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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdaa, onko vanhemmille suunnattu tuki riittdavaa aspartyymiglukosami-
nuria-diagnoosin yhteydessa. Tavoite oli myds selvittda, kohtasivatko saatu tuki ja sen tarve toisensa. Ta-
voitteena oli myos tuottaa tietoa, siita millaista tukea ja kuinka pitkaan jatkuvaa, vanhemmat kokivat tarvit-

sevansa. Tarkoitus oli saada vanhempien aani kuuluviin. Tavoite oli tarjota my6s agu-yhdistykselle tyokaluja
oman toimintansa kehittamiseen.

Opinnaytetyo toteutettiin laadullisena kyselytutkimuksena. Kyselyyn oli mahdollista vastata sdhkoisesti ja
tai paperilomakkeella. Kysely jaettiin agu-yhdistyksen kautta yhdistyksen jasenille. Kyselyn vastaukset ana-
lysoitiin aineistolahtoisella sisallon analyysilla.

Tutkimuksen mukaan isossa osassa saatu tuki ja tuen tarve eivat kohdanneet. Diagnoosin saaneet vanhem-
mat olivat diagnoosin jalkeen osittain shokissa. Tietoa agu-taudista ei diagnoosin antaneilla |ddkareilla ollut
tarpeeksi. Toisaalla taas tuki ja sen tarve kulkivat hyvin kasi kddessa. Tuen oikea-aikaisuutta kritisoitiin pal-
jon, tukea oli tarjolla alkuun, mutta se ei jatkunut. Alun shokissa tarjottua tukea ei osattu ottaa vastaan,
eika sitd myohemmin tarjottu uudestaan.

Tiedon lisddminen aspartyymiglukosaminuriasta ja sen vaikutuksista on ensiarvoisen tarkeda. Tietoa pitda

lisata ladkareiden ja hoitohenkilokunnan keskuuteen, mutta myos ei hoitoalalla olevien ihmisten saataville.
Diagnoosin antavan laakarin olisi tiedettava mika kyseinen sairaus on ja mita se aiheuttaa.
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Abstract

The purpose of the thesis was to find out whether the support for parents is sufficient in connection with
the diagnosis of aspartic glucosaminuria. The aim was also to find out whether the support received, and its
need met. The aim was also to provide information on what kind of support and how long the parents felt
they needed. The purpose was to make the voice of the parents heard. The aim was also to provide the agu
association with tools to develop its own operations.

The thesis was carried out as a qualitative survey. It was possible to answer the questionnaire electronically
and / or on a paper form. The questionnaire was distributed through the agu association to members of the
association. The responses to the survey were analyzed by data-driven content analysis.

According to the study, the support received in the large part and the need for support did not meet. Par-
ents who were diagnosed were partially in shock after diagnosis. There was not enough information about
agu disease in the doctors who made the diagnosis. On the other hand, support and its need went hand in
hand. There was much criticism of the timeliness of the support, support was initially available but did not
continue. The support offered in the initial shock could not be accepted and was not re-offered later.

Increasing knowledge about aspartic glucosaminuria and its effects is paramount. Information should be
made available to doctors and nursing staff, but also not to people in the care sector. The doctor making
the diagnosis should know what the disease is and what it causes.
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1 Johdanto

Tassa opinnaytetyossa selvitdn agu (aspartyyliglukosaminuria)-diagnoosin saaneiden saamaa kun-
toutusta ja perheiden saamaa apua ja tukea. Tutkimus toteutettiin laadullisella kyselylomakkeella.
Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa agu-diagnoosin jalkeisista tukitoimista. Tavoite oli sel-

vittaa, kohtaako tarjottu apu avun tarpeen. Samalla tarkoitus oli saada tietoa vanhempien ajatuk-

sista avusta ja sen tarpeesta.

Agu valikoitui opinndytetyoni aiheeksi oman ammatillisen kiinnostukseni takia. Aloitin uudessa
tydssa kehitysvammaisten asumisyksikdssa, jossa oli kaksi agua sairastavaa naista. Mietin millaista
olisi, jos itse saisi lapsen, jolla todettaisiin agu. Taman vuoksi paatin selvittaa millaista tukea ja
apua diagnoosin saaneiden lasten vanhemmat ovat saaneet. Aihe rajautui tuen ja avun saamiseen,
silld koin sen tarkeimmaksi asiassa kehitysvammaisen lapsen arjessa. Tuen kasitteen laajensin
tassa tyossa tarkoittamaan kaikkea vanhempien saamaa tukea, mm. keskusteluapua, kodinhoidon
apua, kuntoutusta. Tuen tarve ja kokemus sen saamisesta on myo6s hyvin yksil6llista ja henkilokoh-
taista, eri ihmisille tukea ovat eri asiat, taman vuoksi tuen kasite on hyva olla tarpeeksi laaja. Ai-
heella on merkitystda myos kuntoutuksen ohjaajan tydnkuvaan, silla on tarkeata tietaa miten ja mi-
hin hetkeen vanhempia tulisi tukea. Tuen tarpeen selvittamisen lisdksi kuntoutuksen ohjaajan
tulee olla kartalla saatavilla olevista kuntoutuksista. Tata tietoa voidaan kayttdaa myos kuntoutus-

ten ja erilaisten tukimuotojen suunnitteluun ja niiden kohdentamiseen.

Lapsen kehityksellisten ongelmien yhteydessa vanhempien tuen tarpeen maara on aina yksilolli-
nen. Kuitenkin ldhes jokainen tarvitsee tukea ja apua joihinkin arjen askareisiin. Kehityksellisten
ongelmien kanssa elaminen voi kdyda ajoittain raskaaksi. Taman vuoksi on tarkeaa, etta tarjolla on
vahintaankin keskustelu ja kuunteluapua. Tahan keskustelun tarpeeseen vastaa erittdin hyvin ver-
taistukiryhmat. Erittdin tarkeaa olisi, ettda vanhemmat eivat jaisi diagnoosin jalkeen yksin. Sairaalan
kuntoutuksenohjaajasta on tallaisessa tilanteessa iso apu. Vanhemmat, jotka hoitavat kehitysvam-
maista lasta kotona ovat oikeutettuja viralliseen omaishoitajan asemaan ja sitd kautta omaishoi-

don erilaisiin tukiin.



Agu on harvinainen suomalaiseen tautiperimaan kuuluva sairaus, jossa solujen aineenvaihdunta-
tuote kerdantyy soluihin aiheuttaen ian myota syvan kehitysvammaisuuden. Suomessa agu henki-
[6ita on ainakin 270. Taudin esiintyvyys Suomessa on 1:18000. Suomen ulkopuolella taudin esiinty-

minen on erittdin harvinaista (Rintahaka 2020).

Aguun ei ole olemassa talla hetkella minkaanlaista parannuskeinoa. Ritva Tikkasen tutkimusryh-
malla on parhaillaan kdynnissa tutkimus agun ladkehoidosta. Proteiinivalmisteella toivotaan ole-
van taudin oireita vahentava vaikutus. Taman tutkimuksen tulokset ovat talla hetkella lupaavia

(Rintahaka 2020).

Agua sairastavat vauvat vaikuttavat terveilta syntyessaan. Agu todetaan yleensa leikki-idssa, kun
kehityksen viivastyma tulee nakyviin. Tauti aiheuttaa asteittain syvenevaa kehitysvammaa sairas-
tuneen koko eldamankaaren lapi. Lopulta tauti johtaa ennenaikaiseen kuolemaan. Agu-diagnoosin
saaneiden keskimaaradinen elinikd on n. 50 vuotta. Tdman vuoksi vauva-aika ja varhaislapsuus ovat

perheelle erittdin arvokasta ja tarkeaa aikaa (Rintahaka 2020).

Tassa opinndytetydssa agu-diagnoosin saaneiden omaisten saamaa tukea ja sen oikea-aikaisuutta
tarkasteltiin omaisten nakokulmasta. Tarkoituksena oli tuoda omaisten aani kuuluviin kartoitta-
malla millaista apua ja tukea he ovat saaneet, seka kokevatko he saaneensa oikeanaikaista ja oike-
anlaista tukea. Tassa opinnaytetyodssa tuki kasitetadn laajasti. Tuella tassa opinnaytetyodssa tarkoi-
tetaan kaikkea vanhempien saamaa apua ja tukea, myos terapiat ja kuntoutus ovat mukana

tuen kasitteessa.

Teoriaan liittyvaa systemaattista tiedonhakua on tehty seuraavista tietokannoista: Janet.finna.fi,
Social Care Online, ProQuest Central sekd Google Scholar. Hakusanoina on kaytetty omaishoitaja,
tuki, caregiver, family care ja participation. Taman lisdksi teoriaa on haettu alan kirjallisuudesta ja
vapaasti netissa olevista tutkimuksista mm. omaishoitajaliiton nettisivuilta. Agu on harvinaissai-
raus ja tietoa siitd on rajallisesti, taman vuoksi ldhteeksi on hyvaksytty harvinaiskeskus Norion net-
tisivut. Omaishoitajien maara vaihtelee vuosittain, joten viimeisin tilasto on tarkistettu THL:n netti-

sivuilta. AMK opinnaytety6t ovat tukeneet kirjallisuutta, joten ne on kelpuutettu myds mukaan.



2 Diagnoosin jalkeinen tuki

Tukea ja sen muotoja tarkastellaan omaishoidon kautta. Kaikki agu-lasten vanhemmat toimivat
omaishoitajina, toiset ovat tehneet kunnan kanssa virallisen sopimuksen, toiset hoivaavat ilman
sopimusta. Viralliseen omaishoidon tukeen ovat oikeutettuja vain sopimuksen tehneet vanhem-
mat. Kuitenkin kummassakin tapauksessa vanhempi tarvitsee tukea. Taman vuoksi tassa opinnay-
tetydssa omaishoitajaksi katsotaan jokainen lastaan hoitava vanhempi. Virallinen ja vain omaishoi-
don sopimuksen kautta saatava tuki maaritellaan omaishoidon kappaleessa. Muita tuen muotoja

kasitelldaan jaljempana omaishoidon kasitteen kautta.

2.1 Omaishoito ja omaishoiva omaisen tukena

Omaishoitajuus on yhteiskunnan kannalta kestava ja taloudellinen ratkaisu. Taman vuoksi yhteis-
kunnan tuli myds arvostaa omaishoitajia ja niiden tekemaa arvokasta tyota. Erilaisia tukia tulisi tar-
jota jokaisessa kunnassa. Rahallinen tuki ja erilaiset kuntoutukset ja kurssit ovat varmasti nakyvin
osa tuen muodoista kunnissa. Olisi kuitenkin erityisen tarkedaa myos kiinnittda huomiota vertaistu-
keen ja sen saatavuuteen. Jokainen teko, joka auttaa omaishoitajaa jaksamaan sitovassa ja vaati-

vassa tyOssaan, sdastda laitospaikan sita todella tarvitsevalle.

Suomessa on THL:n mukaan n. 48 000 omaishoitajaa. Voidaan vain arvioida kuinka monta ihmista
hoitaa omaista kotona ilman omaishoidon virallista maaritelmaa. Kuntien tuen myontamiskriteerit
ovat koko omaishoidontuen olemassaolon ajan olleet hyvin kirjavat. Monissa kunnissa paattajat
ovat ymmartaneet omaishoidon tarkeyden seka yksilon, ettd kunnan nakokulmasta. Yksilo saa in-
himillista hoitoa tutussa ymparistdssa ja kunnan kustannukset ovat pienemmat. Kuitenkin on ole-

massa kuntia, joissa omaishoitoon ei ole olemassa riittavasti maararahoja. Ndissa kunnissa usein



on kyseessa asennekysymykset, yleinen ilmapiiri on sen kannalla, ettd omaiset hoitavat joka ta-

pauksessa, saavat he tukea tai eivat (Salanko-Vuorela, 2001, 200-201.).

Samasta asiasta kirjoittaa myods Lahtinen (2008), han kertoo omaishoitajien olevan suuri ammatti-
ryhma, jota ei osata arvostaa. Laki uudistui vuonna 2006 ja tall6in tilanne hieman parani. Kuitenkin
keskustelu tyo6 tarkeydesta alkoi jo aiemmin. Jo taman keskustelun seurauksena omaishoitajat

ovat kokeneet saaneensa enemman arvostusta. Tilanne on ollut menossa parempaan pain ja kehi-

tys samaan suuntaan on jatkunut edelleen.

Omaishoitajat ovat kaikki yksiloitd, joten myos heidan tuen tarpeensa on yksil6llista. Taman vuoksi
olisikin erittdin tarkeaa tukea tarjottaessa tutustua omaishoitajaan ja hoidettavaan, jotta tuki osa-
taan kohdentaa oikeaan asiaan. Usein tukea tarjotaan omaishoitaja sopimuksen teon yhteydessa,
mutta ei myohemmin. Olisin kuitenkin hoidon jatkumisen kannalta edullista kyselld kuulumisia ja
tarjota tukea myds myohemmassa vaiheessa. Tilanteen muuttuvat ja tuen tarpeet vaihtelevat. Jat-

kuvalla seurannalla tukea pystytaan myohemmin kohdentamaan oikeisiin asioihin.

Laki maarittelee omaishoidon vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilén hoidon ja huolenpidon
jarjestamisen kotona omaisen tai ldheisen henkilon avulla. Samassa laissa omaishoitajaksi maari-
tellaan henkild, joka jarjestaa kyseista hoitoa kotona ja on tehnyt asuinkuntansa kanssa omaishoi-
tosopimuksen (2.12.2005/937.). Tassa opinnaytetyossd omaishoitajasta puhuttaessa tarkoitetaan
lain maaritelman lisaksi sellaisia omaisia, jotka hoitavat vammaista laheista kotona ilman kunnan

kanssa tehtya omaishoitosopimusta.

Vammaispalvelulaki (3.4.1987/380) maarittelee useita erilaisia sosiaalipalveluita, joihin vammai-
sella on subjektiivinen oikeus. Nama palvelut tulee jarjestaa kunnan maararahoista riippumatta.
Laki ei myoskaan aseta yla- tai alarajoja palveluille. Palveluntarve maaritelldan aina yksilo ja ta-
pauskohtaisesti. Lain mukaan kunnan tulee tarjota vammaiselle henkil6lle ne palvelut, joita han
tarvitsee suoriutuakseen jokapaivdisen elaman toiminnoista. Vaikka vammainen henkil6 olisi
omaishoidossa on hanella olemassa oikeus vammaispalvelun mukaisiin tukitoimiin mm. kohtuulli-
nen kuljetuspalvelu, tulkkipalvelu, pdivatoiminta, henkilokohtainen apu ja palveluasuminen (Mat-

tila 2014, 76-77).



Omaishoitajuus voidaan maaritelld monin eri tavoin. Lyhyt ja ytimekads maaritelma on perheen ja
suvun piirissa annettu epavirallinen hoiva. Tallad hoivalla on hyvin vahva asema, joka perustuu
usein ihmisten valisiin tunteisiin ja kiintymykseen, seka siihen liittyvaan vastuuntuntoon. Hyvin
usein taustalla omaishoitajuudelle on pitkad suhde aviopuolisona tai lapsena (Halonen, 2011). Tassa
opinndytetydssa omaishoitajalla tarkoitetaan henkil63, joka hoitaa omaista kotonaan, riippumatta

siitd saako han omaishoitajan tukea vai eiko saa.

Omaishoiva perustuu tunteisiin, nama tunteet ovat hyvin usein seka positiivisia, etta negatiivisia.
Usein pinnalla on monia tunteita yhta aikaa. Omaishoitajuus koetaan kutsumustehtavana, jolloin
avun pyytaminen tai oman osaamattomuuden tunnustaminen on hankalaa. Usein ei myoskaan ha-
luta, uskalleta tai osata kasitella omaishoitajuuteen liittyvia negatiivisia tunteita. Taman omaishoi-
tajuuteen liittyvan tunnekirjon vuoksi, olisi erittdin tarkeda valmentautua omaishoitajuuteen.
Vaikka omaishoitaja jarjen tasolla ymmartaa laheisensa sairauden tai vammaisuuden, ei sen ym-
martaminen ja hyvaksyminen tunnetasolla ole yleensa yhta helppoa. Tassa tilanteessa vertais-
tuella on suuri rooli. Monille omaishoitajana toimiville on iso apu siita, etta paasee keskustele-
maan ja jakamaan kokemiaan tunteita. On tarkeaa, ettd omaishoitajalla on joku, jolla han voi
purkaa sydantaan ja kertoa tunteistaan ja omasta voinnistaan. On myos erittdin tarkeaa, omaishoi-
tajalla on elamaa myos kodin ja hoidettavan asioiden ulkopuolella. Olisi hyva, ettd omaishoitajalla
olisi omia harrastuksia, ystavyyssuhteita ja aikaa itselle. Kdytdnnossa taman toteuttaminen on han-
kalaa, mikali hoidettava vaatii jatkuvaa lasnaoloa. Tall6in on tarkeaa, ettd omaishoitajalla on ole-

massa hyva tukiverkosto. (Kaakkuriniemi, 2014, s. 10-18.)

Yleisesti omaishoidosta ajatellaan, etta se on idkkdaan ihmisen hoitamista kotona. Kuitenkin useat
hoidettavat ovat tyoikaisia tai lapsia. Hoidettava voi olla vammainen lapsi, vammautunut tyoikai-
nen puoliso tai ikddntyneet vanhemmat. Hoitosuhteen kehittymiseen voi menna koko elama tai se
voi syntya hetkessa vammautumisen tai vammaisen lapsen syntyman hetkelld (Purhonen ym.,

2011, 12-13.).

Shemeikkan ym. (2017) tekemadssa kirjallisuuskatsauksessa todetaan, ettd omaishoitajuus ja siihen
liittyvat kasitteet ovat hyvin moninaisia. Niita ei voida yksiselitteisesti maaritella, silla niihin sisaltyy

lukemattomia erilaisia tilanteita ja syitd omaishoidolle. Jokainen omaishoitaja ja -hoidettava ovat
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itsenaisid yksiloita ja sitd myota myos erityisia. Tastd johtuen on mahdotonta yksiselitteisesti ker-

toa, miten omaishoitajia tulisi tukea ja minkalaisista tukimuodoista olisi omaishoitajille hyotya.

2.2 Omaisen jaksaminen ja sen tuki

Diagnoosin jalkeen tukea tulisi olla saatavilla heti. Sita tulee myos tarjota myohemmassa vai-
heessa. Omaisen jaksamista olisi tuettava kullekin omaiselle ominaisella tavalla. Mikali tuki tulee
tarpeeksi varhain, ei tuen tarve valttamatta ole pitkdaikainen. Ajoissa aloitetulla tuella on ennalta-
ehkaiseva vaikutus. Oikeaan aikaan tarjottu tuki auttaa jaksamaan myos vaikeina hetkina. Kun tu-

kikanavat ovat valmiina, tuen pyytamisen kynnys madaltuu.

Yleisesti ottaen voidaan sano jokaisen kotonaan omaista hoitavan tarvitsevan tukea. Tarvitaan tar-
peeksi tietoa omaishoitotilanteesta, hoidettavan vammasta tai sairaudesta. Taman lisdksi tarvitaan
fyysista ja psyykkista tukea, vapaapaivia, lepoa, virkistysta ja aikaa seka voimia pitaa itsesta huolta.
Myds omaishoitajan ja hoidettavan muu perhe tarvitsee tukea ja tietoa. Kunnioittaminen ja huo-
mioon ottaminen ymparilla olevilta ihmisilta on isoa asia omaishoitajuudessa. Palvelut tulisi ulot-
taa koko perheelle. Palvelusuunnitelma tulee laatia perheen tarpeiden Idhtokohdista ja muistaa,

ettd perhe itse on oman arkensa asiantuntija. (Malmi & Nissi-Onnela, 2011, 76-79.).

Omaishoitajien jaksamisesta ja sen tukemisesta on kuitenkin tehty useita tutkimuksia. Naissa tutki-
muksissa tulokset ovat hyvin samankaltaisia. Omaishoitajat kokevat hoitopalkkion, vapaapaivat ja
lomien pitdmisen erittdin tarkedana. Taman lisdaksi valmennus, ohjaus, neuvonta, vertaistuki ja kun-
toutus nousevat selvityksissa tarkeiksi asioiksi omaishoitajien jaksamisen kannalta. Jarjestelman
heikkous onkin juuri siind, etta omaishoitajan jaksamisesta, osaamisesta ja sosiaalisista verkos-
toista ei huolehdita. Omaishoitajilla on suuri riski ylikuormittua, uupua tai jopa sairastua psyykki-
sesti tai fyysisesti. Tama riski on olemassa ihan jokaisella omaishoitajana toimivalla, mutta erity-
sesti iakkaiden puolisoidensa omaishoitajilla. Ennalta ehkaisevaa ja kuntouttavaa toimintaa on
jarjestetty vain puutteellisesti. Vaarana on my6s omaishoitajan eristaytyminen yhteisostdan (She-

meikka ym., 2019).
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Kuormituksesta omaishoitoty6ssa puhuttaessa nousee hyvin usein pinnalle omaishoitajan kokema
stressi ja sen mukanaan tuoma kuormitus. Stressi itsessdaan on psykologinen kokemus, mutta sen
aiheuttamat vaikutukset ovat seka fyysisia, etta psyykkisia. Kun omaishoitaja on stressaavassa ti-
lanteessa, hdaneen kohdistuu ajoittain jopa liikkaa kuormitusta, jolloin kaytettavissa olevat voimava-
rat ovat erittdin tiukoilla tai jopa ylittyvat. Omaishoitajien stressin syita on lukuisia; useassa roo-
lissa toimiminen, pelko hoidettavan menettamisestd, huoli talousaisoista, aikataulun kanssa
tasapainoilu, tiedon tai resurssien puute. Myos sosiaalisen kanssakaymisen vahentyminen tai hoi-
dettavan yhteistyokyvyn puute, seka kontrollintunteen puuttuminen aiheuttavat omaishoitajille
stressid. Omaishoitajien mahdollisuus vaikuttaa arkeensa ja sen kulkuun on vahaista, silla he ovat
niin tiiviisti sidoksissa hoidettavaansa. Taman lisaksi stressia aiheutuu omaisen voinnin huonone-
misen seuraamisesta. Taloudelliset tekijat voivat myos olla stressitekijoita omaisille. Asioiden aja-
minen ja palveluiden hankkiminen toisen puolesta ovat myds stressaavia tekijoita. Hyvin usein
vanhemmat murehtivat myds muiden perheenjasenten tarpeista ja niiden tayttymisestd, koska
erityislapsi vaatii niin paljon huomiota. Lisaa stressia aiheuttaa tulevaisuus, mita tapahtuu, kun
vanhemmat kuolevat tai sairastuvat, eivatka kykene huolehtimaan erityislapsestaan (Kevajarvi ym.

2020.).

Omaishoidon vaikutukset omaishoitajan elamaan ovat moninaiset ja monitahoiset. Omaishoitajuu-
den vaikutus ihmissuhteisiin voi olla negatiivinen. Ristiriitaiset odotukset ja ihmisten erilaiset nake-
mykset aiheuttavat erimielisyyksida omaishoitajan ja hanen laheistensa valilla. Perheen tuki omais-
hoitajalle ei aina ole itsestdanselvyys. Omaishoitajan odotetaan hoitavan myds muu arki samoin,
kuin aina ennenkin. Kun yhdistetaan jatkuva erityislapsesta huolehtiminen ja muun perheen vaati-
mukset saattaa omaishoitajalle tulla emotionaalista uupumista. Kuitenkin omaishoito voi tuoda
elamaan myos paljon positiivista. Yleisesti erittdin suuressa arvossa pidetaan hoitajan ja hoidetta-
van erityisen laheista suhdetta. Kokonaisuudessaan omaishoitajuuden vaikutukset elamaan ovat
hyvin yksil6llisia. Valitettavasti tutkimuksissa on kuitenkin todettu, ettd kokonaisvaikutus omais-
hoitajuudesta on yleensd negatiivinen omaishoitajan kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin (Kevajarvi

ym., 2020.).

Oliveiran ym. (2019) mukaan omaishoitajat pelkdavat eniten sita, etta itselle sattuu jotain; sairas-

tuu tai loukkaantuu. Tutkimuksessa todettiin myos, ettd hoitorutiinit, joihin ei saa tukea aiheutta-
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vat stressia. Omaishoitajien toiveena olisi saada aikaa my0s itselle. Tutkimuksen mukaan on erit-
tdin tarkeaa tukea omaishoitajien henkisia ja fyysisid voimavaroja. Tarvitaan erilaisia palveluita ja
jarjestelma, joka mahdollistaa yksil6llista tukea. Talla hetkellad saatavilla oleva virallinen tuki ei vas-

taa ndiden tutkimukseen osallistuneiden omaishoitajien tarpeita.

Raninen (2018) puhuu ylemman ammattikorkeakoulun opinndyte tydssaan myds hoivaamisen hy-
vista puolista. Hoivaaminen saattaa vaikuttaa positiivisesti hoitajan itsetuntoon. Muiden arvostus
ja luottamus omaan osaamiseen tuovat omaishoitajille palkitsevuuden tunnetta. Tutkimuksen mu-

kaan yleensa suhde hoidettavaan oli hyva ja omaishoito koettiin siitd aiheutuvan vaivan arvoiseksi.

2.3 Vertaistuki

Jokaisella elamanalueella vertaistuen merkitys on suuri. On helpottavaa paasta juttelemaan ja ja-
kamaan tuntemuksiaan samassa tilanteessa olevan kanssa. Tasta syysta yleensa esimerkiksi pien-
ten lasten didit kokoontuvat yhteen. Vaikka vastakohdat tdaydentavat toisiaan, niin samankaltai-
suudet yhdistavat. Myos omaishoitajan on tarkea saada kokea kuuluvansa joukkoon. Vertaistuki
saattaa parhaimmassa tapauksessa johtaa elinikaiseen ystdvyyteen. Usein vertaistukiryhmat ovat
osallistujille my6s hengahdyspaikka. Ryhmassa voi vapaasti tuntea kaikki omaishoitajuuteen liitty-

vat tunteet ja jakaa ne toisten kanssa.

Vertaistukiryhmiin osallistumisen kynnys tulisi olla mahdollisimman pieni. Ryhman ilmapiirin tulee
olla avoin ja vastaanottava. Kuntien olisi tarkeda myds kiinnittda huomiota ryhman kokoontumis-
paikan sijaintiin. Varsinkin pienissa kunnissa valimatkat saattavat olla pitkid ja omaishoitajan mah-
dotonta lahtea pitkaksi aikaa. Teknologia on tuonut tdhan ratkaisuja. Ryhmia voidaan jarjestaa
myos verkossa. Tarkeintad ryhmien jarjestamisessa on osallistujien kuuleminen, millaisia toiveita
heilla on ryhman suhteen. Joissain tapauksissa vertaisryhmaan osallistuminen saattaa tuottaa osal-
listujalle hdapedn tunteen. Tahan auttaa, mikali ryhman kokoontumispaikka ei ole kaupungin kes-

keisin kahvila.
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Kaivolainen (2011) kertoo omaishoitajien kokevan itsensa hakkilinnuiksi. Elamanpiiri rajoittuu ko-
din seinien sisdpuolelle ja hoitaja tuntee olevansa taysin yksin elamantilanteessaan. Vaikka am-
mattihenkildiden tuelle on aikansa ja paikkansa, on samassa tilanteessa olevien tuki myds ensiar-
voisen tarkeda. Vertaisryhmissa tallaista tukea on mahdollista saada. Ryhmasta voidaan saada
ratkaistumalleja omiin eldamantilanteisiin. Samalla omaishoitajan itsetunto voi nousta, kun huoma-

taan, ettd toiset arvostavat omaisen tekemaa tyota.

Ronkainen (2012) kertoo opinnaytetydssaan vertaistuen merkityksesta omaishoitajille. Vertais-
tuella on suuri merkitys arjen tavallisissa asioissa, seka siind miten omaishoitaja nakee itsensa.
Vertaistuki voi olla turinointia kahvikupin daressa kahden samassa tilanteessa olevan omaisen kes-
ken tai organisoitu ryhma, johon osallistuu my6s asiantuntijoita. Se voi olla myds kaikkea tuolta
valilta. Vertaistukea sanotaan usein myos omaksi avuksi, silla usein palveluntarjoaja ei pysty anta-

maan kyseista tukea, vaikka voikin sen organisoida.

Myds Lehtisen (2012) opinndytetydssa mainitaan vertaistuen merkitys. Omaishoitajuuden myéta
sosiaaliset suhteet ovat vahentyneet ja yhteydenpito ystaviin jaanyt vahemmalle. Taman vuoksi
erilaiset vertaistukiryhmat koettiin erityisen arvokkaiksi. Tutkimuksen mukaan kuusi kymmenesta
kavi jossain vertaistukiryhmdassa. Omaishoitajien sosiaalista jaksamista vahvistivat ystavat ja ver-

taistukiryhmat.

Tutkimusten mukaan vertaisryhmat ovat usein omaishoitajille hyvin arvokkaita. Niista 16ytaa uusia
ystavyyssuhteita ja padsee jakamaan arjen ilot ja surut muiden samassa tilanteessa olevien kanssa.
Talloin on luvallista purkaa myos ne negatiiviset tunteet. Ja usein osallistuja huomaa, ettei ole tun-
teidensa kanssa yksin. Vertaisryhmien tarve korostuu my®os niissa tilanteissa, kun omaishoitajan
sosiaalinen piiri pienenee omaishoitajuuden takia. Omaishoitajan arki on kuormittavaa henkisesti,
talloin laheisten tuen tarve on suuri. Tama saattaa johtaa siihen, etta ystavat ja tuttavat kaikkoa-
vat. Sosiaalinen verkosto hupenee, koska omaishoitaja ei pdase tai ei jaksa lahtea kodin ulkopuo-

lelle (Taipalus, 2016.).

Makitalon (2011) mukaan omaishoitajat kaipaavat ihmistd, jolle puhua tunteistaan ja jakaa koke-
muksiaan. Tasta syysta nahdaan, etta vertaistukiryhmat ovat erittdin tarkeita omaishoitajan jaksa-

misen kannalta. Omaishoitajalle voi kuitenkin olla iso kynnys lahted vertaistukiryhmaan, silla usein
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omaishoitaja kokee olevansa yksin tilanteessaan. Tutkimusten mukaan vertaistuki lisad omaishoi-
tajan jaksamista ja hyvaa oloa, sekd yhteenkuuluvuuden tunnetta. Kun asiantuntijuus perustuu ko-
kemukseen ja vertaisryhmasta saadaan vastavuoroisuutta, tulee ryhmasta merkittava sosiaalinen
tuki. Kuten kaikesta tydstd, myds omaishoitajan tyosta on saatava valilla lomaa. Irrottautuminen
hoitoty6stad ja oman ajan ottaminen auttaa omaishoitajaa jaksamaan vastuullisessa ja vaativassa
tyossdan. Mita paremmin omaishoitaja pystyy huolehtimaan omasta jaksamisestaan ja ymmartaa

vapaa ajan tarkeyden, sen laadukkaampaa omaishoitoa han pystyy tarjoamaan.

2.4 Varhaisen tuen merkitys

Varhainen tuki on parhaimmillaan ennaltaehkaisevaa tukea. Varhainen tuki Iahtee heti diagnoosin
saannin jalkeen. On erittdin suuri merkitys silla, miten diagnoosi vanhemmille kerrotaan. Hanni-
nen (2004) puhuu julkaisussaan ensitiedosta ja sen kertomisesta. Han sanoo, ettd ensimmaiset
paivat ovat ratkaisevan tarkeita. Naista paivista riippuu vanhempien sopeutumisen onnistuminen.
Kertojan rooli on suuri, sanoman lisaksi kerrontatavalla on ratkaisevan suuri merkitys. Hannisen
(2004) mukaan kertojalla tulee tiedon lisdksi olla kokemusta ja kykya empatiaan. Ensitieto vaikut-

taa vanhempien asenteisiin lasta kohtaan.

Varhaisen tuen on todettu ehkaisevan ongelmia myohemmissa elamanvaiheissa. Yleensa toiminta-
kykyyn liittyvat ongelmat helpottuvat, mikali tukea on tarjolla heti. (Marklund ym., 2012) Tama
voidaan rinnastaa myds agu-diagnoosin saaneen lapsen vanhempiin. Kun tuki on tarjolla diagnoo-

sin saannista lahtien, eivat ongelmat kasaudu ja muutu ylitsepadsemattomiksi.
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3 Tarkoitus ja tavoite

Tassad opinndytetydssa tarkoituksena oli selvittaa ja kartoittaa sitd, miten agu-diagnoosin saanei-
den lasten omaisten saama tuki ja apu kohtasivat heidan kokemiinsa tarpeisiin. Samalla tarkoituk-
sena oli kartoittaa omaisten ja laheisten kokemuksia ja ajatuksia agu-lapsen arjessa elamisesta.
Opinndytetyon perimmainen tarkoitus oli saada tuen tarpeesta tietoa vanhempien nakdkulmasta,
jotta vanhempien mielipide tulisi esille. Tarkoituksena oli antaa aani vanhemmille ja saada heidan

ajatuksensa julkisiksi.

Tavoitteena oli, luoda laadullinen kyselylomake, jolla saavutettaisiin agu-diagnoosin saaneet omai-
set. Kyselylomakkeella oli tavoite kerata tietoa siitd, millaista tukea tai apua omaiset toivoivat ja
millaista oli saatavilla. Omaiset pyrittiin tavoittamaan mahdollisimman laajasti. Johtopaatoksissa

tarkastellaan, onko tassa havaittavissa ristiriitaa.

Tutkimuskysymykset elivat paljon tdman opinnadytetydprosessin aikana. Lopulta tutkimuskysymyk-
siksi nousivat miten diagnoosin saaneet kokevat saaneensa tuen. Taman lisaksi tutkimuskysymyk-
sena oli mahdollisesti saadun tuen oikea-aikaisuus. Tavoitteena talle opinnaytetyolle oli selvittda ja

sanoittaa vanhempien kokemuksia diagnoosin hetkella.

Toivoisin etta, tasta opinnaytetyosta olisi hyotya esimerkiksi agu-yhdistyksen toiminnan kehittami-
seen. Lisdksi tata voisi hyodyntaa tiedon lisddamiseen agu-taudista ja sen vaatimasta tuesta omai-

sille ja perheille.
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4 Tutkimuksen toteuttaminen

4.1 Tutkimusmenetelma

Tassad opinndytetydssa tuotettava tutkimus oli laadullista tutkimusta. Se toteutettiin kyselyna puo-
listrukturoidulla kyselylomakkeella. Lomakkeen kysymykset edustivat tarkasteltavia teemoja. Ky-
sely toteutettiin paperi- tai digitaalisella lomakkeella vastaajan oman tahdon mukaan. Kyselylo-
makkeen kysymykset muotoutuivat teoriaosuuden kirjoittamisen aikana. Lomakkeen kysymyksia
muokattiin useaan kertaan. Kysymyksissa haluttiin painottaa vastaajien tuen saamista ja sen oikea-
aikaisuutta. Kysymyksissa ei haluttu lahtea erittelemaan tuen ldhteita, silla tarkoitus oli saada kasi-

tys kokonaisvaltaisesta tuesta, ei yksittdisesta tukimuodosta.

Aineisto analysoitiin laadullisella sisdllonanalyysilla. Sisdllonanalyysissa nostettiin esille se, mista

haastateltavat puhuvat. Mielenkiinnon kohteena on kyselyjen sisalto ei kielelliset ilmaukset.

Yleisesti sisallonanalyysid voidaan kayttda haastattelujen, nauhoitetun puheen, tekstien tai danien
analysointiin. Laadullisessa sisallon analyysissa aineisto koodataan ja luokitellaan. Luokittelulla ai-
neisto jaetaan useisiin analyysiyksikoihin, jotta tutkija ei huku aineiston yksityiskohtiin. Sisallén

analyysissa tavoitteena on saada aineistosta sanallinen ja selkea kuvaus (Vuori, 2021.).

Laadullinen tutkimus on mika tahansa tutkimus, jossa [6yddksiin pyritdaan ilman tilastollisia mene-
telmia. Laadulliselle tutkimukselle ominaista on tavoitella tutkittavan aiheen kuvaamista ja syval-

listd ymmartamistd. Laadullisessa tutkimuksessa tulee ottaa huomioon, etta aineiston analysointi-
vaihe ei ole aina suoraviivainen vaan enemminkin syklinen. Talla tarkoitetaan aineiston

analysointia koko prosessin ajan (Kananen, 2014).

Kyselylomake on puolistrukturoitu. Lomakkeella tulee olemaan valmiit kysymykset, mutta ei val-

miita vastausvaihtoehtoja. Kysymykset ovat avoimia (Jarvenpaa 2006).
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Laadullisen tutkimuksen maéritelma ei ole taysin selkea ja yksimielinen, joidenkin ldhteiden mu-
kaan maaritelmia voi olla jopa 34. Ominaista laadulliselle tutkimukselle on kuitenkin sen pyrkimys
kuvata merkityksia, joissa toimijalla on keskeinen rooli. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuspro-

sessi ja tutkimussuunnitelma saattaa muovautua tutkimuksen aikana (Jarvenpaa 2006).

Tutkimuskysymykset laadullisessa tutkimuksessa tulee jattaa mahdollisimman avoimeksi. Liian

tarkkaan maaritellyissa kysymyksissa saattaa olla vaara, etta tutkimuksen kannalta tarkeita asioita
jaa kysymysten ulkopuolelle. Tama tarkoittaa my0s sitd, etta laadullisessa tutkimuksessa tutkimus-
kysymyksia ei tulisi maaritella liian varhaisessa vaiheessa, silla ne saattavan muuttua ja muotoutua

uudelleen tutkimusprosessin aikana (Jarvenpaa 2006).

4.2 Aineiston keruu ja kuvaus

Kohderyhmana tassa tutkimuksessa olivat agu-diagnoosin saaneiden lasten omaiset. Kysely toimi-
tettiin agu-yhdistyksen kautta, eli kyselyyn vastannut oli yhdistyksen jasen. Joten kysely tavoitti

vain ne perheet, jotka olivat yhdistyksen jasenia.

Kyselylomakkeesta luotiin sekd paperinen, etta sahkoinen versio. Jakelu toteutettiin agu-yhdistyk-
sen kautta. Palautuksen saattoi tehda vastaamalla linkista aukeavaan kyselyyn, tai postittamalla
paperisen version. Vastaajille annettiin kyselylomakkeen ensimmaiseen palautukseen aikaa 1
viikko. Taman jalkeen vastaajille Iahetettiin muistutus lomakkeesta. Tahan muistutukseen annet-
tiin vastaus aikaa 1 viikko. Kysely lahetettiin Agu-yhdistyksen puheenjohtajan toimesta 92 sahko-
postiosoitteeseen. 10 naista oli kuitenkin kannatusjdsenia, jotka eivat ole agu-diagnoosin saanei-
den omaisia. Vastauksia olisi siis mahdollista saada enintaan 82 kpl. Ensimmaisen viikon jalkeen
vastauksia sahkoiseen kyselyyn oli tullut 19. Toisella viikolla vastauksia tuli 12 lisda. Taman lisaksi 2
vastausta tuli paperilomakkeella postitse. Vastausten kokonaismaara oli 33 ja ndin ollen vastaus-
prosentiksi muodostui 40 %. Kaikki kyselyn saaneet olivat agu-lapsen omaisia, joten vastaukset

edustavat hyvin agu-omaisten ndkemysta.
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Kyselylomakkeella oli 3 kysymysta. Ensimmaisessa kysymyksessa kartoitettiin, millaista tukea
omaiset olivat vai olivatko saaneet tukea diagnoosin jalkeen. Toisessa kysymyksessa selvitettiin,
millaista oliko tuki toivotunlaista seka millaista tukea omaiset olisivat toivoneet. Kolmas kysymys

otti kantaa tuen oikea-aikaisuuteen, tuliko tuki oikeaan aikaan.

Ensimmaiseen kysymykseen vastauksia tuli 33, toiseen 32 ja kolmanteen 31.Vastaukset olivat mo-
nisanaisia kuvauksia, mutta myos yhden sanan vastauksia. Suurimmassa osassa vastauksista oli
vastattu kysyttavaan asiaan. Osassa vastattiin hyvin lyhyesti ja tarkkaan vain se mita kysyttiin.
Osassa kerrottiin myos enemman kysyttavan asian ulkopuolelta. Tuen saamisen kokemuksia tuo-

tiin hyvin esiin, seka sita tuliko tuki oikeaan aikaan.

Kolmen varsinaisen haastattelukysymyksen lisaksi yksi kysymys koski vastaajan perhesuhdetta. Ky-
syttiin, oliko vastaaja isa vai aiti. Vastaukset jakautuivat siten, etta diteja vastaajista oli 26 kpl ja isia
5 kpl. Aiteja vastaajista oli 84 % ja isid 16 %. Tama oli ainoa kysymys, jossa kysyttiin vastaajien taus-

tatietoja. Yhtdan vastausta ei kuitenkaan jatetty analyysin ulkopuolelle.

4.3 Aineistoin analysointi

Aineisto analysoitiin laadullisin menetelmin anonyymisti. Aineiston luokittelu tapahtui tutkimusky-
symysten mukaisesti. Aineistoa kasiteltiin ehdottoman luottamuksellisesti. Mikali aineistosta nou-
see esiin muuta taman opinnaytetyon kannalta oleellista tietoa, analysoidaan tdma samoin kuin

tutkimuskysymysten tieto. Aineiston analyysiin otettiin mukaan jokainen vastaus.

Vastaukset koodattiin siten, etta kysymyksia merkataan kirjaimella K ja juoksevalla numerolla. Vas-
taukset on merkitty kirjaimella V ja juoksevalla numerolla. Esimerkkina K2V3 viittaa toisen kysy-
myksen kolmanteen vastaukseen. Talla koodauksella varmistetaan, etta jokainen lainaus ja viittaus
on johdettavissa alkuperdiseen aineistoon. Vastausten koodauksessa kaytettiin varikoodeja. Jo-

kaista kysymysta kasiteltiin erikseen.
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Aineiston koodauksessa aineisto tiivistetadan ymmarrettdvaan muotoon. Tarkoitus on yhdistella
tietoja, jotta samaa tarkoittavat asiat saadaan saman koodin alle. Koodauksessa tarkeaa on kuiten-
kin huomata, etta aineiston sisaltama tieto ei saa kadota. Koodaukselle ei ole olemassa yhta oi-

keaa tapaa. Jokainen tutkija luo itse oman koodausjarjestelméansa. (Kananen 2008, 89).

Laadullisessa tutkimuksessa perusmenetelma aineiston analysoinnissa on sisalldnanalyysi. Se on
yksittdisen analyysimuodon lisaksi viitekehys, joka voidaan liittda useisiin erilaisiin analyysikokonai-

suuksiin (Tuomi & Sarajarvi, 2018).

Aineiston analysoinnilla on tarkoitus saada aineistosta aikaan selked, jarjestelmallinen ja ymmar-
rettava kokonaisuus. Laadullisesti aineistoa voidaan analysoida kahdella eri tavalla, aineistolahtoi-
sesti ilman teoreettista etukateisolettamusta tai hyodyntaen jotakin teoriaa. Kuten tutkimuskysy-

mykset myos kasitteet ja olettamukset voivat muuttua analysoinnin aikana (Jarvenpaa 2006).

Aineiston jasentamista ja tulkintaa varten tutkijan tulee tuntea aineistonsa lapikotaisin. Aineistoa
on luettava useita kertoja ja jarjesteltava eri muuttujien suhteen. Aineisto tulee analysoida vaiheit-
tain. Tutustumisen jalkeen aineisto luokitellaan, minka jalkeen aineisto tulee liittda asiayhteyteen

(Jarvenpaa 2006).

Koska aineiston kerdaminen toteutettiin laadullisena kyselyna, oli aineisto jo valmiiksi kirjallisessa
muodossa. Taman takia aineistoa ei tarvinnut erikseen litteroida. Litteroinnissa haastattelusta
saatu aineisto muunnetaan kirjalliseen muotoon. Koodauksen jalkeen aineisto redusoitiin.
Redusoinnissa saadut vastaukset pelkistetdaan alkuperaisista ilmauksista pelkistettyyn muotoon.
Pelkistetyista ilmauksista nousi esille luokat kokemus tuen tarpeellisuudesta ja oikea-aikaisuu-

desta.

Aineistolahtoinen sisdllonanalyysi jatkuu seuraavaksi aineiston kulsteroinnilla. Klusterointi tarkoit-
taa aineiston ryhmittely3, jolloin aineistosta saadaan etsittya eroja ja yhtenevaisyyksia. Aineistosta
ei juuri eroja noussut. Taman jalkeen seuraava vaihe analysoinnissa oli Abstrahointi. Abstrahoin-

nissa aineistoa kasitteellistetdan yleistettdvaan muotoon. Abstrahointivaiheen tarkoitus on saada
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eroteltua oleellinen tieto epaoleellisesta. (Kananen 2008, 94). Abstrahoinnilla sain aiemmin luoki-
tellun aineiston uudelleen luokiteltua teemojen tuen tarve, tuen vastaaminen tarpeeseen ja tuen

oikea-aikaisuus, alle. Esimerkki analysoinnista on liitteessa kolme.

5 Tutkimustulokset

Vanhempien tukeminen agu-diagnoosin yhteydessa koettiin ensiarvoisen tarkeana. Vastaajista yli
puolet saivat jonkinlaista tukea diagnoosin hetkelld, mutta nekin, jotka eivat tukea saaneet olisivat
sita kaivanneet. Epatietoisuus koettiin todella kuormittavaksi tekijaksi. Diagnoosin antaneiden laa-
kareiden tietoisuus kyseisesta taudista oli myos todella pienta. Saatu tuki oli kuitenkin ollut hyo-

dyllista ja suurelta osin oikea-aikaista.

5.1 Tuen tarve

Vanhempien vastauksissa varhainen tuki koettiin erittain tarkeaksi agu-diagnoosin saannin yhtey-
dessa. Vastauksista nousee esille jarkytys ja shokki diagnoosin saamisen jalkeen. Taman vuoksi tu-
kea toivottiin erityisen paljon. Vertaistuki oli |lahes yhta tarkeaa kuin viralliselta taholta saatu tuki.

Ne vastaajat, jotka eivat saaneet tukea ollenkaan, kuitenkin myos kaipasivat sita.

Vastaajat saivat tukea eri lahteista; sukulaiset/ystavat, Agu-yhdistys, virallinen taho ja ei tukea.
Vastauksissa tukea ystavilta ja tuttavilta kertoi saaneensa 5 vastaajaa. Samoin Agu-yhdistykselta
tukea oli saanut 5 vastaajaa. Virallista tukea kertoi saaneensa 14 vastaajaa. 5 vastaajaa oli saanut
vain Agu-yhdistyksen yhteystiedot, mutta eivat muunlaista tukea. Jonkin virallisen (esim. kehitys-
vammaliitto) tahon kursseille oli paassyt vastaajista 5. 14 vastaajaa kertoo, ettei saanut tukea diag-

noosin saannin jalkeen ollenkaan.
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Sukulaisilta ja ystaviltd vastaajat ovat saaneet tukea vaikeaan tilanteeseen. Ystdvat ja sukulaiset
ovat olleet tarkea keskustelu ja kuuntelukanava. Tama tuki ei kuitenkaan voinut korvata virallista

tukea, silla ystavat olivat aivan yhta tietamattomia taudista kuin vastaajatkin.

”Ystaviltd, toki he eivdt milléén voineet ymmdrtdd tdysin tilannetta, ei sité oikein itsekddn

ymmdrtényt.” K2V25

Agu-yhdistykselta tukea kertoi saaneensa 5 vastaajaa. Tukea kuvattiin erittain arvokkaaksi. Vertais-
tuki koettiin helpottavaksi. Yhdistyksen kautta l0ytyi samassa eldmantilanteessa olevia vanhempia.
Arjen haasteiden ja hyvien hetkien jakaminen auttoi jaksamaan vaikean diagnoosin kanssa. Yhdis-

tyksen kautta vastaajat olivat saaneet myo0s lisda tietoa agu-taudista.

”“Suomen agu yhdistyksestd, johon olimme heti yhteydessd. Keskustelu apua ja enempi tie-

toa agusta saimme heti.”K2V15

”Ja tietysti Agu-yhdistyksessd toisilta vanhemmilta”K2V16

“Vertaistukea agu-yhdistyksestd” K222

5 vastaajalle on diagnoosin saamisen yhteydessa annettu vain agu-yhdistyksen yhteystiedot, he
olivat jadneet taysin vailla muuta tukea. Vastauksista ei selvia, olivatko he ottaneet yhteytta yhdis-
tykseen ja saaneet sita kautta vertaistukea. Tama kysely on kuitenkin lahetetty vain yhdistyksen

jasenille, joten ainakin yhteyttd ovat ottaneet.

”Diagnoosi hetkelld saimme tulostetun A4 paperin, jossa oli Aguyhdistyksen tiedot, sekd vd-

hdn tietoa Agu taudista, ei muuta”’K2V14

”En saanut. Saimme AGU-yhdistyksen esittelylehtisen, ja Idékdri kertoi lapsellamme olevan
tdmd kyseinen tauti. Hetken hiljaisuuden jdlkeen Iédikdéri kysyi, onko meillé kysyttévdd... Ei
siind tilanteessa osannut miettid mitddn jarkevdd, esimerkiksi kysyd, mitd tukea on tarjolla

(vuonna -96 tuskin mitéén).”K2V10
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Viralliselta taholta tukea kertoo saaneensa 14 vastaajaa. Virallisen tahon tuki on ollut keskustelua,
terapiaa ja erilaisia kotiin tarjottavia palveluita. Sosiaalityontekijat ovat auttaneet useassa tapauk-
sessa kodin arkipaivaisissa askareissa, seka tukilomakkeiden tayttamisessa. Myos perinndllisyys-

neuvonnasta ja diagnoosin tehneilta sairaaloista on saatu tukena mm. osastojaksoja lapsille.

”Saimme tukea Lastenklinikan ja Lastenlinnan lddkdreiltd: osastojaksoja Agu-lapsillemme,

jotka olivat siihen aikaan 3- ja 1-vuotiaat.”K2V11

”Sosiaalityéntekijd kdvi selittdmdssd mihin on oikeus ja minne meiddt ohjattiin seuraavaksi
yms. Pari pdivéd diagnoosin jdlkeen totesivat ettd hyvinhédn se on mennyt kun ollaan ldhes

normaalisti pystytty hoitamaan lasten perustarpeet.”K2V30

”Sain hyvin tukea kehitysvammapuolen kuntoutusohjaajalta joka kévi aluksi viikottain ko-

tona. Hineltd saimme kysyttyd kaikkea mahdollista ja hén etsi vastauksia jos ei itse tien-

nytra”K2v31

Erilaisten yhdistysten kursseille kertoo padsseensa 5 vastaajaa. Kurssit ovat olleet tarkeita tiedon
ja verkostumisen ldhteita. Useimmiten kurssit ovat olleet muutama kuukausi diagnoosin saamisen
jalkeen, mika on varmasti ollut hyva, koska asiaa on ehditty jo sulattelemaan ja hieman kasittele-

maan. Talléin uuden tiedon vastaanottaminen on luultavasti helpompaa.

“Péddsimme muutaman kuukauden pddstd Ruusulankadulle AGU- ja Sallan tauti -perheiden

sopeutumisvalmennuskurssille.” K2V26

”Ensimmdinen tuki oli kehitysvammaliiton ensitietokurssi. Diagnoosi huhtikuussa, kurssi

marraskuussa.” K2V27

”Olimme myés kurssilla Lasten kuntoutuskodilla Helsingissd” K2V16

Vastaajista 14 olivat jaaneet diagnoosin hetkelld taysin ilman tukea. Useassa vastauksessa ilme-

nee, etta diagnoosista on jo aika paljon aikaa, joten vastaaja epadilee, etta siihen aikaan ei tietoa
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ole ollut saatavilla. Ladkarit ovat kertoneet sen minka aiheesta ovat tienneet. Jossain tapauksissa

ladkareiden kaytos on ollut myds hyvin epaasiallista.

”Ei silloin tiedetty riittdvdsti ei ollut minkddnlaista tukea” K2V29

”En saanut. Oli eldmdni rankin aika kun oltiin viikko sairaalassa Helsingissd tutkimuksissa

sen jélkeen kun diagnoosi agusta oli tehty. 1980-luvun alussa.”K2V24

“Emme saaneet. ja diagnoosin antanut lddkdri oli tietmdtén AGU taudista. ei tiennyt mistd
puhui.Erittdin epdasiallinen kéyttdytyminen meitd vanhempia kohtaan.Kuitenkin asia mistd

meille kertoi muutti meiddn kokoeldmdn.”K2V6

5.2 Tuen vastaaminen tarpeeseen

Mikali tukea oli saatu, se oli osittain vastannut diagnoosin saaneiden tarpeita. Osa vastaajista ei
halunnut diagnoosin hetkelle mitaan, silla halusi itse tyostaa omia ajatuksiaan. Tutkimukseni mu-
kaan kuitenkin yleista oli myds tuen riittamattomyys. Tukea tarvittaisiin, mutta sitd antanut taho ei

tiennyt taudista tarpeeksi vastatakseen vanhempien kysymystulvaan.

Vastaajista 14 kertoi tuen vastanneen sen hetkisia tarpeitaan. 13 vastaajaa koki, ettei saanut oike-
anlaista tukea. Vertaistuesta oli hyotya 7 vastaajalle ja 4 ei toivonut tukea ollenkaan, vaan halusi

kasitelld asiaa itsekseen.

Paras tulos saadaan, kun tuki vastaa tarpeita. Tarpeellinen tuki voi tulla viralliselta taholta tai ysta-

viltd, tarkeintd on, ettd sen avulla pystytdan vastaamaan diagnoosin saaneen kysymyksiin.
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”Tuki oli ensiarvoisen térkedd, ettd jaksoin kahden kehitysvammaisen, sairastelevan ja yli-

vilkkaan lapsen kanssa.” K3V11

”Kylld oli, tunteiden tuuletusta, tietoa siihen asti oudosta sairaudesta, tulevaisuuden néky-

mistd, kdytdnnén toimenpiteistd” K3V22

”Onneksi tuli myés paljon tukea! Myds kédytdnnén apua tarjottiin, meiddn lasta otettiin hoi-

toon ettd saatiin vihdn hengdhtdd.” K3V25

Tukea saamattomat kokivat, etta jaivat taysin yksin ison asian kanssa. Laakareiden tapa kertoa
diagnoosista sai myos moitteita. Tutkimuksen mukaan tukea toivottiin konkreettisiin arjen asioi-

hin, kuten siivoamiseen ja kaupassa kayntiin. Myo6s keskusteluapu olisi ollut tarkeaa diagnoosin

saamisen jalkeen.

“Ei ollut, jGimme tyhjén pddlle. Jouduimme itse kyselld ja I6ytédé apua. Olisimme tarvinneet

sosiaalityéntekijdn asioidemme tueksi, kriisitukea ja tukea kotiin.” K3V8

”Toivoin prognoosia eli mitd ja milloin olisi tulossa, kun kyse on etenevdstd taudista. Halu-

sin tietoa taudinkuvasta sekd ennen kaikkea vertaistukea.” K3V5

”Olisin toivonut enemmdin tietoa Agutaudista ja siitd mitd se arjessa tarkoittaa. Tietoa,
minkdlaisia ongelmia arkeen siitd voi tulla ja miten se on vaikuttanut muiden agujen oppi-
miseen yms. Tuki ei ollut sellaista kuin olisin toivonut. Tietoa ja tukea olisin kaivannut myds
kaikissa haettavissa tuki asioissa; mitd voi hakea, mihin on oikeus, mitd kirjoittaa hakemuk-
siin. Keskusteluapu myds isdlle olisi ollut tarpeellinen ja olisi edelleen. Myés sisaruksille tuki
olisi tarpeellinen, koska arki agulapsen kanssa on haastavaa ja toiset lapset jédvit vihem-

mdille huomiolle ja vanhemmat ovat visyneitd.” K3V14
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Vastauksissa nousi selvasti esille vertaistuen tarkeys. Diagnoosin saaneille omaisille oli paljon
apua, kun paasi puhumaan jonkun samassa tilanteessa olevan kanssa. Vertaisilta sai myos erilaista
apua ja tukea kuin viralliselta taholta, he olivat itse kokeneet saman. Vertaistuesta haluttiin myos
apua omien tunteiden kasittelyyn. Vertaistukea on saatu erilaisilta yhdistyksiltd seka ystavilta ja

sukulaisilta.

”Pelastukseksemme koitui Rinnekotisddtién sopeutumisvalmennus, jossa tapasimme koh-
talotovereita viikon verran. Sielld itkettiin surua ja saatiin toivoa arjen jatkkumisesta - eri-

laisena, mutta jatkuvana kuitenkin.” K3V28

“Saman ikdisten potilaiden vanhempien yhteistapaamisia. Nditd sitten olikin kun Agu-yh-

distys perustettiin.” K3V24

“Tiedonjano oli valtava, ja sitd osasin itsekin etsid. Mutta myds vertaistuki on todella tér-
kedd. Keskustelinkin puhelimessa parinkin didin kanssa melko pian diagnoosin saannin jél-

keen.” K3V7

Vastauksista nousee esille myds tarve kasitelld asiaa diagnoosin saannin jalkeen itsekseen. Kaikki
eivat halua tukea heti, vaan haluavat sulatella asiaa ja omia tunteitaan omissa oloissaan. Vaikka
tukea ei toivottu, koettiin tilanne kuitenkin raskaaksi. Tutkimuksen mukaan myds ne jotka eivat

halunneet tukea tarvitsivat tietoa agusta ja sen etenemisesta.

”En toivonut tukea itse haki tietoa. Asiat piti selvittéd. Selvittiin siité vaikka oli raskasta ai-

kaa” K3V2

“Tilanne tuli niin dkillisend ettei ainakaan heti osannut kaivata muuta kuin tietoa. Faktoja

agusta ja tietoa todenndkdisestd tulevaisuudesta.” K3V12

“Eihdn siind tilanteessa toiveita ollut, vaan oli sopeuduttava tilanteeseen, joka oli tietysti

raskasta.” K3V15



26

5.3 Tuen oikea-aikaisuus

Saatu tuki on koettu paaosin oikea-aikaiseksi. Joltain kohdin ajoitus on ollut pieless3, ja tietoa on
tullut enemman kuin vanhempi on silla hetkelld pystynyt ottamaan vastaan. Tuen oikeassa ajoitta-
misessa olisi tarkeata kuunnella diagnoosin saanutta vanhempaa. Osa vastaajista koki hyvaksi, etta
tuen saamisen ja diagnoosin viliin jai tarpeeksi aikaa sulatella tietoa. Vaikka tukea olisikin saatu

oikeaan aikaan, on sen koettu loppuvan liian aikaisin.

Vastaajista 15 kertoi saaneensa tukea oikeaan aikaan. 9 kohdalla tuki ei kohdannut tarvetta silla
hetkelld. 3 raportoi, etta diagnoosin kuulemisen ja tuen saamisen valilla oli aikaa, mutta tama ko-

ettiin hyvaksi. 6 vastaajaa toivoisi, etta tuki jatkuisi edelleen.

Jotta tuki koetaan hyodylliseksi, sen tulee olla oikeanlaista ja oikea-aikaista. Hyvaa tarkoittava
avun ja tuen ojennus vaaraan aikaan on hukkaan heitettya aikaa. Oikea-aikaisella tuella saadaan

my0s pienilla teoilla suuria aikaan.

”Oli hyvd saada tietoa ja tukea heti alkuaikoina ja vuosien varrella lisdé.” K3V16
”Syksy taisi olla,kun diagnoosi tuli ja kevddlld olimme mukana toisiin agu perheisiin ( pédsi-
dinen on agu perheiden vertaistuki tapahtuma ). Ajoitus oli kohdallamme tosi hyvd ”

K3Vv15

”Oli oikea, sekd terapian ettd vertaistuen.” K3V1

Vastaajista muutama oli saanut tukea, mutta ei kokenut sita oikea-aikaiseksi. Heille tarjottu ja saa-

tavilla ollut tuki ei kohdannut sen hetkista tarvetta. Tuki itsessdan ei varmasti ole ollut huonoa,
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ajoitus oli vain vaara. Vaaraan aikaan annettava tuki ei palvele tuella olevaa tarkoitusta. Avun tar-
vitsija jai tyhjan paalle yksin. Tukea oli tarjottu diagnoosin saamisen yhteydessa, mutta vanhempi

olisi tarvinnut tukea myohemmin, eika sita enda ollut saatavilla.

”En heti pystynyt enkd halunnut puhua asiasta. Minulle ajoitus ei ollut oikea. Olisin ehkd

kaivannut ettd joku olisi myéhemmin kysellyt miten menee.” 3V18

“Aluksi olisin toivonut enemmdin tukea ja nyt kolme vuotta diagnoosin jélkeen keskustelu-

apu olisi tarpeellista.” K3V14

“mutta kaikki muu tuki/apu joko jéi saamatta tai tuli aivan liian myéhddn.” K3V10

Diagnoosin saaminen voi olla usein jarkytys. Taman lisaksi tilanteeseen vaikuttaa laakarin tapa ker-
toa diagnoosista ja ldadkarin tietamys kyseessa olevasta taudista. Talla hetkelld omaiset saattavat
olla niin shokissa, etteivat pysty ottamaan apua tai edes tietoa vastaan. Tdssa tutkimuksessa muu-
tama vastaaja sai tukea vasta kun diagnoosista oli kulunut jonkin verran aikaa. Vastaajat kokivat
taman hyvaksi, silla talldin heilld oli aikaa jasentda omia ajatuksiaan ja ymmartda diagnoosia. Avun

saamisen hetkella he olivat vastaanottavaisempia.

“"Melko pitkd aika kului diagnoosista, useampi kuukausi (5-6?). Toisaalta oli hyvdkin, etté
oli ehtinyt jo asiaa prosessoida mielessddin. Liian nopeasti tuleva kurssi saattaisi mennd ha-

rakoille, jos on hyvin jédrkyttyneessdi tilassa.” K3V24

“"Marraskuun kurssi oli sopivan kaukana ensi shokista ja asiaa pystyi katsomaan jo hieman

valoisammin.” K3V25
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”Se ei vdlttdmdttd tunnu hyvdiltéd kun sen pienen omasta mielestd vield terveen lapsen

kanssa tapaa vanhempia tautia sairastavia ja ndkee mitd on odotettavissa.” K3V22

Vastauksissa nousee esille my6s tuen kesto ja sen vaikutus diagnoosin saaneiden vanhempien ela-
maan. Tukea saatiin oikeaan aikaan ja se koettiin hyddylliseksi, mutta sen jatkumista olisi toivottu
pidempadan. Samoin vastaajat toivat esille, ettd yhteydenottoja olisi saanut olla enemman. Toteu-

tuneet yhteydenotot koettiin kuitenkin hyddyllisiksi.

“Terapiat on aina hyvdistd ja meillé pdin on kehitysvammaneuvola joka otti alussa vastaan

kerran vuodessa, mutta alussa olisi voinut ehké useammin olla yhteydenpitoa.” K3V28

“mutta pitdisi aktiivisesti tarjota myds diagnoosin saamisen jilkeen.” K3V21

“Ajoitus oli hyvé mutta keskustelu apua tarvitaan myés myéhemmin. AGU ryn perhetapaa-

miset ovat olleet hyvin térkeitd.” K3V4

6 Johtopaatokset

Taman tarkastelun perusteella voidaan nostaa esiin kolme isoa asiaa agu-vanhempien tukemi-
sesta. Tukea on saatavilla vanhempien tarpeeseen nahden liian vahan, tuki ei tule oikeaan aikaan

ja tietoa agu-taudista on vahaisesti olemassa.
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Tarkastelussa tuli selvasti esiin tuen riittamattomyys. Tarjottu ja tarvittu tuki eivdt kohdanneet.
Erittdin tarkeda olisi saada ndma kohtaamaan. Talla hetkelld vanhempien kokemukset osoittavat,
ettei tukea saa silloin kun sita tarvitsee. Diagnoosin saamisen aikaan tulisi tarjota kriisi- ja keskus-
teluapua. Tama apu pitdisi sovittaa vanhempien tarpeeseen ja heidan kykyynsa vastaanottaa tukea
silla hetkella. Toisaalta tuki koettiin myos hyvaksi ja oikea-aikaiseksi. Tallaisissa tapauksissa tuen

saaja on kokenut saaneensa apua ja siitad olleen hyotya.

Havaitsemani ristiriita on tuen tarpeen ja saamisen ajankohdassa. Mielestani jarjestelmaa tulisikin
kehittaa siten, ettd diagnoosin saaneet eivat jaa yksin. On ensiarvoisen tarkeda muistaa elamanti-
lanteiden ja voimavarojen olevan muuttuvia tekijoitda vanhempien arjessa. Tasta syysta tukea tulisi
tarjota diagnoosin saannin jalkeen tasaisin valiajoin. Perheiden tilanne tulisi selvittda ja miettia yh-
dessa onko tilanne muuttunut ja tarvitaanko tukea eri asioihin kuin aikaisemmin. Talla tavoin saa-
taisiin perheelle kokemus pitkdaikaisesta huolenpidosta. Jo pelkka soitto ja kuulumisten kysely vai-

kuttaa positiivisesti perheen kokemukseen ja sitad kautta my0ds kaytettavissa oleviin voimavaroihin.

Taman analyysin perusteella voidaan sanoa, etta agu-taudista tarvitaan todella paljon lisatietoa.
Kysymyksissa ei tiedusteltu diagnoosin saannin ajankohtaa, mika olisi ollut lopputulosten tulkinnan
kannalta tarkeda. Nyt tiedetaan, etta taudista ei ole ollut l1adkareilla tarpeeksi tietoa vastaajien
diagnoosin saannin aikaan. Talla hetkelld agu-taudista tiedetdan luultavasti huomattavasti enem-
man. On kuitenkin mahdollista, etta edelleen on ladkareita, joilla ei tasta taudista ole tietoa. Olen-
naista mielestani on kuitenkin se, ettd namakin laakarit tietdvat mista tietoa on saatavilla. Nakisin,
ettd tassa Agu-yhdistykselld on tarkea ja iso rooli. Yhdistyksen tehtava on lisata tietoisuutta. Usean
vastaajan vastauksissa esiintyi yhdistyksen tuoman vertaistuen tarkeys. Mita enemman tietoa on

saatavilla, sen harvempi enda jaa ilman tukea.

Taman tarkastelun tulokset ovat linjassa mm. Shemeikkan ym. (2009) tutkimusten kanssa. Diag-
noosin jalkeen kaivataan tukea yksilollisesti. Nden tédssa ison roolin kuntoutuksen ohjaajilla, jotka
pystyvat koordinoimaan tarvittua tukea. Kuntoutuksen ohjaajan tulisi olla se henkil®, joka pitaa

vhteyttd diagnoosin saaneeseen perheeseen ja kartoittaa heidan tuen tarvettaan seka heti diag-
noosin jalkeen, ettd myohemmassa vaiheessa. Nain perheille muodostuisi tukihenkild, jolta voisi

kysya, kun jokin asia askarruttaa.
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Tarkastelusta nousi esille my6s diagnoosin aiheuttama jarkytys ja diagnoosista kertomisen tapa.
Hanninen (2004) piti tarkedna ensitiedon kertomisen tapaa ja siihen sisallytettyd empatiaa. Taman
tutkimuksen mukaan ensitiedon tarkeytta tulisi korostaa terveydenhoito henkilokunnan keskuu-
dessa. Olisi ensiarvoisen tarkead, ettd diagnoosin tekeva ja siita kertova ladkari osaisi kertoa uuti-
sen hienotunteisesti. Naen tarkedksi myos, etta sairaalassa on jokin taho mista vanhemmat saavat
tietoa taudista heti diagnoosin jalkeen. Kun yhteys on jo olemassa, on apua helpompi hakea myo-

hemminkin.

7 Pohdinta

Tama opinndytetyo antoi paljon tietoa tietamattomyydesta. Tutkimuksen avulla selvisi, etta agu-
taudista tarvitaan paljon lisdtietoa. Nakisin tassa agu-yhdistyksen tarkeana tekijana tiedon lisdami-
sessa ja levittamisessad. Mielestani ensiarvoisen tarkeaa olisi lisata tieota taudista terveydenhuolto-
henkilékunnan keskuudessa. Jokaisessa sairaalassa tulisi olla vahintdan yksi tautiin perehtynyt
tyontekija. Tassa olisi erittdin hyva rooli kuntoutuksen ohjaajalle. Asiaan perehtynyt kuntouksen
ohjaaja pystyisi ohjaamaan diagnoosin saaneet perheet oikean avun piiriin. Kysymyksissa olisi ollut
hyodyllista kysya taustatietoina myos sitd, kuinka kauan diagnoosin saamisesta on. Taman avulla

olisi pystynyt tarkastelemaan myds sitd, paljonko tieto on jo lisaantynyt.

Vastauksista olisi varmasti saanut monipuolisempia ja sisall6ltdan runsaampia, mikali olisi ollut
mahdollisuus kayttaa teemahaastattelua. Teemahaastattelun hyvana puolena mielestani on sen
vapaamuotoisuus. Haastattelutilannetta voidaan muokata haastateltavan mukaan. Postitse tai
sahkoisesti lahetettavassa kyselyssa ei tallaista mahdollisuutta valitettavasti ole. Tasta syysta laa-
dullisen kyselyn riskind on se, ettd vastaaja ymmartaa kysymyksen eritavoin kuin kysymyksen kir-

joittaja on se tarkoittanut.
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Tama kysely olisi voinut olla mielekkdampaa toteuttaa kasvokkain tapahtuvana haastatteluna,
mutta resurssit ja aikataulu huomioon ottaen, se ei tdssa tapauksessa ole jarkevaa. Myoskaan ko-

ronatilanne ei puolla kasvokkain tapahtuvia haastatteluja

Aiheen tutkimusta olisi mielenkiintoista jatkaa selvittamalla kuntoutuksen vaikutuksia taudin kul-
kuun. Agu-tauti on eteneva sairaus, johon ei talla hetkella ole olemassa laakitysta. Pitkaaikaisella
seurantatutkimuksella voitaisiin selvittdd, miten lapsen saama kuntoutus vaikuttaa tautiin ja sen

etenemiseen.

8 Eettisyys ja luotettavuus

Agu-diagnoosi voi olla perheelle arka paikka. Tasta syyta on erityisen tarkea korostaa kyselomak-
keeseen vastaaville, ettd aineistoa kasitelladn ehdottoman luottamuksellisesti ja tiedot tulevat
vain taman opinnaytetyon kayttooni. Kaikki vastaukset anonymioinaan, eika vastaajia voida tunnis-

taa lopullisesta tekstista.

Vastausten anonymisointiin on kiinnitetty huomiota jo kyselylomaketta luodessa. Lomakkeella ei
ole kysytty yhteys- tai henkilotietoja. Vastaajien ikaa tai nimea ei tiedusteltu, koska tama tieto on
tutkimuksen kannalta epaoleellinen tieto. Lomake luotiin webropolilla, jossa on mahdollista lahet-
taa linkki anonyymisti ilman, etta vastaajan tarvitsee laittaa yhteystietojaan nakyville. Linkki toimi-
tettiin agu-yhdistyksen puheenjohtajan kautta, joten minun tietooni ei tullut edes vastaajien sah-

kopostiosoitteita.

Kaikki kyselyyn vastanneet ovat siis yhdistyksen jasenid, joten todennakoisesti he ovat kertoneet

diagnoosista myos laheisilleen. Liityttyaan yhdistykseen heidan lapsensa saama diagnoosi on tullut
yleiseen tietoon. Tall6in vastaajien joukossa ei ole sellaisia, jotka haluavat salata diagnoosin. Kuten
vhdistykseen liittyminen myds tdhan kyselyyn vastaaminen on perustunut tdyteen vapaaehtoisuu-

teen.
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Kyselylomakkeiden toimitustavalla ja ehdottomalla vapaaehtoisuudella on pyritty vaikuttamaan
silhen, etten kyselyn toteuttajana vaikuta vanhempien vastaamishalukkuuteen. En kyselyn toteut-
tajana ole johdatellut tai painostanut vanhempia vastaamaan. Nadin ollen en tuottanut vastaajille

mielipahaa tai asettanut heita hankalaan tilanteeseen aran asian esille ottamisen takia.

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin on olemassa useita erilaisia lahtokohtia. Hy-
via kriteereja kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ovat mm. uskottavuus, siirret-
tavyys, sovellettavuus ja neutraalisuus. Usein kvalitatiivisen tutkimuksen raporteissa kaytetaan au-
tenttisia lainauksia esimerkiksi haastatteluteksteista. Vaikkakin lainaukset auttavat lukijaa
seuraamaan prosessia ja pohtimaan aineiston keruun polkua, on lainausten kanssa oltava tarkka.
Liian pitkat lainaukset saattavat kielid jasentymattomasta analyysista. Suoria lainauksia on kaytet-
tava varoen myos siksi, ettei vastaaja ole tunnistettavissa esimerkiksi puhetyylista (Kankkunen &

Vehvildinen-Julkunen, 2013).

Tassad opinndytetyodssa pyritaan kayttamaan mahdollisimman ajankohtaista ja tuoretta lahdemate-
riaalia, jotta opinndytetyosta tulisi luotettava. Lahteita pyritdan kayttamaan mahdollisimman laa-
jasti. Tahan opinnaytetydhon on hyvaksytty lahteiksi myos AMK-opinnaytetditd, silld ne ovat anta-

neet tukea muista lahteista saaduille nakokulmille.

Tutkimuksen luotettavuutta lisda tutkittavan joukon tarpeeksi suuri koko seka se, etta tutkittavat
tietavat tutkittavasta asiasta riittavasti. Tassa opinndytetydssa tarkasteltiin omaisten kokemuksia,
joten jokainen vastaaja oli asiantuntija omassa asiassaan. Tutkimusasetelma mahdollistaa tassa

tapauksessa tdman. Kyselyn jakelun yhteistyotaho varmistaa, ettei kyselyyn tule sellaisia vastauk-

sia, joissa vastaajilla ei ole kokemusta tutkittavasta asiasta. Tama lisaa tutkimuksen luotettavuutta.

Kankkusen ym. (2013) mukaan tutkimukseen osallistumisen ldhtokohtana tulee olla osallistujien
itsemaaraamisoikeus. Osallistumisen tulee olla vapaahehtoista ja siitda on voitava kieltdaytya myos
kesken tutkimuksen. Taman lisdksi osallistumisen on perustuttava tietoiseen suostumukseen.
Tama tulee varmentaa siten, etta tutkittavalle kerrotaan tutkimuksen luonne, mahdollisuus kiel-

taytymiseen, aineiston kasittely ja sdilytys seka tutkimuksen julkaiseminen.
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Liitteet

Liite 1. kyselylomake

Agu-diagnoosin saaneiden vanhempien kokemuksia tuen saamisesta ja sen oikea-aikaisuudesta
Olen (ympyroi oikea vaihtoehto)
Aiti

Isa

Saitko tukea lapsesi diagnoosin jdlkeen? Jos sait, niin millaista?

Oliko tuki sellaista kuin toivoit?

Oliko ajoitus mielestasi oikea?
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Liite 2. Saatekirje

Hei!

Olen kevaalla valmistuva kuntoutuksen ohjaaja-opiskelija Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta. Teen
opinnaytetyotani agu-taudista ja siihen liittyvasta kuntoutuksesta sekd vanhempien tuen
saamisesta. Saitte oheisen kyselylomakkeen agu-yhdistyksen kautta ja palaute tulee minulle
nimettdmana. Kyselyyn voi vastata myos sahkopostissa olevasta linkista.

Kyselyn tuloksia kdytetaan vain tassa opinndytetydssa, eika niitd luovuteta kolmannelle
osapuolelle. Lomakkeen voi palauttaa sahkdpostilla yhdistyksen kautta tai postitse alla olevaan
osoitteeseen. Opinnadytetyon julkaisemisen jalkeen kyselylomakkeet tullaan havittamaan.

Kyselyn tulokset ovat nahtavissa valmiissa opinnadytetossa kevaalla 2021. Valmis opinnadytetyo
julkaistaan opinnaytteiden julkaisupalvelu Theseuksessa.

Palautathan kyselyn viimeistaan XXXX

Yhteistyoterveisin,

Elina Tirkkonen, Jyvaskylan ammattikorkeakoulu

Palautusosoite:
Elina Tirkkonen
XXXXXX
XXXXXX



Liite 3. Esimerkki analyysista

Alkuperadinen ilmaus

Pelkistetty ilmaus

Luokka
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Teema

Tuki jonka saimme oli hyvda mutta
tallaisen diagnoosin saaminen lap-
selleen on niin raju ettei siind koh-
taan mikaan keskustelu auta ki-
puun ja pelkoon. Siihen on vain
aika vahitellen auttanut.

Tuki tarpeellista,
diagnoosi vakava,
joten ei valitonta
apua. Vain aika aut-
taa

Toivoin prognoosia eli mita ja mil-
loin olisi tulossa, kun kyse on ete-
nevasta taudista. Halusin tietoa
taudinkuvasta seka ennen kaikkea
vertaistukea.

Toivo tiedosta miten
tauti etenee. Toive
vertaistuesta.

Yhdistykseen liittyminen oli, mutta
kaikki muu tuki/apu joko jai saa-
matta tai tuli aivan lilan myohaan.

Yhdistykseen liitty-
minen hyva. Muuten
tuki myohaista.

Kokemus tuen
tarpeellisuu-
desta

Tuen tarve

Ajoitus oli hyva mutta keskustelu
apua tarvitaan myés myohemmin.
AGU ryn perhetapaamiset ovat ol-
leet hyvin tarkeita.

Tuen ajoitus sopiva.
Toive tuen jatkumi-
sesta.

Kylla, heti diagnoosin saatuamme
seka pitkin vuosia

Tuki tilanteeseen so-
veltuvaa

Kokemus tuen
oikea-aikaisuu-
desta

Tuen oikea-aikaisuus

Syksy taisi olla,kun diagnoosi tuli ja
kevaalla olimme mukana toisiin
agu perheisiin ( paasidinen on agu
perheiden vertaistuki tapahtuma)
. Ajoitus oli kohdallamme tosi

hyva

Diagnoosin ja tuen
valilla sopiva aika.

Kokemus tuen
oikea-aikaisuu-
desta

Tuen vastaaminen tarpee-
seen

Jaatiin mieheni kanssa aika tyhjan
paalle. Vasta kun selvisi, ettd olen
raskaana ja tulevalla lapsellakin
olisi agu, saatiin juttelu apua.

Tyhjan paalle jaami-
nen. Ei tukea ennen
toista lasta.

Kokemus tuen
tarpeellisuu-
desta

Tuen vastaaminen tarpee-
seen
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Liite 4. Aineistonhallintasuunnitelma

1.Aineiston yleiskuvaus

Kuvaile, millaiseen aineistoon opinnaytety6si perustuu. Millaista aineistoa keratadan, tuotetaan

tai kdytetaan uudelleen? Missa tiedostomuodossa aineisto on?

Opinnaytetyoni perustuu puolistrukturoidulla kyselylomakkeella kerattyyn aineistoon. Kysely to-

teutetaan webropol-kyselyna seka paperilomakkeella.

Miten aineiston yhtendisyys ja laatu varmistetaan?

Kyselylomakkeet pidetaan tallessa koko opinndytetydprojektin ajan. Webropolista saatava tulos-

analyysi tallennetaan sellaisenaan tekijan koneelle ennen aineiston analyysia.

2. Eettiset periaatteet ja lainsadadanto

Mita juridisia seikkoja liittyy aineistonhallintaan (esim. tietosuojalaki ja muu aineiston kasitte-

lyyn liittyva lainsdadanto)?

Aineisto keratadan anonyymina ja kasitellaan siten, ettei yksittdista vastaajaa voida tunnistaa.

Miten hallinnoit kayttdmasi, tuottamasi ja jakamasi aineiston oikeuksia? Onko aineisto salassa-

pidettavaa?

Ainesto tulee vain minun kayttooni, eika sitd naytetd muille osapuolille. Aineistossa ei ole henkilo-
tietoja, joten varsinaista salassapito velvollisuutta ei ole. Aineisto saattaa kuitenkin sisaltda vastaa-
jalle arkaluontoista tietoa, joten aineiston kaikki alkuperainen materiaali pidetdaan vain minun hal-

lussa.
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3. Dokumentointi ja metatiedot: aineiston keruun, sisdllon ja kasittelyn dokumentointi

Miten dokumentoit aineistosi, jotta se on l6ydettdvissd, saavutettavissa, yhteentoimiva ja uu-

delleen kaytettavissa seka itsedsi ettd muita varten?

Kyselytutkimuksen tuottamaa aineistoa ei kdyteta uudelleen sellaisenaan. Aineisto analysoidaan
sisallénanalyysilla ja siita saatava data on kaytettavissa kun opinnaytetyo julkaistaan Theseuk-

sessa.

4. Tallentaminen ja varmuuskopiointi opinndytetyon tekemisen aikana

Minne aineistosi tallennetaan ja miten se varmuuskopioidaan?

Aineisto tallentuu webropol-kyselyyn. Tasta tehdaan "tuloste" JAMK:in OneDriveen henkilokoh-

taisten tunnusteni taakse.

Kuka valvoo paasya aineistoon, ja miten suojattua paasya aineistoon valvotaan?

Aineisto on JAMK:n OneDrive-palvelussa minun tunnuksieni takana. Tunnuksiani ei tieda kukaan

muu, kuin mina.

5. Aineiston tallentaminen, avaaminen ja arkistointi opinnaytetyon valmistuttua

Mika osa aineistosta voidaan asettaa avoimesti saataville tai julkaista? Missa ja milloin aineisto

tai siihen liittyvat metatiedot asetetaan saataville?

Kerattya aineistoa ei tulla asettamaan julkiseksi missdan prosessin vaiheessa.

Mihin tutkimusaineisto arkistoidaan ja kuinka pitkaksi ajaksi?

Aineisto arkistoidaan vain opinnaytetyoprosessin ajaksi. Kun opinnayte on julkaistu Theseuksessa,

kaikki siihen liittyva aineisto tullaan havittamaan.
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6. Aineistonhallinnan vastuut ja resurssit

Kuka vastaa aineistonhallinnasta eri vaiheissa? Tarvitaanko erillisia resursseja?

Tassa opinndytetydprosessissa kaikki aineistonhallintaan liittyvat tehtavat ovat minun vastuullani.



