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This thesis was carried out on the assignment from Refluksilapset ry and was meant to
survey the experiences of Refluksilapset ry services from parents with children having re-
flux disease. The objective of the thesis was to find out how the current activities of the
association meet the needs of reflux families and what kind of expectations they might
have for the association activities in the future. Using the gathered material, this thesis
was meant to provide information for the association how to evaluate, plan and improve
itself to even better meet the needs of members of the association.

The material was gathered using an online survey as the method. The survey was conduct-
ed using pre-structured Webpropol-online survey form. The targets of the survey were
Refluksilapset ry social media forum members and also the parents who use the associa-
tion’s website. Altogether 39 parents with reflux-children answered the survey.

The survey results indicate that the biggest needs for the parents struggling with the
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reflux disease has been rather unknown in Finland and for that reason all information pro-
duced and shared by the association is seen important. The most important activities of
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ered important. In addition, the survey highlighted several improvement suggestions con-
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1 JOHDANTO

Sosiaali- ja terveysjdrjestot tuottavat maassamme palveluita seka toimintaa, jolla on
terveyden ja hyvinvoinnin edistamiseen tdahtaava vaikutus. Jarjestdjen toiminta on
vuosien saatossa ollut merkittavassa osassa yhteiskuntaamme ja jarjestdjen maara
on ldhivuosikymmenien aikana kasvanut. Kuntoutuksen saralla sosiaali- ja terveysjar-
jestot ovat mukana tukemassa julkista sektoria kuntoutuspalvelujen tuottamisessa.
Jarjestot tarjoavat kuntoutuspalveluita seka suurille etta pienille viaestoryhmille ja

niiden ja toiminnan erityispiirteena korostuu vapaaehtoisuus seka vertaistoimijuus.

Kun joukko ihmisid perustaa yhdistyksen, on silla jokin tarkoitus ja toiminnalle asetet-
tu tavoitteet ja paamaarat. Taman opinnaytetyon toimeksiantajana on Refluksilapset
Ry, joka on vuodesta 2011 toiminut yhdistys. Yhdistyksen toiminta on ldhtenyt liik-
keelle tarpeesta jakaa ja yllapitaa tietoa lasten refluksisairaudesta. Toiminnallaan
vhdistys haluaa edistaa refluksilasten ja perheiden hyvinvointia sekd toimia heidan
edunvalvojanaan. Tavoitteisiinsa yhdistys pyrkii mm. tarjoamalla perheille mahdolli-
suuksia vertaistukeen, tiedottamalla ja jakamalla tietoa sairaudesta seka jarjestamal-

I3 koulutusta seka tapahtumia.

Jotta yhdistys pystyy jatkuvasti muuttuvissa yhteiskunnan olosuhteissa toimimaan
tavoitteellisesti sekd vastaamaan jasentensa tarpeisiin, on sen arvioitava toimintaan-
sa saannollisin valiajoin. Tdiman opinndytetyon taustalla on Refluksilapset ry:n halu
kehittda toimintaansa entistd enemman perheiden tarpeita vastaavaksi. Tyon tarkoi-
tuksena oli selvittda, millaiseksi yhdistyksen toiminta koetaan refluksilasten vanhem-
pien taholta ja miten he toivoisivat toiminnalta tulevaisuudessa. Tyon keskiossa on
kyselykartoituksen keinoin keratty tieto, jota yhdistys voi hydédyntaa toimintansa ar-
vioinnissa ja suunnittelussa. Kyselysta laaditun tiedon pohjalta on koottu kehittamis-
ehdotuksia yhdistyksen tulevaa toimintaa ajatellen. Opinnaytetyd on mukana toteut-
tamassa Refluksilapset ry:n tavoitteita lasten ja perheiden hyvinvoinnin edistdmises-

sa.



2 SOSIAALI- JA TERVEYSJARJESTOT

Sosiaali- ja terveysjarjestoilla tarkoitetaan jarjestoja, joiden tarkoituksena on joko
jonkin erityisryhman, oman jaseniston tai hyvin laajan vdaestonosan terveyden, fyysi-
sen, psyykkisen ja/tai sosiaalisen hyvinvoinnin tukeminen tai edistaminen (Sarkela &
Vuorinen, n.d., 1). Niemela ja Dufva (2003, 14) kertovat, ettd jarjesto -kasitteelld tar-
koitetaan rekisterdityjen yhdistysten, sdatioiden, liittojen ja keskusten nimikkeelld

toimivia yhteis6ja seka niiden tuottamaa toimintaa.

Sosiaali- ja terveysalan jarjestot toimivat julkisen ja yksityisen sektorin rinnalla niin
kutsutulla kolmannella sektorilla ja niiden toimintaa luonnehtii voittoa tavoittelemat-
tomuus, vapaaehtoisuus sekd matalan kynnyksen periaate. Sosiaali- ja terveysjarjes-
tojen erityispiirteend, muuhun jarjestokenttadn verrattuna, voidaan ndhda etta nii-
den jasenet ja palvelujen kayttdjat ovat usein vaikeissa tai erityisissa elamantilanteis-
sa elavia tai niihin liittyvien ongelmien kanssa kamppailevia. Tallaisia tekijoitd ovat
esimerkiksi sairaudet, vammat, tyottomyys, koyhyys, velkaantuminen, paihderiippu-
vuudet, vankeustuomio, yksindisyys, maahanmuuttajuus tai syrjaytyminen. Sosiaali-
ja terveysjarjestot voidaan luokitella niiden paaasiallisen toimialan mukaan kansan-
terveysjarjestoihin, vammaisjarjestoihin, vanhusjarjestoihin, lastensuojelujarjestoi-
hin, nuorisokasvatusjarjestoihin, lomajarjestoihin sekad paihdejarjestoihin. (SOSTE

2012, 4; Peltosalmi 2016, 17; Poteri, R. 2001, 547; Hecht & Tanzi 1994, 2.)

Sosiaali- ja terveysjdrjestojen toiminnalla on Suomessa pitkat perinteet, niiden histo-
ria ulottuu 1800- luvulle, jolloin ensimmaiset jarjestdt on perustettu. Vanhimpiin
sosiaali- ja terveysjarjestoihin kuuluvat SPR, eli Suomen Punainen Risti, Suomen Mie-
lenterveysseura seka Hengitysliitto. (Vuorinen ym. 2004, 8.) Jarjestot ovat olleet
maassamme merkittdvassa roolissa ensimmaisina sosiaali- ja terveyspalvelujen tarjo-
ajina seka kehittdjina. Jarjestotoiminta on vuosien saatossa ollut enenevassa maarin
tarkea osa suomalaista yhteiskuntaa ja niiden toiminta on kuluneiden vuosikymme-

nien aikana kasvanut. (Karttunen ym. 2013, 22; Toiviainen 2005, 8.) Tana paivana



jarjestot nahdaan ensiluokkaisina vaikuttamisen seka osallistumisen vaylina ja niiden
pyyteetonta tyota hyvinvointimme edistamiseksi, arvostetaan suuresti. (SOSTE 2012,

16.)

Maassamme jdrjestot ovat organisoituneet monin eri tavoin (Dufva 2003, 16). Poteri
(2001, 546-547) on kuvannut jarjestokenttaa valtakunnalliselta tasolta paikalliselle
tasolle laajenevana kehana, jossa paikallisen ja valtakunnallisen tason valissa toimii
osassa jarjestoissa alue- tai piiriorganisaatio. Paikallisen, alueellisen ja valtakunnalli-
sen jarjestaytymisen lisdksi jotkut jarjestot ovat organisoituneet ryhma- tai sektori-
kohtaisesti (Dufva 2003, 16). SOSTEn (2012, 7) raportissa todetaan, ettd sosiaali- ja
terveysjarjestot ovat viime vuosina liittyneet yhteen ja ndin on haettu entista suu-
rempia ja vaikuttavampia kokonaisuuksia, toisaalta taas vuosittain rekisterdidaan yha
pienempia ja erikoistuneempia potilas-, vamma- ja diagnoosiryhmien yhdistyksia.
Tallaisiin kuuluu myo6s Refluksilapset ry, jonka toimintaa myéhemmin tdman tyon

edetessa tarkemmin esitelldan.

Suomessa toimii tdlla hetkelld noin 200 valtakunnallista sosiaali- ja terveysalan jar-
jestoa, joilla piirijarjestoja noin 300 ja paikallistason yhdistyksia noin 8000. Uusia
toimijoita rekisterdiddan jatkuvasti, mika kertoo yhdistystoiminnan tarpeen- ja ky-
synnan sdilymisesta. Jarjestotoiminnan tarpeellisuudesta kertoo myos se, etta jasenia
paikallisyhdistyksissa on reilusti yli miljoona. Kaiken kaikkiaan Suomessa on rekiste-
roityneita yhdistyksia eri aloilla yli 135 000. (Jarjestot terveyden ja hyvinvoinnin edis-
tajina seka osallisuuden vahvistajina 2016; SOSTE 2012, 5, 16; Soste on vahva vaikut-

taja n.d.)

Motiiveja liittya jarjestotoimintaan on monia, mm. tiedon ja tuen saanti, vertaisuus,
halu yhdessa toimimiseen, jarjestdjen tarjoamat palvelut jne. Yksi syy liittymiseen voi
myos olla halu vaikuttaa oman erityisryhman asemaan ja paatoksentekoon (Poteri

2001, 554).



Sosiaali- ja terveysjarjestoilld voidaan yhteiskunnassamme nahda olevan kolme tar-
keda tehtavaroolia. 1) Ensimmaiseksi ne toimivat julkisen sekotorin suuntaan kansa-
laisten edustajina ja puolestapuhujina. 2) Toiseksi ne tarjoavat toimintaa, joka vahvis-
taa kansalaisten hyvinvoinnin edellytyksia vahvistaen yhteenkuuluvuutta ja tarjoten
toimijalle mahdollisuuksia |0ytaa elamaan arvokasta sisaltoa. 3) Kolmantena jarjes-
t6illa voidaan ndahda olevan auttamiseen, palvelujen tuotantoon ja kehittdmiseen
liittyva rooli. Jarjestojen tuottamat palvelut ja auttamistyo voivat perustua joko am-
matilliseen tai ei-ammatilliseen toimintaan. Ei-ammatillinen toiminta perustuu ver-
taisuuteen ja vapaaehtoisuuteen, jotka usein nayttelevatkin suurta roolia, erityisesti
pienten jarjestdjen toiminnassa. Toisaalta jarjestdjen toimintaan voi sisaltya hyvinkin
ammattimaista palvelujen tuottamista, jota ulkopuoliset tahot, kuten esimerkiksi

kunnat asukkailleen ostavat. (Karttunen ym. 2013, 21-22.)

Jarjestotoiminta on ainutlaatuista, silld se tuottaa palveluja, joita useinkaan julkinen
ja yksityinen sektori eivat tuota tai pysty tarjoamaan. Toiminnassa valtakunnan tasol-
la korostuvat asiantuntijuus seka paatoksentekoon ja yhteiskuntaan vaikuttaminen,
lisdksi jarjestot organisoivat vapaaehtois- ja vertaistoimintaa seka kouluttavat, tutki-
vat ja kehittdvat oman alansa erityisosaamista. Vaikuttaminen on keskeinen osa
myos paikallistason toiminnassa, lisdksi paikallisella tasolla yhdistykset kokoavat ih-
misid yhteen, tarjoavat monin eri tavoin tukea sekd osallistumismahdollisuuksia. Uu-
tena toimintamuotona muuttuvassa ajassa on mukaan tullut digi- ja someosallistu-
minen ja erilaiset verkkoauttamisen palvelut. (Peltosalmi ym. 2014, 5; Peltosalmi ym.
2016, 131-132; SOSTE 2012, 4, 8-9, 14; Hecht & Tanzi 1994, 1.) Suomen sosiaali- ja
terveys ry:n teettaman tuoreen selvityksen mukaan yleisimpia jarjestojen tuottamia
sosiaali- ja terveyspalveluja ovat erilaiset paivatoiminta-, asumis- seka lasten paiva-
hoitopalvelut seki fysioterapia-, sairaanhoitaja- terveydenhoitaja ja muut tervey-

denhuollolliset palvelut (Lindholm 2016, 21).

Toimintansa sosiaali- ja terveysjarjestot rahoittavat monin eri tavoin. Valtakunnan
tason jarjestot pyorittdavat toimintaansa padasiassa valtiolta saatavilla avustuksilla

(Veikkaus ja aiemmin RAY, KELA), kun taas paikallisyhdistysten paaasiallinen tulon-



lahde ovat jasenilta perittavat jdsenmaksut sekd kuntien ja kaupunkien toiminta-
avustukset. Kunta-avustukset ovat erityisesti taloudeltaan pienimpien yhdistysten
tarkea rahoituskanava. Edellisten lisdksi jarjestot saavat tuloja mm. asiakaspalvelu-
maksuista, vuokratuotoista, toiminnan muista tuotoista, varainhankinnasta seka eri-
laisten saatididen ja rahastojen avustuksista. (Hietala ym. 2014, 9; Peltosalmi ym.

2016, 6, 80-81; Jarjestdjen rahoitus. n.d.)

Jarjestotoiminnan rahoituskenttd on paraikaa voimakkaassa uudistuksessa silla Raha-
automaattiyhdistys (RAY), jolta aiemmin suurin osa valtakunnallisista sosiaali- ja ter-
veysjarjestoistd on saanut tukea toimintaansa, fuusioitui Veikkauksen ja Fintoton
kanssa yhdeksi isoksi yhtioksi, joka nyt kantaa nimed Veikkaus. Yhdistymisen seura-
uksena avustustoiminta siirtyi sosiaali- ja terveysministerion yhteyteen Sosiaali- ja
terveysjarjestojen avustuskeskuksen (STEA) hallinnoitavaksi. STEAn tehtdva on mm.
hallinnoida ja jakaa Veikkauksen tuotoista kertyvia valtionapuja jarjestoille. RAY:n
fuusioitumisen lisaksi tulevaisuudessa jarjestotoiminnan rahoitukseen tullee vaikut-
tamaan tuleva SOTE-uudistus. Vuoden 2016 jarjestobarometrissa kerrotaan yhdistys-
ten ennakoivan, ettad sote tulee véhentamaan kunta-avustusten maaraa. (Peltosalmi
ym. 2016, 6, 190; Jarjestojen rahoitus. n.d.; STEA Sosiaali- ja terveysjarjestojen avus-
tuskeskus 2016.) Soten vaikutuksia jarjestotoimintaan kasitellaan myohemmin tassa

luvussa.

Valtakunnan jarjestelmien tasolla tapahtuvien suurten muutosten keskella jarjesto-
jen on huomioitava oman toiminnan tulevaisuus ja tarkasteltava seka arvioitava
toiminnassa tapahtuvia muutoksia. Seka 2014 ettd 2016 laadituissa jarjestobaromet-
reissa on kuvattu, ettd keskeisimmat huolenaiheet ja uhkat, paikallisyhdistysten toi-
minnan tasolla, ovat viime vuosina liittyneet toiminnan inhimillisiin resursseihin, joilla
tarkoitetaan mm. luottamustehtavia hoitavien jasenten, vapaaehtoisten ja vertais-
toimijoiden maaraa ja uusien toimijoiden mukaan saamista toimintaan. Nama kysy-
mykset ovat olleet esilld etenkin taloudeltaan ja jasenmaaraltdaan kaikkein pienim-
missd yhdistyksissa. Huolien ratkaisemiseksi yhdistykset tarvitsevat mm. rahallista

avustusta (joka mahdollistaa mm. ndkyvyyden lisddmisen) seka erilaisia yhteistyon



keinoja, kuten tukea toisilta jarjestoilta. Yhtena yhteistyon keinona on ndhty myos
oppilaitosyhteistyd. Etenkin pienille yhdistyksille yhteistyoverkostojen merkitys on
olennainen toiminnan edellytys. Valtakunnan tasolla jarjestojen huolet ovat liittyneet
inhimillisten voimavarojen lisdksi rahapeliyhtididen fuusioituminen ja sote-uudistus.

(Peltosalmi ym. 2014., 25-26; Peltosalmi ym. 2016. 33-36, 75.)

2.1 Sosiaali- ja terveysjarjestdt osana kuntoutuspalveluja

Kuntoutuspalvelut tuotetaan maassamme julkisen, yksityisen seka kolmannen sekto-
rin yhteistyolla. Tassa kuntoutuksen kentdssa sosiaali- ja terveysjarjestoilla on merkit-
tava rooli ja pitkat perinteet. Vaikka paavastuu kuntoutuksen jarjestamisesta kuuluu-
kin julkiselle sektorille, se ei pysty tarjoamaan kaikkia kuntoutuspalveluja yksin ja
jarjestojen rooli palvelujen tuottajina on kasvanut lahi vuosikymmenien aikana. Jar-
jestot tekevatkin arvokasta tyota tuottamalla julkisia kuntoutuspalveluita tukevaa
toimintaa jarjestden kuntoutusta seka suurille etta pienille vaestoryhmille paikallises-
ti, alueellisesti seka valtakunnallisesti tarkeimpina yhteistydkumppaneinaan kunnat
ja sairaanhoitopiirit. Julkisen- ja yksityisen sektorin rinnalla jarjestot tukevat asiakkai-
ta heidan kuntoutusprosessissaan. (Saarinen ym. 2012, 21; Opari 2017; Ala-

Kauhaluoma, Henriksson & Saarinen 2013, 93; Hietela ym. 2014, 9.)

Sosiaali- ja terveysjarjestot pyrkivat toimimaan lahelld asiakasta, mm. erilaisilla pai-
kallistason palveluilla pyritdan vastaamaan kuntoutujien yksil6llisiin ja monitahoisiin
elamantilanteisiin ja helpottamaan arjen itsendista selviytymista. (Saarinen ym. 2012,
21.) Sarkela ja Vuorinen (n.d., 3) toteavat, etta jarjestdjen kuntoutuspalvelujen tar-
jonta kohdistuu erityisesti sellaisiin vaestoryhmiin, jotka jadvat muiden kuntoutus-
palvelujen ulkopuolelle tai joiden mahdollisuudet kuntoutuspalvelujen saamiseksi
ovat huonot. Tallaisia ryhmid ovat mm. tydelaman ulkopuolella olevat, ei vaikea-
vammaiset, pitkdan sairastaneet sekd ikdantyneet, joilla ei ole mahdollisuutta paasta

Kelan kuntoutukseen.
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Jarjestoista l16ytyy asiantuntemusta eritoten erityisryhmien kuntoutuksesta ja toi-
minnan erityispiirteena korostuu vapaaehtoisuus seka vertaisuus. Vapaaehtois- ja
vertaistoimijuuden lisdksi tarkeana toimintamuotona ovat harrastus- ja virkistystoi-
minta, oman alan asiantuntijuuden seka eritystiedon valittdminen seka palvelujen
tuottaminen. Jarjestdjen tuottamia kuntoutuspalveluja ovat mm. erilaiset kuntoutus-
kurssit, sopeutumisvalmennus, vertaistukiryhmat, kuntouttava asuminen, kuntoutta-
va paivatoiminta, tydhonvalmennus, kuntoutusohjaus seka paihdekuntoutus. (Hieta-
la ym. 2014, 8; Peltosalmi ym. 2016, 36-38; Saarinen ym. 2012, 21; Sarkela ja Vuori-
nen n.d., 3.) Poterin (2001, 547) mukaan sosiaali- ja terveysjarjestojen toimintaken-
tassa kuntoutuspalveluja on perinteisesti tuotettu erityisesti vammais- ja kansanter-

veysjarjestoissa seka lastensuojelu- ja vanhusjarjestoissa.

Hietala ym. (2014, 5) ovat todenneet, ettd myos tulevina vuosina nakyma on sellai-
nen, ettd kolmannen sektorin rooli kuntoutuspalveluiden kehittdjana ja julkisen sek-
torin palveluiden tdydentajana tulee olemaan hyvin tarked. Tulevaisuus kuntoutus-
palveluissa on talla hetkella auki liittyen lahestyvaan sote-uudistukseen. Sita, millai-
seksi jarjestdjen rooli kuntoutuspalvelujen osalta muutoksen pyorteissd muodostuu,
on vielad epavarmaa. Tuleva uudistus voi tuoda mukanaan uusia mahdollisuuksia mut-

ta myos haasteita. Nama jadvat nahtavaksi.

2.2 Kuntoutusohjaus ja kuntoutuksen ohjaaja jarjestossa

Kuntoutusohjauksen juuret historiassa kietoutuvat tiiviisti jarjestotoiminnan ymparil-
le silla erilaiset potilas- ja vammaisjarjestot ovat olleet maassamme ensimmaisia kun-
toutusohjausta jarjestdvia tahoja. (Saksanen 2012, 3-4, 70). Aluksi sairaanhoitopiirit
ostivat kuntoutusohjauspalvelut jarjestoilta kunnes alkoivat toteuttaa kyseisia palve-
luita itse. Kuntoutuspalvelujen jarjestamisen siirryttya paasaantoisesti sairaaloiden
omaksi toiminnaksi, myos kuntoutuksen ohjaajat ovat siirtyneet jarjestoista tyosken-
telemaan julkisen sektorin palvelukseen. Tastd muutoksesta huolimatta jarjestot ja

niissa tyoskentelevat kuntoutuksen ammattilaiset ovat sdilyttaneet tarkean roolinsa
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kuntoutuksen kentdssa tarjoten monipuolisia kuntoutuspalveluita seka kuntoutusoh-

jausta. (Mattsén ym. 2008, 8; Notko 2006, 62.)

Kuntoutuksen ohjaajien tutkintokuvauksessa koulutuksen soveltuvuus jarjestotyo-
hon, on mainittu seuraavasti: “Ammattikorkeakoulusta valmistunut kuntoutuksen
ohjaaja osaa toimia asiantuntijana kuntoutuspalveluissa julkisella, yksityisella ja kol-
mannella sektorilla seka yrittdjana” (Kuntoutuksen ohjaajan (AMK) tutkinto-ohjelma
2017). Opinndytetyota tehdessani havaitsin, ettd tutkittua tietoa kuntoutuksen oh-
jaajien tyoskentelysta jarjestojen palveluksessa, on saatavilla hyvin vahan. Tutkitun
tiedon puutteellisuuden vuoksi paadyin tdydentamaan ldhdeaineistoa haastattele-
malla jarjestojen palveluksessa tyoskentelevia tai aiemmin tydskennelleitd Kuntou-
tuksen ohjaaja (AMK) -tutkinnon suorittaneita henkilditd. Haastatteluissa halusin
selvittda heidan nakdkulmiaan ammatin ja koulutuksen sopivuudesta jarjestosektoril-

le.

Yhteenvetona naistd haastatteluista voi todeta, kuntoutuksen ohjaajat (AMK) valmis-
tuneina alansa ammattilaisina soveltuvat monin eri perustein jarjestotyontekijoiksi.
Haastattelujen perusteella koulutuksen antamat valmiudet tyoskennella jarjestoissa
nahtiin kiitettavina. Koulutuksen tuottama laaja kokonaisndakemys ja taidot huomioi-
da asiakkaan tilanne kokonaisvaltaisesti, nahtiin jarjestotydssa oleellisiksi taidoiksi.
Lisdksi tyossa painottuva projektiosaaminen, kehittamistoiminnan seka organisointi-
taidot koettiin tarkeind. Myo6s naihin vaatimuksiin koulutuksessa saadaan hyvat pe-

rustaidot. (Jarjestosektorin kuntoutuksen ohjaajat 2017.)

Haastattelemieni jarjestdissa tyoskentelevien kuntoutuksen ohjaajien tyonkuvaan
liittyi tiiviisti asiakaskontaktit, moniammatillinen yhteistyo sekd verkostotyd, nama
teemat nousivatkin haastatteluissa oleellisiksi osaamisalueiksi. Lisdksi palvelujarjes-
telman tunteminen seka ohjaustaidot eri osa-alueineen (yksil6- ja ryhméaohjaus seka
monipuolinen neuvontatyo asiakaskontakteissa, puhelimessa, sidosryhmissa) koettiin

tarkeind ja erittdin suurina valtteina jarjestotyon nakokulmasta. Positiivisena seikka-
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na haastateltavat kokivat koulutuksen aikana monipuoliset harjoittelut, joissa erilai-
sia tarkeita taitoja padstaan harjoittelemaan ja oppimaan kdytdannossa. Kaytannon
kokemus tyoelamasta koettiin tarkeaksi, silla jarjestotyossa vaaditaan itsenaista tyo-
otetta ja rohkeutta kohtaamisiin. Asiakaslahtdinen toiminta, jota jo koulutuksen ai-
kana painotetaan, on jarjestotoiminnassa tyoskentelyn a ja o. (Jarjestosektorin kun-
toutuksen ohjaajat 2017.) Haastattelut vahvistavat Juvosen (2016) kuvausta kuntou-
tuksen ohjaajien koulutuksen tuottamista valmiuksista myos jarjestosektorilla: “Tut-
kinnossa saadaan valmiudet toimia ohjaus-, neuvonta-, suunnittelu-, koordinointi- ja

kehittamistehtdvissa kuntoutuksen eri toiminta-alueilla” (Juvonen, A. 2016).

Edelld mainittujen valmiuksien seka laajaan kuntoutus- ja palvelujarjestelmdosaami-
seen perustuen kuntoutuksen ohjaaja (AMK) voi tyoskennelld jarjestoissda monenlai-
sissa tehtdvissa. Jarjestdissa nimikkeet vaihtelevat tyotehtdvan mukaan. Haastatte-
luissa esiin tulleita nimikkeitd olivat muun muassa kuntoutuksen ohjaaja, ohjaaja,
koordinaattori ja suunnittelija. Tyotehtdvat muotoutuvat tydnantajan ja tyotehtavan
mukaan hyvin laajalle alueelle. Tydnkuvaan voi sisaltya esimerkiksi vertaistoiminnan
koordinointia, suunnittelua ja kehittamistd, kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurs-
seista vastaamista, kurssien suunnittelua ja niiden ohjaamista, asiakkaiden tilantei-
den kartoittamista ja palveluihin ohjaamista, tiedotusta, kouluttamista, toiminnan
kehittamistd, seka erialiseen projektitoimintaan osallistumista. (Jarjestosektorin kun-

toutuksen ohjaajat 2017.)

Jarjestoihin tyollistymiseen vaikuttavat suuressa maarin yhdistysten resurssikysymyk-
set. Usein pienissa jarjestoissa palkkatyontekijalle olisi tarvetta, muun muassa toi-
minnan laajentamisen, kehittamisen ja organisoinnin nakokulmasta, mutta pienten
toimijoiden rahalliset resurssit eivat riitd kokopaivaisen tyontekijan palkkaamiseen.
Haastatteluista kavi ilmi, ettd osa jarjestoista on ratkaissut ndma ongelmat palkkaa-
malla tyontekijan yhteistyossa toisen jarjestdon kanssa, jolloin tydpanos seka kustan-
nukset on jaettu puoliksi. (Kuntoutuksen ohjaajien (AMK) haastattelu 2017.) Palkka-
tyon lisaksi jarjestot voivat tarjota opiskelijoille ja harjoittelijoille monipuolisia ja

haastavia tehtavia esimerkiksi erilaisten projektien puitteissa. Jarjestdjen nakodkul-
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masta opiskelijoiden ja harjoittelijoiden kautta yhdistykset saavat lisaresursseja toi-
minnan toteuttamiseen seka uusia ajatuksia ja toimintamalleja sekd mahdollisuuden
kehittda toimintaansa (Yhdistys tyonantajana n.d. 18.) Haastatteluissa tyontekijat
pohtivat yhteiskunnassa ajankohtaisesti tapahtuvien muutosten vaikutuksia jarjesto-
toimintaan. Jarjestosektorilla rahoitusjarjestelman muutos RAY:n fuusioitumisen
myo6tad seka tuleva sote-uudistus ovat tekijoitd, jotka tulevaisuudessa vaikuttavat jar-
jestojen resurssitekijoihin monella tapaa. Muutoksien vaikutuksia pohdittiin miette-
lidind ja epaillen, toisaalta niissd nahtiin myos paljon mahdollisuuksia. (Jarjestdsekto-

rin kuntoutuksen ohjaajat 2017.)

2.3 Nakokulmia sote-uudistuksen vaikutuksista sosiaali- ja terveys jar-

jestdjen toimintaan

Valmisteilla olevan sote-uudistuksen vaikutuksia jarjestotoimintaan voi tdssa vai-
heessa vain arvioida, koska varsinaiset muutosten tuulet ovat vasta edessapain. So-
ten myota yhteiskuntamme rakenteet muuttuvat, kun julkisten palvelujen jarjesta-
misvastuun siirtyy kunnilta maakunnille. Sote muuttaa sosiaali- Ja terveydenhuollon
rahoitusta, ohjausta seka verotusta. Sote-uudistus toteutuessaan tulee olemaan his-
toriallisesti suurimpia maassamme toteutettuja hallinnon ja toimintatapojen muu-
toksia ja tuleva muutos koskettaa meitd kaikkia silla uudistusten kohteena ovat kan-
salaisille suunnatut palvelut. Tuleva muutos vaikuttaa satojen tuhansien ihmisten

tyohon. (Sote- ja maakuntauudistus 2017; Peltosalmi ym .2016, 104.)

Sote aiheuttaa aiheestakin paljon keskustelua ja uudistuksella on vaistamatta vaiku-
tuksensa my0s jarjestdjen toimintaan. Jarjestotasolla sote-uudistukseen liittyy vield
paljon epavarmuutta, mika tuli esille myos tuoreimmassa jarjestobarometrissa, jossa
todettiin lain keskeneraisyyden vaikeuttavan tulevaisuuden muutosten arviointia

(Peltosalmi ym .2016, 104). Seuraavaksi esitdn muutamia nakoékulmia, joita on tutki-
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muksissa, keskusteluissa ja puheenvuoroissa tuotu esille liittyen sote-uudistukseen

jarjestdjen nakokulmasta.

Jarjestobarometri selvitti, miten sosiaali- ja terveysjarjestoissa tuleva uudistus koe-
taan, uhkana vai mahdollisuutena? Barometrin yhteenvedon (Peltosalmi 2016; 109)
mukaan 39% jarjestoistd nakee tulevan sote-uudistuksen uhkana ja 20% arvioi, etta
uudistus on mahdollisuus. Jarjestdjen arvion mukaan suurimpina uhkina koettiin kun-
ta-avustusten pieneneminen seka toimitilojen kallistuminen. Uhkina koettiin myds
palvelujen ja paatoksenteon etdantyminen ihmisista seka palvelumaksujen kasvu ja
vhdenvertaisuuden mahdollinen heikkeneminen. Suurimpana mahdollisuutena nah-
tiin, etta jarjestdjen asema hyvinvoinnin ja terveyden edistdjana vahvistuu ja toisaal-
ta on myos mahdollista, ettd valinnanvapaus parantaa yhdenvertaisuutta yhteiskun-
nassamme. Mahdollisuuksina koettiin myos, etta uudistuksen myota yhden luukun
palvelut lisdantyvat, erikoissairaanhoitoa on paremmin tarjolla, jarjestojen osaamista

hyédynnetdaan paremmin ja palvelun tarjonta tasapuolistuu.

Jarjestobarometri-kyselyn perusteella soten tuomat muutokset arvioitiin valtakunnan
jarjestotoiminnan tasolla vaikuttavammaksi kuin paikallisyhdistysten nakokulmasta.
Barometrin mukaan yli puolet valtakunnan tasolla toimivista jarjestoista ja noin vii-
dennes paikalisyhdistyksista arvelee sote-uudistuksen vaikuttavan merkittavasti jar-
jestonsa toimintaan tulevaisuudessa. Sote-uudistus tuo tullessaan muutoksia mm.
totuttuihin toimintatapoihin, hyvinvointia ja terveytta edistavaan toimintaymparis-
to6n seka yhteistydrakenteisiin kunnissa. Néma muutokset asettavat jarjestot raken-

tamaan rooliaan uudelleen monin eri tavoin. (Peltosalmi ym. 2016, 103 130.)

Soten aiheuttamat rakenne- ja toimintatapamuutokset kohdistuvat erityisesti palve-
luja tuottavien jarjestojen toimintaan. Tulevaisuudessa jarjestéjen asemaan palvelu-
jen tuottajina vaikuttaa hyvin pitkalti se, miten ne parjaavat maanlaajuisessa kilpai-
lussa. Osa palveluja tuottavista jarjestoista on pienia paikallistason toimijoita, joten

tulevaisuudessa palvelualueiden keskittyminen ja laajeneminen ja asiakkaiden valin-
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nan vapauden lisddntyminen asettavat jarjestot aivan uusien haasteiden eteen.
Oman kysymysmerkkinsa tuo arvoihin pohjaavan, voittoa tavoittelemattoman jarjes-
totoiminnan parjaaminen kilpailussa. Sote-muutosten nakékulmasta juuri kilpailussa
parjadminen ja sitd kautta toiminnan jatkuvuus, ovat aiheuttaneet huolta yhdistyksis-
sa. Yhdistykset pohtivat mm. sitd, miten pienten toimijoiden mahdollisuudet soten
tuomassa kilpailutuksessa huomioidaan ja toteutuuko yhdenvertainen kohtelu? Toi-
saalta jarjestdjen etuna nahdaan niiden erityisasiantuntijuus, jolle tulevaisuudessa
uskotaan olevan yhd enemman tarvetta. Useimmiten jarjestéjen toiminta on lahtenyt
liikkeelle jasenten tarpeesta juuri tietynlaiselle palvelulle ja tiedolle, jota ei muualta
ole ollut saatavilla, tata palvelua jarjestd on lahtenyt kehittdmé&an ja ajan kuluessa
heille on kertynyt tietoa, jollaista muualta ei ole saatavilla. Oman alan asiantuntijuus
antaa jarjestoille oman arvonsa myos tulevaisuuden palveluntuotantoa seka kilpailua
ajatellen. Palvelujen ndkokulmasta myods valinnanvapauden lisdantymiselld uskotaan
olevan vaikutuksia jarjestdjen palveluntuotantoon, sen vaikutuksia suuntaan tai toi-
seen on vield vaikea hahmottaa. (Peltosalmi ym. 2016, 120, 130.; SOSTE 2016, 2; Ter-
vonen, M-R. 2016.)

Tiedotusvalineitad seuratessa voi havaita, ettd keskustelu sote-uudistuksesta kdy
kuumana. Keskustelu aiheesta myos jarjestosektorilla on vilkasta. Mm. sosiaali- ja
terveysalan jarjest6ja on 21.3.2017 julkaistussa kannanotossaan ottanut kantaa tule-
vaan sote-uudistukseen. Kannanotossa ollaan erityisen huolissaan siitd, ettd soten
myota jarjestdjen peruslahtdkohdat; jarjestolahtdinen auttaminen seka vapaaehtoi-
suus, ovat unohtumassa jo uudistuksen valmisteluvaiheessa. Nain ei saisi tapahtua,
silld jarjestojen vapaaehtoisuuteen perustuvalla ty6lld on oleellinen osa maamme

hyvinvoinnin perustaa. (Jarjestéjen auttamisty6 uhattuna sote-uudistuksessa 2017.)
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Jarjestot esittdvat kannanotossaan myos ndkemyksensa tulevan sote-uudistuksen

linjauksista liittyen yhteistyon teemaan. Kannanotossa kuvataan:

Sote-valmistelussa on linjattu, ettd vastuu hyvinvoinnin ja terveyden edis-
tdmisestd on jatkossa sekd kunnilla ettd maakunnilla. Témd on térked ja
perusteltu ratkaisu — hyvinvoinnin ja terveyden edistéiminen kuuluu kaikille
toimijoille ja toimialoille yhteiskunnassa (Jdrjestéjen auttamistyé uhattuna
sote-uudistuksessa 2017).

Kannanoton mukaan kuitenkin vain kunnille on sote-jarjestamislakiin kirjattu velvoite
tehda yhteistyotéd yleishyodyllisten yhdistysten kanssa, maakuntia koskevasta pyka-
lastd sama velvoite puuttuu. Kuten kunnille, maakunnille ei ole kaavailtu laajaa yleis-
ta toimialaa vaan maakunnissa voidaan hoitaa vain tehtéavia, jotka laissa on sdaadetty.
Tama ndhdaan uhkana yhteistyon luotettavuudelle ja vaarana on, etta jarjestot pu-
toavat kuntien ja maakuntien vastuualueiden véliin. Maakuntien yhteistyovelvoitteen
puuttuessa tilanne voidaan tulkita niin, etta jarjestoyhteistyo ja jarjestotoiminnan
avustaminen ei kuulu maakuntien tehtaviin. (Jarjestdjen auttamistyd uhattuna sote-

uudistuksessa 2017.)

Tulevaisuudessa jaa nahtavaksi, mita uudistus loppujen lopuksi merkitsee niin yhteis-
kunnan tasolla kuin jarjestojen toiminnalle. Tassa tilanteessa jarjestoiltd vaaditaan
kekselidisyyttd, sinnikkyytta ja resursseja pitda puolensa ja asemansa muiden toimi-
joiden rinnalla, ainutlaatuisena osana sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmaamme.
Uhkiin tuijottamisen sijaan olisi syyta suunnata katseita tuleviin mahdollisuuksiin.
Uudistus luo mahdollisuuden myés monelle uudelle. Uskon vahvasti, etta jarjestojen
asema tulee sailymaan yhta tarkeana ellei jopa nousemaan entistd tarkeampaan roo-

liin hyvinvoinnin ja terveyden edistdjana yhteiskunnassamme.
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3 REFLUKSILAPSET RY

Refluksilapset ry on vuodesta 2011 toiminut yhdistys, joka on syntynyt tarpeesta ja
halusta tuoda refluksitietoutta mahdollisimman monen refluksisairauden kanssa
kamppailevan perheen ulottuville. Yhdistyksen on perustanut pieni joukko refluksia
sairastavien lasten vanhempia. Muutamassa vuodessa yhdistyksen jasenluku on kas-
vanut ja talla hetkella rekisterdityneitd jasenia on 120. Yhdistyksen kotipaikka on Hel-
singissd mutta sen toiminta-alue kattaa koko maan. Yhdistyksen toimintaa johtaa
hallitus, jonka puheenjohtaja seké jasenet valitaan vuosikokouksessa. Yhdistyksen
toiminta perustuu taysin vapaaehtoisuuteen. (Refluksilapset ry:n sdannot, n.d.; Ja-

sentiedote 2017.)

3.1 Tavoitteet ja toiminta

Refluksilapset ry: toiminnan tavoitteissa voidaan erottaa kaikki kolme aiemmin ku-
vattua, Karttusen ym. (2013, 21-22) mainitsemaa, jarjestoille tyypillistd tehtavaroolia.
Yhdistyksen toiminnan tavoitteena on lisata, yllapitaa ja jakaa tietoa lasten refluksis-
ta Suomessa seka edistaa refluksilasten hyvinvointia ja toimia heidan puolestapuhu-
janaan seka edunvalvojanaan. Yhdistys perdankuuluttaa sairauden mahdollisimman
varhaista tunnistamista sekd asianmukaista hoitoa. Lisdksi yhtena tarkeana tehtavana
on tarjota apua ja luoda perheille mahdollisuuksia vertaistukeen. Tiedonjaon ja ver-
taistuen avulla yhdistys haluaa helpottaa jokaisen refluksiperheen elamaa haastavan
ja moniulotteisen sairauden kanssa ja lisata ymmarrysta siita, etta lapsen oireilu kos-
kettaa koko perhetta ja vaikuttaa kokonaisvaltaisesti perheen hyvinvointiin. (Refluksi-

lapset ry:n sddannot, n.d.)
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Tavoitteidensa toteuttamiseksi Refluksilapset ry jarjestaa erilaisia koulutustilaisuuk-
sia, neuvontaa ja tiedotusta. Lisdksi yhdistys tekee maanlaajuisesti yhteistyotd mm.
perheiden, hoitotahojen seka toisten potilasjarjestojen kanssa. Tiedotuksen tarkeim-
pdna kanavana ovat yhdistyksen omat internetsivut, www.refluksilapset.fi, josta |6y-
tyy kattavasti refluksiin liittyvaa tietoutta. Sivuilta saa tietoa myos yhdistyksen toi-
minnasta, yhteistyotahoista sekd meneilldan olevista projekteista ja tulevista tapah-
tumista. Sivujen kautta paasee myos lukemaan vuotuisesti ilmestyvan jasentiedot-

teen ajankohtaisine aiheineen. (Refluksilapset ry:n saannot, n.d.)

Kuten edelld on kuvattu, yhdistystoimintaan liittyy usein keskeisena tekijana ei-
ammatillinen auttamistyo, niin myos Refluksilapset ry:ssa. Tiedotustyon lisaksi ver-
taistukitoiminta on yksi avainasemassa olevista yhdistyksen toiminta-alueista. Ver-
taistuen avulla perheet voivat mm. jakaa kokemuksiaan, saada tukea arjen jaksami-
seen sekad tuntea keskindista yhteenkuuluvuutta. Vertaistukiverkoston luominen on
jo yhdistyksen perustamisvaiheessa koettu erittain tarkeadksi ja tarpeelliseksi tehtéa-
vaksi. Vertaistukikanavista erittdin aktiivisessa kaytossa ovat sosiaalisen median kes-
kusteluryhmat. Kokemusten ja tiedonjaon tarpeesta kertoo se, etta ryhmissa jasenia
on jo yli 3500. Keskustelupalstojen yllapitamisen lisdksi yhdistys on jarjestanyt ver-

taistukitapaamisia. (Vertaistukea refluksilasten laheisille, n.d.; Jasentiedote 2017, 8.)

Hoitotahojen kanssa tehtdva yhteistyd on myos hyvin tarkea osa Refluksilapset ry:n
toimintaa ja yhdistys onkin viime vuosina pyrkinyt aktiiviseen yhteisty6hon neuvoloi-
den kanssa. Yhdistys on julkaissut “tunnista lapsen refluksi” -ensitietoesitteen, jonka
tarkoituksena on antaa perheille helpossa muodossa perustietoa refluksista. Lisaksi
vhdistys on laatinut lasten oireiden havainnointiin tarkoitetun seulontalomakkeen
avuksi oireiden kartoittamisvaiheessa. Materiaalia on pyritty jakamaan neuvoloihin
ympari maata. Lisaksi yhdistyksen internetsivuilta |6ytyy oma neuvolasivusto, jossa
on koottuna neuvolahoitohenkilokunnalle kohdennettua tietoa mm. perheidentu-
kemiseen ja ohjaamiseen liittyen. Neuvolatyon lisdksi yhdistys on yhdessa yhteistyo-

ladkarin kanssa kouluttanut terveydenhuoltohenkilokuntaa. (Neuvolasivusto n.d.)
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3.2 Lasten refluksi

Refluksi on ruoansulatuselimistdn sairaus, jossa mahalaukun hapan sisalto paasee
nousemaan takaisin ruokatorveen, nieluun ja jopa suuhun saakka. Némé& happamat
nousut voivat usein toistuessaan vaurioittaa limakalvoja ja siten aiheuttaa monimuo-
toista oireilua. Kun oireilua on vaikeaa, sita esiintyy paljon, se aiheuttaa kipua ja vai-
keuttaa normaalia elamaa, puhutaan refluksitaudista. Qireilu on haastavaa vauvoilla
ja pienilld lapsilla siita syystd, ettd he eivat osaa ilmaista tuntemuksiaan sanoin. Oirei-
lu ja siita johtuva kipu hankaloittavat lapsen arkea ja vaikuttaa haitallisesti lapsen
hyvinvoinnin tarkeisiin osatekijoihin, kuten sydmiseen, nukkumiseen, yleiseen jaksa-
miseen seka sosiaaliseen eldamaan.) (Ashorn 2016; Mita refluksi on? n.d; Kay, M.

&Tolia, V. N.d; 1-2.)

Refluksi lapsilla voi johtua ruokatorven rakenteellisesta toimintahairiosta. Talldin
ruokatorven sulkijalihas toimii heikosti tai epanormaalisti ja aiheuttaa vatsansisallon
paasyn ruokatorveen ja siita ylospdin. Rakenteellisen refluksin lisaksi oireilun syyna
voivat olla ruoka-aineallergiat. (Gambino, J. 2008, 9-10; Gastroesophageal Reflux in
Children. 2000.) Refluksioireiluun lapsilla liittyy yleisesti epatavallisen voimakas ok-
sentelu ja tdman oireen vuoksi useimmiten sairautta ldhdetadn epailemaan. Refluk-
sista on kuitenkin olemassa myos muoto, jossa oksentelua ei ole lainkaan tai se on
hyvin vahaista, talloin puhutaan Silent-refluksista. Silent-refluksissa vatsansisalto
nousee ruokatorveen mutta se ei paady suuhun saakka esimerkiksi siita syysta, etta
lapsi saa nieleskeltyd nousevan nesteen virtaamaan takaisin alas. Silent-refluksissa
hapan neste kulkee edestakaisin lapsen ruokatorvessa aiheuttaen mm. limakalvovau-

rioita ja kipuoireilua. (Blanch, G. 2010.)

Lasten refluksissa on kyseessa siis hyvin monitahoinen sairaus, jolla on vaikutusta
koko perheen hyvinvointiin. Lapsen pitkdaikainen oireilu aiheuttaa vanhemmille
huolta, vasymysta ja monia kysymyksia, joihin vastausten |6ytaminen on vaikeaa.

Kivuliaan ja vaikeasti oireilevan lapsen hoitaminen on raskasta. Taudin varhainen
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tunnistaminen ja oikeanlainen hoito ovat tarkeita lapsen ja perheiden auttamiseksi.

(Mita refluksi on? n.d; Kay, M. &Tolia, V. N.d; 1-2.)

3.3 Eraan refluksiperheen tarina

Opinndytetyoprosessini aikana sain viestin erdalta didilta, joka oli havainnut sosiaali-

sesta mediasta tekeilld olevan kyselyn liittyen Refluksilapset ry:n toimintaan. Viestis-

saan han halusi omin sanoin kuvata perheensd tarinaa refluksisairauden kanssa ja

kertoa, kuinka tarkeana on kokenut yhdistyksen toiminnan. Kuvauksessa tiivistyy

mielestani hyvin sairauden haasteellisuus, vaikutukset koko perheeseen ja niin mo-

niin elaman osa-alueisiin seka jarjeston tuottama tarkea tuki. Seuraavaksi on kuvattu

eraan refluksiperheen tarina, teksti on julkaistu kirjoittajan luvalla.

Kun sain ensimmdiisen lapseni (joka vuosien pddstd osoittautui refluksi-
lapseksi), muuttui unelmat vauva-arjesta painajaiseksi. Vauva itki, huusi
ja vddntelehti kaarella kaiket pdivit ja y6t ensimmdisen vajaan vuoden
ajan. Aitind néin tuskan, joka selkedsti oli kipua ja kdrsimystd. Olimme
mieheni kanssa aivan hukassa. Unelma omasta lapsesta oli toteutunut
ja toki olimme varustautuneet yévalvomisiin ja muihin vauva-arjen
tuomiin muutoksiin, mutta ettd eldméd oli yhté kipuitkua ja huolta. Tuol-
loin ei edes puhuttu refluksista. Neuvolassa ajatuksiani viheksyttiin ja
usein sanottiin, ettd se on sinun ensimmdinen lapsi, opit vield tietd-
mddn, ettd kaikki vauvat itkevdt. Syyllistin itsedni ja uskoin olevani huo-
no diti. Tdmd kokemus vaikutti myG6s mietteisiini siitd, ettd haluanko li-
sdd lapsia. No, jotenkin siitd ensimmdisestd vuodesta selvittiin...ja toi-
sesta, ja kolmannesta...

Sittemmin toisen lapsen synnyttyd, noin neljd vuotta esikoiseni synty-
mdn jélkeen, alkoi sama itkusirkus. Silloin ajattelin, ettd El VOI OLLA
TOTTA!!ll Tdhdn tdytyy olla jokin muu selitys kuin pelkkd kyvykkyyteni
didiksi. Erddnd itkun tdyttémdn yond istuin koneen ddreen ja silloin 16y-
sin Refluksilapset ry:n. Tuosta ydstd Idhtien asiat alkoivat luistaa. On-
nekseni myds neuvolassa otettiin asiani todesta ja myds sieltd 16ytyi tie-
tdmystd sairauteen liittyen, toisin kuin ensimmdisen lapseni vauva-
aikana. Asiat etenivdt ja pddsimme tutkimuksiin ja sitéihdn se sitten oli,
refluksia (silent-versiota). Itkuisuus lapsella ei toki aivan heti hoidon
alussa helpottanut, mutta meille vanhemmille helpotusta toi lapsen ki-
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vun ja itkun syyn I6ytyminen. Oikeanlaisen hoidon ansiosta lapsi alkoi
toipua. Samalla varmistui myds isomman lapsen refluksi (neljd vuotta
hénen syntymdnsd jéilkeen!) Hoito-ohjeiden, lddkityksen ja kaiken sen
tiedon ansiosta arjesta alkoi tulla ihan tavallista luksusta. Olen ikuisesti
kiitollinen yhdistyksen perustaneille ihmisille korvaamattoman tiedon
jakamisesta ja pyyteettémdstd tydstd perheiden hyvdksi.

Tdlld lyhyelld “tarinalla” haluan jakaa viestid siitd, kuinka tdrkedd tie-
don jakaminen ja asioista puhuminen, tiedottaminen, vertaistuki ja yh-
distystoiminta onkaan...Tdmd pieni yhdistys tekee korvaamattoman ar-
vokasta tyotd!

-kahden refluksilapsen ihan tavallinen diti-

4 YHDISTYSTOIMINNAN KEHITTAMINEN

Kun joukko ihmisid perustaa yhdistyksen, on heilld siihen jokin yhteinen syy ja paa-
maara. Yhdistyksen perustamisen lahtokohtana on Kuokkasen ym. (2007, 6.) mukaan
jasenten halu yhteistyolla ajaa jotain tarkednd pitdamaansa asiaa. Kuten edelld on
kuvattu, myos Refluksilapset ry:n on |dhtenyt liikkeelle tallaisin ajatuksin. Perustajaja-
senilld on ollut halu yhteisvoimin saada refluksiperheiden danta kuuluville ja ajaa

heidan etujaan yhteiskunnassa. (Refluksilapset ry syntyi tarpeesta, n.d).

Yhdistyksen perustamisvaiheessa yhdistyksen saantdihin on kirjattu toiminnan tar-
koitus, tarkeimmat toimintamuodot seka keinoja toiminnan toteuttamiseksi. Yhdis-
tyksen toiminta-ajatus ja jarjestoidea sailyvat usein muuttumattomina useita vuosia
Loimu (2002, 187). Jotta yhdistys voi oppia ja kehittya, on toimintaa arvioitava ja tar-
kasteltava aika-ajoin. Monet tekijat, kuten esimerkiksi yhteiskunnan seka ihmisten
muuttuminen, yhdistyksen toimijoiden, sidosryhmien tai jdsenméaaran muutokset
sekd saavutetut tavoitteet, asettavat tarpeen toiminnan ja tavoitteiden suunnan tar-
kastelulle seka yhdistyksen ajankohtaisen tilanteen paivittamiselle. (Kuokkanen, M.

ym. 2007, 6, 42, 66.)
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Loimun (2013, 155) mukaan yhdistyksen toiminnan arviointia tulisi tehda saanndallisin
véliajoin. Yhdistyksen toimintaa voidaan arvioida useista eri ndkdkulmasta ja monin
eri menetelmin. Kuokkasen ym. (2007, 66) mukaan arviointi on yhdistyksen toimin-
nan kehittdmisen avain. Arviointia voidaan tehda pitkalla tahtaimella laatimalla pit-
kan aikavalin strategisia suunnitelmia, vuosittaisten toimintasuunnitelmien yhteydes-
sa tai erilaisten kehittdmishankkeiden avulla. Olipa kyseessd mika tahansa edellisista,
arvioinnissa tulisia tarkastella seuraavia seikkoja: 1) tekeeko yhdistys oikeita asioita,
ovatko tavoitteet saavutettu, 2) kuinka hyvaan tulokseen yhdistys on paassyt, 3) on-
ko toiminta oikeanlaista, tehdaanko asiat oikealla tavalla, miten toimintaa toteute-
taan, 4) missa mahdollisesti tehdaan virheita, 5) miten toimintaa voitaisiin jatkossa

parantaa ja miten parempaan tulokseen paastaan.

Toiminnan arvioimiseksi yhdistykselld tulee olla mittareita, joiden avulla voidaan
ndahda, tehdaanko asioita oikein ja onko asetetut tavoitteet saavutettu tai saavutet-
tavissa. Arvioinnissa voi kdyttda niin laadullisia kuin maarallisiakin mittareita. Maaral-
liset mittarit voivat olla esimerkiksi lukumaaria, kuten jasenmaarat, sidosryhmien
maara, tapahtumien maara jne. tai euromaaria, kuten jasenmaksut. Laadulliset mit-
tarit voivat olla kuvailevia arvioita kuten erilaiset kyselyt, palautteet, haastattelut.
Tietoa arviointia varten voidaan kerata esimerkiksi kokouksista, tapahtumista, rekis-
tereista, seka kyselyin eri tiedotuskanavien kautta. (Kuokkanen ym. 2007, 66-67;

Loimu 2013, 115-126.)

Arvioinnin ei tarvitse aina tapahtua virallisesti, tarkeda tietoa toiminnasta ja kehitta-
misehdotuksista voidaan saada myds epavirallisissa keskusteluissa sidosryhmien
edustajien kanssa tai jasenkohtaamisissa. My0s erilaisten toimijoiden osallistuminen
arviointiin ndhdaan rikkautena, silla erilaiset ndkdkulmat tuovat uusia ulottuvuuksia
arvioinnin kohteena oleviin kysymyksiin. Tietoa ja palautetta on siis hyva kerdtd mo-
nelta eri taholta. (Kuokkanen ym. 2007, 68.) Pienessa jarjestossa jasenet, muut toimi-
jat seka sidosryhmat ovat toiminnan keskiossa. Tasta syysta arviointitydssa toimin-
nassa aktiivisesti mukana olevien nakokulmat ovat ensiarvoisen tarkeita. Jotta yhdis-

tyksen tarjonta seka jasenten tarpeet saadaan kohtaamaan, on toimijoille annettava
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mahdollisuus mielipiteidensa ilmaisemiseen. Jasenten odotuksia ja mielipiteita voi-
daan selvittdd mm. erilaisten kyselyjen ja haastattelujen avulla. (Loimu 2002, 357,

Loimu 2013, 118.)

5 KYSELYKARTOITUS REFLUKSILAPSET RY:N TOIMINNAN
KEHITTAMISEKSI

5.1 Taustaa

Refluksilapset ry edustaa pienta ja harvinaista sairausryhmaa, joka vield muutama
vuosi sitten oli maassamme yleisesti melko vahaisesti tunnettu. Yhdistys on melko
tuore, takana on toimintaa noin kuusi vuotta. “Jotta seuraavalla perheelld olisi hel-
pompaa”, on Refluksilapset ry:n tunnuslause, joka tiivistetysti kuvaa yhdistyksen ldh-
tokohtia ja tavoitteita - aitoa auttamisen halua, tyota sairauden tunnetuksi tekemi-
sessd ja vertaisten tukemisessa. Yhdistys pyrkii toteuttamaan toimintaansa sairauden
kanssa kamppailevat perheet ja heidan tarpeensa huomioiden. Tama kartoitus on
lahtenyt liikkeelle yhdistyksen halusta ja tarpeesta kuunnella toimijoitaan, kehittaa
toimintaansa, aktivoida toimintaan lisda toimijoita sekad osoittaa omaa aktiivisuuttaan

jarjestokentassa.

5.2 Tarkoitus ja tavoite

Tama opinndytetyo on toteutettu Refluksilapset ry:n toimeksiannosta ja sen tarkoi-
tuksena on kartoittaa refluksia sairastavien lasten vanhempien kokemuksia Refluksi-

lapset ry:n toiminnasta. Kartoituksen tavoitteena on keratyn aineiston avulla tuottaa
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vhdistykselle tietoa, jota se voi kdyttaa toimintansa arvioinnissa , suunnittelussa ja

kehittdmisessa entistd paremmin toimijoidensa tarpeita vastaavaksi.

Kartoituksen lahtokohtana ovat seuraavat kysymykset:

* Miten yhdistyksen tdmanhetkinen toiminta vastaa refluksilasten perheiden
tarpeisiin?

* Millaisia odotuksia perheilld on yhdistyksen toiminnalle tulevaisuudessa?

Naiden lisaksi selvityksen paateemana on jasenyys Refluksilapset ry:ssa
* Miten jasenyys koetaan

* Mika saisi uusia ihmisid liittymaan yhdistyksen jaseneksi

5.3 Menetelma

Kartoituksen toteutuksessa kaytettiin kyselymenetelmaa. Aineisto kerattiin valmiiksi
jasenneltya kyselylomaketta apuna kayttaen, tavoitteena koota tietoa kokonaisotan-
nalla refluksia sairastavien lasten vanhemmilta. Kokonaisotanta tassa tydssa tarkoit-
taa sitd, ettda mielenkiintomme kohdistui samalla painoarvolla koko perusjoukkoon ja
vastausmahdollisuus annettiin kaikille Refluksilapset ry:n sosiaalisen median keskus-
teluryhmissa jasenena oleville vanhemmille. (Kokonaistutkimus, otanta, ja harkin-
nanvarainen nayte 2015). Kysely aineistonkeruumenetelméana oli mielestani sopivin
ja perustelluin, silla kuten Vehkalahti (2008, 11) toteaa kysely hyva tapa kerata ja
tarkastella tietoa mm. ihmisten toiminnasta, mielipiteista, asenteista tai arvoista.
Alasen (2011, 146) mukaan kysely on monimuotoinen tyokalu, jota kaytetdan niin
maarallisen kuin laadullisen tutkimuksen osana ja se on yksi kdytetyimmista koke-
musperadisen tiedon kerdysmenetelmista. Vallin (2015, 42, 47) mielesta kysely on
mita parhain muoto kerata tietoa, kun halutaan tehda yleiskartoituksia. Kyselya voi-
daan kayttaa tutkimuksen keskeisimpana tai ainoana aineiston kerdysmenetelmana

(Alanen 2011, 146).
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Kysely toteutettiin sdhkoisena verkkokyselyna. Menetelman valintaan vaikuttivat
verkossa toteutettavan kyselyn nopeus ja taloudellisuus. Verkkokysely sopi mene-
telmaksi myos siita syysta, etta sen avulla haluttiin tavoittaa ihmisia laajalta alueelta
mahdollisimman vaivattomasti. Vastaajajoukkoon kuuluu ihmisid ympari Suomea,
joten verkkokysely menetelmana tasta syyta hyvinkin perusteltu. Verkkosovelluksella
laaditun kyselyn etuna paperikyselyyn verrattuna on tutkijan tyomaaran vahenemi-
nen ja aineiston helpompi muunnettavuus analysoitavaan muotoon. Sahkoisté ai-
neistoa ei tarvitse erikseen syottaa tai litteroida, koska tieto on valmiiksi séhkdisessa

muodossa. (Valli 2015, 47-48; Hirsjarvi ym. 2009, 195.)

Vallin (2015, 49) mukaan yksi tapa verkkokyselyn toteuttamiselle on kayttda kanava-
na jotain sosiaalisen median alustaa, kuten Twitteria tai Facebookia. Tassa tyossa
kyselyn jakelukanavana kaytettiin Facebookia, joka oli mielestani oli perusteltua, kos-
ka yhdistys toimii ja tiedottaa aktiivisesti kyseisen kanavan kautta. Yhdistykselld on
kaytossadn Facebookissa kaksi suljettua keskusteluryhmaa, joissa jasenia on yli 3000.
Kyselyn julkaisemisella naissa ryhmissa haluttiin tavoittaa mahdollisimman laaja

joukko refluksilasten vanhempia.

5.4 Mittarin laatiminen — kyselylomake

Tassa tyossa kartoitettavan tiedon keraamista varten laadittiin kyselylomake (LIITE
1), jonka perustana on ollut opinndytetyon tarkoitus. Kysymykset laadittiin yhteis-
tyodssa yhdistyksen hallituksen kanssa. Yhdistyksen edustajat toimivat kokemusasian-
tuntijoina ja antoivat ndkemyksensa siita, millaisiin seikkoihin tulisi kiinnittda huo-
miota ja mika tieto on yhdistykselle tarpeellista. Kysymysten sisalto pyrittiin luomaan
siten, etta niiden kautta saataisiin kattavasti kartoitettua vastaajien ndakokulmia toi-
minnan hyvista ja kehitettavista puolista sekd kokemuksia jasenyyteen liittyen. Selvi-

tettaviksi tekijoiksi muodostuivat:
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- Toiminnan hyvat puolet
o Missa on onnistuttu?
o Mitka tdmanhetkisen toiminnan alueet koetaan tarkeina?
o Né&kyyko aiemmin panostettu tyo?

- Miten toimintaa pitdisi parantaa
o Toiminnan tarkeimmat kehittamisalueet
= Kehittamisehdotuksia ja -ideoita?
- Jasenyys
o Miten jasenyys koetaan, mita kehitettavaa?
o Mika saisi ihmisia liittymaan jaseneksi?

Kyselylomake lahti liikkeelle 1) jasenyyteen liittyvistd kysymyksista. Ensimmaiseen
kysymykseen: "Oletko Refluksilapset ry:n jadsen?” vastattuaan, ohjasi ohjelma vastaa-
jan jatkokysymyksiin vastauksesta riippuen joko jasenille tai ei-jasenille. Jatkokysy-
mykset yhdistyksen jasenille ja ei-jasenille olivat sisalloltadn erilaisia. Jasenyyteen
liittyvien kysymysten jalkeen kysymyksissa kasiteltiin 2) tamanhetkiseen toimintaan
liittyvia teemoja, tasta eteenpdin kysymykset olivat samat kaikille vastaajille. Kol-
manneksi selvitettiin 3) tiedottamiseen ja nakyvyyteen liittyvia asioita. Neljanneksi
kysymyksissa kasiteltiin 4) yhteistyo-teemaa. Viidenneksi 5) vertaistukitoimintaa ja
vertaistoimijuutta. Naiden teemojen lisaksi kyselylomakkeen lopussa selvitettiin 6)
vastaajien taustatietoja tiedustellen perheessa olevien refluksilasten maaraa ja ikas,

vastaajan asuinaluetta seka sitd, mista vastaaja on saanut tiedon yhdistyksesta.

Alasen (2011, 148) mukaan kyselyn paamaarasta ja luonteesta riippuen kyselylomak-
keet voivat olla hyvin erilaisia. Lomake voi koostua suljetuista tai avoimista kysymyk-
sista tai niiden yhdistelmista. Kartoitettavasta asiasta riippuen eri kysymystyyppien
kayttaminen samassa kyselyssd, voi olla perusteltua. Tassa kyselyssa paadyttiin kayt-
tamaan useita kysymystyyppeja. Suljetut kysymykset muotoiltiin paaasiassa asteik-
ko- ja valinta kysymyksiksi, joissa annettiin valmiita vastausvaihtoehtoja, joista vas-
taaja valitsi itselleen sopivimman tai sopivimmat. Asteikkokysymyksissa kaytettiin 4-5
-portaisia Likert-asteikollisia vaittamia. Likert-asteikkokysymyksissa vastaajalle esitet-
tadn vaitattamia, joista hanen tulee valita omaa mielipidettadn parhaiten vastaava
vaihtoehto. Asteikossa nimettyjen vaittamien arviointiasteikko on nouseva tai laske-

va, esimerkiksi : 1 Taysin eri mieltd, 2 Jokseenkin eri mielta, 3 Ei samaa eika eri miel-
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ta, 4 Jokseenkin samaa mieltd, 5 Taysin samaa mielta. Tastd asteikosta voidaan kayt-
tad myos neliportaista versiota, jolloin neutraaliluokan vastaus (esim. ei samaa eika
eri mieltd), on jatetty pois. Tata ratkaisua on kyselyissa kaytettava harkiten, silla neli-
portaisuus pakottaa vastaajan antamaan vastauksensa, vaikkei hanella olisi asiasta
minkaan laista mielipidetta. (Alanen, 2011, 150; Valli 2015, 57). Lomakkeessa yhden
asteikkokysymyksen kohdalla paadyttiin neliportaiseen ratkaisuun, koska kysymys

katsottiin sisallollisesti tarkedksi kartoituksen |ahtokohtia ajatellen.

Avoimissa kysymyksissa vastaaja sai muotoilla vastauksensa haluamansa kaltaiseksi.
Avoimien kysymysten kdytto on perusteltua silloin, kun halutaan saada vastaajan
oma aani ja mielipiteet kuluville. (Alanen 2011, 150-151; Valli 2015, 71.) Lisaksi mu-
kana oli suljetun ja avoimen kysymysten yhdistelmia. Ndissa vastaaja sai mahdolli-
suuden tdydentaa kysymysta, mikali annetuissa vaihtoehdoissa ei ollut itselle sopi-
vaa. Avoin vaihtoehto suljetun kysymyksen taydentajana on kayttokelpoinen, silld
kysymyksen laatija ei valttamattad osaa etukdteen arvioida kaikkia mahdollisia vasta-

usvaihtoehtoja. (Alanen 2011,151; Hirsjarvi ym. 2009, 199.)

Kyselylomakkeessa osa kysymyksista oli vapaaehtoisia ja osa pakollisia. Tahan ratkai-
suun paadyttiin yhdessa yhdistyksen kanssa. Pakolliset kysymykset valittiin siten, etta
niiden kautta saatiin tietoa kartoituksen laht6kohtaa ajatellen. Lomakkeesta vastaaja
tunnisti pakolliset vastaukset *-merkista ja ohjelma huomautti, jos pakolliseen kysy-
mykseen oli jatetty vastaamatta. Ohjelmistossa eteneminen onnistui vasta, kun pa-
kollisiin kysymyksiin oli vastattu. Suurin osa avoimista kysymyksista paadyttiin jatta-

maan vapaaehtoisiksi.

Lomakkeen laatimisessa pyrittiin kiinnittamaan ulkondon ja tekstin selkeyteen ja
ymmarrettavyyteen. Lomakkeen laatimisessa verkkoon visuaalinen puoli ja siirtymat
oli valmisteltava huolella. (Vallin 2015, 47-49) mukaan verkkokyselylomaketta raken-
nettaessa on huomioitava kohdetyhma, eli kenelle kyselya tehddan. Kohderyhma

maaraa, millaisia teknisia tai visuaalisia ratkaisuja kannattaa kayttaa. (vrt. esimerkiksi
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iakkaat vastaajat ja nuoriso). Kyselyn laatimisessa tulee muistaa varmistaa toimivuus
ja vastaamisen helppous. Toimivuutta testasimme yhteistydssa yhdistyksen kanssa,
lisdksi testaamiseen osallistui muutama ulkopuolinen henkil®, joilta pyysin arviota
kysymysten ymmarrettdvyydestd, lomakkeen selkeydesta seka toimivuudesta. Kyse-
lya testattiin myos erilaisilla laitteilla, kuten tabletilla, puhelimen nettisovelluksessa
ja tietokoneella, ndin varmistettiin toimivuus kaikissa laitteissa. Kaikkien kyselya tes-
tanneiden antaman palautteen perusteella verkkolomaketta muokattiin mahdolli-

simman helppokayttoiseksi ja toimivaksi.

5.5 Kartoituksen vaiheet ja aineiston keruu

Kartoitus toteutettiin vaiheittain seuraavasti: Tyoskentelyn ensimmainen vaihe koos-
tui tiedon kerdamisesta. Tassa vaiheessa kavimme vuoropuhelua toimeksiantajan
edustajan kanssa seka puhelimitse ettd sahkopostin valitykselld. Keskusteluissa poh-
dimme kartoituksen tavoitteita seka toteutettavan kyselyn sisallollisia seikkoja. Lisak-
si laadimme opinnaytetyosopimuksen. Tiedonkeruuvaiheeseen kuului myos tieto-
kantojen, kirjastojen, haastattelujen seka internetin kautta teoriatiedon etsimista
opinndytetydn teoriaperustaa varten. Tiedonkeruuvaiheen jalkeen alkoi teoriaosuu-

den tyostaminen, jonka kirjoittaminen jatkui lapi koko opinndytetyoprosessin ajan.

Sitten oli vuorossa kyselylomakkeen laatiminen. Lomake laadittiin yhteisty6ssa toi-
meksiantajan edustajien kanssa. Kyselyaineisto koottiin ja lomake laadittiin Webpro-
pol -sovellusta apuna kdyttden. Lomake testattiin seka yhdistyksen hallituksen ettd
pienen ulkopuolisen testiryhman voimin. Testitulosten perusteella verkkolomakkees-

ta pyrittiin saamaan toimiva, ymmarrettava ja helppokayttéinen.

Kun kysely oli julkaisua vaille valmis, laadittiin sen liitteeksi saatte (LIITE 2), jonka
tehtavana oli vakuuttaa vastaaja kyselyn tarkeydestd, motivoida osallistumaan seka

vastaamaan kyselyyn (Vilkka, 2005, 152). Toimeksiantajan edustajat toivoivat lyhytta
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ja ytimekasta saatetta, jotta samaa tekstid voitaisiin kdyttaa seka internet-sivuilla
ettd julkaistavassa tiedotteessa kyselysta. Saatteessa kuvattiin siis lyhyesti kyselyn
taustaa seka ja vastausten avulla tuotettavan tiedon kayttotarkoitusta yhdistyksen
toiminnan kehittdmiseksi. Lisdksi saatteessa oli ohjeita lomakkeen tayttamiseen seka

tieto vastausajasta.

Kyselylinkki saatteineen julkaistiin 6.4.2017 yhdistyksen toimesta heidan nettisivuil-
laan seka Facebookissa jarjeston keskustelupalstoilla. Kyselyyn vastausaikaa oli viik-
ko. Viikon aikana yhdistyksen toimesta keskustelupalstoilla julkaistiin useita kertoja
muistutuksia kyselysta, talla tavoin pyrittiin saamaan kyselyyn mahdollisimman pal-

jon vastauksia.

Vastausajan umpeuduttua alkoi aineiston analysointi, aukikirjoittaminen ja kirjallinen
raportointi. Aineiston analysoinnista on kerrottu tarkemmin seuraavassa luvussa Ai-
neiston kirjalliseen muotoon saattamisen jalkeen oli koko tyon yhteenvedon seka

pohdinnan vuoro seka tulosten julkaiseminen.

5.6 Aineiston analysointi

Kartoituksen aineisto on keratty maarallista kyselymenetelmaéa apuna kayttden. Saa-
tujen vastausten kasittelyssad on kaytetty Webropol Analystic -ohjelmaa seka Excel-
taulukkolaskenta ohjelmaa. Suljetut kysymykset analysoitiin taulukoiksi ja kuvioiksi
esitettdvdadn muotoon kayttden havainnoinnissa prosenttijakaumia seka esiintymis-
kertojen maaria eli frekvensseja. Avoimet kysymykset on analysoitu teemoittelu -
menetelméan avulla. Teemoittelussa aineistosta pyritddan hahmottaan keskeisia aihe-
piireja eli teemoja (Teemoittelu 2016). Vastaukset jaoteltiin ryhmiin niiden sisallossa
esiintyvien aihepiirien mukaan. Samassa vastauksessa saatettiin kasitelld useita aihe-
piireja, tallaisessa tilanteessa kaikki aihepiirit huomioitiin ja vastaus liitettiin useam-

man teemaryhman alle, nain eri nakokulmat eivat jddneet huomiotta. Raportissa on
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esitetty avoimissa vastauksissa toistuneet teemat seka tdydennetty kuvausta poimi-
malla vastauksista teemoja parhaiten kuvaavia suoria lainauksia. Suorien lainausten
kaytto perustuu kartoituksen tavoitteisiin kuulla vanhempien mielipiteitad toiminnan
kehittamiseksi. Suorien lainausten kaytolla vanhempien dani tulee mukaan myds ra-

porttiin.

6 TULOKSET

Kyselyn sulkeuduttua 14.4.2017 klo 22.00, vastauksia kyselyyn oli kertynyt yhteensa
39 kappaletta. Kyselyn sulkeuduttua vastauksista laadittiin yhteenveto, jonka tulok-

sia seuraavaksi esitellaan.

6.1 Taustatiedot

Kyselyyn vastanneiden vanhempien taustatietoina selvitettiin perheessa olevien ref-
luksilasten maaraa ja ikaa seka vastaajan asuinaluetta ja sitd, mistd vastaaja on saa-

nut tiedon yhdistyksesta. (LIITE 3)

Taustatiedoista selvisi, etta suurimmalla osalla (64%) perheeseen kuuluu yksi refluksi-
lapsi ja noin joka kolmannen vastaajan perheessa refluksilapsia on kaksi. Yhden vas-
taajan perheessa sairautta l0ytyy kolmelta tai useammalta lapselta. Kaikkien kaikki-
aan lapsia oli vastaajaperheissad yhteensa 54. Kyselyssa ilmeni, etta lasten it jakau-
tuivat laajasti alle yksi vuotiaista yli 10-vuotiaisiin. Ikiryhmaan alle 1-vuotiaasta 3-
vuotiaaseen kuului 48% (26/54) lapsista. 4-5-vuotiata oli noin 33% (18/54) ja seitse-

masta ikdvuodesta ylospain lapsia oli noin 19% (10/54). Perheiden asuinalueet jakau-
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tuivat seuraavasti: Eteld-Suomi 44%, Lansi-Suomi 33%, Pohjois-Suomi 13% ja Ita-

Suomi 10%.

Vastaajien taustatietoina selvitettiin myos sitd, mistd he ovat saaneet tiedon Refluksi-
lapset ry:sta. Vastauksista ilmeni, ettd suurin osa perheistd on |0ytényt tiedon yhdis-
tyksesta internetin vélityksella. Tama vaihtoehdon valitsi 80% vastaajista. Toiseksi
yleisimmaksi tiedonldhteeksi ilmoitettiin ystava (10%). 2,56% % vastaajista oli saanut
tiedon laakarilta ja 5,13% kertoi tiedonlahteekseen jonkin muun kuin valmiiksi anne-
tun vaihtoehdon. Muina vaihtoehtoina kerrottiin, etta tieto oli saatu toisen Facebook

-sivuston kautta seka yhdistyksen perustaminen.

6.2 Jasenyys

Kysely lahti liikkeelle jasenyys teemaan liittyvista kysymyksista. Ensimmainen kysy-
mys oli kaikille pakollinen ja silla haluttiin selvittda, kuinka suuri osa vastaajista on

liittynyt Refluksilapset ry:n jaseneksi.

Oletko Refluksilapset ry:n jasen?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Kylli 31% (N = 12)

Kuvio 1. Jasenyys
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Vastausten perusteella suurin osa (69%) kyselyyn osallistuneesta henkildista, ei ole
liittynyt yhdistyksen varsinaiseksi jaseneksi kun taas jasenena Refluksilapset ry:ssa

kertoi olevansa 31% prosenttia vanhemmista.

Jasenille suunnatut kysymykset

Jasenet ovat pienessa yhdistyksessa toiminnan tarkeitd osatekijoita, joten jaseneksi
liittyneilta haluttiin kuulla mielipiteita jasenyyden sisaltoon liittyvistd teemoista. Tie-
dusteltavat teemat olivat jasenmaksun suuruus, jasenedut ja niiden tarpeellisuus,
vhdistyksen jasenille ilmestyva jasentiedote seka jasenyyteen liittyvat kehitysehdo-
tukset. Naihin kysymyksiin vastasivat vain henkil6t, jotka ensimmaisessa kysymykses-
sa olivat ilmoittaneet olevansa yhdistyksen jasenia, vastaajia oli yhteensa 12 kappa-

letta. Alla on esitetty taulukkona seka kuvioina vastausten tulokset teemoittain.

Taulukko 1. Onko jasenmaksu mielestasi sopivan suuruinen?

N Prosentti
Liian pieni 0 0%
Sopiva 12 100%

Liian suuri 0 0%
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Oletko kayttéanyt jasenetujamme?

‘)"!I l('”“ :()” 0 .‘;()”H 4().} 0 5()” 0 ()()” 0 7('”“ k\'()”(l ()(.)”H ](”,'”(I

Kol

Kuvio 2. Jasenetujen kaytto

Ovatko jasenedut mielestési tarpeellisia?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Kylli 42%

Kuvio 3. Kokemukset jasenetujen tarpeellisuudesta

Vastauksista ilmeni, ettad jasenmaksuun ollaan tyytyvaisia (taulukko 1) mutta jasen-
etujen kaytto nayttaytyi vastausten perusteella vahaisena (kuvio 2). Etujen tarpeelli-

suutta kysyttdessa vastaukset jakautuivat tasaisesti (kuvio 3).

Seuraavassa kysymyksessa haluttiin kuulla yhdistyksen jasenyyteen liittyvia kehitta-
misehdotuksia ja ideoita, joita saatiin kaksi kappaletta. Kehitysideoina esitettiin pe-

rustettavaksi ainoastaan yhdistyksen jasenille tarkoitettu keskusteluryhma Faceboo-
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kin keskustelualueelle, seka toivottiin lisda aiemmin yhdistyksen jarjestamien kaltai-

sia jasentapahtumia.

Neljannessa jasenille suunnatussa kysymyksessa haluttiin kuulla mielipiteitd sahkoi-
sestd jasentiedotteesta. Selvitettavat seikat olivat jasentiedotteen ilmestymistiheys
seka tiedotteen sisaltd. Alla olevassa taulukossa (taulukko 2) on esitetty vastaajien

mielipiteet prosentteina seka vastausten lukumaarina.

Taulukko 2. Vastaajien mielipiteet jasentiedotteesta

Kylla Ei En osaa sanoa
7 3 2
IlImestyy mielestani sopivin valiajoin
58,33% 25% 16,67%
10 0 2
Sisaltaa hyvaa ja tarpeellista tietoa
83,33% 0% 16,67%

Vastaajista suurin osa (58,3%) oli sitd mieltd, ettd jasentiedote ilmestyy sopivin va-
liajoin, kun 25% prosenttia vastaavasti koki, ettei ilmestymistiheys ole sopiva. 16,7%
valitsi tdssa vastausvaihtoehdon en osaa sanoa. Vastausten perusteella jdsentiedot-
teen sisaltoon oli tyytyvaisia 83,3% vastaajista. Tyytymattomia sisaltoon ei ollut yksi-
ndan vastaaja. 16,7% ei osannut sanoa mielipidettdan jasentiedotteen sisallosta.
Avoimeen kysymykseen jasentiedotteen kehittdmisehdotuksista jasentiedotteeseen,

ei tullut yhtaan vastausta.

Ei-jasenille suunnatut kysymykset

Mikali vastaaja ilmoitti kyselyn ensimmaisessa kysymyksessa, ettd ei ole liittynyt Ref-
luksilapset ry:n jaseneksi, Webropol -ohjelma ohjasi vastaajan automaattisesti lo-

makkeella ei-jasenille suunnattuihin kysymyksiin. Ei-jaseniltd haluttiin selvittaa, ovat-
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ko he koskaan harkinneet Refluksilapset ry:n jaseneksi liittymista seka kuulla mahdol-

lisia tekijoita, jotka saisivat liittymaan jaseneksi.

Jos et ole yhdistyksemme jdsen, oletko koskaan harkinnut liittymista?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Kuvio 4. Ei-jasenten ajatuksia jaseneksi liittymisestd

Kuten edella olevasta kuviosta voi huomata, suurin osa, eli 85% vastanneista on har-
kinnut jasenyytta, kun taas 15% vastaajista kertoi, ettei ole harkinnut jaseneksi liit-

tymista.

Tekijoitd, jotka innostaisivat jasenyyteen, selvitettiin avoimen kysymyksen avulla,
johon vastauksia saatiin 13 vanhemmalta. Vastauksista kavi ilmi, ettd monella van-
hemmalla on ollut aikomuksena yhdistyksen jaseneksi liittyminen mutta asia on
unohtunut tai jadnyt tekematta ajan puutteen tai arjen kiireen vuoksi. Lisaksi vasta-
uksissa nousi esille, etta yksi syy liittymattomyyteen on ollut tiedon puute. Osa vas-
taajista kertoi, etta ei ole liittynyt jaseneksi, koska ei ole tiennyt, miten jaseneksi liity-
taan, yhdessa vastauksista selvisi myos se, ettd vanhemmilla ei valttamatta ole tie-

toa, ettd yhdistyksen jaseneksi voi liittya.
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”Jos olisi enemman aikaa perehtya yhdistyksen toimintaan”

"Tama on jaanyt omaa laiskuutta tekematta, ehka nyt pitaa ryhdistay-
tya ja tutustua.”

"Tiesin vasta kun tuli face-ryhmassa tietoisuuteen. Eli tiedotusta neuvo-
lat, lapsikerhot”

Seuraavaksi yleisin vastauksissa toistuva teema oli vertaistoimijuus, josta erityisesti
toiminnan toteutuminen omalla alueella, innostaisi vanhempia jaseneksi liittymises-
sa. Kolmantena teemana vastauksissa toistui jasenedut. Etuihin liittyen toivottiin
tarjolle tarpeellisia ja hyvid etuja sekd parempaa tiedottamista ja markkinointia niis-
ta. Kaksi vastaajaa kertoi harkinneensa liittymistd, mutta ei osannut tarkemmin eri-

telld, millaiset tekijat saisivat liittymaan jaseneksi.

6.3 Kokemuksia yhdistyksen toimintamuodoista

Jasenyyteen liittyvien kysymysten jalkeen kyselyssa keskityttiin yhdistyksen toimin-
taan liittyviin teemoihin. Tasta eteenpdin kysymykset olivat kaikille vastaajille samat.
Ensimmaisessa kysymyksessa selvitettiin Likert -asteikon avulla sitd, kuinka tarkeana
vastaajat kokevat yhdistyksen eri toimintamuodot. Lisaksi tiedusteltiin avointen ky-
symysten kautta, mihin toimintamuotoihin jatkossa toivotaan enemman panostusta
ja missa tdhan mennessa on onnistuttu. Kysymykseen, kuinka tarkeina koet yhdistyk-
sen eri toimintamuodot, vastasi kaikki kyselyyn osallistuneet. Seuraavassa taulukossa
(taulukko 3) on esitetty vastaajien mielipidejakauma tamanhetkisiin toimintamuotoi-

hin liittyen.
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Taulukko 3. Kokemukset yhdistyksen eri toimintamuodoista

1Ei Ia'P- Z,E' I.<_o- 3 Melko | 4 Erittdin
kaan tar- vin tar- g s .t e
- . tarkea tarkea
kea kea
Tiedon valittaminen (verkkosivut,
julkaisut, yhdistyksen some-sivut, | 0 0 5 34
jasentiedote)
Tledo'.cu.s tapa‘ht‘umlsta ja ajan- 0 6 91 12
kohtaisista asioista
Some-keskustelupalstat 0 1 9 29
Muu vertaistukitoiminta 0 2 17 20
Yh.telstyo neuvoloiden ja 1aaka- 1 0 10 58
reiden kanssa
Yhteistyo eri yhdistysten kanssa
(Leijonaemot, Allergiayhdistys 1 3 18 17
ym.)
Edunvalvonta 1 7 16 15
Y‘I.elsee‘:n tlet0|§uuteen ja asentei- 0 0 9 30
siin vaikuttaminen
Jokin muu, mika? 0 0 0 1

Tiedon vilittamisen koki erittdin tarkedna 34 vastaajaa ja 5 vastaajan mielesté se
koettiin melko tarkeana toimintamuotona. Vaihtoehtoja ei kovin tarked, ei lainkaan
tarkea, ei valinnut yksikdan vastaajista. Tiedotus tapahtumista koettiin erittdin tar-
kedksi 21 vastaajan mielestd ja melko tarkeana sita piti 21 vastaajaa, kun taas 6 vas-
taajaa oli sitd mielelta ettei tdma toimintamuoto ole kovin tarkeds. Sosiaalisen me-
dian keskustelupalstat toimintamuotona koettiin vastaajista suurimman osan mie-
lesta erittdin tarkedksi, taman vaihtoehdon valitsi 29 vastaajaa. Melko tarkeana so-
me-keskustelupalstat koki 9 vastaajaa ja kahden vastaajan mielestd ne eivéat ole kovin
tarkeitd. Muu vertaistukitoiminta nahtiin erittdin tdarkedna 20 vastaajan ja melko
tarkeana 17 vastaajan vastauksissa. Kaksi vastaajaa valitsi tdssd kohtaa vastausvaih-
toehdon ei kovin tarkead. Yhteistyd neuvoloiden ja lddkareiden kanssa koettiin erit-
tain tarkeaksi 28 vastaajan ja melko tarkedksi 10 vastaajan mielesta. Yksi vastaaja

koki, ettei neuvola- ja lddkariyhteistyo ei ole toimintamuotona lainkaan tarkeda. Yh-
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teistyon teemaa kysyttiin myos yhdistysyhteistyon nakokulmasta, tata piti erittdin
tarkeana 17 ja melko tarkedana 18 vastaajaa. Kolmen vastaajan mielesta yhdistysten
véalinen yhteisty0 ei ole kovin tarkeaa ja yksi vastaajista koki ettei se ole lainkaan tar-
ked toimintamuoto. Edunvalvonta koettiin erittdin tarkedksi 15 vastaajan mielesta
ja melko tarkedna sita piti 16 vastaajaa, kun taas 7 vastaajaa oli sitd mielelt3, ettei
tama toimintamuoto ole kovin tarkeaa, lisdksi yksi vastaajista koki, ettei edunvalvon-
ta ei ole toimintamuotona lainkaan tarked. Yleiseen tietoisuuteen ja asenteisiin vai-
kuttaminen koettiin suurimman osan vastaajien mielesta erittdin tarkeaksi, taman
vaihtoehdon valitsi 30 vastaajaa 39:std, 9 vastaajan mielesta tietoisuuteen ja asentei-
siin vaikuttaminen on melko tarkeaa. Jokin muu, mika? -vaihtoehdon oli valinnut
yksi vastaaja. tdhan han oli maininnut yleisen tietouden lisddmisen ja koki sen erittain

tarkeana yhdistyksen toiminnassa.

Kun eri toimintamuotojen tarkeytta yhdistyksen toiminnassa oli selvitetty, haluttiin
vastaajilta kuulla mielipiteita siitd, mihin toimintoihin jatkossa tulisi panostaa enem-
man. Tama kysymys oli vapaavalintainen ja siihen vastattiin omin sanoin, vastauksia

kysymykseen tuli yhteensa 16 kappaletta.

Vastauksissa yleisimmin toistuneet teemat, olivat : 1) neuvolayhteistyd, 2) vertaistu-
kitoimijuus paikallisella tasolla, 3) yleisen tietouden lisdaminen, 5) tiedon jakaminen
sekd 4) isompien lasten refluksista tiedottaminen. Seuraavassa muutamia mielipiteita

aiheesta:

"Entisestdan lisda yhteistyotd neuvoloiden ja ladkareiden kanssa. Ref-
luksin tietouden lisdamista viela lisda. Voisiko paikalliseen toimintaan
tukea eli rohkaista ihmisia pitamadan vertaistukitoimintaa paikallisesti. Ei
niinkdan etta yhdistyksen tulisi sita jarjestdda mutta tuoda sitd mahdolli-
suutta esiin jos ihmiset eivat itse tule edes ajatelleeksi.”

"Isompien lasten refluksiin. En saa mistddn mitdan apuja kun joka iki-
sessa paikassa puhutaan vaan vauvoista. Tytto 6v sairastui 7vk sitten ja
tad on ollu elamani pisimmat 7vk kun mistdan ei lohkea apuja tai vink-
keja.”
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"Yleisen tietouden lisddmiseen, koska varsinkin silent refluksi tuntuu
olevan tuntematon laajemmalle yleisolle. Ladkarit ovat oireemme vaka-
vasti ottaneet, muut eivat, koska vauva ei oksennellut. Haluaisin kyll3 it-
sekin kuulla lisaa refluksista ja esim. mahdollisesta periytymisesta, oi-
reiden yhteydesta korvatulehduksiin jne.”

Viimeisessa toimintamuotoihin liittyvassa kysymyksessa haluttiin selvittda, mitka
ovat toiminnan positiiviset puolet sekd onnistumiset tahdn mennessa, jotta tulevai-
suudessa naita tekijoitd voitaisiin vahvistaa, eika toisaalta lahdettaisi muuttamaan
toiminnassa sellaisia osa-alueita, joihin jdsenet ovat tyytyvaisia ja jotka on koettu
tarpeellisiksi. Kyselyssa avoimet kysymykset olivat paasaantoisesti vapaaehtoisia,
mutta kysymys: Missd olemme onnistuneet, miten yhdistyksen toiminta on auttanut
sinua ja perhettasi?, maariteltiin pakolliseksi, koska sen tuottamainformaatio koettiin

hyvin tarkeana.

Vastauksista kavi ilmi, ettd 1) vertaistuki on ollut ehdottomasti suurin yhdistyksen
toiminnan tekija, joka on auttanut perheitd sairauden kanssa selvidmisessa. Vertais-
tuki-teema toistui 24 vastauksessa 39:sta. Toiseksi tdarkedksi onnistumisen tekijaksi
nousi vastausten perusteella yhdistyksen tuottama 2) tieto refluksisairaudesta. 17
vastaajaa mainitsi vastauksissaan, etta yhdistyksen jakama ja tuottama tieto sairau-
desta, on ollut tarkea tuki perheelle. Naiden teemojen lisaksi vastauksissa usein
mainittuja onnistumisia ja perheita tukevia tekijoita olivat 4) yleiseen tietoisuuteen
vaikuttaminen, 5) apu oireiden tunnistamisessa, sekd yhdistyksen 6) nettisivut ja
sieltd erityisesti neuvolasivusto. Kaksi vastaajaa ei tarkemmin osannut kertoa mieli-
pidettdaan tahan kysymykseen. Yksi vastaajista kuvasi, ettei yhdistyksen toiminnasta

ole ollut apua mitenkaan. Seuraavassa muutamia poimintoja vastauksista:

"Vertaistuki auttoi jaksamaan pahimman yli ja tieto refluksitaudista aut-
toi ymmartamaan lasta ja hanen oireitaan.”

"Emme ole jasenid, mutta facebook ryhmasta olen saanut paljon tukea,
voimaa ja uskoa. Monet tekstit ovat kuulostaneet liian tutuilta ja kyy-
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neleet ovat tulleet silmiin, mutta lohduttaa etten ole yksin ajatusten ja
epamaaraisten oireiden kanssa.”

"Lammin, ymmartdva ja kannustava vertaistuki auttaa jaksamaan sil-
loin, kun omat voimat alkavat olla vahissa. Tiedon jakaminen ja tietoi-
suuden leviaminen refluksista helpottavat seka itsea refluksilapsen van-
hempana, ettd hoitavia tahoja diagnosoinnissa. Koen, etta olen saanut
paljon kaytannon tietoa ja apua yhdistykselta.”

"Yhdistys on auttanut meidan perhettdmme enemman kuin mikaan
muu. Olemme saaneet tietoa ja vertaistukea, juuri niitd, mitad olemme
eniten tarvinneetkin. Kiitos, olette tehneet mielettoman hyvaa ja tarke-
aa tyota.”

6.4 Tiedotus

Toimintaan liittyvien kysymysten jalkeen vastaajilta tiedusteltiin yhdistyksen tiedot-
tamiseen liittyvida kokemuksia. Refluksilapset ry:n tarkeimpiin tiedottamisen kanaviin
kuuluvat yhdistyksen omat internetsivut, joten vanhemmilta haluttiin selvittda mieli-
piteitd sivustoon liittyen. Kysymyksissa pohdittiin, tiedottaako yhdistys toiminnas-
taan riittdvasti ja mita mielta internetsivujen kaytettavyydestd, sisallosta sekd hyodyl-
lisyydestd ollaan. Kuviossa 5 seka taulukossa 4 on kuvattu naihin kysymyksiin mielipi-

teiden jakautuminen prosentteina seka vastaajien lukumaarina.



Yhdistys tiedottaa toiminnastaan riittavasti

En osaa sanoa

Kuvio 5. Vastaajien kokemukset yhdistyksen tiedottamisesta

5% 10%

15% 20%

28% (N = 11)
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Vastausten perusteella mielipiteet tiedottamisen riittdvyydesta jakautuivat tasaisesti

puolesta ja vastaan. Kylla -vaihtoehdon oli valinnut 28%, kun taas Ei -vaihtoehdon

26% vastaajista. Suurin osa, eli 46% ei osannut tarkemmin arvioida tiedottamisen

riittavyytta.

Taulukko 4. Vastaajien mielipiteita Refluksilapset ry:n internetsivustosta

1 Taysin | 2 Jokseenkin 3-E|"sar-naa 4 Jokseenkin > Taysin
e e . . . eika eri . ... | Samaa
eri mielta | eri mielta . e samaa mielta . e
mielta mielta
Ovat mielestani | 2 2 3 13 19
hyddylliset 513% | 513% 7,69% 33,33% 48,72%
Sisaltavat kat- | 1 4 2 18 14
tavastitietoa |5 5go 10,26% 5,13% 46,15% 35,9%
Ovat selkeidt ja 1 6 3 14 15
helppolukuiset 5 560, | 15 38% 7,69% 35,9% 38,46%

Vastaajien mddrd: 39 vastausta
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Sivuston hyoédyllisyytta kysyttdessa vastaajista suurin osa, eli 48% oli valinnut vasta-
usvaihtoehdon taysin samaa mieltd. Tasta asiasta jokseenkin samaa mielta ilmoitti
olevansa 33,33% vastaajista ja 7,69% oli valinnut vaihtoehdon ei samaa eika eri miel-
ta. Sivujen hyodyllisyydestd jokseenkin tai taysin erimieltd ilmoitti olevansa 5,13%
vastaajista. Sivuston sisdllon kattavuudesta tdysin samaa mielta oli 35,9% vastan-
neista, kun taas enemmisto oli valinnut vastausvaihtoehdon jokseenkin samaa miel-
ta (46,15%). Sivuston sisallon kattavuudesta jokseenkin erimielta oli 10,26% ja taysin
eri mieltd 2,56% vastaajista. Refluksilapset ry:n sivuston selkeydesta ja helppolukui-
suudesta oltiin padasiassa taysin (38,46%) tai jokseenkin (35,9%) samaa mielta. Si-
vuston selkeydesta ja helppolukuisuudesta jokseenkin eri mieltd kertoi olevansa

15,38% ja taysin eri mieltd 2,56% vastaajaa.

Tiedotus teemaan liittyva viimeinen kysymys oli avoin ja silla haluttiin kuulla ideoita
internet-sivujen kehittamiseksi. Tahan kysymykseen vastauksia tuli 6/39. Vastauk-
sissa useimmin toistuva teema oli tiedon lisddaminen sivustolle. Erityisesti toivottiin
lisda tutkimuksellista tietoa seka tietoa ajankohtaisista asioista. Toiseksi yleisin teema
oli sivujen paivittdminen. Muita esiin tulleita kehitysehdotuksia oli sivujen selkeytta-

minen seka vertaiskokemuksien esiintuominen.

"Ehka uutta tutkimustietoa voisi pdivittaa sinne sivuille ja muuta ajan-
kohtaista mikd nakyy mm. keskusteluissa.”

"Voisi olla vaihtelevia kertomuksia ja kokemuksia, silla sairauskin voi il-
meta eri ihmisilla eri tavoin.”

" Voisi paivittaa saannollisesti..”
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6.5 Yhteistyo

Seuraavassa vaiheessa kysymysten teemat liittyivat yhteistydhon. Tiivis yhteistyo
neuvoloiden kanssa, on ollut yhdistyksen tarkea toimintamuoto ja taman nakyvyytta
ja vaikutuksia haluttiin tutkia. Lisdksi toivottiin mielipiteita siitd, millaisten tahojen

kanssa tulevaisuudessa yhteistyota tulisi tehda ja kehittaa.

Kuten alla olevasta kuviosta ilmenee 56% vastaajista koki, ettei yhdistyksen tekema
neuvolayhteistyd ndy omalla asuinalueen neuvolatoiminnassa . 26 prosenttia vastaa-
jista ei osannut sanoa, nakyyko yhteistyo asuinalueen neuvolatoiminnassa. Yhteis-

tyon koki alueellaan ndkyvaksi 18% vastaajista.

Olemme aiemmin kehittaneet yhteistyota neuvoloiden kanssa, onko tama nakynyt

asuinalueesi neuvolatoiminnassa?

Kylld, miten?

Kuvio 6. Vastaajien kokemukset Refluksilapset ry:n tekeman neuvolayhteistyon naky-
vyydestd oman asuinalueen neuvolatoiminnassa.

Jos vastaaja valitsi tdssa kysymyksessa myonteisen vaihtoehdon, tarkennettiin vasta-
usta vield avoimella kysymykselld, jolla haluttiin selvittda, milld tavoin toiminta on
tullut ndkyvaksi. Vastaajista valtaosa kuvasi nakyvyytta siten, ettd neuvoloissa on

saatavilla yhdistyksen laatimaa tietoa ja materiaalia tietoa refluksisairaudesta. Myon-
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teisen vaihtoehdon valinneista lahes jokainen mainitsi yhdistyksen laatimat esitteet
lasten refluksista. Muutamassa vastauksessa tuli esille, ettd hoitohenkilokunta oli
saanut koulutusta ja sitd kautta olivat tietoisia sairaudesta. Yhteistyon nakyvyytta

kuvailtiin vastauksissa muun muassa seuraavasti:

"Esite jaetaan kaikille raskaana oleville neuvolassa.”

"Olen ndhnyt esitteitd. My0Os sairaalassa hoitajat lukivat sitd.”

"Esite refluksista on neuvolan odotustilassa. Nlan lastenlaakari tuntui
olevan hyvin perilld lapsen refluksista.”

”Sain neuvolasta avaamattoman dvd:n thn eldkoityessa. Aiheesta ei
tiennyt muuten mitdan.”

Seuraavassa kysymyksessa haluttiin kuulla vanhempien mielipiteita siita, millaisten
tahojen kanssa yhteistyota tulisi jatkossa kehittda seka mihin tietoa olisi hyva jakaa.
Kysymys oli avoin ja vastauksia siihen tuli yhteensa 27 kappaletta. Vastauksista il-
meni, ettd tarkeimpana nahtiin yhteistyo terveydenhuollon eri toimijatahojen kans-
sa. Suurin osa vastaajista toivoi yhteistyon jatkamista ja tiivistdmistd neuvoloiden ja
neuvolahenkildkunnan (terveydenhoitajat ja 1ddkarit) kanssa. Lisdaksi mainittiin yh-
teistyon liséaminen myos sairaaloiden, poliklinikoiden ja terveyskeskuksien seka niis-
sa tyoskentelevan henkilokunnan (I1adkarit ja hoitajat) kanssa. Yhteistyota toivottiin
toteutettavan kattavasti koko maassa ja henkilokunnan kouluttaminen refluksisairau-

teen liittyen koettiin tarkeana.

Terveydenhuollon rinnalla tietoa toivottiin jaettavaksi myos muualle lasten ja nuor-
ten kanssa tyoskenteleville tahoille. Vastauksissa yleisimmin toistuneet tahot olivat
paivahoito, koulut seka lapsityota tekevat muut toimijat kuten jarjestot. Vastausten
perusteella tiedon jakaminen paivdhoitoon ja kouluihin koettiin tarkeaksi, koska las-
ten refluksioireilulla voi olla vaikutusta lapsen kayttaytymiseen, mika tietenkin nakyy

paivahoito-/kouluarjessa ja asettaa omat haasteensa arjen sujumiselle. Paivahoito-
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henkilokunta ja opettajat tarvitsisivat tietoa, jotta voisivat ottaa sairauden aiheutta-
mat seikat huomioon. Viestin vélittdminen nimenomaan virallisen tahon valityksell,
nahtiin tarkeana. Osa vanhemmista koki, ettda heidan omia ajatuksia ja toiveita ei

esimerkiksi pdivahoidossa oteta tosissaan.

Vastausten perusteella yhteistyon lisddmista eri medioiden kanssa pidettiin myos
tarkeana. Lehtijutut, haastattelut, tieteellisen tiedon jakaminen ja vertaistoiminnasta
tiedotus yhteistyossa eri medioiden (lehdisto, internet, tv) kanssa yhteistyossa, koet-

tiin hyodylliseksi.

6.6 Vertaistoimijuus

Vertaistoimijuus on yksi Refluksilapset ry:n tarkeista toimintamuodoista, joten toi-
minnan kehittdmiseksi kyselyssa haluttiin selvittda vastaajien kiinnostusta vertais-

toimijuuteen omalla asuinalueella sekd kokemuksia “"verkkovertaisuudesta”.

Oletko kiinnostunut vertaistukitoimijuudesta omalla alueellasi?

26% (N =10)

44% (N=17)

3 (N=12)

B Kyni, millaisesta? M En
I En osaa sanoa

Kuvio 7. Vastaajien kiinnostus vertaistoimijuuteen omalla alueella
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Kysyttdessa vastaajien kiinnostuksesta vertaistoimijuuteen, 44% valitsi vaihtoehdon
en osaa sanoa. Kylla ja ei -vastaukset jakautuivat siten, ettd, 31% vastaajista kertoi,

ettei ole kiinnostunut vertaistoimijuudesta ja 26% vastaajaa valitsi vaihtoehdon kylla.

Myonteisen vaihtoehdon valinneita vastaajia pyydettiin avoimen kysymyksen avulla
tarkentamaan, millainen vertaistoimijuus heita jatkossa kiinnostaisi. Vastauksissa
yleisimmin toistuivat toiveet erilaisten vertaistukitapaamisten seka ryhmatapaamis-
ten jarjestamisesta. Lisaksi toivottiin toimintaa jarjestettavan seka paikallisesti etta
alueellisesti. My0s tietopainotteiset tapahtumat, kuten luennot ja koulutukset kiin-
nostaisivat. Lisdksi ideoina vertaisuuteen liittyen oli mainittu vertaistukihenkilona
seka esikoislapsen tuki- ja tsemppiperheena toimiminen. Kolmessa vastauksista ker-
rottiin, ettd vertaistoimina kiinnostaa, mutta ei tarkemmin osattu eritelld, millainen

toiminta erityisesti olisi mielenkiinnon kohteena.

Vertaistoimijuuteen liittyen kyselyssa selvitettiin seuraavaksi sitd, kuinka moni vas-
taajista kuuluu Facebookin vertaistuki-ryhmiin. Tahan kysymykseen vastasivat kaikki
kyselyyn osallistuneet. Alla olevassa kuviossa (Kuvio 8) on esitetty vastausten ja-

kauma prosentteina seka vastaajien lukumaarina.

Kuulutko johonkin yhdistyksemme vertaistuki-keskusteluryhmistd Facebookissa?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Kylla 85% (N =33)

En 15% (N = 6)

Kuvio 8. Vastaajien jasenyys Facebook-keskusteluryhmissa
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Keskusteluryhmiin kuuluvilta haluttiin tiedustella, koetaanko ryhmat tarkoituksen-
mukaisina. Vastausten perusteella ryhmastd apua ja tukea koki saaneensa lahes jo-
kainen, eli 90,91% vastaajista, kun taas 6,06% prosenttia kertoi, ettei koe saaneensa
keskusteluryhmista apua ja vertaistukea. Vastausvaihtoehdon en osa sanoa, oli va-

linnut 3,03% eli yksi vastaaja.

Taulukko 5. Oletko kokenut saavasi ryhmasta apua ja vertaistukea?

N Prosentti
Kylla 30 90,91%
En 2 6,06%
En osaa sanoa 1 3,03%

Seuraavaksi haluttiin kuulla vanhemmilta ajatuksia ja ideoita keskusteluryhmien ke-
hittamiseksi. Vastauksissa nousi esiin monenlaisia teemoja. Paallimmaisina ajatuksi-
na esitettiin kokemuksia vertaistuen positiivisista vaikutuksista ja saadusta tuesta
arjen keskelle. Kehittdmisehdotuksina toivottiin, ettd keskusteluryhmissa yllapito
kiinnittaisi huomiota ryhmissa kaytavien keskustelujen sisaltoon ja tarpeen mukaan
puuttuisi niihin nykyistd enemman. Tata toivottiin, jotta jokainen keskustelija muis-
taisi, ettad 1) perheiden tilanteet ovat yksil6llisid, 2) ettd keskustelut eivat lahtisi ”vaa-
rille urille” 3) ja ettd perheet muistaisivat kddntya asioissa diagnosoinnin kohdalla
hoitavan tahon puoleen. Lisdksi ideana esitettiin verkkokeskusteluihin “tukiditeja”
seka toivottiin omaa ryhmaa yhdistyksen jasenille sekd ryhmissa keskustelun lisaa-

mista rakenteellisesta refluksista allergisen refluksin rinnalla.
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6.7 Perheiden toiveita toiminnan kehittamiseksi

Kyselyn lopussa toivottiin vanhempien kuvaavan omin sanoin, miten yhdistys voisi
kehittda toimintaansa, jotta se vastaisi entistd paremmin perheiden tarpeisiin. Tahan
avoimeen kysymykseen vastauksia tuli 10 kappaletta ja niissa kehittamisideoita oli

kasitelty seuraavasti.

Vastauksissa useimmiten toistunut teema oli vertaistukitoiminnan laajentaminen
ympari Suomea. Toimintaa ja tapaamisia toivottiin muuallekin kuin paakaupunki-
seudulle. Toisena teemana vastauksissa korostui aktiivisen tiedottamisen jatkami-
nen. Tiedotus teemaa kasittelevissa vastauksissa tuotiin ideoina esille mm. julisteet
neuvoloiden seinille, kotiin toimitettava tietopaketti refluksista sekd medianakyvyy-
den lisddminen. Kolmantena teemana vastauksissa nakyi yhteistyo ja sen sinnikas
jatkaminen monipuolisesti eri hoitotahojen kanssa. Neljantena teemana tutkimuk-
sellisen tiedon jakaminen ja esiin tuominen. Kaksi vastaajaa koki tamanhetkisen
toiminnan hyvana ja riittdvana, naissa vastauksessa ei oltu kuvattu parannusehdo-

tuksia.

7 JOHTOPAATOKSET JA KEHITTAMISEHDOTUKSET

Jotta yhdistys pystyy yhteiskuntamme muuttuvissa olosuhteissa toimimaan tavoit-
teellisesti seka vastaamaan jasentensa tarpeisiin, on sen arvioitava toimintaansa
saannollisin valiajoin. Toimintansa arvioimiseksi yhdistys tarvitsee tietoa jasentensa
ja toimijoidensa mielipiteistd ja ndkemyksista. (Kuokkanen 2007, 66). Kehittymisen
haluun ja tiedon kerdamiseen perustuu myos tama tyo, jonka tarkoituksena oli kyse-

lykartoituksen keinoin selvittaa refluksilasten vanhempien kokemuksia Refluksilapset
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ry:n toiminnasta. Kyselyn avulla toimijoille haluttiin antaa mahdollisuus osallistua
toiminnan kehittdmiseen, jotta yhdistyksen tarjonta seka jasenten tarpeet saataisiin

kohtaamaan entista paremmin (Loimu 2002, 357, Loimu 2013, 118).

Tassa kappaleessa pohdin kyselytuloksiin pohjalta, miten yhdistyksen toiminta vastaa
perheiden tarpeisiin seka millaisia odotuksia perheilld on yhdistyksen toiminnalle
tulevaisuudessa. Kappaleessa esitdn johtopaatoksia kartoituksen tuloksista seka

pohdin kyselyn kautta esiin tulleita kehittamisehdotuksia.

7.1 Missa on onnistuttu, mitka alueet koetaan tarkeina?

Kartoituksessa ilmeni, etta refluksilasten vanhempien suurimmat tarpeet, lapsen
sairauden kanssa painiskellessa, liittyvat tiedon saantiin sairaudesta sekéa vertaistu-
keen. Vastausten perusteella juuri ndma ovat toimintamuotoja, joissa yhdistyksen
koetaan onnistuneen tdhdan mennessa hyvin. Sairaus on ollut maassamme melko
huonosti tunnettu, tasta syysta yhdistyksen tuottama ja jakama tieto koetaan tar-
kedna ja yhdistyksen toiminta mielletaan erittdin tarpeelliseksi. Yhdistyksen tyota
perheiden hyvinvoinnin eteen arvostetaan. Internetsivuston tarjoama tieto on kyse-
lyn perusteella ollut monelle perheelle tirkea tiedonldhde ja tuki. Yhdistyksen yllapi-
tamat sosiaalisen median keskusteluryhmat tarjoavat vertaistukea suurelle joukolle
ihmisia. Yhteenvetona voi todeta, ettd tarkeimmiksi toimintamuodoiksi koettiin tie-
donvilitys, yleiseen tietoisuuteen vaikuttaminen, sosiaalisen median keskustelupals-
ta seka neuvola- ja lddkariyhteistyd. Tulevaisuudessa vanhempien toiveet ja odotuk-
set yhdistyksen toiminnassa painottuivat erityisesti edelleen neuvola- ja hoitohenki-
I6kunnan kouluttamiseen seka aktiiviseen tiedon jakamiseen sairaudesta eri tahoille.

Jatkossa my0s vertaistukitoiminnan kehittdminen ja laajentaminen koettiin tarkeaksi.
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7.2 Jasenyys

Jasenet ovat jarjestotoiminnan tarkeita kulmakivia. Erityisesti pienten, vapaaehtoi-
suuteen perustuvien jarjestojen toiminaan vaikuttaa suuresti jasenten mahdollisuu-

det panostaa ja osallistua toimintaan seka sen kehittamiseen.

Kyselyyn vastanneista vanhemmista vain pieni osa on liittynyt Refluksilapset ry:n ja-
seneksi. Tama ei yhdistyksen taustatietoihin viitaten ollut sinansa yllattava tieto,
mutta se heratti monenlaisia ajatuksia. Keskustelupalstoilla jasenid on tuhansia, joten
sielld olisi selvasti potentiaalia jasenmaaran lisdamista ajatellen. Tassa kohta pohdin,
ovatko sosiaalisen median keskustelupalstat jattaneet yhdistyksen ikaan kuin var-
joonsa? Sosiaalisen median helppous ja nopeus ovat sopiva tapa vanhemmille osallis-

ta toimintaan.

Vastaukista ilmeni, ettd suurin osa ei-jasenista on jossain vaiheessa pohtinut jasenek-
si liittymista, mutta liittyminen on erindisista syista jaanyt tekematta. Syita liittymat-
tomyyteen olivat mm. ajan ja tiedon puute seka epatietoisuus. Vastausten perusteel-
la jasenyyden sisalto oli jaanyt joillekin vanhemmille epaselvaksi, epaselvyyttd koet-
tiin myos liittymistavoista ja -ohjeista. Naiden vastausten pohjalta herasi kysymys,
tiedotetaanko jasenyydesta riittavasti tai riittdvan aktiivisesti sosiaalisen median kes-
kusteluryhmissa? Perheissd haastavan arjen keskella arjessa hoidetaan yleensa pa-
kolliset ja silla hetkelld valttamattomat tehtavat, kun kiireettomammat asiat jadvat
helposti hoitamatta tai lykkaantyvat. Nopea ja helposti saatavilla oleva tieto on tuos-
sa vaiheessa tarkeda. Haastavan arjen keskella tietojen selvittdminen ja ohjeiden

etsimiseen nayttaytyi vastauksissa haasteelliselta.

Kyselyn perusteella voi todeta, ettd yhdistyksen jaseneksi liittyneet vanhemmat ovat
jasenyyteensa melko tyytyvaisia. Kaikki vastaajat olivat yhta mielta siitd, etta jasen-

maksu on sopivan suuruinen. Jdseneduista tiedusteltaessa kavi kuitenkin ilmi, etta
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niiden kayttoé on hyvin vahaista ja niiden tarpeellisuus koettiin hieman ristiriitaisena.
Huomiona voisi todeta, ettd osa jasenista kertoi olevansa taysin tietamattomia jase-
nyyden sisaltdmistd eduista. Tiedon puute on mahdollisesti vaikuttanut myds siihen,
ettd etuja on kaytetty vahaisesti. Tietdmattomyys voi tassa kohtaa liittyd myos edelld
mainittuun ajan puutteeseen. Mikali tieto ei ole helposti ja nopeasti saatavilla, ei sitd

ennateta etsia.

Yhdistyksen jasenille ilmestyvaan jasentiedotteeseen oltiin vastausten perusteella
tyytyvaisia. Tiedotteen sisaltd vastasi vanhempien tarpeisiin melko hyvin, jatkossa
tieteellisen ja tutkimuksellisen tiedon jakaminen koettiin tarpeelliseksi. Tiedotteen
julkaisutiheys koettiin osittain liian harvana, mika kertoo jasenien kiinnostuksesta ja

tiedon tarpeesta.

7.2.1 Kehittamisehdotuksia yhdisyksen jasenyydesta

Yhdistyksen kannattaa aktiivisesti tarttua kyselyn perusteella saatuun tietoon siita,
ettd monella vanhemmalla on ollut ajatuksena liittyd Refluksilapset ry:n jaseneksi.
Jatkossa yhdistys voisi rohkeammin markkinoida ja kannustaa jaseneksi liittymisessa.
Jasenyyden markkinoiminen esimerkiksi tietoiskuin sosiaalisessa mediassa, voisi olla
yksi ratkaisu. Suoran www-linkin jakaminen liittymissivustolle seka liittymisohjeisiin,
voi toimia vanhemmille apuna tiedon lI6ytamisessa ja helpottaa liittymista. Myos jo-

kin jasenkampanija voisi olla liittymiseen innostava tekija.

Jaseneduista kyselyssa saatiin monia ja osittain ristiriitaisiakin mielipiteita. Vastaus-
ten ristiriitaisuus vahvistaa omalta osaltaan sita, etta jasenetuihin liittyy epatietoi-
suutta. Osa ei-jasenista kertoi vastauksissaan, etta jaseneksi liittymiseen houkutteli-
sivat hyvat jasenedut. Kun taas jaseniltd tiedusteltaessa etuja ei oltu kaytetty juuri
lainkaan my0s niiden tarpeellisuudesta saatiin toisiaan vastaan olevia vastauksia.

Jatkossa yhdistyksen kannattaa pysahtyad pohtimaan myds jasenetuihin liittyvia ky-
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symyksia ja mahdollisesti selvittda tarkemmin, millaiset edut jaseniston mielesta ko-
ettaisiin hyodyllisina ja ovatko edut ylipaataan tarpeellisia. Olemassa olevia jasenetu-

ja tulisi jasenyyden ohella jatkossa markkinoida aktiivisemmin.

Jasenetuihin ja uusien jasenien houkuttelemiseen yhdistyksen jaseneksi syntyi aja-
tus, voisiko jokin pieni kannustin liittymishetkelld tuoda lisdintoa jasenyyteen liitty-
misessa. Esimerkiksi pieni liittymislahja (Refluksilapset ry:n logolla varustettu kaytto-
esine, joka arjessakin muistuttaisi yhdistyksesta ja tuesta, jota se tarjoaa) voisi olla
positiivista viretta antava tekija, kun vanhempi pohtii jaseneksi liittymistd. Taman
idean toteuttamiseen on toki vaikuttamassa resurssikysymykset. Toinen kannustin
voisi olla vain yhdistyksen jasenille suunnattu keskustelupalsta, jota eras vastaajista

ehdotti. Jasenille suunnattu ryhma toimisi myos tavallaan jasenetuna liittymisesta.

Joidenkin vanhempien toiveena oli jasentiedotteen ilmestyminen useammin kuin
kerran vuodessa. Pienen yhdistyksen resursseilla toisen laajan julkaisun tekeminen
voi osoittautua haasteelliseksi, mutta ajatusta voisi pohtia ja kehitella tarkemmin,
Jatkossa vaihtoehtona voisi miettia, jasentiedotteen rinnalla toista, esitetyyppista,

suppeampaa julkaisua.

Tiedotteen sisaltoon liittyvana kehitysehdotuksena nousi esiin ajatus “asiantuntija
vastaa” -palstasta. Tama ajatus vaatisi asiantuntijoiden ja tai yhteistyolaakarin mu-
kaan saamista toimintaan. Palstalle vanhemmat voisivat |ahettda mielta askarruttavia
kysymyksia, joista valittaisiin julkaistavaksi tietty tai tietyt kysymykset. Julkaisussa
asiantuntija vastaisi vanhempien esittamiin kysymyksiin. Tama toimisi myos keinona

julkaista tutkittua tietoa refluksista.
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7.3 Tiedotus

Kyselyssa kavi ilmi, ettd internet ja yhdistyksen www-sivut ovat péaaasiallisin kanava,
josta vanhemmat ovat l6ytdaneet yhdistyksen. Nettisivut ovat ikdan kuin portti yhdis-
tyksen toimintaan, joten sivuston visuaalinen ilme seka sisaltd nousevat tarkedan
rooliin. Portin lapi kuljettuaan henkil6lld on mahdollisuus |6ytda kanavia ja keinoja
saada tietoa, tukea ja apua haastavan sairauden kanssa selviamiseksi. Sivuston selke-
ys ja hyva kaytettavyys ovat tarkeita tekijoita, kun vanhemmat tai mahdollisesti myds
hoitavat tahot etsivat tietoa sairaudesta. Kyselyn perusteella yhdistyksen internetsi-
vut saivat pdaasiassa hyvan arvosanan. Palautteessa toiveet liittyivat sivuston ajan-
tasaisuuteen seka sisaltéon, sivuston aktiivisempi paivittdminen seka tieteellisen tie-

don jakaminen koettiin tarpeellisena.

Internet-sivujen lisdksi yhdistys kayttaa tiedottamisen kanavina mm. esitteita ja mui-
ta julkaisuja. Kartoituksen perusteella yhdistyksen tuottama materiaali sairaudesta
(esitteet, julkaistut, seulontalomake jne.) ja sen tunnistamisesta, on koettu hyvin
tarkedna ja onnistuneena. Esitietoesitteistd vanhemmat ovat sairauden alkuvaihees-
sa saaneet tarkeaa tietoa, esitteiden ja tiedotteiden avulla tietoa on levitetty myds
hoitohenkilokunnalle. Julkaisuja ja niiden kautta jaettavaa tietoa toivottiin laajennet-
tavaksi siten, ettd tiedotteita valmistettaisiin kohdennetusti esimerkiksi paivahoitoa
ja koulua ajatellen. Kuten aiemmin on kuvattu, refluksia sairastavat monen ikaiset
lapset, ongelma ei kosketa vain vauvaperheita. Isompien lasten refluksista tietoa on

saatavilla vahan.

7.3.1 Kehittamisehdotuksia tiedotukseen liittyen

Internet-sivut toimivat tarkeana tiedon valittdjana monelle tietoa etsivélle, tasta
syysta sivuston sisaltoon ja paivittdmiseen tulisi yhdistyksessa kiinnittaa erityista

huomiota. WWW-sivut ovat ikdan kuin kdyntikortti, jota yhdistys voi kayttaa tiedon
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jakamisessa. Aktiiviset ja ajantasaiset sivut houkuttelevat toimijoita kayttamaan sivu-

ja seka innostavat mahdollisesti myds mukaan toimintaan.

Sivuston sisaltoon liittyvia kehittamisideoita nousi esille vertaistukikertomusten jul-
kaiseminen myos internet-sivuilla. Sivustolle toivottiin nakyvaksi erilaisten perheiden
kertomuksia selviytymisesta ja eldamasta sairauden kanssa. Tapauskertomuksen kaut-
ta voidaan valittaa aitoa tietoa siitd, miten monimuotoinen sairaus on kyseessa. Ku-
ten kyselysta ilmeni, kaikki refluksilasten vanhemmat eivat kuulu sosiaalisen median
keskusteluryhmiin, joissa kertomuksia ja kokemusten jakamista on paljon. Kaikille
nama keskustelut eivat siis ole nakyvilld, joten myds nettisivuilla jaettu vertaistieto
on tarkeaa. Yhdistyksen tulisi huomioida, ettei internetsivut jaisi tdssa kohtaa keskus-

telupalstojen varjoon.

Sivujen sisaltokysymyksia kasiteltdessa, herasi sama ajatus, jota jo jasentiedotteen
kohdalla pohdittiin: ”Asiantuntija vastaa” -palstan ideaa voisi hyédyntdaa myos net-
tisivuilla. Yhteistyolaakarin/-ladkareiden sekd muiden asiantuntijoiden mukaan saa-
minen olisi mielenkiintoista ja voisi rohkaista toimijoita uusiin keskustelun avauksiin
refluksista. Tietyin valiajoin sivuilla julkaistava refluksiin liittyva kysymys ja siihen asi-
antuntijan laatima vastaus, houkuttelisi sivustolle kavijoita. Talla tavoin sivuston

kayttoa saataisiin aktivoitua ja ajantasaistettua entisestdan.

Kartoitusprosessin aikana pohdimme yhdistyksen edusajan kanssa, etta Refluksilap-
set ry:n internetsivuista voisi jatkossa tehda erillisen spesifioidun kyselyn. Tasta syys-
ta nyt toteutetussa kyselyssa kysymysten sisaltd pidettiin “yleisluontoisina” ja laajoi-

na mielipiteind, eika niissa keskitytty tarkasti yksityiskohtiin.

Kartoitukseen perusteella tiedottamista yha enemman myos muissa medioissa, olisi
hyva lisdta. Monipuolinen medioiden kaytto lisda seka sairauden ettd yhdistyksen

tunnettavuutta. Julkaisujen (esitteet, julisteet, lehtiset) tuottaminen neuvoloiden
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lisdksi myos muille kohderyhmille, esimerkiksi paivdahoitoon ja kouluihin, on vanhem-

pien taholta koettu tarkeaksi, tata ajatusta olisi hyva jatkossakin jalostaa.

7.4 Vertaistuki

Yksi yhdistyksen toiminnan tavoitteista on ollut luoda mahdollisuuksia perheille ver-
taistukeen. Vastausten perusteella voi arvioida, ettd tassa tavoitteessaan on onnistu-
nut, erityisesti verkkovertaistuen osalta, hyvin. Sosiaalisen median keskusteluryhmat

ovat aktiivisessa kaytossa ja ne koetaan erittdin tarpeellisena.

Kyselyn perusteella suurin osa toimijoista kuuluu Refluksilapset ry:n sosiaalisen me-
dian keskusteluryhmiin ja kokee ne erittdin antoisina. Verkkovertaisuus on taman
pdivan “trendi. Toisaalta se on myos refluksisairaus ja perheiden haastava arki huo-
mioiden helppo tapa toteuttaa ja saada tukea. Verkkovertaisuus on haastavassa ar-
jessa tekija, jonka kautta vanhemmat voivat saada helposti ja nopeasti toisten sa-
massa tilanteessa olevien tukea. Virtuaalivertaistoimintaan ja keskusteluryhmiin,
kuten kartoituksesta ilmeni, liittyy myos haasteita. Keskustelujen sisallon ja tyylin
valvominen on ryhmien yllapidon tarkea ja osin myos haasteellinen tehtdva. Keskus-
teluissa vaarana on, etta niissd puhutaan totuuksina asioita, jotka eivat valttamatta
pida paikkaansa. Tarkeaa olisi, etta yhdistys pystyisi yllapitamaan keskustelua moni-
puolisesti mutta keskustelijoiden tulisi muistaa pysya asiallisella ja neutraalilla linjalla
mielipiteissaan, joitta ne eivat lahde vaarille urille. Esimerkkina sairauden diagnosoin-
ti tai ladkitysasiat, jotka todellisuudessa kuuluvat laakareiden vastuulle. Verkkokes-
kustelujen haasteena on, etta niissa keskusteluun osallistujan tulisi muistaa lahdekri-
tiikki. Keskustelujen valvomisessa yllapidon haastava tehtava on huolehtia keskuste-
lujen asiasisallon valvomisesta, joka vaatii yhdistykselta aktiivista keskustelujen seu-

raamista.
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Verkkovertaisuuden lisaksi perheilla olisi kyselyn perusteella tarvetta vertaistapaami-
siin ja kontakteihin reaaliajassa ja kasvokkain toteutettuna. N&ita kontakteja Refluk-
silapset ry on aiemmin toteuttanut harvakseltaan vertaistapaamisten merkeissa. Tar-
ve ja toive kasvokkain tapahtuvan vertaistoiminnan laajentamisesta padkaupunki-

seudulta muuallekin Suomeen, tuli kartoituksessa selkeasti esille. Laajentaminen olisi

mahdollisesti tarkedad myos uusien toimijoiden mukaan saamisen nakokulmasta.

Vastausten perusteella kyselysta oli tarkoitus saada tietoa siihen, miten kiinnostus
vertaistoimijuuteen jakautuu asuinalueittain. Tassa kohtaa esiin tuli sama ongelma,
joka tuli eteen myds toiminnan nakyvyyden ja asuinaluetietojen yhdistamisessa.;
jarjestelma ei toiminut kuten testausvaiheessa ja tietojen yhdistaminen epdonnistui,
Kartoituksessa ei siis saatu selville, milla alueilla vastausten perusteella paikalliseen
vertaistukitoiminaan on eniten kiinnostusta. Tdman tiedon puute ei suuressa maarin
vaikuta kartoituksen lopputulokseen. Vaikkakin tdman tiedon saaminen olisi ollut
mielenkiintoista siitd syystd, ettd useassa vastauksessa toiminnan laajentamista paa-

kaupunkiseudun ulkopuolelle, toivottiin.

7.4.1 Kehittamisehdotuksia vertaistukitoimintaan

Perheiden tarpeisiin vertaistukitoiminnan suhteen olisi jatkossa yhdistyksen toimesta
oleellista vastata. Kartoitukseen perusteella vertaistoiminnan laajentaminen olisi
toimijoiden mielestd tarkeda. Nykyisia harvakseltaan toteutettavia tapaamisia seka
verkkokeskusteluja ei koeta riittdvina. Tahan mennessa padkaupunkiseudulla toteu-
tuneita tapahtumia tulisi resurssien puitteissa kokeilla jarjestettavaksi myos muissa
kaupungeissa. Kiinnostusta oli my6s erilaisiin koulutuksiin. Paikallisten vertaistoimin-

nan laajentamista ja toimijoiden kiinnostusta siihen, voisi jatkossa tutkia tarkemmin.
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Kehitysajatuksina kyselysta nousi esiin myds muistutus vertaisuudesta lasten nako-

kulmasta. Isompien lasten refluksista tiedon vélittdminen ja toisten lasten kohtaami-
nen olisi tarkeda. Palaute siita, etta keskustelua kdydaan usein vanhempien tai pikku-
vauvojen nakdkulmasta, on syytd ottaa huomioon. Isompien lasten vertaistoiminnas-

sa voisi mahdollisesti hyodyntaa keskustelupalsta -ideaa.

Vertaisuus teemaa kasiteltdessa vastauksista nousi ideoita tukihenkildtoiminnasta.
Tama ajatus voisi ehdottomasti olla jatkokehittelyn arvoinen ja se sisdltaa monenlai-
sia mahdollisuuksia. Tukihenkil6toiminnan ajatusta voisi kehitella seka virtuaalisesti
toteutettavaksi ettd kasvokkain tapahtuvaksi. Tukihenkilot voisivat toimia kokemus-
asiantuntijoita (tukiaiti, tuki-isa/tukilapsi), joilla olisi my0s tietoa sairaudesta seka
taitoa ohjata tuen tarvitsijoita tarvittavan tiedon seka avun piiriin. Niin aikuiset kuin
lapsetkin voisivat hyotya tamankaltaisesta toiminnasta. Tukihenkilotoiminta vaatisi
mahdollisesti kouluttamista ja yhteisten pelisddntdjen sopimista. Tallaista projektia ja

ajatusta voisi tarkemmin |ahted kehittelem&dian myos oppilasyhteistyona

7.5 Yhteistyo

Kyselyn tuloksissa yllattavaa oli se, ettad yhdistyksen tekema aktiivinen yhteistyd neu-
voloihin (tiedotus ja hoitohenkilokunnan koulutus) ndakyy neuvolatoiminnassa viela
kovin vahan. Hoitohenkilokunnan tietotaito koettiin vaihtelevana, myos ohjaus ja
opastus tiedon ldhteille oli heikkoa. Kyselya rakentaessa alkuperdisena tarkoituksena
oli, ettd yhteenvetoraportista saadaan tieto vastaajien asuinalueen perusteella tieto
siitd, milla alueilla neuvolayhteistyd on koettu nakyvaksi. Ndin olisi saatu selville
mahdolliset alueelliset erot neuvolayhteistydon nakyvyydessa. Testausvaiheessa Web-
ropol-lomake toimi suunnitellusti, mutta kyselyn purkuvaiheessa sovellus ei antanut
vhdistettyja tietoja asuinalueen seka neuvolayhteistyomielipiteiden suhteen. Tieto-
jen siirto myoskaan Excel-ohjelmaan, ei pikaisella testauksella toiminut. Talla aikatau-
lulla tieto-ongelmaan ei I6ytynyt ratkaisua, joten talta osin kyselyn toteutus siis epa-

onnistui. Nama tiedot olisivat olleet tarpeen siitd nakokulmasta, etta tietoa yhdistys
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olisi voinut kayttaa toiminnan kohdentamisessa ja yhteistyon tiivistamisessa niille
alueille, joissa tieto on vdahadisempada. Nama tietopuutokset eivat kuitenkaan olleet

kovin ratkaisevia kartoituksen lopputuloksen kannalta.

Terveydenhuollon rinnalla yhteistyé myds toisiin yhdistyksiin sekd muihin lasten
kanssa toimiviin tahoihin on tarkeaa. Yhteistyo on tarkea tapa valittaa ja jakaa tietoa

sekd my0s resursseja.

7.5.1 Kehittamisehdotuksia yhteistyohon liittyen

Perheiden tarpeet huomioiden on tarkeaa, etta yhdistys tavoitteidensa mukaan pa-
nostaa edelleen tiiviiseen neuvolayhteistyohon, ja ndin lisad hoitohenkilokunnan tie-
toisuutta lasten refluksista. Yhdistyksen tuottamaa tietoa (esitteet, seulontalomake,
neuvolasivusto jne.) tulee edelleen markkinoida yha laajemmalle neuvoloihin ympéri
maata. Myos henkilékunnan ja opiskelijoiden koulutus olisi tarkeaa tiedon jakamisek-

Si.

Hoitotahojen kanssa tehtavan yhteistyon lisdksi yhteistyon lisadminen muiden lasten
kanssa tyota tekevien tahojen kanssa ndhtiin vanhempien taholta tarkednd. Yhteistyo
ja tiedon valittaminen paivahoitoon ja kouluun olisi isompien refluksilasten kannalta
tarkead. Yhteistyossa valineena voisi kayttad neuvolaesitteen kaltaisia oppaita, joita
vanhemmat voisivat jakaa lapsen hoitoon osallistuville tahoille. Téta ideaa yhdistyk-
sessa on jo jonkin verran tyostetty ja tama kartoitus vahvisti tallaisen yhteistyon tar-

peen todelliseksi.

Opiskelija- ja oppilaitosyhteistyd on noussut sekd kyselyn ettd kartoituksen teo-
riaosuuden valossa huomionarvoiseksi tekijaksi. Oppilasyhteistyon lisdédminen ja ke-
hittaminen voisi olla hyva keino seka tiedon valittamiselle ettd yhdistyksen toiminnan

kehittamiselle ja laajentamiselle. Opiskelijoiden kouluttamisen (esim. luennot) lisdksi
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harjoittelijoiden tai erilaisten projektien toteuttaminen yhdessa opiskelijoiden kans-

sa, tarjoaisi molemminpuolista hyotya niin yhdistykselle kuin opiskelijoille.

7.6 Miten tahan mennessa tehty tyo on tullut nakyvaksi?

Yhdistys on vuosien varrella tehnyt sinnikkdasti tyota sairauden tunnetuksi tekemi-
sen, lasten varhaisen diagnosoinnin ja hoitoon paasyn seka perheiden hyvinvoinnin
eteen. Tavoitteisiinsa se on pyrkinyt erilaisin toimintamuodoin, joita edelld on kuvat-
tu. Kartoituksen perusteella tdhdn mennessa tehty tyo nakyy siten, ettd yha useampi
perhe vanhemmat ja lapset mukaan lukien, ovat saaneet tarkeda tietoa tukea ja apua
sairauden kanssa painiskellessa. Kartoituksen perusteella moni vanhempi on toimin-
nan kautta saanut tietoa sairaudesta ja ndin osannut lahtead hakemaan apua tervey-
denhuollosta. Useissa vastauksissa kavi myos ilmi, ettad ilman yhdistyksen tekemaa
tyota sairauden tunnetuksi tekemisessa on koettu tarkeana, juuri siksi ettd hoitavan
tahon ohjaus ja tuki koetaan heikkona. Toiminnan nakyvyys tulee esiin myos vertais-
tukimahdollisuuksien luomisessa vanhemmille. Kuten jo aiemmin on mainittu, sosiaa-
lisen median keskustelupalstat ovat aktiivisessa kaytossa ja sita kautta myds yhdis-
tyksen toiminta tullut tunnetuksi. Toiminnan ja jasenten aktivoiminen seka yhteis-
tyon laajentaminen voivat olla keinoja tulevaisuudessa nakyvyyden lisddmiselle. N&-
ma vaativat vapaaehtoisuuteen perustuvalta yhdistykselta sinnikasta tyota seka ak-

tiivisia otteita toiminnan kehittamiseksi.

7.7 Lasten nakokulma

Yksi seikka, johon kartoituksen aikana kiinnittyi huomio, oli lasten nakokulman vahai-
syys. Vertaistukitapaamisissa lapset ovat saaneet mahdollisuuden kohdata toisiaan
mutta juuri lapsille kohdennettu materiaali ja tieto puuttuu. Mitd isommaksi lapsi

kasvaa, sen paremmin han ymmartaa sairauttaan ja oireitaan tdssa vaiheessa myos
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tieto on tarkeaa ja nimenomaan heiddan omalla kielelldan tuotettu tieto. Jatkossa
kehitysajatuksena olisikin oman materiaalin tuottaminen myds lapsille. Lasten koke-
musten ja ndakdkulmien esiin tuominen seka heiddan tukeminen on tarkeda, onhan

kyseessd nimenomaan lapsen sairaus.

8 POHDINTA

8.1 TyoOn eettisyys ja luotettavuus

Taman opinndytetyon eri vaiheissa; suunnittelussa, tiedon kerdamisessa ja analysoi-
misessa perustana on ollut luottamuksellisuus seka eettisesti perustellut valinnat ja
ratkaisut. Ndista seikoista puhuvat teoksessaan myo6s Sarajarvi ja Tuomi (2002; 135,
138), joiden mukaan luotettavuuteen ja eettisyyteen liittyy oleellisesti tyon alkuvai-
heessa seuraavien seikkojen pohdinta ja maarittely: keta varten tyo toteutetaan,
miten tietoja kerataan ja miten tiedot kasitellddn. Naiden tekijéiden yhteissumma ja

toteutus vaikuttavat oleellisesti tyon lopputulokseen ja sen laatuun.

Taman opinndytetyon paamaarana on ollut tuottaa Refluksilapset ry:lle laadukasta ja
kayttokelpoista tietoa heidan tarpeisiinsa perustuen. Tassa tyossa aineistonkeruu-
menetelmaksi valikoitui verkkokysely, johon paadyttiin mm. kartoitukseen osallistu-
van perusjoukon maantieteellinen laaja sijainti, menetelman nopeus tiedon kasitte-
lyn helppous seka kartoitettavan tiedon laajuus huomioiden. Vaikka tassa opinndyte-
tyOssa ei ole kyseessa puhtaasti tutkimus, on kartoituksessa kaytetty aineiston ke-
raamisessa tutkimuksellisia menetelmia. Tyossa yhdistyvat sekda maarallinen etta
laadullinen ndakokulma. Kysely on toteutettu maarallisen kyselymenetelman keinoin,
mutta sen tuottama tieto on analysoitu ja raportoitu sekd maarallisin etta laadullisin

menetelmin. (Sarajarvi &Tuomi 142.) Naihin ratkaisuihin paadyttiin, silla nain nahtiin
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saavutettavan paras lopputulos kartoituksen ldhtokohtina olleisiin seikkoihin ja kat-
sotaan saavutettavaksi vanhempien kokemuksista ja mielipiteista monipuolisempi

kuva. (Sarajarvi ja Tuomi 2002; 144, 146)

Aineiston laadun ndkékulmasta pyrittiin kiinnittdamaan huomiota tiedon validiuteen
seka reliabiliteettiin. Tyon validiteetilla tarkoitetaan patevyytta eli sita, etta kysely-
menetelmalld on mitattu sitd mitd on tarkoitus mitata. Reliabiliteetti kuvaa kyselyn
toistettavuutta. Reliaabelissa tydssa mittaustulokset on kasitelty ja kirjattu virheet-
tomasti ja jos kysely toistettaisiin, vastaus ja tulokset olisivat samat. (Heikkila, T.
2014, 2-3; Vilkka 2007, 149-151.) Heikkilan (2014, 1) mukaan luotettavuuden kan-
nalta on oleellista, ettd otos on edustava ja tarpeeksi suuri, vastausten maara on riit-
tava ja kyselylomake laadittu siten, ettd kysymykset mittaavat oikeita asioita ja katta-

vat koko tutkimusongelman.

Kyselyssa vastausmahdollisuus annettiin kaikille Refluksilapset ry:n sosiaalisen medi-
an keskusteluryhmissd mukana oleville seka internetsivuja kayttaville vanhemmille.
Kyselyn luotettavuutta pyrittiin lisdédamaan myos siten, etta vastaajat sailyivat ano-
nyymeina. Anonymiteetin sailyttamisella uskottiin myos olevan vaikutusta vastausten
maaraan ja kattavuuteen. Etukateen vastaajien maaraa oli vaikeaa tai jopa mahdo-
tonta arvioida. Viikon aikana tulleiden vastausten maaraa (39 kpl) voidaan pitaa koh-
talaisena ja maaraan perustuen tuloksia luotettavina. Vastauksien voidaan katsoa
antaneen riittavasti tietoa yhdistyksen toiminnan kehittdmiseksi. Vastausten maaraa
olisi voinut lisdta pidentamalla vastausaikaa, mutta sita ei toteutusaikataulun puit-

teissa pystytty tekemaan.

Kartoituksen validius voidaan ndhda hyvana, silla kartoituksen lahtokohtina olleisiin
kysymyksiin saatiin kyselyn avulla hyvét ja kattavat vastaukset. Vastauksista paatellen
kysymysten asettelu oli onnistunut ja vastaajat olivat tulkinneet kysymykset juuri niin

kuin ne oli tarkoitettu. Vaarinymmarryksia vastauksista ei tullut esiin. Luotettavuu-
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teen pyrittiin etukdteen vaikuttamaan testaamalla lomake etukateen, tama ratkaisu

vaikutti onnistuneelta.

Lomakkeella toteutetussa kyselyssa toistettavuutta voidaan pitda hyvana. Laadittua
lomaketta kayttamalla kyselyn voi toistaa samanlaisena milloin vain. Tosin on hyva
huomioida, etta tulokset kuvaavat vastaajien mielipiteita juuri talla hetkella. Jos kyse-
ly toistettaisiin pidemman ajan kuluttua, on esimerkiksi tiedon lisdantymisella ja toi-
minnan muutoksilla vaikutuksensa vastaajien kokemuksiin ja ndin ollen vastaukset
saattaisivat olla hyvinkin erilaisia. Luotettavuuteen on pyritty myds siten, etta kyse-

lyssa tulleet tulokset on pyritty esittamaan juuri sellaisina kuin ne on esitetty.

Vaikka kysymyksissa ei noussut esiin vaarinymmarryksia, jalkikateen lomaketta tar-
kastellessa esiin on noussut huomioita mm. kysymysten asettelusta ja tiivistamisesta,
ndihin olisi voinut kyselyn laatimisvaiheessa kiinnittda vield tarkemmin huomiota.
Talla tavalla kyselysta olisi tullut vield selkeampi. Esimerkiksi toiminnan onnistumi-
seen liittyvassa kysymyksessa muotoilu on liian pitka ja sisaltad kaksi eri kysymysta.

Tallaisia kysymyksia tulisi valttaa.

Kuten edelld on jo kuvattu, kyselyn laatiminen ei kaikilta osin onnistunut suunnitel-
mani mukaan. Vastaajien taustatiedoissa kysyttiin asuinaluetta siitd syyta, etta se oli
linkitettyna kahteen kysymykseen. Raportissa oli tarkoitus selvittda, milld alueella
vastausten perusteella neuvolatoiminta on tullut nakyvaksi, lisdksi asuinaluekysymys
oli linkitetty kysymykseen vertaistoimijuudesta. Testausvaiheessa kyselyn raportoin-
tiohjelma toimi moitteettomasti, mutta lopullisten vastausten saavuttua jarjestelma
ei toiminut toivotusti. Taltd osin vastaajien taustatiedoista olisi voinut jattaa asuin-
aluekysymyksen kokonaan pois. Vastausten yhdistdmisen ongelma ei vaikuttanut
tutkimuksen laatuun tai aiheuttanut suurta vajavuutta lahtokohtina olleisiin kysy-

myksiin.
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Toinen seikka, jota kohtaan tdssa tyossa voi esittda kritiikkia, on lahdemateriaalin
tuoreus. Joistakin kayttamistani lahdekirjoista olisi ollut olemassa uudemmat painok-
set, mutta ne eivat olleet saatavilla tarvitsemassani aikataulussa. Lihdemateriaali
olisi siis voinut joidenkin teoksien osalta olla uudempaa ja siten ajankohtaisempaa.

Omasta aikataulustani johtuen tein ratkaisun kdyttaa teosten vanhempia painoksia.

8.2 Opinnaytetydn pohdintaa

Maassamme toimii lukuisia sosiaali- ja terveysalan jarjestdja, jotka ovat potentiaalisia
tydnantajia myos kuntoutuksen ohjaajille. Kuntoutuksen ohjaajien monipuolinen
koulutus antaa hyvat valmiudet tyoskennelld jarjestosektorilla. Koulutuksessa painot-
tuvat ohjaus- ja neuvontataidot seka palvelujarjestelman tuntemus ovat tarkeitd
osaamisalueita jarjestotyossd. Opinndytetydprosessin aikana olen sain mahdollisuu-
den toteuttaa tutkinnon aikana hankittuja taitoja mm. projekti- seka kehitta-

misosaamisesta toimeksiantajan hyvaksi.

Yhdistyksen toiminnan arvioiminen on tulevaisuuden jatkuvuuden ja kehittymisen
kannalta tarkeda. Ajan ja yhteiskunnan muuttuminen, tiedon lisddntyminen ja jasen-
ten tarpeiden muutokset vaativat yhdistyksen toiminnan arviointi ja kehittamista.
Tuleva sote-uudistus muuttaa yhteiskuntamme palvelurakenteita ja tdma uudistus
vaikuttaa myos jarjestokentdn toimintaan monella eri tavalla. Kuten teoriaosuudessa
on esitetty, muutosten vaikutuksia on tassa vaiheessa viela vaikea arvioida. Joka ta-
pauksessa muutosvaihe pitaa sisdlladn monenlaisia uhkia, toisaalta muutos tuo mu-
kanaan myds uusia mahdollisuuksia. Jasenidan ja toimintaansa arvostava yhdistys
pysyy yhteiskunnan muutoksissa mukana olemalla aktiivinen ja arvioimalla ja punta-

roimalla toimintaansa suhteessa tapahtuviin muutoksiin.
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Taman opinndytetyon aiheen valintaan oli vaikuttamassa oma mielenkiintoni jarjes-
tokenttaa seka erityisesti pienia, omaan alaansa erikoituneita toimijoita kohtaan. Niin
vhteiskuntavaikuttamisen kuin oppilaitosyhteistyon ndkdkulmasta suuret toimijat
saavat jarjestosektorilla helpommin danensa kuuluville ja kuten edelld on kuvattu
mm. parempien rahallisten resurssien vuoksi heilla on pienia toimijoita paremmat
mahdollisuudet panostaa nakyvyyteen seka aktiivisen yhteistyon yllapitdmiseen ja
kehittamiseen (esim. oppilaitosten suuntaan/erilaiset hankkeet). Opinnaytetyon ai-
heen valinnalla halusin omalta osaltani olla lisédmassa seka edistamaéssa pienen toi-
mijan inhimillisia resursseja tuottamalla tietoa, jota yhdistys voi kdyttda toimijoiden
aktivoimiseksi. Tyolla haluan olla mukana valittamassa ihmisille tietoa siita, etta jar-
jestOjen toiminaan kannattaa panostaa, silla panostus on vastavuoroista. Myos jar-
jestot haluavat panostaa jasentensa hyvinvointiin. Lisdksi halusin olla mukana avaa-
massa mahdollisuuksia my06s oppilaitosyhteistyon kehittamiseksi. Uskon, etta talla
pienelld jarjestolla on mahdollisuuksia tarjota sosiaali- terveys- ja liilkunta-alan opis-
kelijoille monia mahdollisuuksia laajentaa osaamistaan esimerkiksi erilaisiin projek-

teihin ja opinnaytetoihin liittyen.

Aiheen valintaan vaikutti myos se, ettd koulutusalamme opinndyteto6issa jarjestosek-
tori on ollut kiinnostuksen kohteena melko harvoin. Tama havainto heratti oman
mielenkiintoni tyostda opinnaytettd yhteistyossa sosiaali- ja terveysalan yhdistyksen

kanssa.

Omat haasteensa tyon toteuttamiselle asetti tamanhetkinen elamantilanteeni, aika-
taulun kiireellisyys seka tyon tekeminen yksin. Ajoittain aiheeseen uppouduttua, oli-
sin kaivannut vastavuoroista keskustelua seka ndkokulmia, joita toinen tekija tyohon
olisi voinut tuoda. Tassa kohtaa korostui toimeksiantajan seka opettajien kanssa kay-
ty yhteisty0, jonka koin erittain térkedksi prosessin edetessa. Kiireellisen aikataulun
vuoksi keskustelu ja ajatusten vaihto jai ajoittain pintaraapaisuksi, mikd asetti omat
rajoituksensa tyon laatuun ja lopputulokseen. Naistd tyohon liittyvistd haasteista

vastuu on minulla tekijana ja tyoskentelyprosessissa pyrin ottamaan eri tekijat huo-
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mioon ja toimimaan parhaani mukaan saavuttaakseni haasteista huolimatta hyvan

lopputuloksen.

Kokonaisuudessaan arvioisin kartoitukselle asetetun tavoitteen tuottaa yhdistykselle
tietoa, jota se voi kdyttda toimintansa arvioinnissa , suunnittelussa ja kehittamisessa
entista paremmin toimijoidensa tarpeita vastaavaksi, toteutuneen hyvin. Saadut tie-
dot ovat kayttokelpoisia ja hydodynnettavissa yhdistyksen toiminnan arvioinnissa ja

tulevan toiminnan suunnittelussa.

Jatkossa olisi mielenkiintoista tutkia tarkemmin vertaistuen kehittamismahdollisuuk-
sia sekd neuvolayhteistyotd. Myos lasten kokemusten ja ndakdkulman tutkiminen olisi
tarkead. Yhdistykselta |6ytyy useita projektien seka yhteistyon aiheita kiinnostuneille

sosiaali- ja terveysalan opiskelijoille.
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Liite 2. Kyselyn saatekirje

Hei,

olen kuntoutuksen ohjaaja (AMK) -opiskelija Jyvaskylan ammattikorkeakoulusta ja teen opinnaytetyo-
tani yhteistyossa Refluksilapset ry:n kanssa.

Osa opinnaytetyotani on kyselytutkimus, jonka tarkoituksena on kerdta mielipiteita refluksilasten
vanhemmilta Refluksilapset ry:n toiminnasta seka toiveista toiminnan kehittamiseksi tulevaisuudessa.

Kysely toteutetaan sahkoiselld kyselylomakkeella, kysymyksiin vastataan nimettomana ja vastaukset
kasitelldan luottamuksellisesti. Kyselyyn vastaaminen vie aikaa noin viisi minuuttia.

Mielipiteesi on tarkea ja pyytaisinkin sinua osallistumaan tutkimukseen vastaamalla kysymyksiin, jotka
loydat klikkaamalla tata linkkia:

https://www.webropolsurveys.com/S/4DE1D2F5F32287DB.par

Vastaamalla olet mukana vaikuttamassa ja autat yhdistyksen toiminnan kehittdmisessa. Kiitos jo etu-
kateen!

Ystavallisin terveisin
Kerttu Vesterinen

yhteistyOssa Refluksilapset ry:n hallituksen kanssa

(Vastausaikaa on 14.4.2017 klo 22.00 saakka, taman jalkeen kysely sulkeutuu)



Liite 3. Vastaajien taustatiedot

Taustatiedot, kysymys 1: Perheessani on refluksilapsia:
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3 tai uscampia

Kuvio 9. Refluksia sairastavien lasten lukumaara perheessa
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Taustatiedot, kysymys 2: Refluksiapsen ikad/-lasten iat
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Kuvio 10. Perheiden refluksia sairastavien lasten ikdjakauma



Taustatiedot, kysymys 3: Asuinalue

0% 5% 10% 15%  20% 25%  30% 35% 40% 45%
Etelda-Suomi 44% (N=17)
Lansi-Suomi 33% (N=13)
Pohjois-Suomi 13% (N =5)

[ta-Suomi 10% (N =4)

Ahvenanmaa

Kuvio 11. Vastaajien maantieteellinen sijainti asuinalueittain



Taustatiedot, kysymys 4: Mista sait tiedon yhdistyksestamme?

Taulukko 6. Mista vastaajat ovat saaneet tiedon yhdistyksesta

Internetista
Ystavalta
Neuvolasta
Esitteesta
Ladkarilta

Muualta, mista?

35

Prosentti

89,74%

10,26%

0%

0%

2,56%

5,13%

79



