Liite S4
Fokusryhmahaastattelut narkolepsiaa sairastaville lapsille ja nuorille seka heidan huoltajilleen

Ohessa on ennakkotietoa X pidettavista fokusryhmahaastatteluista. Ryhmahaastattelu on osa Kansaneldke-
laitoksen, Lapin yliopiston ja Suomen Mielenterveysseuran toteuttamaa arviointitutkimusta. Vanhempien
ryhmahaastattelu on klo X alkaen X ja narkolepsiaan sairastuneiden lasten ryhman haastattelu alkaa klo X
samassa paikassa. Lisatietoja voi kysya kurssivastaavalta tai allekirjoittaneelta. Kysymyksia voi esittaa myos
itse tapaamisessa.

Sopeutumisvalmennuskurssin paatteeksi pidettavassa fokusryhmahaastattelussa tavoitteena on saada tie-
toa kurssiin liittyvista kokemuksista ja siitd, miten kurssi vastasi osallistujien odotuksiin ja tarpeisiin. Toi-
vomme, ettd vanhemmat voisivat valittda meille tietoa myds muiden perheenjasenten (sisarusten) koke-
muksista. Tiedon avulla pyritdan kehittamaan seka Kansanelakelaitoksen etta palveluntuottajien toimintaa
narkolepsiaan sairastuneiden ja heidan perheidensa tukemisessa.

Vanhempien ryhma vie aikaa arviolta 1% - 2 tuntia, lasten n. tunti. Tutkijoista paikalla ovat Jukka Valkonen
Suomen Mielenterveysseurasta ja llona Autti-Ramo6 Kansaneldkelaitoksesta. Keskustelu etenee siten, etta
kukin saa vuorollaan tilaisuuden kertoa kurssiin liittyvista kokemuksistaan ja ndkemyksistaan ja toisaalta
kommentoida myds muiden esittdmia nakemyksia. Toiveena on vapaamuotoinen keskustelu, jossa kunnioi-
tetaan kaikkien kokemuksia ja mielipiteita.

Keskustelu tallennetaan danitallentimelle. Tama on tarpeen, jotta kaikki tilaisuudessa esiintuotava tieto
saadaan talteen ja sitd voidaan hyddyntéa arviointitutkimuksessa. Aanitallentimelle tallennettu tieto havi-
tetdan sen jalkeen kun keskustelu on muutettu tekstimuotoon ja siitd on poistettu kaikki osallistujien tun-
nistamisen mahdollistavat tiedot.

Fokusryhmahaastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Itse haastattelutilanteessa on myds mahdolli-
suus paattaa, minka verran kukakin haluaa kertoa omista kokemuksistaan ja mielipiteistadn. Keskusteluun
osallistujien toivotaan suhtautuvan luottamuksellisesti toisten kurssilaisten kertomiin asioihin. Tutkijoita
sitoo luonnollisesti vaitiolovelvollisuus kaikkeen saamaansa henkilokohtaiseen ja arkaluotoiseen tietoon.
Arviointitutkimuksen tulosten raportoinnissa pidetdan huolta, etta ketdan yksittaista osallistujaa ei voi tun-
nistaa.

Sopeutumisvalmennuskurssista keratdaan tietoa monilla tavoilla. Olemme pyrkineet siihen, etta tiedonke-
ruussa ei olisi tarpeetonta paallekkaisyytta, mutta toivomme osallistujilta ymmarrysta sen suhteen, etta
voidaksemme arvioida luotettavasti kurssien toimivuutta ja kehittdmistarpeita, samoista aihepiireista tay-
tyy saada tietoa eri nakdkulmista.

Jokaisen kurssille osallistuneen kokemukset ja ndkemykset ovat korvaamattoman arvokkaita, jotta narko-
lepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten seka heidan perheidensa kuntoutus ja muu tuki saadaan vastaa-
maan koko perheen tarpeita mahdollisimman hyvin.

Ystavallisin terveisin,
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