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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli luoda kokonaiskuva neurologian erityisryhmien liitto-
jen ja Lansi-Uudenmaan alueen paikallisyhdistysten nykytilasta toimintaresurssien, yhteistyo-
verkostojen seka osaamisen ja asiantuntijuuden osa-alueilta.

Opinnaytetyo kuuluu osaksi Laurea-ammattikorkeakoulun Pumppu-osahanketta. Hankkeen
tavoitteena on kehittaa monitoimijaisena yhteistyona saumattomia ja kayttajalahtoisia rat-
kaisuja kansalaisten hyvinvoinnin edistamiseksi. Opinnaytetyo on samalla Laurean Lohjan toi-
mipisteen ja Lansi-Uudenmaan neurologisten vammaisyhdistysten yhteistyoverkoston yhteisen
hankkeen osatutkimus. Hankkeessa toteutetaan yhteensa nelja opinnaytetyota, joiden tarkoi-
tuksena on tutkia Neurologiset vammaisjarjestot -verkoston kohderyhmien hoitopolkujen ny-
kytilaa Lansi-Uudenmaan alueella.

Tutkimuksen teoreettinen viitekehys sisalsi neurologian, vammaisuuden, terveyden, yhdistys-
toiminnan, resurssien, yhteistyoverkoston seka osaamisen ja asiantuntijuuden maaritelmat.
Naiden lisaksi tyossa kasiteltiin yhdistysten sijoittumista hoito- ja palveluketjuihin.

Tutkimus toteutettiin kyselytutkimuksena touko-kesakuussa 2011. Kyselykaavake sisalsi kvan-
titatiivisia ja niita tarkentavia avoimia kysymyksia. Kysely toteutettiin verkkokyselyna. Tutki-
mukseen vastasi yhteensa yhdeksan liittojen ja 13 paikallisyhdistysten edustajaa.

Tutkimustulokset osoittivat, etta vastaajilla on huoli vapaaehtoisten ikaantymisesta ja vahe-
nemisesta seka rahoituksen riittamattomyydesta. Rahoitusta toivottiin erityisesti toimihenki-
loiden palkkaamiseen. Yhteistyossa eri liittojen ja paikallisyhdistysten seka muiden toimijoi-
den valilla nahtiin puutteita ja kehittamistarpeita. Tutkimuksen mukaan liitoilla ja paikal-
lisyhdistyksilla on keskeinen asema neurologisten erityisryhmien tiedonjakajana, vertaistuen
antajana seka tilaisuuksien jarjestajana. Seka liitoissa etta paikallisyhdistyksissa ensitietoti-
laisuuksien jarjestaminen koettiin tarkeaksi. Tulosten mukaan liittojen ja paikallisyhdistysten
edustajien osallistuminen hoito-, palvelu- ja kuntoutussuunnitelmakokouksiin on vahaista.
Lisaksi paikallisyhdistysten ja liittojen asiantuntijuutta ja osaamista voitaisiin hyodyntaa ny-
kyista huomattavasti enemman.

Johtopaatoksina voitiin esittaa, etta yhteistyoverkostoja tulee kehittaa eri toimijoiden valilla,
jolloin paallekkaisten toimintojen maaraa saadaan vahennettya ja niukat resurssit suunnattua
sinne missa niita tarvitaan. Lisaksi taloudellisten resurssien riittavyyden varmistamiseksi tulisi
miettia mahdollisuuksia laajentaa rahoituspohjaa. Tulevaisuudessa tulisi miettia myos keino-
ja, joiden avulla nuoret ihmiset saadaan innostumaan yhdistystoiminnasta. Ilman nuorempien
jasenten aktiivista osallistumista yhdistysten toiminta tulee vahitellen hiipumaan vapaaeh-
toisten ikaantyessa.

Asiasanat: vammaisjarjestot, resurssit, yhteistyo, asiantuntijuus, osaaminen, vertaistuki.
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The purpose of this thesis was to create an overall image of the current state of the associa-
tions of special groups of neurology and local associations of the area of Lansi-Uusimaa with
regard to operational resources, cooperation networks as well as know-how and expertise.

The thesis is a part of the Pumppu project at the Laurea University of Applied Sciences. The
goal of the project is to develop seamless and user-oriented solutions to enhance the wellbe-
ing of citizens with the help of multi-player cooperation. At the same time, the thesis is a
part of the joint project of Laurea Lohja and the cooperation network of the associations of
the neurologically disabled in Lansi-Uusimaa. Altogether four theses are realized in the
project, the purpose of which is to study the current state of the nursing paths of the target
groups of the network Neurologiset vammaisjarjestot (’Associations of the Neurologically Dis-
abled) in the area of Lansi-Uusimaa.

The theoretical framework of the study included the definitions of neurology, disability,
health, association operations, resources, cooperation network as well as know-how and ex-
pertise. In addition, the work handled the placement of associations in nursing and service
chains.

The study was realized as an inquiry research during May-June 2011. The questionnaire in-
cluded quantitative questions and open questions that specified them. The inquiry was rea-
lized as an internet inquiry. Altogether nine representatives of unions and 13 representatives
of local associations replied to the study.

The results of the research showed that the respondents worried about the ageing and dimi-
nishing of volunteers as well as insufficiency of funding. Funding was needed especially for
hiring employees. Insufficiencies and needs for development were seen in the cooperation
between different unions and local associations as well as other operators. According to the
study, unions and local associations have a central position as distributors of information,
providers of peer support as well as organizers of events for neurological special groups. Both
unions and local associations experienced organization of initial information events as impor-
tant. According to the results, the participation of the representatives of unions and local
associations in nursing, service, and rehabilitation planning meetings is minor. In addition, the
expertise and know-how of local associations and unions could be utilized considerably more
than currently.

As a conclusion it can be stated that the cooperation networks between different operators
should be developed, in which case the amount of overlapping operations would be reduced
and scant resources would be directed to where they are needed. In addition, to ensure the
sufficiency of financial resources, possibilities for widening the funding base should be consi-
dered. In the future, also methods with which young people are made enthusiastic of associa-
tion operations should be considered. Without active participation of younger members the
operations of associations will gradually wither away as the volunteers grow older.

Keywords: organizations for the disabled, resources, cooperation, expertise, know-how, peer
support
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1 Johdanto

Suomessa toimii yhteensa noin 8000 sosiaali- ja terveysjarjestoa. Valtakunnallisia naista on
noin 200. (Sarkela, Juvakka & Kuuskoski 2009.) Sosiaali- ja terveysjarjestojen historia on pit-
ka, silla ensimmaiset jarjestot perustettiin jo 1800-luvulla (Raha-automaattiyhdistys 2009).
Jarjestojen kirjo on hyvin laaja aina kansanterveys-, mielenterveys-, paihde-, lastensuojelu-,
elakelais- ja vanhusjarjestojen kautta potilas- ja vammaisjarjestoihin. Naiden jarjestojen va-
paaehtoistoiminnassa on mukana yhteensa puoli miljoonaa suomalaista. (Sarkela, Juvakka &
Kuuskoski 2009.)

Jarjestojen toimintakentta voidaan jakaa neljaan eri sektoriin: taloudelliseen, poliittiseen,
sosiaaliseen ja kulttuuriseen. Taloudellinen sektori tuottaa palveluja ja tavaroita, poliittinen
sektori osallistuu kunnan paatoksentekoon, sosiaalinen sektori keskittyy ihmissuhdeverkostoi-
hin ja sosiaalisiin yhteisoihin, toisten vapaaehtoiseen auttamiseen ja vertaistukeen. Kulttuuri-
sen sektorin ydintehtavana on luoda omaa erityiskulttuuria ja pyrkimys yhteiskunnalliseen
muutokseen vammaismyonteisyyden lisaamiseksi ja erilaisuuden hyvaksymiseksi. (Kurikka
2011.)

Sosiaali- ja terveysjarjestojen pyrkimyksena on kuntalaisten terveyden ja sosiaalisen hyvin-
voinnin lisaaminen (Kurikka 2011). Niiden tarkeana tehtavana on ihmisyyden, altruismin, va-
paaehtoisen osallistumisen ja elamanarvojen vaaliminen (Vasama 2005, 4-7, Niemela 2003,
128). Viime vuosina jarjestojen toimintamahdollisuudet ovat kaventuneet ja niiden toimintaa
on alettu seuraamaan yritystoiminnasta ja julkishallinnosta tutuin kriteerein. Jarjestojen toi-
minta on yleishyodyllista, voittoa tavoittelematonta ja tarkea suomalaisen hyvinvointijarjes-
telman osa. (Sosiaali- ja terveysjarjestojen hallitusohjelmatavoitteet 2011.) Niiden toimintaa
ja tuottamaansa lisaarvoa yhteiskunnalle on useasti vaikea mitata rahassa tai muuttaa tilas-
toitavaan muotoon (Vasama 2005, 4-7). Vapaaehtoiseen jarjestotoimintaan osallistuminen
kasvattaa ihmisen sosiaalista paaomaa, joka taas tutkimusten mukaan edistaa ihmisten terve-
ytta. Myonteinen sosiaalinen paaoma eli kuuluminen yhdistyksiin, ystavaverkostoon ja sosiaa-
linen osallistuminen vapaa-ajalla edistaa ihmisten terveytta. (Hyyppa 2004, 2317-2318.) Kan-
salaisilla on selvasti luja luottamus pitkan perinteen jarjestoihin. Tasta esimerkkina Kippola-
Paakkosen (2011, 50) tutkimus, jonka mukaan ihmiset luottavat enemman jarjestotoimintaan,

kuin hyvinvointivaltion tarjoamaan tukeen ja turvaan.

Jarjestojen tuottamien palvelujen asema on noussut yha tarkeampaan rooliin taydentamaan
julkista palvelutuotantoa kunta- ja palvelurakenneuudistuksen myota. Kuntien ja jarjestojen
yhteistyon merkitys on kasvanut viime vuosina, silla kunnat rahoittavat jarjestotoimintaa
myontamalla rahallisia avustuksia ja toisaalta ostavat taas jarjestoilta erilaisia palveluita pal-

velutuotantonsa taydentamiseksi. (Kurikka 2011.) Jarjestobarometrin 2010 (Peltosalmi, Vuori-



nen & Sarkela 2010) mukaan sosiaali- ja terveysjarjestojen ajankohtaisimpia haasteita ovat
muun muassa muutokset kansalaisaktiivisuudessa ja palvelurakenteissa, raha-automaatti-
yhdistyksen uusimmissa linjauksissa ja sen asema jarjestotoiminnassa. Raha-automaatti-
yhdistys korostaa paattaessaan avustuskohteistaan, yhdistysten keskinaista yhteistyota seka
aktiivisten yhteistyomahdollisuuksien etsintaa kuntien ja alan yritysten kanssa (Peltosalmi,
Vuorinen & Sarkela 2009).

Tulevaisuudessa kolmannen sektorin asema ja erilaisten yhteistyoverkostojen merkitys tulevat
entisestaan kasvamaan. Tasta syysta on perusteltua selvittaa mitka ovat taman hetkisen jar-
jestotoiminnan suurimmat puutteet ja ongelmat ja toisaalta taas voimavarat. Selvityksen pe-
rusteella voidaan keskittya jo nyt ongelmien ratkaisemiseen ja suunnata vahaiset resurssit

sinne missa niita kipeimmin tarvitaan.

Jarjestotoiminta perustuu taysin vapaaehtoisuuteen, mutta ilman vapaaehtoisia ei ole jarjes-
totoimintaa. Vuosi 2011 on nimetty Euroopassa vapaaehtoistoiminnan teemavuodeksi. Teema-
vuoden tarkoituksena on kannustaa yha useampia ihmisia mukaan vapaaehtoistoimintaan. Ta-
han pyritaan tekemalla vapaaehtoistoimintaa tunnetummaksi ja muun muassa parantamalla
vapaaehtoistoiminnan laatua kouluttamalla vapaaehtoisia. (Euroopan komissio 2011.) Neuro-
logian erityisalueen liittojen ja paikallisyhdistysten toiminta on mita parhaimmassa maarin
vapaaehtoistoimintaa, joten tutkimusaihe on hyvin ajankohtainen myos teemavuoden nako-

kulmasta.

Aikaisemmin neurologian erityisryhmien liittojen- ja paikallisyhdistysten toimintaa on tutkittu
Suomessa hyvin vahan. Roininen (2009) on tehnyt opinnaytetyonaan alkukartoituksen uuden
Jyvaskylan alueen sosiaali- ja terveysalan jarjestoista seka Renko (2008) on kirjoittanut lop-
puraportin Pohjois-Suomen vammaispalvelujen kehittamisyksikon hankkeesta, jonka tarkoi-
tuksena oli kartoittaa Lapin, Kainuun ja Pohjois-Pohjanmaan vammaispalvelujen nykytilanne
vuoden 2007 lopulta kevaalle 2008. Toukokuussa 2011 Kippola-Paakkonen julkaisi pro gradu
tutkimuksensa, jonka yhtena tarkoituksena oli selvittaa ADHD-liiton ja jasenyhdistysten toi-

mintaa.

Tama opinnaytetyo kuuluu osaksi Laurea-ammattikorkeakoulun Pumppu-osahanketta. Hank-
keen tavoitteena on kehittaa monitoimijaisena yhteistyona saumattomia ja kayttajalahtoisia
ratkaisuja kansalaisten hyvinvoinnin edistamiseksi. Opinnaytetyo on samalla Laurean Lohjan
toimipisteen ja Lansi-Uudenmaan neurologisten vammaisyhdistysten yhteistyoverkoston yhtei-
sen hankkeen osatutkimus. Hankkeessa toteutetaan yhteensa nelja opinnaytetyota, joiden
tarkoituksena on tutkia Neurologisesti vammaisten -verkoston kohderyhmien hoitopolkujen

nykytilaa Lansi-Uudenmaan alueella.



2  Kaytettavat kasitteet

2.1 Neurologia

Sana neurologia tulee kreikan kielen sanasta neuros (hermo) ja logos (oppi). Neurologian eri-
koisala tutkii, selvittaa ja hoitaa neurologisia sairauksia. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoi-
topiiri 2006). Neurologisiin sairauksiin kuuluvat hermoston eli aivojen, selkaytimen, aareis-
hermoston ja lihaksiston sairaudet (Helsingin ja Uudenmaan Sairaanhoitopiiri 2006; World
Health Organization 2007). Hermosto voidaan rakenteellisesti jakaa kahteen osaan, jotka ovat
keskushermosto ja aareishermosto. Keskushermostoon kuuluvat aivot ja selkaydin, aareisher-
moston muodostavat selkidydinhermot ja autonominen hermosto. Aireishermostoon kuuluvat

toiminnallisesti myos aivohermot. (Soinila 2006, 12-13.)

Neurologisiin sairauksiin ja hairioihin kuuluvat epilepsia, Alzheimerin tauti ja muita demen-
toivia sairauksia. Lisaksi neurologisiin sairauksiin tai hairioihin kuuluvat aivoverenkierron sai-
raudet kuten aivohalvaus, migreeni, MS-tauti, Parkinsonin tauti, aivokasvaimet, hermoston
sairaudet ja traumaattiset hermoston tai aivojen vammat. Maailmanlaajuisesti ajatellen myos
aliravitsemuksesta johtuvat neurologiset hairiot kuuluvat tahan ryhmaan. Mielenterveyshairiot
eivat kuulu neurologian erityisryhmaan, vaan ne kuuluvat psykiatristen sairauksien ryhmaan.
(World Health Organization 2007.)

Maailmassa on arvioitu olevan satoja miljoonia ihmisia, joiden elamaan vaikuttaa neurologi-
nen sairaus tai hairio. Maailmanlaajuisesti 326 miljoonan ihmisen elamaan vaikuttaa migreeni
ja 50 miljoonan epilepsia. Aivoverenkiertohairioilla on vaikutusta 62 miljoonan ihmisen ar-
keen, kun taas 24 miljoonan ihmisen arkeen vaikuttaa Alzheimerin tauti tai jokin muu demen-
toiva sairaus. (World Health Organization 2007.) Suomessa arvioidaan olevan satoja tuhansia
ihmisia, joilla on neurologinen sairaus, hairio tai vamma (Neurologiset vammaisjarjestot
2010). Jatkossa tyossa kaytetaan termia neurologian erityisryhma, jolla tarkoitetaan henkilgi-

ta, joiden elamaan vaikuttaa jokin neurologinen sairaus, hairio tai vamma.

2.2 Vammaisuus

Termeille vammaisuus ja vamma on Jarvikoski ja Harkapaan (2008, 103) mukaan kaytossa
useita eri kasitteita ja merkityksia eri kielissa. Yleensa kasitteella vammaisuus tarkoitetaan
pysyvaa anatomista tai fysiologista poikkeavuutta tai vajavuutta. Vammaisuuteen liittyy usein
erilaisia toiminnallisia rajoituksia tai sosiaalisia haittoja. Toinen vammaisuuden maaritelma
on laajempi ja se pitaa sisallaan seka pysyvan vamman etta pitkaaikaissairauden. Pitkaaikais-
sairaudet, jotka aiheuttavat niita poteville henkiloille rajoituksia selviytymiseen, on huomioi-

tu suomalaisessa vammaispalvelulaissa. (Jarvikoski & Harkapaa 2008, 103). Vammainen henki-



0 on lain vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista mukaan hen-
kilo, jolla on sairautensa tai vammansa vuoksi pitkaaikaisia vaikeuksia suoriutua paivittaisista
elaman toiminnoista (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista tukitoimista ja palve-
luista 3.4.1987 / 380).

Vamma ei ole sama asia kuin sairaus, vaan samalla tavalla vammainen ihminen voi olla valilla
sairas ja valilla terve. Usein halutaan korostaa juuri tata asiaa, jottei vammaisiin ihmisiin suh-

tauduttaisi kuin sairaisiin. (Jarvikoski & Harkapaa 2008, 103.)

2.3  Terveys

Maailman Terveysjarjesto (WHO) (2011) maarittelee terveyden taydelliseksi fyysisen, psyykki-
sen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilaksi. Tata maaritelmaa on kuitenkin kritisoitu sen vuoksi,
etta tallaisen tilan saavuttaminen on mahdotonta. Terveys voidaan nahda jatkuvasti muuttu-
vana tilana, johon vaikuttaa sairauksien lisaksi fyysinen ja sosiaalinen elinymparisto. Huttu-
nen (2010) haluaa korostaa, etta terveyteen vaikuttaa ennen kaikkea ihmisen arvot ja asen-
teet seka omat kokemukset. Se, millaiseksi jokainen ihminen arvioi oman terveytensa, on yk-
silollista. Terveyskasitys on siis subjektiivinen ja se saattaa poiketa laakarien ja muiden ihmis-

ten kasityksista.

Terveys maaritellaan yksinkertaisesti sairauden tai taudin puuttumisena. Tallaisen niin kutsu-
tun negatiivisen terveyskasityksen mukaan terveys on hyva silloin, kun ei ole mitaan vikaa.
Maallikot kasittavat haastattelututkimusten perusteella terveyden usein edella mainitulla ta-
valla. Toisaalta he kuvaavat haastattelututkimusten perusteella terveytta usein myos psyykki-
sena ja fyysisena hyvinvointina, hyvana fyysisena kuntona ja tasapainoisena olona tai hyvina
elintapoina. (Jarvikoski & Harkapaa 2008, 76.)

Terveytta voidaan tarkastella myos ihmisen toimintakyvyn kannalta. Tamankaltaista terveys-
kasitysta sanotaan funktionaaliseksi terveyskasitteeksi. Funktionaalisen terveyskasityksen mu-
kaan olennaista on kyky selviytya jokapaivaisista tehtavista kuten opinnoista, tyosta tai koti-
toista. Terveys voidaan maaritella myos ihmisen sopeutumiskykyna muutoksiin. Tamankaltai-
sen terveyskasityksen mukaan terveys ei ole tila vaan ennemminkin tehtava. Terveys edellyt-
taa yksilon joustavuutta vastata elamankulun siirtymiin, muuttuviin olosuhteisiin, kasvuun ja
vanhenemiseen, mutta myos karsimykseen. Arjen olosuhteiden, elamantapojen ja valintojen

tuloksilla pyritaan turvaamaan terveytta. (Jarvikoski & Harkapaa 2008, 77.)
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2.4  Yhdistystoiminta

Taman otsikon alla kasitellaan yhdistystoimintaa yleisella tasolla ja maaritellaan termit yhdis-
tys ja jarjesto. Lisaksi kasitellaan jarjestojen moninaisia rooleja ja niiden sijoittumista neuro-

logian erityisryhmien liittojen ja paikallisyhdistysten toimintakenttaan.

Suomessa kaytetaan yleensa rinnakkain termeja yhdistys ja jarjesto. Yhdistys on ikaan kuin
jarjeston perusyksikko, jonka muodostavat yleensa henkilojasenet. Yhdistys toimii yleensa
paikallisesti, mutta se voi toimia myos alueellisesti tai valtakunnallisesti. Jarjesto tarkoittaa
valtakunnallista kokonaisuutta, jonka osia ovat paikalliset yhdistykset ja piiri- ja liitto-

organisaatiot. (Opintokeskukset ry 2009.)

Jarjesto on jotakin maaratarkoitusta varten muodostettu henkiloiden tai yhteisojen yhtyma,
kun taas yhdistys on useiden henkiloiden yhteenliittyma, joka perustuu naiden henkiloiden
keskinaiseen sopimukseen. Yhdistyksella on jokin tietty tarkoitus toiminnalleen ja paamaaril-
leen. Useiden valtioiden perustuslaissa on turvattu kansalaisten yhdistymisvapaus. Suomessa

yhdistyksia saantelee yhdistyslaki. (Suomisanakirja 2010.)

Jarjestot tekevat tyota joko ihmisten, tietyn asian tai aatteen tai yhteison hyvaksi. Toimin-
nassa on yleensa taustalla jokin yleinen paamaara, pyrkimys yhteiseen hyvaan. (Opintokes-
kukset ry 2009.) Yhdistystoiminta on jasentensa yhteista toimintaa yhteisen aatteen hyvaksi.
Suomalaisen yhdistymisvapauden mukaisesti yhdistys voi olla rekisteroity tai se voi toimia re-
kisteroimattomana. Rekisteroity yhdistys on oikeuskelpoinen, silla on kyky saada oikeuksia ja
tulla velvoitetuksi, kun taas rekisteroimaton yhdistys ei ole oikeuskelpoinen. Yhdistyksen aat-
teena voi olla yhteisen hyvan asian, ajatuksen tai vaikka harrastuksen edistaminen. Aatteelli-
sia yhdistyksia ovat poliittiset puolueet, ammatilliset etujarjestot, erilaiset ajanviete-, urhei-
lutoiminta- ja harrastusyhdistykset seka kulttuuri-, sosiaali- ja hyvantekevaisyysyhdistykset.
Yhdistyksen toiminta on yleensa suunniteltu pysyvaksi eika yhdistysta tule perustaa, jos toi-
minta on paaasiassa taloudellista tai elinkeinotoiminnan luonteista. (Patentti- ja rekisterihal-
litus 2010.)

Yhdistysten toimintaa saatelevat yhdistyslaki seka yhdistyksen saannot. Yhdistyksen saannois-
sa kuvataan se, mita yhteista aatetta varten yhdistys on perustettu. Yhdistyksen tarkoitus eli
konkreettiset toimintamuodot seka toiminnan tukimuodot eli keinot, joilla yhdistys keraa va-
roja toimintaansa, kuvataan yhdistyksen saannoissa. Rekisteroidyssa aatteellisessa yhdistyk-
sessa toiminnan paapaino tulee olla aatteellisissa toimintatavoissa. (Patentti- ja rekisterihal-
litus 2010.)
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Yhdistyksen voivat perustaa kolme 15 vuotta tayttanytta henkiloa tai oikeustoimiset yhteisot.
Yhdistyksen perustamista varten voidaan kutsua koolle kokous. Perustamiskokouksessa paate-
taan yhdistyksen perustamisesta, laaditaan saannot, valitaan yhdistyksen puheenjohtaja ja
hallitus seka paatetaan yhdistyksen rekisteroimisesta. Perustamisesta laaditaan perustamiskir-
ja. Kun yhdistys paatetaan rekisteroida, toimitetaan yhdistysrekisteriin allekirjoitettu perus-
tamisilmoitus, perustamiskirja ja saannot seka kuitti suoritetusta rekisterointimaksusta. (Pa-
tentti- ja rekisterihallitus 2010.)

Kittila (2008,709) kuvaa jarjestokenttaa kehina, joiden keskustassa on valtakunnallisen tason
liitot. Ulommilla kehilla ovat paikallisjarjestot, alueelliset kerhot ja ryhmat. Opinnaytetyohon
peilattuna tama voidaan kasittaa siten, etta valtakunnallisella tasolla toimii Neurologiset
vammaisjarjestot, johon kuuluu 14 valtakunnallista etujarjestoa (Neurologiset vammaisjarjes-
tot 2011). Nailla 14 jarjestolla on paikallistasolla toimivia paikallisyhdistyksia, kerhoja ja
ryhmia. Valtakunnallisen ja paikallisen tason valissa jarjestoissa voi toimia alue- tai piirijar-

jestoja.

Jarjestoilla on useita erilaisia ja tarkeita rooleja niiden toimintakentassa. Niiden keskeinen
tehtava on tarjota mahdollisuus kansalaisjarjesto- ja vapaaehtoistoiminnalle seka vertaistuel-
le ja vaikuttamiselle. Jarjestojen tarjoamalla sosiaalisella tuella ja toiminta- ja virkistysmah-
dollisuuksilla on merkitysta neurologian erityisryhmien jasenille. Jarjestot tuottavat myos eri-
laisia palveluita. Osa jarjestojen toimintakenttaa on toimia oman alansa asiantuntijana seka
kehittajana. (Kittila 2008, 709-711.)

Jarjestojen rooli kuntoutuksessa voidaan jakaa kolmeen luokkaan, jotka ovat kuntoutuspalve-
lut, kuntoutusta tukeva toiminta ja kehittamistoiminta. Jarjestot tuottavat avo- ja laitoskun-
toutuspalveluita erilaisille asiakasryhmille seka omissa etta ulkopuolisten omistamissa laitok-
sissa. Palvelumuoto vaihtelee yksilollisista palveluista ryhmamuotoisiin palveluihin. Myos kun-
toutuspalvelumuodot vaihtelevat polikliinisesta tutkimuksesta pitkiin laitoskuntoutusjaksoi-
hin. Jarjestot tuottavat ja kehittavat kuntoutuspalveluita asiakkaiden tarpeet huomioiden.
Kuntoutuspalveluiden kehittaminen tapahtuu sen kautta, etta jarjestot valittavat tietoa yh-
teiskunnallista paatoksentekoa varten asiakkaiden kuntoutustarpeista yhdistaen siihen koke-
muksellista tietoa. Jarjestot tuottavat myos tutkimuksellista tietoa. Jarjestot tekevat yhteis-
tyota terveydenhuollon ammattihenkiloston kanssa suunnittelemalla, kehittamalla ja toteut-
tamalla kuntoutusasioihin liittyvaa taydennyskoulutusta. Jarjestdjen kuntoutustoiminnan kun-
toutuspalveluihin kuuluvat sopeutumisvalmennus, ensitietotilaisuudet, avo- ja laitoskuntou-
tus, kuntoutusohjaus, polikliininen toiminta, apuvalineet ja ammatillisen kuntoutuksen eri
muodot. Kuntoutumista tukevaa toimintaa ovat erilaiset luennot, neuvonta ja teemaillat seka

tukihenkilo- ja vertaistukitoiminta ja ryhmatoiminta. Jarjestojen kuntoutustoiminnan kehit-
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tamistoimintaa ovat tutkimus ja laadun arviointi, kehittamistyo, kokeilut seka kotimainen tai
kansainvalinen yhteistyo. (Kittila 2008, 711-712.)

Jarjestoilla on niin ikaan merkittava rooli neurologian erityisryhmien jaseniston edunvalvon-
nassa. Suurien kansanterveys- ja vammaisjarjestojen lisaksi myos pienemmissa jarjestoissa,
joissa jasenmaara ei ole suuri, edunvalvonnalla voi yhta lailla olla suuri merkitys. Tama voi

johtua siita, etta nama pienet jarjestot voivat kattavasti edustaa jotakin erityisryhmaa. Ja-
senmaaraltaan pienten jarjestojen jasenten voi olla vaikeaa saada aantansa kuuluviin, joten

pienet jarjestot voivat olla jasenistolleen tarkea yhteistyoelin. (Kittila 2008, 717.)

Laajimmillaan jarjestojen edunvalvonta- ja vaikuttamistyo voi olla yhteiskunnallista, demo-
kraattista uudistamista. Esimerkkeina edunvalvonta- ja vaikuttamistyosta voi olla esteettomi-
en ymparistojen luonti, syrjinnan poisto, suvaitsevaisuuden lisadminen ja vajaakuntoisten
tyollistymismahdollisuuksien parantaminen. Jarjestojen kautta voidaan tuoda esille heikom-
massa asemassa olevien kansalaisten todellisuutta niin yhteiskunnan paattajille kuin muillekin
ja nain tukea jarjestoon kuuluvien elamanhallintaa. Jarjestot voivat toimia myos yksittaisen
jasenen edunvalvojina ohjaamalla jasenta hakemaan ja kayttamaan erilaisia etuuksia. Jarjes-
tot voivat tarjota myos lakipalveluita, joka voi auttaa selvittaa jarjestoon kuuluvan oikeuksia
epaselvissa tilanteissa. (Kittila 2008, 717.)

Neurologian erityisryhmien jarjestojen tarjoamalla vertaisuuteen ja keskinaiseen tukeen pe-
rustuvalla toiminnalla on tarkea merkitys jarjeston jasenistolle. Tallaista toimintaa on muun
muassa sopeutumisvalmennustoiminta ja tukihenkilotoiminta. Vertaistuen kautta saamalla
ennen kaikkea sosiaalisella tuella on merkitysta yksilotasolla elamanhallintaan. Vertaistuen
kautta yksilo voi saada elamaansa merkitysta, joka tukee hanen motivaatiotaan omaan kun-
toutukseen liittyen. Vertaistuen myota yksilon voi olla helpompi tunnistaa ja hyvaksya oma
tilanne. Sosiaalisiin ja psyykkisiin tarpeisiin vastaavaa kuntoutusta voidaan antaa myos amma-
tillisesti, mutta vertaistuki voi olla ammatilliseen tukeen verrattuna lahempana yksilon arkea.

(Kittila, 2008, 718.) Vertaistukea ja vertaisryhmia kasitellaan viela tarkemmin luvussa 3.3.

Tutkimuksessa kaytetaan jatkossa termeja liitto ja paikallisyhdistys. Paikallisyhdistyksella
tarkoitetaan paikallisyhdistyksia, -jarjestoja, kerhoja ja ryhmia, jotka toimivat alue- tai piiri-
tasolla. Termilla liitto tarkoitetaan valtakunnallisella tasolla toimivia liittoja ja jarjestoja.
Jaottelu liittoihin ja paikallisyhdistyksiin korostuu tutkimustulosten tarkastelussa seka johto-

paatoksissa, kun liittoja ja paikallisyhdistyksia kasitellaan omina ryhminaan.
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KUNTOUTUS " .
¢ Kurssitoiminta JARJESTOTYO
* Tyokykyarviot * Jarjestosuunnittelijat
KOULUTUS ¢ Lomatoiminta « Jarjestdohjaus
« Seminaarit ja koulutuspaivat ¢ Sopeutumisvalmennus- * Yhdistyskoulutus
o Jarjestokoulutus kurssit
EDUNVALVONTA JA VAIKUTTAMINEN

o Jasenyhdistyksille
Teemapdivat
Yleisoluennot
Kokemuskouluttajaluennot
Kurssitoiminta

+ Lakipalvelut
* Oikeuksienvalvonta
« Lainsaadanto, kunnalliset paattajat

TIEDON JAKAMINEN

Esitteet ja oppaat

Kirjat

Jasenlehdet

Jasenkirjeet

Sairaalavierailut (yhdistyksesta tiedottaminen)
Ensitietotilaisuudet

Internet-sivut, artikkelipankit, asiantuntija-
artikkelit, linkkilistat

OHJAUS JA NEUVONTA
Kommunikaatiokeskus
Puheterapeuttipalvelu
Fysioterapiakuntoutus
Toimintaterapeuttinen kuntoutus|
Sahkopostineuvonta
Puhelinneuvonta
Sosiaalineuvonta

NEUROLOGIAN ERITYISRYHMIEN
LITTOJEN JA PAIKALLISYHDISTYSTEN
TOIMINTAKENTTA

Tyollisyystoiminta

Apuvalineneuvonta VERTAISTUKI

Ryhmétoiminta

Virkistystoiminta
Vertaisperhetoiminta
Senioritoiminta
Vapaaehtoistoiminta

Paivatoiminta (esim. kahvila)
Internet-yhteisot (keskustelupalstat,
Facebook, Twitter)

HANKETOIMINTA
* Projektit
¢ Kehittamishankkeet
¢ Yhteistyohankkeet

VARAINHANKINTA

Tuotteiden myynti

Erilaiset hyvantekevaisyys-

tapahtumat KANSAINVALINEN YHTEISTYO

¢ Yhteistyo kansainvalisissa
verkostoissa

¢ Osallistuminen konferensseihin

PALVELUIDEN TUOTTAMINEN
Asumispalvelut

Palvelutalot
Neuropsykiatrinen valmennus
Tulkkauspalvelu
Avustajakeskus

Kotipalvelu, kotikaynnit
Kuntouttava paivatoiminta
Vastaanottotoiminta

Kuvio 1: Neurologian erityisryhmien liittojen- ja paikallisyhdistysten toimintakentta.

Kuvioon 1 on koottu neurologian alueen liittojen ja paikallisyhdistysten toimintakentan eri
osia ja toimintakentta on jaettu erilaisiin kokonaisuuksiin. Tiedot on koottu NV-verkostoon
kuuluvien liittojen ja paikallisyhdistysten internet-sivuilta syksylla 2011. On hyva huomioida,
etta jako eri kokonaisuuksiin ei tosiasiassa ole nain selkea ja yksiselitteinen, vaan useat eri
toiminnot voidaan katsoa kuuluviksi moniin eri kokonaisuuksiin. Esimerkiksi tiedon jakaminen
voidaan nahda osana liittojen ja paikallisyhdistysten ohjausta ja neuvontaa. Yhta tarkeaa on
huomioida myo0s se, etta kaikki liitot ja paikallisyhdistykset eivat tarjoa kaikkia kuviossa 1
mainittuja toimintoja, vaan jokaisella liitolle ja paikallisyhdistykselle on muotoutunut oman

jasenistonsa tarpeisiin vastaavia toimintoja.

2.5 Resurssit

Termin resurssi maaritellaan voimavaraksi ja mahdollisuudeksi seka kaytettavissa oleviksi ta-
loudellisiksi varoiksi tai henkiloiksi. Resurssilla voidaan tarkoittaa myos luonnonvaroja. (Sivis-
tyssanakirja 2003, 569.) Taloudelliset resurssit maaritellaan rahaksi, omaisuudeksi ja osaami-
seksi, joka on tarvittaessa kaytettavissa. Sisaiset resurssit ovat henkilokohtaisia ominaisuuk-

sia, joiden kayttamista tarvitaan vaikeiden tilanteiden kasittelyssa. Sisaisena resurssina voi-



14

daan pitaa esimerkiksi paattavaisyytta tai rohkeutta. Kaytannon valmiudet eli muodollinen
kyky kasitella ongelmia ovat niin ikaan resursseja. (Dictionary of Contemporary English 2009,
1487.)

Lisaksi sosiaalista paaomaa voidaan pitaa yhtena liittojen ja paikallisyhdistysten resurssina
(Siisiainen 2002, 96). Sosiaalista paaomaa kasitellaan laajemmin luvussa 2.6. Kaiken kaikkiaan
voidaan todeta, etta kasitteelle resurssit on kaytossa useita erilaisia merkityksia. Tassa tyossa
kaytetaan jatkossa termia resurssit. Resursseilla tarkoitetaan liitoilla ja pakallisyhdistyksilla

kaytettavissa olevia taloudellisia voimavaroja, henkiloita ja toimitiloja.

2.6  Yhteistyoverkosto

Kasitteen yhteistyoverkosto maarittely on haastavaa. Sen vuoksi taman otsikon alla kasitel-
laan nelja siihen vahvasti sidoksissa olevaa kasitetta, jotka ovat yhteistyo, verkosto, verkos-

toituminen ja sosiaalinen paaoma.

Yhteistyo maaritellaan toisen kanssa tyoskentelyksi, jotta voidaan saavuttaa jotain, mita mo-
lemmat haluavat. (Dictionary of Contemporary English 2009, 375.) Verkosto-termilla tarkoite-
taan ryhmaa ihmisia tai organisaatioita, jotka tekevat yhteistyota tai ovat kytkoksissa toisiin-
sa. Verkostoituminen on keino tavaa muita ihmisia, jotka ovat mukana samanlaisessa tyossa ja
verkostoitumisen tarkoituksena voi olla muun muassa jakaa tietoa ja antaa tukea. (Dictionary
of Contemporary English 2009, 1171.) Verkostoituminen on monen toimijan valista yhteistyo-
ta. Verkostoyhteistyon avuilla voidaan hakea ratkaisuja haasteisiin tai ongelmiin, joiden rat-
kaisemiseen eivat omat voimavarat riita. (Niemela 2002, 13.) Verkostot voivat olla varsin mo-
nimuotoisia ja jokainen verkosto rakentuu tilanteeseen ja tarpeeseen sopivaksi. Ne myos
muuttuvat ympariston muutosten mukana. Verkostot voidaan jakaa vertikaalisiin ja horison-
taalisiin verkostoihin. Vertikaalinen verkosto yhdistaa eri vaiheissa toimivien organisaatioiden
tuotantoprosessin tai arvoketjun ja horisontaalinen taas yhdistaa rinnakkaisia toimijoita seka
palveluita tai tuotteita. (Niemela 2002, 18-19.)

Yhteistyohon ja verkostoitumiseen liittyy vahvasti se, miten yhteistyon koetaan toimivan. Toi-
sinaan eri toimijoiden valinen yhteistyo toimii hyvin ja verkostoyhteistyon etuihin paastaan
nopeasti kasiksi. Yhteistyohon saattaa kuitenkin liittya myos haasteita ja vaikeuksia, jolloin
keskeiseksi nousee se, miten ylivoimaiselta tuntuvat vaikeudet voidaan voittaa. Yhteistyossa
esiintyvien vaikeuksien vuoksi voidaan hukata suuretkin mahdollisuudet ja verkostoyhteistyon

mukanaan tuomat edut. (Niemela 2002, 71.)

Yhteistyoverkoston rakentamiseen liittyen on kaksi paasaantoa. Ensimmainen saanto on se,

etta yhteistyon tekemisessa voi opetella ja siina voi harjaantua. Yhteistyohon kannattaa pa-
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nostaa ja ensimmaisten vastoinkaymisten aikaan ei kannata luovuttaa. Vaikeuksien voittami-
sen kautta voi muodostua syva kumppanuus. Toinen saanto liittyy siihen, etta jos yhteistyo ei
jostain syysta suju, ei ristiriitoja kannata sietaa loputtomiin. Muuttamalla yhteistyohon osal-
listuvan ryhman rakennetta, voidaan saada aikaan toimiva kokoonpano. (Niemela 2002,
71-72.)

Esiin voi nousta kysymys siita, mita kasitteella sosiaalinen paaoma tarkoitetaan ja miten se
liittyy yhteistyoverkostoihin. Kasite sosiaalinen paaoma viittaa sosiaalisten rakenteiden ja
suhteiden yhteisollisiin piirteisiin kuten verkostoihin, osallistumiseen, normeihin ja luotta-
mukseen. Sosiaalinen paaoma-kasitteen taustalla on nakemys siita, etta hyvinvointiin ja yh-
teiskunnallisen suorituskykyyn vaikuttaa fyysisen paaoman ja inhimillisen paaoman lisaksi so-
siaalinen ymparisto. Sosiaalinen paaoma edistaa liittojen tai paikallisyhdistysten ja eri toimi-
joiden valista kanssakaymista, tavoitteiden toteutumista, informaation kulkua, toimintojen

yhteensovittamista ja yhteison hyvinvointia. (Tilastokeskus 2010; Ruuskanen 2002, 5.)

Sosiaalinen paaoma koostuu ihmisten valisista verkostoista, ihmisten valisesta luottamuksesta
ja ihmisten riippuvuudesta toisiinsa verkostoissa. Sosiaaliseen paaomaan sisaltyy myos luot-
tamus yleisiin systeemeihin ja niiden toimivuuteen. Sosiaalinen paaoma helpottaa yhteista
toimintaa ja luo edellytykset verkostoitumiselle. Henkiloiden ja ryhmien valiset siteet seka
niiden muodostamat verkostot ovat merkityksellisia sosiaalisen paaoman muodostumisen kan-
nalta. Sosiaalisen paaoman ollessa liikkeessa, se vahvistaa itse itseaan. Eli kaytannossa tama
tarkoittaa sita, etta mita enemman toimijoiden valista vuorovaikutusta on, sita paremmin
tunnetaan toiset toimijat ja nain syntyy kokemukseen perustuvaa luottamusta, joka parantaa

vuorovaikutusta ja luo lisaa sosiaalista paaomaa. (Otala & Ahonen 2003, 209-210.)

2.7 Osaaminen ja asiantuntijuus

Osaaminen voidaan maaritella usealla eri tavalla. Otala (2008, 346) maarittaa yksilon, ryh-
man, organisaation tai verkoston osaamisen muodostuvan ihmisten tiedoista, taidoista ja ko-
kemuksista seka ihmisten kyvysta ja mahdollisuudesta yhdistaa osaamistaan. Osaamisesta voi-
daan kayttaa rinnakkaistermia kompetenssi (Otala 2008, 50). Osaamisella voidaan tarkoittaa
myos tietoja, taitoja ja kayttaytymismalleja (Sutherland & Canwell 2004, 46). Yksilotason
osaamisesta puhuttaessa voidaan kayttaa eri kasitteita kuten englanninkielisia termeja
”skills”, "competencies” ja "capabilities”. Naista englanninkielisista termeista voidaan suo-
menkielisina kaannoksina kayttaa termeja taidot, patevyys ja kyvykkyys. Termin osaaminen
maarittely ei siis ole yksiselitteista. (Viitala 2005, 113.) Ranki (1999, 26) maarittelee yksilon
osaamisen sen kautta, mita yksilo tietaa tai kykenee tekemaan. Osaamiskasitteen rinnalla voi
yksilotasolla kayttaa myos termia ammattitaito (Ranki 1999, 21; Viitala 2005, 113).
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Yksilotason osaamisesta puhuttaessa voidaan kayttaa eri kasitteita kuten englanninkielisia
termeja ”skills”, “competencies” ja ”capabilities”. Naista englanninkielisista termeista voi-
daan kayttaa suomenkielisina kaannoksina termeja taidot, patevyys ja kyvykkyys. Suomessa

yksilon osaamisesta on kaytossa kasite ammattitaito. (Viitala 2005, 113.)

Osaaminen voidaan jaotella yksilon ja organisaation tai yhteison osaamiseksi. Yksilon osaami-
nen koostuu useasta eri tekijasta, jotka ovat tiedot, taidot, kokemukset, verkostot ja kontak-
tit seka henkilokohtaiset ominaisuudet. Organisaation, tassa tyossa yhdistyksen, osaaminen
koostuu sen yhteisesta nakemyksesta tai kasityksesta siita, mika on toiminnan kannalta tarke-
aa seka yhteisesti omaksutuista toimintatavoista. Kun yksilot yhdistavat, jakavat ja kehittavat
osaamistaan yhteisesti, muuttuu yksiloiden osaaminen organisaation osaamiseksi. Osaaminen

voidaan nahda yhtena yhdistysten resursseista. (Otala 2008, 50-53.)

Asiantuntijuutta ja osaamista voidaan kayttaa toistensa synonyymeina, vaikka niilla on omat
vivahteensa (Palonen & Gruber 2010, 41). Vertio (2003, 56) maarittelee asiantuntijuuden ylei-
sesti muodostuvan useasta eri osa-alueesta. Nama osa-alueet ovat teoriatieto, taidot, mene-
telmatiedot ja -taidot, tekemiseen liittyvat tiedot, kokemus ja intuitiivinen tieto. Vertion
(2003, 56-57) mukaan asiantuntijuus yhdistetaan usein ammatillisuuteen tai ammatilliseen
osaamiseen. Yhteiskunnassa on auktorisoituja oman alansa asiantuntijoita kuten esimerkiksi
terveydenhuollon ammattihenkildiden rekisteriin merkityt laakarit, sairaanhoitajat ja tervey-

denhoitajat.

Asiantuntijuuden luonne on Vertion (2003, 57) mukaan muuttumassa. Monet asiat voidaan
nahda nykyaan monitieteisina ja niiden hoitamiseen tarvitaan useita yhteiskunnan sektoreita.
Asioiden hoitamiseksi on tarpeen yhdistaa eri asiantuntijoiden nakemyksia kokonaisuudeksi.
Eri sosiaali- ja terveysalojen ongelmien ratkaisuksi on kyettava yhdistamaan julkisen, yksityi-
sen ja kolmannen sektorin asiantuntijuus. Eri toimijoiden asiantuntijuutta tulisi hyodyntaa,

silla jokaisella on tarjota keskusteluun omaa erityista asiantuntijuutta. (Vertio 2003, 57.)

Sosiaali- ja terveysjarjestot ovat omalla tavallaan oman asiansa asiantuntijoita. Osalla jarjes-
toista, erityisesti suurilla, on resursseja tuottaa tutkimusta ja erilaisia palveluita seka mah-
dollisuus kehittaa omaa asiantuntijuuttaan. Joidenkin jarjestojen kuten esimerkiksi Lasten-
suojelun Keskusjarjeston, syopajarjestojen ja Vanhustyon keskusliiton asiantuntijuus on syvaa
ja laajaa. Asiantuntijuus on hankittu naissa jarjestoissa ihmisilta ja asiantuntijaverkostoilta ja

asiantuntijuus perustuu kokemukseen ja tutkimukseen. (Vertio 2003, 57.)

Jarjestoissa on kansalaisasiantuntijuutta. Jarjestot voivat edustaa kokonaisia ihmisryhmia ja
ne voivat toimia asiantuntijoina ulospain. Tama edellyttaa sita, etta jarjestolla on yhtenainen

nakemys kaytettavissa. Vertion (2003, 59) mukaan jarjestot eivat voi olla ainoita kansalaisasi-
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antuntijuuden valittajia. Usein sanotaan, etta ihmiset ovat oman terveytensa parhaita asian-
tuntijoita. Tasta esimerkkina han mainitsee aidit, jotka tuntevat lastensa terveyden parem-
min kuin muut seka pitkaaikaissairaat, jotka tuntevat tautinsa ja sen mutkat monesti ammat-
tilaisia paremmin. Kysymys kuuluukin, etta miten tama asiantuntijuus saataisiin yhteiseen

kayttoon terveytta edistaessa ja sairauksia hoidettaessa. (Vertio 2003, 59-60.)

Hiljaisen tiedon kokoaminen ja varsinkin sen hyodyntaminen on yksi erottava tekija jarjesto-
jen ja julkisen ja yksityisen sektorin tuottamista palveluista (Vertio 2003, 61). Hiljainen tieto
(tacit knowledge) on muotoilematonta ja sita ei ole ilmaistu, mutta silti se vaikuttaa ihmises-
sa koko ajan (Viitala 2008, 131). Ihmiset osaavat tiedollisesti enemman kuin pystyvat kerto-
maan ja sen vuoksi my0s niin sanottu hiljainen tieto on osa tiedollista osaamista (Ranki
1999,28). Viitalan (2008,131) mukaan Koivunen (2000) maarittaa, etta hiljaisen tiedon lisaksi
on olemassa nakyvaa tietoa (explicit knowledge). Nakyva tieto on julkilausuttua, kirjoitettua

tai piirrettya ja sita voidaan siirtaa ja arvioida.

Jarjestot ovat oman alansa erityisasiantuntijoita, jotka pystyvat toiminnassaan yhdistamaan
ammatillisen osaamisen ja kansalaistoiminnan pohjalta kertyvan kokemustiedon. Sosiaali- ja
terveysjarjestot tekevat kansainvalista yhteistyota, joka mahdollistaa tiedonvaihdon, uusien
vaikutteiden saamisen ja kehittamistoiminnan. Kehittamistoiminta tuotetaan kaytannon yh-

teistyoprojekteina ja hankkeina. (Kittila 2008, 711.)
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3 Yhdistykset hoito- ja palveluketjujen osana

Tassa luvussa kerrotaan hoito- ja palveluketjun tarkoitus ja eroavaisuudet seka palvelu-, hoi-
to- ja kuntoutussuunnitelmien merkitys ja eroavaisuudet neurologian erityisryhman henkilon
nakokulmasta. Lisaksi kappaleessa kerrotaan vertaistuen merkityksesta sairastuneelle. Vam-
maisten ihmisten asioiden parantamiseksi ja kehittamiseksi on hallitus laatinut Suomen vam-
maispoliittisen ohjelman VAMPO 2010-2015. Taman lisaksi Suomessa toimii Valtakunnallinen
vammaisneuvosto seka kunnalliset vammaisneuvostot, joiden pyrkimys on tuoda vammaisen
ihmisen aanta kuuluviin paattajaelimien suuntaan. Taman luvun lopuksi kerrotaan naista

vammaisten asioiden edistajista.

3.1 Neurologian alueen palvelu- ja hoitoketju

Hoitoketjun tehtavana on maaritella tyonjako perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon
valilla. Hoitoketjussa saatetaan myos kuvata niin kutsutun kolmannen sektorin rooli esimer-
kiksi potilasjarjeston rooli lisatiedon antajana ja vertaistukitoiminnan jarjestajana. (Helsin-
gin- ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2008.) Hoitoketju koskee yksittaisen henkilon tai tietyn
sairauden potilasryhman hoitoa. Hoitoketju kertoo, missa ja kuka tekee asiat, jotka hoi-
tosuositus maarittelee. Hoitoketjun ja ohjeet porrastuksesta ja tyonjaosta laatii perustervey-
denhuolto ja erikoissairaanhoito yhteistyossa. Talla tavalla taataan niiden toimivuus ja toteu-
tuminen (Helsingin- ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2008), koska niiden laatiminen vaatii pai-

kallisten olojen ja vaatimusten tuntemista. (Mantyranta 2005.)

Hoitoketjuja laaditaan yleensa niista sairauksista, joiden potilasmaarat ovat suuria esimerkik-
si diabetes, astma ja allergia. (Helsingin- ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2008). Neurologian
erityisryhmista tehtyja hoitoketjuja loytyy hyvin vaihtelevasti eri puolilta Suomea. Syyna ta-
han ovat ilmeisesti joidenkin sairauksien tai oireyhtymien kohdalla kohtalaisen pienet poti-

lasmaarat tai sairaanhoitopiirien oma mielenkiinto.

Hoitoketjuissa ei anneta varsinaisia hoito-ohjeita, mutta niissa saatetaan viitata valtakunnal-
lisiin hoitosuosituksiin. (Helsingin- ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2008). Hoitosuositus on
tieteelliseen nayttoon perustuva asiantuntijoiden laatima kannanotto tietyn taudin tai oireku-
van hoidosta (Mantyranta 2005). Valtakunnallisia hoitosuosituksia ovat esimerkiksi Kaypa hoito

-suositukset.

Termi palveluketju on korvattu vuonna 2007 voimaan tulleessa laissa sosiaali- ja terveyden-
huollon asiakastietojen sahkoisesta kasittelysta (159 / 2007) termilla palvelukokonaisuus. Pal-
velukokonaisuudella tarkoitetaan tietyn asiakkaan suunnitelmallista ja yksilollisesti toteutu-

vaa, terveydenhuollon organisaatiorajat ylittavaa palvelukokonaisuutta.
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Laissa sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen sahkoisesta kasittelysta (159 / 2007) pal-
velukokonaisuudella tarkoitetaan eri terveydenhuoltopalveluja antavien yksikoiden tuottami-
en palveluiden yksiloityja kokonaisuuksia. Palvelukokonaisuus pitaa sisallaan asiakkaalle anne-
tut perakkaiset tai samanaikaiset palvelutapahtumat. Tantun (2008, 167-171) mukaan palve-
lutapahtumia ovat muun muassa kaynnit laakarin vastaanotolla, laboratorio- ja rontgentutki-

mukset, jalkitarkastukset ja kotihoidon tekemat kotikaynnit.

Palveluketjulla (care group based integrated care pathway, pathway of care, clinical path-
way, seamless care) tarkoitetaan tietyn vaestoryhman palveluiden jarjestamista sujuvasti ja
aukottomasti. Palveluketjut perustuvat usein asiantuntijalausuntoihin, koska tieteellista nayt-
toon perustuvaa tietoa on aiheesta hyvin vahan. Toisaalta hoitosuosituksiin perustuvat hoito-
ketjut voivat olla osana palveluketjua. (Mantyranta 2005.)Palvelukokonaisuus kasittaa siis hoi-
to- ja palveluketjun yhdessa. Liittojen ja paikallisyhdistysten rooleja on syyta tarkastella seka
hoitoketjussa, etta niiden sijoittumista palveluketjuun. Toimivien hoito- ja palveluketjujen
tunnusmerkkeja ovat asiakaslahtoisyys, asiantuntijuus, laaketieteellinen osaaminen, mo-
niammatillisuus, oikea-aikaisuus, toimiva yhteistyo palvelutahojen valilla ja valtakunnallinen
tasa-arvoisuus (Ahokas & Piirila-Laiho 2004, 23).

Tassa tyossa neurologian alueen erityisryhmien kokonaisvaltaisen hoitopolun pohjana kaytet-
tiin Ahokkaan ja Piirila-Laihon (2004, 32) laatimaa lihassairaan aikuisen hoito- ja palveluket-
jumallia (kuvio 1). Hoito- ja palveluketjumallin pohjalta on helppo havaita potilasyhdistysten
ja -liittojen tarkea rooli erikoissairaanhoidon neurologian erityisalueella. Ensitieto potilasyh-
distyksista ja -liitoista tulisi antaa erikoissairaanhoidon toimesta jo diagnoosivaiheessa. Diag-
noosin varmistumisen tai kotiutumisvaiheen jalkeen tukiyhdistysten ja -liittojen rooli asettuu
tarkeydessaan lahiympariston; perhe, ystavat, tyo, harrastukset ja vapaa-aika, tasolle. (Aho-
kas & Piirila-Laiho 2004, 34.)

Ahokas ja Piirila-Laihon (2004, 17, 19) mukaan nimetyn yhdyshenkilon tarve korostui lihassai-
raan kohdalla. Varsinkin sairauden alkuvaiheessa koettiin tarkeaksi se, etta oli joku tutustut-
tamassa hoito- ja palveluketjujarjestelmaan, joka sinansa oli monelle sairastuneelle entuu-
destaan vieras. Samoin Ahokas ja Piirila-Laiho toteavat tutkimustuloksissaan, etta psyykkisen
ja sosiaalisen tuen maara on riittamatonta varsinkin sairauden alkuvaiheessa, jolloin diagnoo-
sin saanut elaa shokkivaiheessa. Sosiaalista tukea voisivat edustaa nimetty yhdyshenkilo (eri-
koissairaanhoidossa kuntoutushoitaja, terveyskeskuksessa kotisairaanhoitaja, fysioterapeutti
tai sosiaalityontekija, kunnan sosiaalitoimessa sosiaalityontekija, Kelassa nimetty virkailija)
seka tukiyhdistys tai -liitto, jossa yhdyshenkilona voisi olla esimerkiksi terveydenhoitaja tai
sosiaalisihteeri. Saumattoman tiedonkulun ja toimivan palveluketjun kannalta olisi tarkeaa,

etta eri tahojen nimetyt yhteyshenkilot muodostaisivat sairastuneen asioita ajavan verkoston.
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Nimetyn yhdyshenkilon merkitys kasvaa myos laadittaessa kuntoutussuunnitelmaa. Kuntoutus-
suunnitelmaan kirjattu yhteyshenkilo helpottaa yhteydenpitoa julkisen terveydenhuollon, Ke-
lan, terapeuttien, kuntoutujan ja kaikkien muiden toimijoiden valilla. (Hyvan kuntoutuskay-

tannon perusta 2011.)

Laurean Lohjan yksikon ja Lansi-Uudenmaan neurologisten vammaisyhdistysten yhteistyover-
koston yhteiseen hankkeeseen liittyen on tahan mennessa valmistunut kaksi opinnaytetyota
(Berg & Lahdelma 2011; Hallenberg & Kuivakangas 2011), jotka lahestyvat neurologian erityis-
ryhmia hoitoketjun nakokulmasta. Taman opinnaytetyon nakokulma painottuu palveluketjun

ja -kokonaisuuden nakokulmaan.
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Neurologian alueen erityisryhmien hoito- ja palveluketju

HOITO-JA PALVELUKETJU @

Sairausoireiden tunnistaminen
ja hoitoon ohjaus
NEUVOLA L | ALUESAIRAALA ‘
KOULUTERVEYDENHUOLTO -perustutkimukset
TERVEYSKESKUS YKSITYINEN LAAKARIASEMA
TYOTERVEYSHUOLTO -tarkemmat perustutkimukset
-neurologinen tutkimus
NEUROLOGISET -diagnosointi
ERIKOISSAIRAANHOITO JATKOTUTKIMUKSET mm. -ensitieto sairaudesta
-ENMG -psyykkisen tuen tarpeen arviointi
KESKUSSAIRAALA -EEG -kuntoutussuunnitelma
-neurologia ja muut -paanTT -yhteyshenkilén nime&minen
erikoisalat -MRI (kuntoutusohjaaja/sairaanhoitaja/
. " " : -biopsiat fysioterapeutti)
Diagnoosin varmistuminen -perinnéllisyys DNA tieto liitosta ja paikallisyhdistyksestd
-en.sme_to sairaudesta -laboratoriotutkimukset
-hoito-ja ‘ -psykologiset tutkimukset
ku ntoutussulurmltelma -erilaiset haastattelu- ja kysely-
-yhteyshenkllp ) lomakkeet
(kuntoutushoitaja tms.) -moniammatillinen arviointi
-hoito- ja -edunvalvonta
palvelusuunnitelmakansio -palvelut
-tieto -toiminnot
litosta/paikallisyhdistyksesté -tiedottaminen
Seuranta LIITOT JA PAIKALLISYHDISTYKSE -yhteistyd
-kuntoutustyéryhmé -tiedottaminen, ohjaus, neuvonta
-kuntoutussuunnitelman -jarjestotyd
tarkastus / paivitys -koulutus
-asiakaskansion tadydennys -kuntoutus
-apuvilinehuolto, -vertaistuki, sopeutumisvalmennus
apuvélineet -edunvalvonta ja vaikuttaminen
-yhteyshenkild -hanketoiminta
(kuntoutusohjaaja) -varainhankinta
-palvelut
-kansainvilinen toiminta
-seuranta
-tiedonvalitys eri tasojen ja
PALVELUKETJU tahojen kesken
\
TERVEYSKESKUSPALVELUT | SOSIAALITOIMEN KELAN PALVELUT -kotikaynnit
-akuutti sairaanhoito PALVELUT -ammatillinen kuntoutus -kuntoutus
_Kotisairaanhoito -palveluohjaus -laakinnallinen kuntoutus -palveluohjaus
-avofysioterapia -vammaispalvelut -kuntoutusraha -yht.eistyé
~toiminta- ja pyheterapia -palvelusuunnitelma -sopeutumisvalmennus -kU|Je%l{§Pa|V<9.|U1 )
-pienapuvilineet -kotipalvelu -hoito- ja vammaistuet -henkilokohtainen avustaja
-maksusitoumukset -toimeentulotuki -kuntoutustuki ja elake
YHTEYSHENKILO
Keskussairaala (kuntoutusohjaaja)
Terveyskeskus (kotisairaanhoitaja, fysioterapeutti,
sosiaalityontekija)
Sosiaalitoimi (sosiaalityontekija, palveluohjaaja)
Kela (nimetty virkailija)
YKSITYISET TAHOT
-laakariasemat LAHIYMPARISTO -tybssé jaksaminen
-tySterveysasemat -perhe, ystavat ~tybympéristd ja/ tai tyn
-fysikaaliset hoitolaitokset -tyd, harrastukset, vapaa-aika ”“dle'lee” suunnittelu
—kotipalveluyrittajat -tukiyhdistykset -arkielaméssa
-kuntoutuslaitokset -liitot ja paikallisyhdistykset selviytyminen

Mukaeltu: Ahokas & Piirila-Laiho. Lihassairaan aikuisen hoito- ja palveluketjumalli. 2004, 34.
Lihastautiliitto ry. Turku.

Kuvio 2: Neurologian alueen erityisryhmien hoito- ja palveluketju (mukaeltu Ahokas & Piirila-
Laiho 2004, 34)
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3.2 Palvelu-, hoito- ja kuntoutussuunnitelma

Lain sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (22.9.2000 / 812) mukaan sosiaalihuol-
lossa on laadittava tukea tarvitsevalle ihmiselle palvelu-, hoito- tai kuntoutussuunnitelma tai
jokin muu vastaava suunnitelma, ellei ole kyse tilapaisesta ohjauksesta tai neuvonnasta tai
ellei suunnitelman laatiminen ole muuten tarpeetonta. Suunnitelman laatiminen tulee olla
asiakaslahtoista (Paivarinta & Haverinen 2002, 35). Suunnitelma on pyrittava laatimaan yh-
teisymmarryksessa asiakkaan kanssa tai tietyissa tapauksissa hanen ja hanen omaisensa tai
muun laheisen ihmisen kanssa. Suunnitelmia laadittaessa on ensisijaisesti otettava huomioon
asiakkaan mielipiteet ja toivomukset. Asiakkaan itsemaaraamisoikeutta on kunnioitettava ja
hanelle on suotava mahdollisuus vaikuttaa ja osallistua palvelujen suunnitteluun ja toteutuk-

seen. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 22.9.2000 / 812.)

Palvelujen ja tukitoimien, joita vammainen henkilo tarvitsee, selvittaminen tulee tehda ilman
viivytysta ja laadittava selvityksen pohjalta palvelusuunnitelma niin kuin laissa sosiaalihuollon
asemasta ja oikeuksista (22.9.2000 / 812) 7 §:ssa saadetaan. Laki vammaisuuden perusteella
jarjestettavista palveluista ja tukitoimista (3.4.1987 / 380b) maarittelee, etta siita kun vam-
mainen henkilo, hanen omaisensa, laillinen edustajansa tai joku muu henkilo, on ottanut yh-
teytta sosiaalipalveluista vastaavaan henkiloon, viimeistaan seitsemantena arkipaivana on
aloitettava palvelujen ja tukitoimien tarpeen selvittaminen. Vammaiselle henkilolle on viivy-
tyksetta laadittava palvelusuunnitelma hanen tarvitsemiensa palvelujen ja mahdollisten tuki-

toimien selvittamiseksi.

Palvelusuunnitelman tavoitteena on luoda asiakkaalle saumaton, joustava ja yksilollinen pal-
velukokonaisuus. Suunnitelmassa tulee huomioida jo olemassa olevat voimavarat. Palvelu-
suunnitelma on yhteen sovitettava muiden mahdollisten hoitosuunnitelmien kanssa, joita teh-
daan esimerkiksi lastensuojelussa, kehitysvammahuollossa tai kuntoutuksen yhteydessa tai
sosiaalihuoltolain perusteella. Kirjatun suunnitelman tavoitteena on osaltaan myos vahentaa
tyontekijoiden paallekkaista tyota. (KunNet 2008.)

Terveydenhuoltolaki (1326 / 2010 24 §) maarittelee, etta kunnan velvollisuus on jarjestaa
alueensa asukkaille sairaanhoitopalvelut. Kyseisen lain maarittelemat sairaanhoitopalvelut
pitavat sisallaan muun muassa sairauksien tutkimisen, laaketieteellisen taudinmaarityksen,
hoidon, hoitosuunnitelman mukaiset pitkaaikaissairauden hoitotarvikkeet ja laakinnallinen
kuntoutus, jos se katsotaan tarpeelliseksi. Tarvittaessa on laadittava hoito- ja kuntoutussuun-

nitelma.

Jotta hoito ja kuntoutus voidaan toteuttaa, laaditaan tarvittaessa hoito- ja kuntoutussuunni-

telma niin kuin laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (785 / 1992 4 a §) saadetaan. Toteutet-


http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1992/19920785
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taessa terveyden- ja sairaanhoitoa tulee tarvittaessa laatia tutkimusta, hoitoa tai laakinnallis-
ta kuntoutusta koskeva suunnitelma. Suunnitelma pitaa sisallaan potilaan hoidon jarjestami-
sen ja toteutusaikataulun. Suunnitelma tulee laatia yhteisymmarryksessa potilaan ja hanen

omaisensa tai muun vastaavan henkilon kanssa.

Kuntoutussuunnitelman laatimiseen ja kuntoutuksen suunnitteluun, toteutukseen ja arvioin-

tiin osallistuvat kuntoutuja omaisensa kanssa, laakari, kuntoutustyontekijat, hoitotyon henki-
0sto seka muita asiantuntijoita, joita voivat olla esimerkiksi sosiaalityontekija, fysioterapeut-
ti tai toimintaterapeutti. (KunNet 2010; Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos 2011a.) Kuntoutujan

oma hoitava laakari on vastuussa siita, etta kuntoutussuunnitelma laaditaan (KunNet 2010).

Kuntoutussuunnitelmassa asetetaan ja maaritellaan kuntoutukselle tavoitteet ja keinot miten
niithin paastaan. Suunnitelmaan kuvataan potilaan nykytilanne. Nykytilanteen kuvaaminen
edellyttaa fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn arviointeja, arviointeja selviyty-
misesta paivittaistoiminnoista, lilkkkumisesta, asumisesta, asioinnista, harrastuksista ja tyosta.
(KunNet 2010.) Kuntoutussuunnitelman tulee olla suunnitelmalliseen, yksilon kuntoutustar-
peen huomioivaan, pitkajanteiseen ja kokonaisvaltaiseen kuntoutukseen tahtaavaa (Holliday
2007; Levack, Taylor, Siegert, Dean, McPherson & Weatherall 2006).

Kaikkia kolmea suunnitelmaa, hoito-, palvelu- ja kuntoutussuunnitelmaa, tulee seurata ja
paivittaa aina tarpeen tullen. Palvelusuunnitelmaa tulee tarkastaa aina, kun vammaisen hen-
kilon palvelujen tarpeessa tai olosuhteissa tapahtuu muutoksia. (Laki vammaisuuden perus-
teella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 1987 / 380 28.)Hoitosuunnitelma laaditaan
potilaan omassa terveyskeskuksessa ja sen sisallosta sovitaan potilaan kanssa yhdessa (Ter-
veyden- ja hyvinvoinninlaitos 2011b). Kuntoutussuunnitelman toteutumista seurataan suunni-
telman laatimisen yhteydessa sovitun aikataulun mukaan (Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos
2011a).

3.3 Vertaistuki ja vertaisryhma

Termeja vertaistuki, vertaisuus ja vertaistoiminta kaytetaan usein toistensa synonyymeina.
Vertaisuus on kuitenkin laajempi kasite kuin vertaistuki. Vertaisuuden edellytyksena ei ole
ongelmaa, sairautta tai kriisia vaan se voi muodostua kahden tai useamman ihmisen valille
esimerkiksi samankaltaisen elamantilanteen pohjalta. Vertaistuki taas on sellaista sosiaalista
tukea, jota toisilleen antavia yhdistaa jokin elaman kriisi tai muu haasteellinen elamantilan-
ne. (Jantunen 2010, 86-87.)

Kinnusen (2006, 32) mukaan Vuorinen (2002) maarittelee vertaistuen omaehtoiseksi ja yhtei-

solliseksi tueksi sellaisten ihmisten kesken, joita yhdistaa jokin yhteinen kohtalo, jonka yh-
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teiskunta maarittelee poikkeavaksi ja joka edellyttaa enemman sosiaalista tukea. Vertaistuki
on itse itseaan ruokkivaa sosiaalista prosessia, eika se ole valttamatta lainkaan tarkoitusha-
kuista. Aito vertaistuki on samankaltaisen taustan omaavien ihmisten tukea ja eroaa nain pe-
riaatteellisesti hyvin suuresti vapaaehtoisavusta. Vertaistoiminnassa ihmiset tukevat tasaver-
taisesti toisiaan, jolloin avainsanaksi muodostuu auttaminen. Apu on sisaanrakennettu vertais-
toimintaan niin, etta se on mukana kaikessa toiminnassa. Apua ei kuitenkaan valttamatta tie-

dostetusti tarjota tai vastaanoteta.

Vertaistuen pohjalla on kokemuksellinen asiantuntijuus, joka poikkeaa ammatillisesta asian-
tuntijatietoon perustuvasta tuesta. Molemmat voivat kuitenkin taydentaa toisiaan. Vertaistu-
en perusta on vastavuoroisuus ja vapaaehtoisuus. Vertaistukea ovat muun muassa ryhmassa
tapahtuva keskustelu ja toiminta tai yksilollinen tuki. Se auttaa vahvistamaan jaksamista, sil-
la sita kautta voi loytaa esimerkiksi uusia nakokulmia ja selviytymiskeinoja arjen ongelmiin,
oppia kasittelemaan tunteita, tarkastella omia asenteita ja ajatuksia, ottaa kayttoon uusia
toimintamalleja omaan elamaan ja vahvistaa yhteisten kokemusten kautta tulevaisuuden us-
koa. (Viitanen & Purhonen 2010, 161-178.)

Vertaisryhma tarkoittaa yhdenvertaisten ihmisten vapaaehtoista ja tasavertaista ryhmaa, jo-
hon hakeudutaan halusta tavata muita samanlaisen taustan omaavia ihmisia. Ryhmasta tulee
vertaisryhma, kun sen jasenilla on jokin yhdistava tekija esimerkiksi pienten lasten vanhem-
muus tai sama sairaus tai oireyhtyma itsella tai perheenjasenella. (Heiskanen & Hiisijarvi
2003.) Ryhmat ovat joko suljettuja, joissa on selkea alku ja loppu ja ennalta maaratty maara
kokoontumisia tai ne voivat olla avoimia, joihin kuka tahansa voi osallistua oman kiinnostuk-
sen mukaan (Viitanen & Purhonen 2010, 173). Paatos lahtea mukaan vertaisryhmaan on mo-
nelle suuri asia, jonka taustalla on halu tehda elamalleen ja tilanteelleen jotakin. Parhaim-

millaan vertaisryhma auttaa jaseniaan lisaamaan hyvaa oloa (Heiskanen & Hiisijarvi 2003).

Vertaisryhman tavoitteena on edistaa jasentensa hyvinvointia, jaksamista ja tarvittaessa tu-
kea paranemisessa eli toimia terapeuttisessa roolissa. Parhaimmillaan vertaisryhma tukee ja-
sentensa itsetuntemuksen lisaantymista ja sita kautta tiedostamattomien voimavarojen loy-
tymista. Pahimmillaan vertaisryhma voi lisata pahaa oloa, jos ryhma jumittuu kasittelemaan
vain pelkkia ongelmia. Ryhman tavoitteet seka toiminnan suunnittelu ja toteutus olisi hyva
antaa ryhmalaisten tehtavaksi, jotta ryhmasta tulisi kaikille tasavertainen ja sitoutuminen

ryhmaan olisi parempi. (Heiskanen & Hiisijarvi 2003.)

Vertaistukea voi antaa ja saada myos internetin valityksella. Taman toiminnan mahdollistavat
erilaiset keskustelufoorumit, joiden suosio on kasvanut viime vuosina. Vertaistuen lisaksi kes-
kusteluissa voi saada ja antaa tietoa, josta ei ehka ole koskaan kuulutkaan. Keskusteluihin voi

jokainen osallistua sellaisena kuin on ja jotkut kokevat keskustelujen kaymisen arkaluontoisis-
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ta asioista helpommiksi kuin normaalissa vertaisryhmassa. (Viitanen & Purhonen 2010,
176-178.)

3.4 Vammaispoliittinen nakokulma

Viime vuosina vammaisten asemaan on kiinnitetty entista enemman huomiota niin maailman-
laajuisesti kuin valtakunnantasollakin. Yhdistyneiden kansakuntien (YK) yleissopimus vam-
maisten henkiloiden oikeuksista edistaa heidan oikeuksiaan maailmanlaajuisesti (Sosiaali- ja

terveysministerio 2010, 17).

Vammaispolitiikan lahtokohdat ja tavoitteet ovat kansainvalisia ja maailmanlaajuisia. Suoma-
laisen vammaispolitiikan linjauksiin vaikuttavat YK:n, EU:n, Euroopan neuvoston, Pohjoismai-
den neuvoston seka Pohjoismaiden ministerineuvoston paatoslauselmat, suositukset ja sopi-

mukset. (Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 140.)

Oikeudenmukaisuus, yhtalaiset oikeudet elaa ja toimia suomalaisessa yhteiskunnassa tasaver-
taisena henkilona muiden kanssa, syrjinnan, vakivaltaisen kohtelun seka hyvaksikayton esta-
minen ovat Suomen vammaispoliittisen ohjelman VAMPO 2010-2015 maarittelemia tavoittei-
ta. Suomen hallitus on maaritellyt VAMPO 2010-2015 ohjelmaan konkreettiset keinot, tavoit-
teet ja tahot, joilla taataan vammaisten ihmisten tasavertaisempi, esteettomampi ja itsenai-

sempi osallistuminen yhteiskunnassa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 3-25.)

Vammaisjarjestojen merkittavasta asemasta huolimatta viimekaden vastuu vammaisten hen-
kiloiden oikeuksien toimeenpanosta, suojelemisesta ja kunnioittamisesta kuuluu hallitukselle

(Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 148).

Osalla suomalaisista vammaisjarjestoista on ollut 1980-luvulta saakka tiivista yhteistyota kan-
sainvalisissa kehitysyhteistyohankkeissa erityisesti Aasian- ja Ita-Euroopan, Keski- ja Ita-
Afrikan ja Latinalaisen Amerikan vammaisjarjestojen kanssa. Kansainvalisen yhteystyon mer-
kitys on suuri kansalliselle vammaispolitiikalle. Suomi osallistuu kansainvaliseen yhteistyohon
sopijaosapuolena YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkiloiden asemasta. Kansainvalinen
yhteisty0 antaa nakokulmaa kansallisella tasolla toimiville politiikan tekijoille ja heidan tyos-

kentelylleen. (Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 140-141.)

Vammaispoliittisen ohjelman lisaksi vammaisten henkildiden asioita ajavat Valtakunnallinen
vammaisneuvosto seka kunnalliset vammaisneuvostot. Valtakunnallinen vammaisneuvosto

(VANE) toimii Sosiaali- ja terveysministerion yhteydessa. Sen toiminta perustuu viranomais-
ten, vammais- seka omaisjarjestojen yhteistyohon. Neuvoston tehtavia ovat lausunnot seka

kannanotot erilaisiin kehittamishankkeisiin seka seurata lainsaadannon kehittamista. VANE:n
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tehtavana on myos seurata ministerioiden vammaispolitiikan toteuttamista ja antaa ehdotuk-

sia vammaisasioiden huomioimiseksi. (Valtakunnallinen vammaisneuvosto 2011.)

VANE:n kansainvalinen toiminta nakyy seka EU:n vammaispolitiikkaan annetuissa lausunnoissa
ja kannanotoissa etta kokouksiin osallistumisena. VANE:n kunnallisesta toiminnasta voidaan
mainita valtakunnallisten vammaisneuvostopaivien ja muiden koulutustilaisuuksien jarjesta-
minen kuntien vammaisneuvostoille, kuntien tiedottaminen ajankohtaisista asioista ja lain-
saadantohankkeista seka kunnallisten neuvostojen ja valtakunnallisten jarjestojen asiantun-

temuksen markkinointi.(Valtakunnallinen vammaisneuvosto 2011.)

Valtakunnallisesta vammaisneuvostosta seuraava porras alaspain ovat kunnalliset vammais-
neuvostot. Kunnallisen vammaisneuvoston tehtavana on toimia asiantuntija- ja yhteistyoeli-
mena vammaisen ihmisen asioissa kuntatasolla. Kunnallinen vammaisneuvosto tuo vammaisen
ihmisen aanen kuuluviin muun muassa paatettaessa asemakaavoituksesta ja kaupunkisuunnit-
telusta, joukko- ja kevyenliikenteen suunnittelusta ja toteuttamisesta, sosiaali- ja terveyspal-
veluista, kulttuurista, urheilusta ja vapaa-ajan harrastuksista seka opetustoimesta. (Valta-
kunnallinen vammaisneuvosto 2011.) Lansi-Uudenmaan alueella toimivia kunnallisia vammais-
neuvostoja ovat muun muassa Lohjan, Siuntion, Inkoon ja Karjalohjan alueella toimivat Loh-
jan kaupungin ja LOST-yhteistoiminta-alueen vammaisneuvostot seka Vihdin ja Karkkilan

vammaisneuvostot.
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4  Tutkimuksen toteutus

4.1 Tarkoitus ja tavoite

Tama opinnaytetyo kuuluu osaksi hanketta, jonka tarkoituksena on kartoittaa neurologisten
erityisryhmien hoitopolun nykytila Lansi-Uudenmaan alueella. Opinnaytetyon tavoitteena on
luoda kokonaiskuva neurologisten erityisryhmien liittojen ja -paikallisyhdistysten nykytilasta

toimintaresurssien, yhteistyoverkostojen seka osaamisen ja asiantuntijuuden osa-alueilta.

Opinnaytetyon tavoitteena on saada kvantitatiivisen e-kyselyn avulla vastaukset tutkimusky-
symyksiin: Mita resursseja neurologian erityisalueen liitoilla ja -paikallisyhdistyksilla on kay-
tettavissa jasenistolleen heidan hoitoketjunsa tueksi? Kuinka kattavaa ja toimivaa yhteistyo
on yhdistysten, liittojen ja muiden yhteistyotahojen valilla? Millainen asema yhdistyksilla ja
liitoilla on hoitoa, kuntoutusta ja tukea tarvitsevien henkiloiden hoitoketjussa? Millainen asi-
antuntijuuden asema yhdistyksilla ja liitoilla on hoidon, kuntoutuksen ja tuen moniammatilli-
sessa yhteistyossa? Lisaksi tavoitteena on tuottaa tietoa, jonka avulla neurologisten erityis-

ryhmien liittojen ja paikallisyhdistysten toimintaa voitaisiin kehittaa tulevaisuudessa.

4.2  Tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon pyrkimyksena on loytaa vastauksia tutkimuskysymyksiin.

1. Minkalaiset resurssit neurologian erityisalueen liitoilla ja paikallisyhdistyksilla on kay-
tettavissa jasenistolleen heidan hoitoketjunsa tueksi?

2. Kuinka kattavaa ja toimivaa yhteistyo on paikallisyhdistysten, liittojen ja muiden yh-
teistyotahojen valilla?

3. Millainen asema paikallisyhdistyksilla ja liitoilla on hoitoa, kuntoutusta ja tukea tar-
vitsevien henkiloiden hoitoketjussa?

4. Millainen asiantuntijuuden asema paikallisyhdistyksilla ja liitoilla on hoidon, kuntou-

tuksen ja tuen moniammatillisessa yhteistyossa?

4.3  Tutkimusmenetelmat

Kyselylomakkeen suunnittelun pohjana on tutkimussuunnitelma. Kyselylomakkeessa tulisi ky-
sya vain niita asioita, joita on suunniteltu tutkimussuunnitelmassa mitattavan. Kysymyksina
voidaan kayttaa monivalintakysymyksia, avoimia kysymyksia tai sekamuotoisia kysymyksia.
(Vilkka 2005, 85.)

Mittarin eli kyselylomakkeen suunnittelu on tarkein asia kaytettaessa maarallista tutkimusme-

netelmaa. Tarkeinta on tietaa mihin kysymyksiin ollaan hakemassa vastauksia. Maarallisessa
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tutkimusmenetelmassa kasitellaan havaintoyksikoita eli tilastoyksikoita esimerkiksi ihminen,
kunta, tapahtuma tai tilanne. (Vilkka 2005, 84.) Tassa opinnaytetyossa havaintoyksikkoina
ovat neurologian erityisryhmien liitot ja paikallisyhdistykset. Maarallisessa tutkimuksessa
muuttuja on havaintoyksikkoon liittyva ominaisuus, joka on luotettavasti mitattavissa. Niita
muuttujia, joille ei voida laskea keskiarvoa, kutsutaan nominaalimuuttujiksi. Nominaalimuut-
tujia ovat esimerkiksi sukupuoli, puhelinnumero, tyossa kayva, tyoton, tyovoimaan kuuluma-
ton. (Vilkka 2005, 84.) Maarallisessa tutkimusmenetelmassa voidaan kayttaa myos muiden ai-
kaisemmin keraamaa aineistoa. Tarvittavan tiedon voi hankkia esimerkiksi erilaisista rekiste-
reista, tietokannoista tai tilastoista. Tutkimusaineistoja tuottavat muun muassa Tilastokeskus,
kunnat, kaupungit, yritykset ja yhdistykset. (Vilkka 2005, 76.)

Kysely on tapa kerata aineistoa. Survey-tutkimuksen, jossa aineisto kerataan standardoidusti
ja kohdehenkilot edustavat otosta tai naytetta tietysta perusjoukosta, keskeinen menetelma
on kysely. Standardoitu tarkoittaa sita, etta asiat on kysyttava kaikilta vastaajilta tasmalleen
samalla tavalla. Survey-menetelmalla keratty aineisto kasitellaan yleensa kvantitatiivisesti eli

maarallisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2009, 193-194.)

Kyselytutkimuksen avulla voidaan kerata tietoja tosiasioista, kayttaytymisesta ja toiminnasta,
tiedoista, arvoista, asenteista, uskomuksista, kasityksista ja mielipiteista. Aineisto voidaan
kerata posti- ja verkkokyselyna, jolloin lomake lahetaan tutkittaville tai kontrolloituna kyse-
lyna, jolloin tutkija jakaa kyselylomakkeet henkilokohtaisesti sellaisessa paikassa, jossa hanen

suunnittelemansa kohdejoukot ovat henkilokohtaisesti. (Hirsjarvi ym. 2009, 196-197.)

Kyselytutkimuksen etuna on se, etta sen avulla voidaan kerata tutkimusaineistoa hyvin laa-
jasti. Kyselytutkimuksessa voidaan tavoittaa paljon ihmisia ja samalla voidaan kysya monia
asioita. Kustannusten saasto seka tutkijan ajan saastaminen ovat kyselytutkimuksen etuja.
Kysely-tutkimuksen huonoja puolia ovat aineiston pitaminen pinnallisena seka tutkimuksen
teoreettinen vaatimattomuus. Muita haittapuolia ovat mahdottomuus varmistua siita, kuinka
vakavasti vastaajat ovat suhtautuneet tutkimukseen, kuinka onnistuneita annetut vastausvaih-
toehdot ovat ja ovatko vastaajat kysymysalueiden asiantuntijoita. Lisaksi kysymyslomakkeen
tekemiseen menee aikaa ja vaatii tutkijalta erilaisia tietoja ja taitoja. Yleinen haittapuoli
kyselytutkimuksella on vastausten kato eli tutkimuksen kohderyhma ei palauta vastauksia.
(Hirsjarvi ym. 2009, 195.)

Monivalintakysymyksessa vastaajalle esitetty kysymys on standardoitu ja hanelle annetaan
valmiit vastausvaihtoehdot, talla tavalla tavoitellaan kysymysten vertailukelpoisuutta.
Avoimien kysymysten tarkoituksena on saada vastaajalta spontaaneja mielipiteita kysymyk-

siin (Vilkka 2005, 86). Avoimet kysymykset eivat tarkoita, etta tutkimuksessa kaytettaisiin
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laadullista tutkimusmenetelmaa tai triangulaatiota. Avoimet kysymykset soveltuvat hyvin esi-
tutkimuksiin, jos kaikkia vastausvaihtoehtoja ei tarkkaan tunneta. (Vilkka 2005, 87.)

Sekamuotoisissa kysymyksissa vain osa vastausvaihtoehdoista on annettu ja mukana on yksi tai
useampi avoin kysymys. Sekamuotoisen kysymyksen etuna on sen toimivuus tilanteissa, joissa

epaillaan, ettei kaikkia vastausvaihtoehtoja varmuudella tunneta. (Vilkka 2005, 86-87.)

Tutkimuksen suunnittelu aloitettiin syksylla 2010. Tutkimussuunnitelmavaiheessa paadyttiin
opinnaytetyon toteuttamiseen kvantitatiivisena kyselytutkimuksena, jossa kysymykset ovat
monivalintakysymyksia. Monivalintakysymysten kayttaminen oli perusteltua, koska vastaajat
edustivat neurologian erityisryhmien liittoja ja paikallisyhdistyksia. Neurologian erityisryhman
ihmisilla saattaa olla sairaudesta tai oireyhtymasta johtuen rajoitteita esimerkiksi kirjoittaa
vastauksia. Vertailtaessa eri tutkimusmenetelmia muun muassa kvalitatiivisen haastattelutut-
kimuksen toteuttaminen koettiin lilan haastavaksi taloudellisten resurssien ja aikataulutuksen
vuoksi. Valittua tutkimusmenetelmaa puolsi myos tutkimusalueen laajeneminen tyon edetes-
sa. Alkuperainen suunnitelma oli toteuttaa kysely LOST-alueen neurologian erityisryhmien
paikallisyhdistyksille, mutta tutkimus laajeni lopulta kasittamaan seka liitto- etta paikallisyh-
distystasot. Kyselytutkimuksen lahettaminen verkkokyselyna verrattaessa postikyselyyn koet-
tiin myos nopeammaksi ja helpommaksi tavaksi saada kyselykaavakkeet vastaajille. Muistutus-
viestin lahettaminen tutkimuskyselyyn vastaamattomille liitoille ja paikallisyhdistyksille lahe-
tettiin myos sahkoisesti. Talla tavalla vastaajien anonymiteetti voitiin taata taydellisesti.
Kvantitatiivisen kyselytutkimuksen toteuttaminen e-kyselyna katsottiin parhaimmaksi tutki-

musmenetelmaksi juuri tahan opinnaytetyohon.

Taman opinnaytetyon kyselykaavakkeen pohjana on kaytetty Roinisen (2009) laatimaa kysely-
kaavaketta. Jokainen kysymys on kuitenkin muokattu vastaamaan taman opinnaytetyon tar-

peita ja paikallisia vaatimuksia.

Tutkijan on tarkeaa tuntea kohderyhmansa, silla kysymykset tulee muotoilla tavalla, joka on
vastaajalle tuttu, sanoja tulee kayttaa yksiselitteisesti ja vastaajalle tutulla tavalla. Kysymyk-
set on hyva jaotella asiasisallon mukaan ryhmiksi ja niiden jarjestyksessa tulisi tunnistaa jon-
kinlainen juoni. Vastaajan on helpompi vastata johdonmukaisesti eteneviin kysymyksiin. (Vilk-
ka 2005, 87.)

Tutkimuksen aihealue oli opinnaytetyon tekijoille entuudestaan taysin vieras, joten aihealu-
eeseen perehtymiseen meni runsaasti aikaa. Teoreettisen viitekehyksen maarittely koettiin
hyvin haastavaksi, joka osaltaan taas hankaloitti kyselykaavakkeen suunnittelua. Kyselykaa-
vakkeen suunnitteluun meni runsaasti aikaa kevaalla 2011. Kvantitatiivisten monivalintakysy-
mysten tueksi paadyttiin kyselykaavakkeeseen lisaamaan muutamia tarkentavia avoimia ky-

symyksia. Tutkimuksen tekijoilla ei ollut tiedossaan kaikkia mahdollisia tutkittavaa kohde-
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ryhmaa koskevia vastausvaihtoehtoja, joten tastakin syysta avoimien kysymysten kayttaminen
oli perusteltua ja tarpeellista. Kyselylomakkeen sahkoiseen muotoon saattamiseksi kaytettiin
ulkopuolista apua, jota ilman kaavaketta ei olisi saatu lahetettya touko-kesakuun 2011 aikana
tilaajataholta saatuihin yhteyshenkiloiden sahkopostiosoitteisiin. Tutkimuslupa haettiin yh-

dessa samaan hankkeeseen osallistuvien opinnaytetoiden tekijoiden kanssa.

Kyselylomake esitestattiin ennen kayttoa kahdella henkilolla, joiden kommenttien perusteella
kyselykaavaketta muokattiin joidenkin kysymysten osalta yksiselitteisempaan muotoon. Esi-
testaus koettiin tarkeaksi osaksi kyselykaavakkeen suunnittelua, koska tutkijat tavallaan so-
keutuvat omalle tyolleen, eivatka valttamatta havaitse kaikkia epaoleellisia, epaselvia tai

epajohdonmukaisia kysymyksia.

4.4  Tutkimusaineisto

Tutkimuksen ydinasia on keratyn aineiston analyysi, tulkinta ja johtopaatosten teko, johon
tahdataan jo tutkimusta aloitettaessa. Tutkijalle selviaa analyysivaiheessa minkalaisia vasta-
uksia han saa ongelmiin tai hanelle voi selvita, miten ongelmat oikeasti olisi pitanyt asettaa.
(Hirsjarvi ym. 2009, 221.)

Kyselytutkimus lahetettiin neurologian erityisalueen liittoihin ja -paikallisyhdistyksiin E-
lomakkeena tilaajataholta saamiimme sahkopostiosoitteisiin toimi- ja hallintahenkildille. He
taas lahettivat kyselytutkimuslinkin eteenpain niille henkiloille, jotka he itse katsoivat par-
haimmiksi vastaamaan liittojen ja paikallisyhdistysten toimintaa kartoittavaan kyselyyn. Kyse-
lytutkimusta ei lahetetty kaikille Neurologisesti vammaisten -verkoston jasenyhdistyksille
puuttuvien tutkimuslupien vuoksi. Kayttamalla vain yhta yhteyshenkiloa liittoa ja paikallisyh-

distysta kohti vastaajien anonymiteetti voitiin taata.

E-lomake toteutettiin yhteistyossa Laurean Pumppu-osahankkeen sisallon koordinaatiosta vas-
taavan tutkijan kanssa. E-lomakkeet palautuivat vastaajan painettua laheta-painiketta E-
lomakkeen laatijalle, joka kerasi vastaukset ja teki niista Digium-ohjelmaa hyvaksi kayttaen
yhteenvetoraportit. E-lomakkeen laatija ei ole mukana taman opinnaytetyon tekemisessa.
Kyselytutkimuksen tekijat eivat olleet lainkaan tekemisissa vastauskaavakkeiden kanssa vaan
saivat valmiit yhteenvetoraportit kasiteltaviksi. Myos talla tavalla pystyttiin varmistamaan

vastaajien anonymiteetin sailyminen taydellisesti.

Tutkimuskysely lahetettiin yhteensa 19 liittoon ja paikallisyhdistykseen. Vastauksia saatiin
13:sta. Vastaajia oli yhteensa 22, jotka jakautuivat siten, etta yhdeksan vastaajaa edusti liit-

totasoa ja 13 paikallisyhdistyksia.
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Kvantitatiivisista tutkimuskysymysten vastauksista tehdyt yhteenvetoraportit muokattiin graa-
fisiksi pylvaiksi havainnollistamaan vastausjakautumia Excel-ohjelmaa apuna kayttaen.
Avoimet kysymykset kasiteltiin sanallisesti samassa yhteydessa niihin liittyvien kvantitatiivis-
ten kysymysten kanssa. Avoimia kysymyksia ei kasitelty sisallonanalyysia kayttaen vastausten
vahaisen maaran vuoksi. Avointen kysymysten tarkoituksena oli tarkentaa joitakin kvantitatii-

visia kysymyksia ja nain antaa lisatietoa kysytysta aiheesta.
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5  Tutkimustulokset

Tassa luvussa kasitellaan tutkimuskyselyn tulokset seka graafisesti etta sanallisesti. Kyselytut-
kimuksen vastaukset kasitellaan aihealueittain samassa jarjestyksessa, kuin ne olivat kysely-
kaavakkeessakin eli vastaajien taustatiedot, resurssit, yhteistyoverkosto seka osaaminen ja
asiantuntijuus. Avoimien kysymysten avulla haluttiin tarkentaa joidenkin maarallisten kysy-
mysten vastauksia. Kyseiset vastaukset kasitellaan aina niihin liittyvan kvantitatiivisen kysy-
myksen yhteydessa. Kyselytutkimukseen osallistuneista kaikki eivat ole vastanneet kaikkiin

kysymyksiin, joten selvyyden vuoksi vastaajamaara ilmoitetaan kuvio-otsikon perassa n = x.

KYSYMYSNUMEROIDEN JAOTTELU TUTKIMUSKYSYMYSTEN
MUKAAN KYSYMYSNUMEROT

1. Minkalaiset resurssit neurologian erityisalueen liitoilla ja
paikallisyhdistyksilla on kaytettavissa jasenistolleen heidan
hoitoketjunsa tueksi?

2. Kuinka kattavaa ja toimivaa yhteistyo on paikallisyhdistysten,
liittojen ja muiden yhteistyotahojen valilla?

3. Millainen asema paikallisyhdistyksilla ja liitoilla on hoitoa,
kuntoutusta ja tukea tarvitsevien henkildiden hoitoketjussa?

4. Millainen asiantuntijuuden asema paikallisyhdistyksilla ja liitoilla

on hoidon, kuntoutuksen ja tuen moniammatillisessa yhteistyossa? 41-46,54

bo9 ¢

Kuvio 3: Kysymysnumeroiden jaottelu tutkimuskysymysten mukaan

5.1  Vastaajien taustatiedot

Kyselytutkimuksen aluksi vastaajilta kysyttiin, mita neurologista liittoa tai paikallisyhdistysta
he edustavat. Heilta kysyttiin myos, kuinka kauan he ovat olleet toiminnassa mukana, heidan
asemaansa edustamassaan liitossa tai paikallisyhdistyksessa seka heidan ikaansa.

Vastaajista 41 % edusti liittoja ja 59 % paikallisyhdistyksia. Yhteensa kuudesta liitosta ja pai-
kallisyhdistyksesta ei vastannut kukaan kyselytutkimukseen (kuvio 4). Liittojen edustajista
suurin osa 67 % oli palkkasuhteessa olevia toimihenkiloita tai henkilokunnan edustajia, kun
taas paikallisyhdistysten edustajista suurin osa 69 % kuului hallitukseen (kuvio 5). Liittojen
edustajista suurin osa 67 % oli ollut liiton toiminnassa mukana 1-10 vuotta, kun taas paikal-
lisyhdistysten edustajista hieman alle puolet 46 % oli ollut toiminnassa mukana 1-10 vuotta ja

hieman yli puolet 54 % oli ollut toiminnassa 6:sta yli 15 vuoteen (kuvio 6). lkajakaumaltaan
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vastaajat olivat suurimmaksi osaksi 46-75-vuotiaita seka liitoissa etta paikallisyhdistyksissa.

Vastaajista yksikaan ei ollut alle 25-vuotias eika yli 76-vuotias (kuvio 7).
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Kuvio 4: Vastaajan edustama liitto tai paikallisyhdistys (liitto n = 9, paikallisyhdistys n = 13)
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toimikunta) edustaja

Kuvio 5: Vastaajan asema edustamassaan liitossa tai paikallisyhdistyksessa (liitto n = 9, paikal-
lisyhdistys n = 13)
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WPAIKALLISYHD.
WLITTO

W YHTEENSA

alle vuoden 1-5 vuotta 6-10vuotta 11-15vuotta kauemmin kuin 15 vuotta

Kuvio 6: Kuinka kauan vastaaja on ollut mukana liiton tai paikallisyhdistyksen toiminnassa
(liitto n = 9, paikallisyhdistys n = 13)
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Kuvio 7: Vastaajan ika (liitto n = 9, paikallisyhdistys n = 13)
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5.2 Liittojen ja paikallisyhdistysten kaytettavissa olevat resurssit

Liittojen ja paikallisyhdistysten toimintaresursseista kysyttiin jaseniston-, palkattujen toimi-
henkiloiden- seka toiminnassa mukana olevien vapaaehtoisten maaraa seka sita, mihin ryh-
maan jasenet paaasiassa kuuluvat. Resursseista kysyttiin myos rahoitukseen liittyvia asioita,
toimitiloja, resurssien riittavyytta, resursseihin liittyvia suurimpia ongelmia ja haasteita. Li-
saksi kysyttiin toiveita ulkopuolisesta avusta, tulevaisuuden nakymia, arvostuksen kohteita

seka ulkopuolisten palveluiden ostamista.

Jasenmaaran perusteella suurin osa 67 % liitoista edusti yli 400 jasenen liittoa. Paikallisyhdis-
tyksista suurin osa 92 % edusti joko 51-100 tai yli 400 jasenen yhdistysta (kuvio 8). Palkattuja
toimihenkiloita oli 63 % liitoista joko 5-10 tai yli 10, kun taas suurimmassa osassa 62 % paikal-
lisyhdistyksista palkattuja toimihenkiloita ei ollut lainkaan (kuvio 9). Suurin osa 75 % liitoista
toimii 1-20 vapaaehtoistoimijan turvin, kun taas suurimmassa osassa 75 % paikallisyhdistyksia
on vain 1-5 saannollisesti toiminnassa olevaa vapaaehtoistoimijaa (kuvio 10). Liittojen jase-
nistosta 50 % on itse sairastuneita ja toiset 50 % koostuu tasaisesti omaisista, kannattaja- ja
yhteisojasenista. Paikallisyhdistysten jasenistossa on suurin osa 69 % itse sairastuneita ja lo-

put 31 % heidan omaisiaan (kuvio 11).
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Kuvio 8: Liiton ja paikallisyhdistyksen jasenmaara (liitto n = 9, paikallisyhdistys n = 13)
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Kuvio 9: Palkattujen toimihenkiloiden maara (liitto n = 8, paikallisyhdistys n = 13)
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Kuvio 10: Toiminnassa olevien vapaaehtoisten maara (liitto n = 8, paikallisyhdistys n = 12)
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Kuvio 11: Yhdistysten jasenet paaasiallisesti (liitto n = 8, paikallisyhdistys n = 13)

Kysyttaessa mista kaikista lahteista liittojen ja paikallisyhdistysten rahoitus koostuu
(vastaajaalla oli mahdollisuus valita useita rahoituslahteita) liittojen edustajista kaikki
vastasivat, etta liiton rahoitus koostuu suurimmalta osin raha-automaattiyhdistyksen (RAY)
avustuksista, 63 % omasta varainhankinnasta ja 63 % jasenmaksuista (kuvio 12).
Paikallisyhdistykset taas rahoittavat toimintaansa paaosin jasenmaksuilla 100 %, kunnan tuella
ja avustuksella 77 % ja omalla varainhankinnalla 54 %. Kumpikaan, ei liitto eika
paikallisyhdistys, saa toimintaansa rahoitusta suoraan Euroopan unionista (EU) (kuvio 12).
Muina rahoituslahteina liitot mainitsivat yrityksilta tulevan tuen. Paikallisyhdistysten muita
rahoituslahteita ovat vuokratulot, jasenlehti, arpajaiset ja erilaiset myyntituotot esimerkiksi
kynttiloista, adresseista, korteista ja jumppa-dvd:sta (kysymys 10). Liittojen edustajista 63 %
ja paikallisyhdistysten edustajista 69 % oli sita mielta, etta rahoitus ei ole riittavaa (kuvio 13).
Lisarahoitusta kaivattaisiin liitoissa ensisijaisesti tyontekijoiden palkkaamiseen seka omiin
toimitiloihin. Muita lisarahoitusta kaipaavia kohteita ovat lasten- ja nuorten toiminta, erilliset
hankkeet seka liittojen perustoiminta. Paikallisyhdistykset kaipaavat lisarahoitusta
toimihenkiloiden palkkaamiseen, tilavuokriin, toiminnan kehittamiseen, tiedottamiseen,
tilaisuuksien jarjestamiseen ja osallistumiseen muiden jarjestamiin tilaisuuksiin ja erilaiseen
virkistystoimintaan kuten retkiin, teatteriin ja liikuntatilaisuuksiin. Varhaisnuorten

kuntouttava vertaistukiryhma mainitaan myos lisarahoituskohdetoiveena (kysymys 12).

Kysyttaessa liittojen ja paikallisyhdistysten toimitilojen olemassaolosta 75 % liittojen

edustajista kertoi heilla olevan toimitilat, kun taas paikallisyhdistyksien edustajista vain 54 %
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kertoi, etta yhdistyksella on toimitilat. 46 % paikallisyhdistyksista toimii ilman omia

toimitiloja (kuvio 14).

Jokin muu, mika?
Yksittdiset lahjoitukset (testamentit)
Euroopan unioni (EU)

Raha-automaattiyhdistyksen (RAY)... YHTEENSA
Saatiot LITTO

Valtio (ministeriot, Kela, Laadninhallitus) PAIKALLISYHD

Kunnan tuki ja avustukset
Oma varainhankinta

Oman toiminnan tuotot

Jasenmaksut

Kuvio 12: Liittojen ja paikallisyhdistysten rahoituslahteet
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Kuvio 13: Liittojen ja paikallisyhdistysten rahoituksen riittavyys (liitto n = 8, paikallisyhdistys
n=13)
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Kuvio 14: Toimitilat (liitto n = 9, paikallisyhdistys n = 13)

Kysyttaessa liittojen ja paikallisyhdistysten edustajien mielipiteita resurssien riittavyydesta
eri osa-alueilla yleisesti liittojen edustajat oliva tyytyvaisempia, kuin paikallisyhdistysten
edustajat olemassa oleviin resursseihin. Liittojen edustajista noin puolet vastasi ainoastaan
vapaaehtoisten- ja jasenmaaran olevan melko riittamaton tai taysin riittamaton. Yli puolet
vastaajista oli sita mielta, etta toimitilat, tyosuhteessa olevien toimihenkiloiden maara seka

taloudellisiin resurssit ovat joko taysin riittavat tai melko riittavat (kuvio 15).

Paikalliyhdistyksissa yli puolet vastaajista oli sita mielta, etta vapaaehtoisten- ja tyosuhteessa
olevien toimihenkiloiden maara on melko- tai taysin riittamaton. Samoin taloudelliset
resurssit koettiin yli puolessa vastauksista melko riittamattomiksi. Paikallisyhdistysten
toimitiloihin ja jasenmaaraan olivat vastaajat hyvinkin tyytyvaisia, silla vastaajista 82 %

vastasi toimitilojen ja 69 % jasenmaaran olevan joko taysin- tai melko riittavat (kuvio 16).
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Toimitilat (sijainti,
tarkoituksenmukaisuus, koko)

Vapaaehtoisten maara

B Taysin riittavat

TyOsuhteessa toimivien
toimihenkildiden maara

B Melko riittavat
= Melko riittamattomat

B Taysin riittdmattomat
Jasenmaara

Taloudelliset resurssit / tulot

HH

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Kuvio 15: Resurssien riittavyys liitoissa
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. R M Taysin riittamattomat
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X
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Kuvio 16: Resurssien riittavyys paikallisyhdistyksissa

Kysyttaessa liittojen ja paikallisyhdistysten suurimpia ongelmia ja haasteita molemmista
vastaukset olivat hyvin samansuuntaiset. Liitojen edustajista 50 % ja paikallisyhdistysten

edustajista 85 % vastasi vapaaehtoistentoimijoiden ikaantymisen ja vahenemisen olevan
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ongelma ja haaste. Liitoissa ongelmaksi ja haasteeksi koetaan myos taloudellisten resurssien
niukkuus 38 %, pieni jasenmaara 38 % ja toimitilojen puute tai riittamattomyys 25 %
(kuvio 17).

Paikallisyhdistyksissa vapaaehtoistentoimijoiden ikaantymisen ja vahenemisen lisaksi 54 %
nosti taloudellisten resurssien niukkuuden, 23 % pienen jasenmaaran ja 23 % muiden tilojen
kuten kokoontumistilojen puutteen tai riittamattomyyden ongelmaksi tai haasteeksi (kuvio
17). Muina toimintaa estavin ongelmina ja haasteina mainittiin paikallisyhdistyksissa
jaseniston passiivisuus ja sairaus ja liitoissa hallitustyoskentelyn raskaus seka liian pieni

toimihenkiloiden maara (kysymys 15).

Liittojen edustajat kertoivat toimintansa vahvuuksiksi asiantuntijuuden, ammattilaiset,
erityispedagogisen ammattitaidon, tiedotuksen, edunvalvonnan, hallituksen toimivuuden,
tunnettuuden, hyvat yhteistyoverkostot, pitkan tradition ja mahdollisuuden saada
yhteisvoimin aani kuuluviin. Paikallisyhdistysten vahvuuksia ovat vastausten perusteella
vertaistukitoiminta, yhtenaisyys, vapaaehtoisten innokkuus ja sitoutuneisuus, toimivat
toimitilat, internetsivut, kerhotoiminta, toimiminen jarjestotalossa seka nuori ja aktiivinen,

ei-kaavoihin kangistunut yhdistys (kysymys 16).

Liittojen edustajista 38 % ja paikallisyhdistyksien edustajista 50 % vastasi, etta heilla on
toiveita ulkopuolisesta avusta resurssien, ongelmien ja haasteiden ratkaisemiseksi. Toisaalta
liitoissa 62 % ja paikallisyhdistyksissa 50 % oli sita mielta, etta toiveita ei ole (kuvio 18).
Liittojen edustajat kertoivat, etta toiveet ulkopuolisesta avusta resurssien, ongelmien ja
haasteiden ratkaisemiseksi kohdistuvat henkiloresurssien lisaantymiseen, joista erityisesti
kurssivetajat, leiriosaajat ja vapaaehtoiset vertaistoimintojen yllapitajat ovat ensimmaisina
toiveina. Paikallisyhdistyksissa taas toiveet kohdistuvat liiton, muiden yhdistysten ja
Neurologisesti vammaisten jarjestojen (NV) tarjoamaan tukeen, uusiin vetajiin ja avustajiin,

tiedon lisaamiseen, fysioterapeuttiseen ja kuntoutuksen ohjaukseen (kysymys 18).
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Jokin muu, mika?

Pieni jasenmaara

Muiden tilojen (esim.
kokoontumistilojen) puute tai

riittamattomyys M YHTEENSA
ELITTO

Toimitilojen puute/riittamattomyys B PAIKALLISYHD.

Taloudellisten resurssien niukkuus

Vapaaehtoistoimijoiden ikddantyminen
ja vaheneminen

0O 2 4 6 8 10 12 14 16

Kuvio 17: Liittojen ja paikallisyhdistysten suurimmat ongelmat ja haasteet

12

10

| Kylla

BEi

PAIKALLISYHD. LIITTO YHTEENSA

Kuvio 18: Toive ulkopuolisesta avusta ongelmien ja haasteiden ratkaisemiseksi (liitto n = 8,

paikallisyhdistys n = 12)

Lahitulevaisuuden toiminnan muutoksia kysyttaessa liittojen edustajista puolet vastasi, etta
lahitulevaisuudessa on nakyvissa toiminnan muutoksia ja toinen puolisko vastasi, etta niita ei

ole (kuvio 19). Muutoksia, joita liittojen edustajat nakevat lahitulevaisuudessa, ovat rahoituk-
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sen varmistuminen, toimihuone, yhteistyon kehittaminen ja vapaaehtoistoimijoiden rekrytoin-
ti (kysymys 20). Paikallisyhdistyksien vastaajista vain 8 % vastasi, etta lahitulevaisuudessa on
muutoksia nakyvissa, kun taas 92 % vastaajista ei nahnyt toiminnassa tapahtuvan mitaan muu-
tosta lahitulevaisuudessa (kuvio 19). Lahitulevaisuuden toiminnan muutoksena mainittiin pyr-

kimys verkostoitua muiden yhdistysten kanssa (kysymys 20).
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Kuvio 19: Nakymat toiminnan muutokseen lahitulevaisuudessa (liitto n = 8, paikallisyhdistys n
=13)

Kysyttaessa mita asioita liittojen- ja paikallisyhdistysten edustajat arvostavat eniten, vastaus-
ten perusteella liitoissa erittain tarkeiksi arvostuksen kohteiksi nousivat julkisten avustusten
saaminen toimintaa varten 75 %, yhteistoiminta viranomaisten ja julkisen sektorin kanssa 88
%, julkaisutoiminta 75 %, palvelujen tuottaminen ja markkinoiminen 63 %, virkistystoiminnan
jarjestaminen 57 %, yhteistyo median kanssa 50 % ja tietyn kohderyhman tai yhteiskunnan
hyvinvoinnin edistaminen 50 % (kuvio 20). Ainoastaan kysyttaessa taloudellisen voiton tai yli-
jaaman tuottamisen- ja tavaroiden tuottamisen arvostusta kaikki vastaajat olivat sita mielta,

etta asiat koetaan vain jonkin verran- tai ei lainkaan tarkeiksi (kuvio 20).

Paikallisyhdistyksissa erittain tarkeiksi koetut arvostuksen kohteet ovat julkisten avustusten
saaminen toimintaa varten 85 %, virkistystoiminnan jarjestaminen 75 %, yhteistoiminta viran-
omaisten ja julkisen sektorin kanssa 69 %, palvelujen tuottaminen ja markkinoiminen 46 %,

julkaisutoiminta 31 %, yhteistydo median kanssa 33 % ja tietyn kohderyhman tai yhteiskunnan
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hyvinvoinnin edistaminen 31 %. Kysyttaessa tavaroiden tuottamisen arvostusta kaikki vastaa-

jat olivat sita mielta, etta se on vain jonkin verran- tai ei lainkaan tarkeaa. Vastaajista 92 %

piti taloudellisen voiton tai ylijaaman tuottamista ja 69 % yhteistoimintaa yritysten kanssa

vain jonkin verran- tai ei lainkaan tarkeana (kuvio 21).

Julkisten avustusten...
Yhteistoiminta...

Tietyn kohderyhman tai...
Taloudellisen...

Yhteisty6 median kanssa...
Yhteistoiminta yritysten...
Virkistystoiminnan...
Tavaroiden tuottaminen (T-...
Julkaisutoiminta...

Palveluiden tuottaminen ja...

0% 20% 40% 60%

80% 100 %

M Erittdin tarkeaksi
W Tarkeaksi
 Jonkin verran tarkeaksi

M Ei lainkaan tarkeédksi

Kuvio 20: Arvostuksen kohteet liittoissa
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Kuvio 21: Arvostuksen kohteet paikallisyhdistyksissa
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Liitoissa ja paikallisyhdistyksissa ulkopuolisten palvelujen ostaminen on vastaisten perusteella
melko vahaista. Liittojen edustajista 63 % vastasi, etta he eivat osta ulkopuolisia palveluja ja
paikallisyhdistysten edustajista 85 % (kuvio 22). Ostettavia palveluja liitoissa ovat kurssikes-
kusten palvelut, tulostus- ja postituspalvelut, lehtien- ja oppaiden taitto ja painatus, talous-
hallinta, koulutus- ja konsultaatiopalvelut (kysymys 23).

Paikallisyhdistyksissa ostettavia palveluita ovat oppaat, tiedotteet, kokoontumistilat, teatte-

riliput ja invataksikuljetukset (kysymys 23).
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Kuvio 22: Ulkopuolisten palveluiden ostaminen (liitto n = 8, paikallisyhdistys n = 13)

5.3  Yhteistyon kattavuus ja toimivuus eri yhteistyotahojen valilla

Yhteistyoverkostoon liittyen selvitettiin kuinka paljon liitot ja paikallisyhdistykset tekevat
yhteistyota keskenaan seka muiden yhdistysten ja muiden toimijoiden kanssa. Yhteistyover-
kostoihin liittyen selvitettiin miten eri toimijoiden valisen yhteistyon koetaan toimivan ja mis-
sa muodoissa yhteistyota tehdaan. Lisaksi saatiin tietoa liittojen ja paikallisyhdistysten koke-
mista yhteistyoverkostoon liittyvista haasteista. Lopuksi selvitettiin ovatko sosiaali- ja perus-
terveydenhuollon kuntayhtymat (LOST ja Karviainen) vaikuttaneet paikallisyhdistysten toimin-
taan ja onko vammaisneuvostojen toiminnalla ollut vaikutusta liittojen ja paikallisyhdistysten

toimintaan.
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Liitoista yhteensa 75 % ilmoitti tekevansa paljon tai jonkin verran yhteistyota paikallisyhdis-
tysten kanssa. Neljannes vastaajista vastasi, ettei liitto tee lainkaan yhteistyota paikallisyh-
distyksen kanssa (kuvio 23). Liitot tekevat paikallisyhdistysten kanssa yhteistyota, joka liittyy
neuvontaan, koulutukseen, ohjaukseen, kuntoutukseen ja tiedon jakamiseen. Yhteistyota
tehdaan myos NV-verkoston toimintaan liittyen tai erilaisiin tapahtumiin ja tilaisuuksiin osal-

listumiseen seka tilaisuuksien jarjestamiseen liittyen (kysymys 25).

Vastausten perusteella 34 % paikallisyhdistyksista tekee liiton kanssa paljon yhteistyota. Liit-
tojen ja paikallisyhdistysten vastauksien valilla ei ole juurikaan eroa. Paikallisyhdistyksista 58
% tekee jonkin verran yhteistyota liiton kanssa eli yhteensa 92 % tekee paljon tai jonkin ver-
ran yhteistyota liittojen kanssa. Paikallisyhdistyksista vain 8 % vastasi, ettei tee lainkaan yh-
teistyota liittojen kanssa (kuvio 24). Paikallisyhdistysten ja liittojen valisina yhteistyomuotoi-
na olivat aluesihteerin kaytto toiminnassa, tiedottamiseen liittyva yhteistyo seka osallistumi-
nen valtakunnallisiin tapahtumiin, erilaisiin tilaisuuksiin ja kampanjoihin. Lisaksi paikallisyh-
distykset tekevat yhteistyota liittojen kanssa koulutuksen, neuvonnan ja hallinnollisten asioi-

den tiimoilta (kysymys 27).

LITTO

M Paljon m®Jonkinverran m Eilainkaan

Kuvio 23: Liittojen yhteistyo paikallisyhdistysten kanssa (n = 12)
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PAIKALLISYHDISTYS

M Paljon mJonkin verran m Eilainkaan

Kuvio 24: Paikallisyhdistysten yhteistyo liittojen kanssa (n = 14)

Paikallisyhdistyksista 64 % ja liitoista 50 % tekee jonkin verran yhteistyota muiden yhdistysten
kanssa. Liitoista 25 % tekee paljon yhteistyota muiden yhdistysten kanssa. Paikallisyhdistyksis-
ta 36 % ja 25 % liitoista ei tee vastausten perusteella lainkaan yhteistyota muiden yhdistysten

kanssa (kuvio 25).

Liitot tekevat yhteistyota muiden yhdistysten kanssa yhteisten tapahtumien ja tilaisuuksien
muodossa, NV-yhteistyona ja yhteisena vertaistukitoimintana. Paikallisyhdistykset tekevat
yhteistyota muiden yhdistysten kanssa kayttamalla ja vuokraamalla samoja toimitiloja, tiedo-
tuksessa, tapahtumien jarjestamisessa ja nuorten toiminnan kehittamisessa. Paikallisyhdistys-
ten yhteistyotahoina ovat NV-verkosto, erilaiset omais- ja laheisyhdistykset seka lahialueiden

liitot, yhdistykset tai saatiot (kysymys 29).

Kysymykseen halukkuudesta yhteistyohon muiden yhdistysten kanssa, liittojen (n = 1) ja pai-
kallisyhdistysten (n = 6) edustajista kaikki ovat halukkaita yhteistyohon muiden yhdistysten
kanssa. Liitot toivovat yhteistyomuotona resurssien kayton koordinointia. Paikallisyhdistykset
toivoivat yhteisia tapaamisia ja tapahtumia, yhteistyota kaytannon asioissa, koulutustapah-

tumien jarjestamista seka ruotsinkielisten alueiden aktivoimista (kysymys 31).
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Kuvio 25: Liittojen ja paikallisyhdistysten yhteisty0 muiden yhdistysten kanssa (liitto n = 4,
paikallisyhdistys n = 11)

Liittojen edustajista 71 % on sita mielta, etta yhteistyossa monitoimijaisten verkostojen kans-
sa on parantamisen varaa, 14 % mielesta yhteistyo toimii moitteettomasti ja 14 % mielesta
yhteistyota ei ole lainkaan. Paikallisyhdistyksista 54 % kokevat yhteistyon puuttuvan paikal-
lisyhdistyksen ja monitoimijaisen verkoston valilla. Loput 46 % vastasivat, etta yhteistyossa
olisi parantamisen varaa (kuviot 26 ja 27). Seka paikallisyhdistykset ja liitot tekevat yhteis-
tyota seurakuntien kanssa. Yhteistyomuotona ovat yhteiset tilaisuudet ja toimitilojen vuok-
raaminen tai yhteisissa tiloissa toimiminen. Lisaksi muutama saatio tukee paikallisyhdistysten

ja liittojen toimintaa avustuksilla (kysymys 33).

Liitoista 71 % ja paikallisyhdistyksista 69 % on sita mielta, etta julkisten toimijoiden kanssa
tehtavassa yhteistyossa on parantamisen varaa. Kukaan vastaajista ei ollut sita mielta, etta
yhteisty0 toimisi moitteettomasti. Liitojen edustajista 28 % ja paikallisyhdistysten 30 % oli sita
mieltd, etta yhteistyota ei ole, vaikka verkostot ovat valmiina tai yhteistyota ei ole lainkaan
(kuviot 26 ja 27). Julkisten toimijoiden kanssa tehtava yhteistyo on paaasiassa tiedon jaka-
mista. Muina yhteistyotahoina liittojen ja paikallisyhdistysten edustajat mainitsivat neuvolat,

kunnat ja tyokeskukset (kysymys 33).

Liittojen edustajista 57 % ja paikallisyhdistysten edustajista 61 % oli sita mielta, etta oppilai-

tosten kanssa tehtavassa yhteistyossa olisi parantamisen varaa. Liittojen edustajista 29 % ja
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paikallisyhdistysten 15 % edustajista olivat sita mielta, etta yhteistyota ei ole lainkaan koulu-
laitosten kanssa. Paikallisyhdistyksista 23 % oli kuitenkin sita mielta, etta yhteistyota ei ole,
mutta verkostot ovat valmiina. Kuitenkin 14 % liittojen edustajista vastasi koululaitosten
kanssa tehtavan yhteistyon toimivan moitteettomasti (kuviot 26 ja 27). Paikallisyhdistykset
tekevat yhteistyota eri oppilaitosten kanssa tarjoamalla opinnaytetyon aiheita ja harjoittelu-
jaksoja seka jarjestamalla tilaisuuksia. Myos liitot tekevat yhteistyota oppilaitosten kanssa

(kysymys 33).

Liittojen edustajista 86 % vastasi, etta yritysten kanssa tehtavassa yhteistyossa olisi paranta-
misen varaa. Loput 14 % oli sita mielta, etta yhteistyo toimii moitteettomasti. Paikallisyhdis-
tyksen vastaukset poikkeavat liittojen vastauksista. Paikallisyhdistysten edustajista 69 % ko-
kee yhteistyon puuttuvan yritysten ja paikallisjarjestojen valilta, 15 % verkostojen olevan
valmiina yhteistyota varten ja loput 15 %, etta yhteistyossa olisi parantamisen varaa (kuviot
26 ja 27).

Muiden liittojen ja yhdistysten kanssa tehtavan yhteistyon kokee toimivan moitteettomasti 28
% liittojen edustajista ja 8 % paikallisyhdistysten edustajista. Suurin osa paikallisyhdistysten
edustajista 92 % kokevat, etta yhteisty0ssa olisi parantamisen varaa. Liittojen edustajista 43
% kokee yhteistyossa olevan parannettavaa. Vastausten perusteella 14 % liitoista ei tee lain-
kaan yhteistyota muiden liittojen ja yhdistysten kanssa. Yhta suuri osuus, 14 % vastaajista, on
sita mielta, etta verkostot yhteistyolle ovat valmiina, mutta yhteistyota ei viela tehda (kuviot
26 ja 27). Paikallisyhdistykset ja liitot tekevat NV-verkoston kanssa yhteistyota tapaamisten
ja tilaisuuksien muodossa. Muuna yhteistyotahona paikallisyhdistyksilla on kansanterveysjar-
jestot. Liiton vastauksista kay ilmi, etta liitot tekevat yhteistyota myos kansainvalisten jarjes-
tojen kanssa. Yhden liiton edustajan mukaan muut yhdistykset ja liitot eivat ole halukkaita

yhteistyohon (kysymys 33).

Ne paikallisyhdistykset ja liitot, joilla ei viela ole yhteistyota muiden toimijoiden kanssa ovat
kuitenkin kiinnostuneita tekemaan yhteistyota yritysten kanssa erilaisten tapahtumien muo-
dossa. Yhteistyon avulla yritys saisi mahdollisesti nakyvyytta ja paikallisyhdistys mahdollisesti
taloudellista tukea. Lisaksi liitot ovat vastausten perusteella kiinnostuneita tekemaan yhteis-
tyota seurakunnan kanssa ja kaupunkien kanssa erilaisiin avustuksiin, kuten toimitiloihin, liit-
tyen. Paikallisyhdistykset ovat kiinnostuneita tekemaan yhteistyota enemman kunnan, perus-
toimen ja sivistystoimen kanssa. Paikallisyhdistysten vastauksista kay ilmi, etta halukkuutta
yhteistyohon monien toimijoiden kanssa olisi, mutta henkilostoresurssit eivat ole riittavat (ky-

symys 34).
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Monitoimijaiset verkostot
(seurakunnat, saatiot,)

Julkiset toimijat (sairaala,

terveyskeskus, kotihoito) B Yhteistyo toimii moitteettomasti

M Yhteisty6ssa on parantamisen

Koululaitokset varaa

1 Yhteistyota ei ole, vaikka
verkostot ovat valmiina

Yritykset B Yhteisty6ta ei ole lainkaan

Muut liitot/yhdistykset
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Kuvio 26: Liittojen yhteistydo muiden toimijoiden kanssa

Monitoimijaiset verkostot
(seurakunnat, saatiot,)

Julkiset toimijat (sairaala,

B Yhteisty® toimii moitteettomasti
terveyskeskus, kotihoito)

M Yhteisty6ssa on parantamisen

Koululaitokset varaa

1 Yhteisty6ta ei ole, vaikka
verkostot ovat valmiina

Yritykset M Yhteisty6ta ei ole lainkaan

Muut liitot/yhdistykset
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Kuvio 27: Paikallisyhdistysten yhteistydo muiden toimijoiden kanssa

Vastausten perusteella liittojen edustajista 42 % ja paikallisyhdistysten edustajista 54 % oli
kokenut haasteita yhteistyoverkostojen suhteen (kuvio 28). Liitot olivat kokeneet haasteiksi

erilaiset toimintakulttuurit, aikatauluihin ja tavoitettavuuteen liittyvat asiat, taloudelliset
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resurssit seka kokoaikaisten tyontekijoiden puuttumisen. Paikallisyhdistysten kokemat haas-
teet liittyivat vapaaehtoisten ja halukkaiden toimijoiden puutteeseen, aikatauluihin liittyviin
asioihin ja jaseniston fyysisiin rajoituksiin. Yhdistyksissa koettiin haasteeksi myos se, etta on
hankala saada paikallisyhdistysten aanta kuuluviin ja etta yhteistyon yllapitamiseen voi liittya

yhdistyksien valista kilpailua (kysymys 36).
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Kuvio 28: Haasteet yhteistyoverkostojen suhteen (liitto n = 7, paikallisyhdistys n = 13)

Paikallisyhdistyksilta kysyttiin, ovatko sosiaali- ja terveydenhuollon yhteistoiminta-alueen
(LOST) tai perusturvakuntayhtyman (Karviainen) muodostumiset vaikuttaneet toimintaan.
Kaikki vastanneista olivat sita mielta, etta LOST:n tai Karviaisen muodostumisella ei ole ollut

vaikutusta yhdistysten toimintaan (n = 13).

Liitojen ja paikallisyhdistysten edustajilta kysyttiin onko vammaisneuvostojen toiminta vai-
kuttanut toimintaan. Liiton vastaajista 25 % ja paikallisyhdistysten 50 % oli sita mielta, etta
vammaisneuvostoilla oli vaikutusta niiden toimintaan (kuvio 29). Vammaisneuvostojen toimin-
ta on vaikuttanut paikallisyhdistysten toimintaan siten, etta yhteistyon kautta tietoa on mah-
dollista jakaa. Paikallisyhdistyksilla on omia edustajia vammaisneuvostoissa ja paikallisyhdis-
tysten edustajat ovat mukana erilaisissa vammaisneuvostojen tyoryhmissa. Tamankaltaisen
yhteistyon myota avulla paikallisyhdistyksilla on mahdollisuus vaikuttaa asioihin. Paikallisyh-
distykset ja vammaisneuvostot ovat jarjestaneet myos yhteisia tilaisuuksia. Eras paikallisyh-

distyksen vastaajista tuo esille nakokulman, etta vammaisneuvostojen toiminnan aktiivisuus
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vaihtelee eri kunnissa. Lisaksi vammaisneuvoston tiedotustoimissa paikallisyhdistysten suun-

taan on koettu puutteita (kysymys 40).
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Kuvio 29: Vammaisneuvostojen toiminnan vaikutus (liitto n = 4, paikallisyhdistys n = 12)

5.4 Osaamisen ja asiantuntijuuden asema moniammatillisessa yhteistyossa

Kysymyksilla selvitettiin liittojen ja paikallisyhdistyksien kokemuksia osaamisesta ja asiantun-
tijuudesta seka sita, hyodynnetaanko osaamista ja asiantuntemusta riittavasti. Lisaksi kysyt-
tiin lisakoulutustarvetta, ensitietotilaisuuksien jarjestamista, kuntoutussuunnitelmien tekemi-

seen osallistumista ja tukipalveluihin liittyvia asioita.

Liittojen vastaajista 86 % oli sita mielta, etta heidan asiantuntijuutta voisi hyodyntaa enem-
man. Liittojen ja paikallisyhdistysten mielipiteet asiasta ovat melko samanlaiset, silla paikal-
lisyhdistyksien edustajista 73 % oli sita mielta, etta asiantuntijuutta voisi hyodyntaa nykyista

enemman (kuvio 30).

Liittojen edustajien vastausten mukaan liittojen osaamista ja asiantuntijuutta voi hyodyntaa
enemman oppilaitoksissa jakamalla tietoa. Haasteena osaamisen ja asiantuntemuksen hyo-
dyntamiseen koettiin toimitilojen puuttuminen. Liitoissa olevaa vertaisuutta voisi vastaajien

mukaan hyodyntaa enemman (kysymys 42).

Paikallisyhdistysten vastaajien mielesta heidan osaamistaan voisi hyodyntaa enemman suunni-
teltaessa erilaisia palveluita esimerkiksi kunnallisella tasolla. Omaiset voisivat ottaa aktiivi-

semmin yhteytta paikallisyhdistyksiin, jotta tietoutta neurologisista sairauksista ja hairioista
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kyettaisiin jakamaan enemman. Tiedon jakamisen myota voitaisiin vaikuttaa myos joihinkin
neurologisten sairauksien ja hairididen synnyttamiin ennakkoluuloihin. Paikallisyhdistysten
sairausryhmaan liittyva asiantuntijuus on osittain kokemusperaista. Osaamista ja asiantunti-
juutta hyodynnetaan vertaistukitoiminnassa ja paikallisyhdistysten tietotaitoa voisi hyodyntaa
jatkossa esimerkiksi oppilaitoksissa. Haasteiksi vastaajat kuvaavat henkilostoresurssien vahyy-

den (kysymys 42).
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Kuvio 30: Osaamisen ja asiantuntijuuden hyodyntaminen (liitto n = 7, paikallisyhdistys n = 11)

Kaikki liittojen edustajat ja paikallisyhdistyksien edustajistakin 73 % oli sita mielta, etta lisa-
koulutukselle on tarvetta (kuvio 31). Liittojen edustajista 86 % ja paikallisyhdistysten edusta-
jista 91 % koki, etta lisakoulutusta tarvitsevat ensisijaisesti toimihenkilot tai jasenet (kuviot
32 ja 33). Paikallisyhdistykset nimeavat toimihenkiloiden ja jasenten lisaksi kerhonvetajan

mahdolliseksi lisakoulutuksen ensisijaiseksi tarvitsijaksi (kysymys 45).

Seka liitot etta paikallisyhdistykset kokivat tarvetta atk-koulutukselle ja esiintymistaitoihin
liittyviin asioihin. Lisaksi koulutustarpeena nahtiin yleiseen yhdistystoimintaan ja kokouskay-
tanteisiin ja kunnallispolitiikan toimintaan liittyva koulutus. Liitot halusivat lisakoulutusta
sahkoisesta mediasta ja strategisesta ajattelusta. Liitot kokivat lisakoulutuksen tarkeaksi
ammattitaidon sailyttamiseksi seka tiedon saamiseksi ja olemassa olevan tiedon yllapitami-
seksi. Paikallisyhdistykset kokivat tarpeelliseksi ryhmanvetajien kouluttamisen seka vuorovai-
kutustaitoihin, verkostoitumiseen ja vaikuttamismahdollisuuksiin liittyvan koulutuksen. Lisaksi

paikallisyhdistyksista toivottiin lisakoulutusta uusiin lakeihin ja niiden sisaltoon liittyen. Haas-
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teeksi mainittiin se, miten nuoret saataisiin kiinnostumaan toiminnasta ja siihen osallistumi-

sesta (kysymys 46).
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Kuvio 31: Lisakoulutuksen tarve (liitto n = 8, paikallisyhdistys n = 12)

LITTO

Kuvio 32: Liitoista lisakoulutukseen ensisijaisesti (liitto n = 7, paikallisyhdistys n = 2)
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Kuvio 33: Paikallisyhdistyksesta lisakoulutukseen ensisijaisesti (liitto n = 2, paikallisyhdistys n
=11)

Liitoista 56 % jarjestaa ensitietotilaisuuksia. Paikallisyhdistyksista 61 % ei jarjesta lainkaan
ensitietotilaisuuksia juuri sairastuneille, diagnoosin saaneille tai heidan omaisilleen (kuvio
34).

Liitot vastasivat jarjestavansa ensitietotilaisuuksia eri sairaaloissa ja niiden tiloissa. Tilaisuuk-
sia jarjestetaan tarpeen mukaan noin kerran vuodessa. Ensitietotilaisuudet voidaan jarjestaa
yhteistyossa NV-yhdistysten kanssa. Paikallisyhdistykset jarjestavat myos ensitietotilaisuuksia
yhteistyOssa sairaaloiden kanssa. Paikallisyhdistykset jarjestavat tilaisuuksia myos omissa toi-
mitiloissaan yhteistyossa liittojen kanssa. Paikallisyhdistykset jarjestavat myos luentotilai-
suuksia, jotka eivat varsinaisesti ole ensitietotilaisuuksia, mutta sisalto on samankaltainen.

Tallaisia tilaisuuksia on pidetty muun muassa paakaupunkiseudulla (kysymys 48).

Seka liitot etta paikallisyhdistykset kokevat erittain tarkeaksi ensitietotilaisuuksien jarjesta-
misen. Liitoissa koetaan, etta ensitietotilaisuuksien jarjestaminen on sairaanhoitopiirien vas-
tuulla eika niinkaan liittojen ja paikallisyhdistysten. Vastausten perusteella sairaanhoitopiirit
eivat ole aina valttamatta halukkaita jarjestamaan niita. Paikallisyhdistykset kokevat, etta
tilaisuuksia tulisi jarjestaa myos Lohjalla ja tietoa tulisi jakaa enemman sairaaloissa, terveys-

keskuksissa ja neuvoloissa. Paikallisyhdistykset pitavat ensitietotilaisuuksien jarjestamisen
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haasteina sita, etta tietoa uusista sairastuneista ei saada mahdollisesti salassapitosaadoksesta

johtuen. Uusien jasenten saaminen tilaisuuksiin koetaan myos haasteeksi (kysymys 49).
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Kuvio 34: Ensitietotilaisuuksien jarjestaminen (liitto n = 9, paikallisyhdistys n = 13)

Liittojen ja paikallisyhdistysten valilla ei ollut vastauksissa juurikaan eroa osallistumisessa
diagnoosin saaneiden hoito-, palvelu- tai kuntoutussuunnitelmien tekoon. Kaikista liiton ja
paikallisyhdistysten vastaajista yhteensa alle 10 % osallistuu edella mainittuun yhteistyo-
hon(kuvio 35). Paikallisyhdistykset ja liitot arvioivat, etta resurssipula ja tiedonpuute kokouk-
sista estavat yhteistyon. Siihen, etta kokouksista ei tiedoteta, katsotaan vaikuttavaksi salas-
sapitosaadokset terveydenhuollossa. Seka liitot etta paikallisyhdistykset tuovat esille, etta he

eivat ole hoitoalan ammattilaisia tai etta he eivat tee hoitotyota (kysymys 51).

Paikallisyhdistyksissa koetaan, etta hoito-, kuntoutus- ja palvelusuunnitelmanteko ei kuulu
jokaisen yhdistyksen toimintaperiaatteisiin. Paikallisyhdistyksissa koetaan myos, etta osaamis-
ta asiaan liittyen puuttuu. Joissain paikallisyhdistyksissa uusille jasenille tarjotaan tietopaket-
ti ja uudelle jasenelle kerrotaan eri mahdollisuuksista ja viranomaistahoista. Paikallisyhdis-
tykset tuovat esille, etta jasenet eivat aina tieda, etta heille kuuluisi tehda hoito-, kuntoutus-

tai palvelusuunnitelma (kysymys 51).

Liitoissa koetaan, etta suunnitelmakokoukset ja niihin osallistuminen kuuluvat kunnan tehta-
viin. Vastauksista kay ilmi, etta osa liitoista ei tee asiakastyota. Liitot kuitenkin tukevat jase-
nistoa neuvonnalla ja kuntoutuspalveluiden jarjestamisella esimerkkina sopeutumisvalmen-
nus. Liiton edustaja tuo esille myos nakokulman siita, etta toiset asiantuntijat eivat arvosta

liittojen toimintaa (kysymys 51).
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Kuvio 35: Liiton tai paikallisyhdistyksen edustajan osallistuminen diagnoosin saaneiden hoito-,

palvelu- ja kuntoutussuunnitelman tekoon (liitto n = 8, paikallisyhdistys n = 13)

Hoito-, kuntoutus- ja palvelusuunnitelmiin liittyen haluttiin viela lisatietoa, onko paikallisyh-
distyksilla ja liitoilla kaytossa valmiita suunnittelupohjia tai tarkistuslistoja tukimateriaaliksi
suunnitelmakokouksiin. Yksi liiton ja yksi paikallisyhdistyksen edustajista vastasi (kuvio 35)
osallistuvansa hoito-, palvelu- ja kuntoutussuunnitelmakokouksiin. Kysymys 52 oli suunnattu
niille, jotka ilmoittivat osallistuvansa suunnitelmakokouksiin (kuvio 36). Vastaajista yksi liiton
ja yksi paikallisyhdistyksen edustajista vastasi, etta heilla on kaytossaan tarkistuslistoja tai

suunnittelupohjia.
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Kuvio 36: Suunnitelmapohjat ja tarkistuslistat suunnitelmakokouksissa (liitto n = 1, paikal-

lisyhdistys n = 5)
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Kyselyssa selvitettiin, onko liitoilla ja paikallisyhdistyksilla kaytossaan neuvontapalveluita,
jotka on suunnattu erikseen hoito-, kuntoutus-, ja palvelusuunnitelmia varten. Liitoista 33 %
ja paikallisyhdistyksista 8 % on kaytossaan neuvontapalveluita hoito-, kuntoutus- ja palvelu-

suunnitelmiin liittyen (kuvio 37).

Liitoilta ja paikallisyhdistyksilta kysyttiin myos muista tukipalveluista. Paikallisyhdistyksista
54 % tarjoaa tukipalveluita esimerkkeina tukipuhelin ja neuvontapalvelu, kun liitoista lahes

kaikki, 88 %, tarjoavat vastaavia palveluita (kuvio 38).
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Kuvio 37: Hoito-, palvelu- tai kuntoutussuunnitelman laatimiseen erikseen suunnatut neuvon-

tapalvelut (liitto n = 6, paikallisyhdistys n = 12)
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Kuvio 38: Tukipalvelut (tukipuhelin, neuvontapalvelu) (liitto n = 8, paikallisyhdistys n = 13)

5.5  Tutkimusprosessin arviointi

Heikkilan (2008, 29-32) mukaan tutkimusta voidaan pitaa onnistuneena, jos silla saadaan ai-
kaan luotettavia vastauksia asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Tutkimusta tehdessa tulee
muistaa rehellisyyden, puolueettomuuden ja vastaajille haittaa aiheuttamattomuuden periaa-
te. Hyvan kvantitatiivisen tutkimuksen perusvaatimuksia ovat validiteetti eli patevyys, reliabi-
liteetti eli luotettavuus, objektiivisuus eli puolueettomuus, tehokkuus ja taloudellisuus, avoi-

muus, tietosuoja, hyodyllisyys ja kayttokelpoisuus seka sopiva aikataulu.

Tutkimuksen validiteetilla tarkoitetaan systemaattisten virheiden valttamista suunnittelemal-
la mittari niin hyvin, etta suoritetut mittaukset ovat oikeita. Tutkimuksen validiteetti varmis-
tetaan huolellisella suunnittelulla ja tarkoin mietitylla tiedonkeruutavalla. Kysymyskaavak-

keen kysymykset tulee suunnitella niin, etta niihin saadaan yksiselitteiset vastaukset tarkkaan
harkitulta otokselta mahdollisimman suurella vastausprosentilla. Reliabiliteetti tarkoittaa tut-
kimustuloksien tarkkuutta. Tutkimus tulee voida toistaa sellaisenaan eivatka tutkimustulokset

saa olla sattumanvaraisia. (Heikkila 2008, 29-31.)

Tutkimuksen luotettavuuden toteuttamiseksi tutkijan on oltava koko tutkimusprosessin ajan
tarkka ja kriittinen. Virheiden mahdollisuus kulkee lapi koko tutkimusprosessin aina tietojen
keraamisesta, niiden syottamiseen, kasittelemiseen ja tuloksien tulkintaan saakka. Monista

erilaisista tilasto-ohjelmista tutkijan tulee valita sellainen analysointimenetelma, jonka han
taitaa parhaiten. (Heikkila 2008, 29-31.)
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Tutkimusta tehdessa tutkijan on tarkeaa muistaa olla puolueeton eli objektiivinen valitessaan
tutkimusmenetelmaa, muotoillessaan kysymyksia, valitessaan analysointimenetelmaa ja ra-

portointitapaa. Inhimillisten virheiden mahdollisuus on aina olemassa, mutta tahallinen tulos-
ten vaaristely ei ole missaan tilanteessa hyvaksyttavaa. Tutkijan omat asenteet, vakaumus tai

muut persoonallisuusseikat eivat saa vaikuttaa tutkimustuloksiin. (Heikkila 2008, 31.)

Kyselykaavakkeen suunnittelu koettiin haastavaksi, koska tutkimuksen aihealueena ollut yh-
distystoiminta oli opinnaytetyon tekijoille entuudestaan vieras. Toisaalta aiheen vierauden
voidaan katsoa lisanneen opinnaytetyon tekijoiden puolueettomuutta, silla aikaisempia asen-
teita tai ennakkokasityksia tutkimuskohteesta ei ollut. Tutkimuksen luotettavuuteen voidaan
katsoa vaikuttaneen puute e-kyselyn mukana lahteneessa saatekirjeessa. Saatekirjetta suun-
niteltaessa olisi ollut hyva, etta siina olisi mainittu monelleko liiton tai paikallisyhdistyksen
edustajalle yhteyshenkilomme saa kyselyn lahettaa. Talla tavalla tuloksista olisi mahdollisesti

saatu vertailukelpoisemmat ja tutkimukselle olisi voitu laskea vastausprosentti.

Tutkimustulosten kasittelyyn loi myos omat haasteensa se, etta kyselykaavaketta suunnitelta-
essa ei ollut tiedossa, etta tilaajataho haluaa tulokset jaoteltuina erikseen liitto ja paikal-
lisyhdistystasoille. Jos tama olisi ollut tiedossa kyselykaavaketta suunniteltaessa, liitoille ja
paikallisyhdistyksille olisi lahetetty eri kyselykaavakkeet, koska kyselykaavake sisalsi joitakin
kysymyksia, jotka oli osoitettu pelkastaan joko liittojen tai paikallisyhdistysten edustajille.
Tutkimustuloksia tarkasteltaessa huomattiin, etta eraat liittojen edustajista olivat vastanneet
paikallisyhdistyksille kohdennettuihin kysymyksiin ja toisaalta taas paikallisyhdistysten edus-
tajat liitoille kohdennettuihin. Vaikka tutkimustulosten jaottelu ja tarkastelu erikseen liitto
ja paikallisyhdistystasoille lisasi opinnaytetyon tyomaaraa, se myos lisasi runsaasti tyon hyo-

dynnettavyytta. Tulokset ovat nain myos vertailukelpoisemmat.

Hyvan tutkimuksen muista tunnusmerkeista mainittakoon avoimuus eli tutkittaville tulee ker-
toa tarkoin tutkimuksen tarkoitus ja tavoite. Lopullisessa tutkimusraportissa tulee esittaa
kaikki tutkimustulokset ja johtopaatokset huolimatta siita, etteivat ne valttamatta ole edulli-
sia toimeksiantajan nakokulmasta. (Heikkila 2008, 31.) Tassa opinnaytetyossa avoimuuden
kriteeri taytettiin ensin tilaajatahon lahettamalla ennakkosahkopostilla liittojen - ja paikal-
lisyhdistysten edustajille tekeilla olevasta opinnaytetyosta. Toisen kerran tutkittaville kerrot-

tiin tutkimuksen tarkoitus ja tavoite kyselytutkimuksen saatekirjeessa.

Tutkimusetiikka eli hyvan tieteellisen kaytannon noudattaminen kulkee mukana tutkimuspro-
sessin ideointivaiheesta tutkimustuloksista tiedottamiseen. Hyvaan tutkimusetiikkaan sitoutu-
neet tutkijat lahtevat liikkeelle tutkimuseettisesta keskustelusta ja palaavat lopuksi tutki-

museettiseen keskusteluun riippumatta siita missa tai kenen toimesta tutkimusta tehdaan.
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Tutkimusetiikalla tarkoitetaan yleisesti sovittuja pelisaantoja suhteessa kollegoihin (toimi-,
ammatti- ja lahialojen edustajat seka heidan sidosryhmansa), tutkimuskohteisiin, rahoittajiin,

toimeksiantajiin etta suureen yleisoon. (Vilkka 2005, 29-30.)

Hyva tieteellinen kaytanto tarkoittaa, etta tutkijat noudattavat eettisesti kestavia tiedonhan-
kinta- ja tutkimusmenetelmia. Tiedonhankinnan tulee perustua muun muassa oman alan tie-
teellisen kirjallisuuden tuntemukseen, muihin asianmukaisiin tietolahteisiin ja oman tutki-
muksen analysointiin. (Vilkka 2005, 30.) Eettisesti hyvan tutkimuksen aikaansaaminen edellyt-

taa hyvan tieteellisen kaytannon noudattamista (Hirsjarvi ym. 2009, 23).

Hyvan tieteellisen kaytannon mukaan tutkija osoittaa tehdylla tutkimuksellaan tutkimusmene-
telmien, tiedonhankinnan etta tutkimustulosten johdonmukaista hallintaa. Hyva tieteellinen
kaytanto edellyttaa tutkijalta vilpitonta ja rehellista toimintaa muita tutkijoita ja heidan saa-
vutuksiaan kohtaan. Toisten tutkijoiden saavutukset otetaan huomioon merkitsemalla tarkoin
lahdeviitteet tekstiin seka esittamalla omat ja toisten tutkijoiden tulokset oikeassa valossa.
(Vilkka 2005,30.)

Taman opinnaytetyon aihealueeseen tutustumiseen kaytettiin runsaasti aikaa, osaltaan aihe-
alueen vierauden vuoksi. Tiedonhankinnassa pyrittiin koko tutkimusprosessin ajan kayttamaan
uusimpia alan kirjallisuuslahteita seka muita tietokantoja monipuolisesti. Oman haasteensa
opinnaytetyon tekemisen loi aihealueen aikaisemman tutkitun tiedon vahaisyys. Tutkimuksen
toteuttamisessa on noudatettu koko tutkimusprosessin ajan hyvia tieteellisia kaytantoja seka

eettisesti kestavia tiedonhankinta- ja sailytysmenetelmia.

Yhteenvetona tutkimusprosessista voidaan todeta, etta se on ollut haastava, mutta antoisa.
Opinnaytetyon tekeminen on lisannyt osaamista tiedon haussa niin laeista, kuin hoito- ja pal-
veluketjuista, osaaminen on lisaantynyt myos merkittavasti liitto- ja paikallisyhdistyskentan
tuntemuksessa kuin yleensakin tutkimuksen suunnittelussa ja toteuttamisessa. Jos taman tyon
voisi tehda uudelleen, olisi suotavaa kayttaa tutkimussuunnitelmavaiheessa enemman aikaa
ideointiin ja teoreettisen viitekehyksen maarittelyyn, jotta suurilta harha-askelilta vaarille
poluille valtyttaisiin. Tyon etenemisen kannalta on ollut onni, etta tyon tilaajatahon edustaja
on osallistunut koko tutkimusprosessin ajan erittain aktiivisesti opinnaytetyon ohjaamiseen ja
tyopajoihin. Kokonaisuutena tutkimusprosessia voidaan pitaa opettavaisena ja vaikka suora
linkki hoitotyohon tasta opinnaytetyosta puuttuukin, voidaan tasta saatua oppia liitto- ja pai-

kallisyhdistystoiminnasta hyodyntaa tiedon viemisena eteenpain.
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6  Johtopaatokset

Tassa luvussa kasitellaan tutkimuksen tulokset jaoteltuina tutkimuskysymysten mukaisesti.
Lisaksi pohditaan tutkimuksen luotettavuutta seka esitetaan kehittamisehdotuksia ja jatko-
tutkimushaasteita.

6.1  Tutkimustulosten tarkastelu

Tutkimuksen mukaan liittojen ja paikallisyhdistysten vastaajista suurin osa edusti ikaryhmaa
46-75 vuotta. Vastaajien joukosta puuttuivat kokonaan nuoret vastaajat. Taman tutkimuksen
mukaan on mahdotonta sanoa, kuinka paljon nuoria on yleensakaan vapaaehtoistoimijoiden
joukossa. Vastauksien perusteella huoli vapaaehtoisten ikaantymisesta ja vahenemisesta on
todellinen. Samankaltaisia tuloksia on nahtavissa Tilastokeskuksen ajankayttotutkimuksessa
(2009). Tutkimuksesta kay ilmi, etta vaikka vapaaehtoisyohon osallistuminen on Suomessa
melko yleista ja osallistuneiden maara on viimeisten kymmenen vuoden aikana pysynyt sama-
na, lasten ja nuorten osalta vapaaehtoistyohon osallistuminen on vahentynyt. Sita vastoin yli
65-vuotiaiden ikaryhman osallistuminen vapaaehtoistyohon on lisaantynyt viimeisen kymme-
nen vuoden aikana. Tamankaltainen kehityssuunta saattaa asettaa haasteita vapaaehtoistyol-

le tulevaisuudessa. (Tilastokeskus 2009.)

Tulosten perusteella seka liitoissa etta paikallisyhdistyksissa ei olla tyytyvaisia taloudellisten
resurssien riittavyyteen. Liittojen rahoitus koostuu paaosin raha-automaattiyhdistyksen tues-
ta, omasta varainhankinnasta seka jasenmaksuista. Vaikka vastausten perusteella viisi vastaa-
jaa kahdeksasta oli sita mielta, etta rahoitus ei ole riittavaa (kuvio 13), kuusi vastaajaa kah-
deksasta oli sita mielta, etta taloudelliset resurssit ovat joko taysin tai melko riittavat (kuvio
15). Paikallisyhdistyksien suurin rahoituksen lahde on jasenmaksut. Seuraavina tulevat oma
varainhankinta ja kunnan tuki. Paikallisyhdistyksissa eniten tyytymattomia oltiin taloudellisiin
resursseihin seka vapaaehtoisten maaraan. Taloudellisia resursseja toivottiin seka liitoissa
etta paikallisyhdistyksissa erityisesti toimihenkiloiden palkkaamiseen, toiminnan kehittami-
seen ja toimitiloihin. Pessin ja Oravasaaren tutkimuksessa (2010, 44) todetaan, etta alueelli-
sella tasolla toimivat jarjestot toimivat usein ilman yhtaan palkattua toimihenkiloa tai sitten

palkattuja toimihenkiloita on melko vahan.

Paikallisyhdistysten edustajien vastausten perusteella kahdeksassa paikallisyhdistyksessa
13:sta ei ole yhtaan palkattua toimihenkiloa. Tilanteeseen vaikuttanee osaltaan taloudellisten
resurssien riittamattomyys. Tyosuhteessa olevien toimihenkiloiden maarasta kuusi paikallisyh-
distyksen vastaajaa13:sta oli sita mielta, etta maara on joko melko tai taysin riittamaton.
Pessin ja Oravasaaren (2010, 34) tutkimuksen mukaan jarjestotoimintaan toivotaan mukaan

erityisesti miehia ja nuoria aikuisia. Tilastokeskuksen ajankayttotutkimuksen (2009) tulokset
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tukevat edella mainittua nakemysta, silla sen mukaan keski-ikaiset eli 45—64-vuotiaat tekevat
eri ikaryhmista eniten vapaaehtoistyota. Miehet tekevat naisiin verrattuna hieman enemman
vapaaehtoistyota, mutta ero ei ollut merkittava. Miesten ja naisten valilla on eroja kuitenkin
siina, minka tyyppiseen vapaaehtoistoimintaan osallistutaan. Miehet osallistuvat naisia
enemman muun muassa urheiluseurojen, asuinalueyhdistysten, taloyhtididen seka erilaisten
harrastusjarjestojen vapaaehtoistoimintaan. Sen sijaan naiset osallistuvat muun muassa sosi-
aali- ja terveysjarjestojen, uskonnollisten yhdistysten seka koulun ja paivakodin vanhempain-
toimintaan miehia enemman. Lisaksi tutkimuksesta kay ilmi, etta yli 65-vuotiaat naiset olivat
erityisen aktiivisia sosiaali- ja terveysjarjestoissa, seurakunnissa ja uskonnollisissa yhdistyksis-

sa tehtavassa vapaaehtoistyossa. (Tilastokeskus 2009.)

Paikallisyhdistyksien suurin rahoituksen lahde on jasenmaksut. Seuraavina tulevat oma va-
rainhankinta ja kunnan tuki. Paikallisyhdistyksissa eniten tyytymattomia oltiin taloudellisiin
resursseihin seka vapaaehtoisten maaraan. Taloudellisia resursseja toivottiin seka liitoissa
etta paikallisyhdistyksissa erityisesti toimihenkiloiden palkkaamiseen, toiminnan kehittami-

seen ja toimitiloihin.

Huolestuttavana asiana paikallisyhdistysten edustajien vastauksissa oli tulevaisuudessa nahta-
vat toiminnan muutosten vahaisyys, silla vain yksi vastaaja 12:sta naki muutoksia tulevaisuu-
dessa. Liitoissa nelja vastaajaa naki muutoksia tulevaisuudessa ja nelja taas ei. Seka liitoissa
etta paikallisyhdistyksissa tulevaisuuden muutokset kohdistuivat yhteistyon lisaamiseen seka
verkostoitumiseen. Vaeston ikarakenteen muutos on huomioitu sosiaali- ja terveysministerion
sosiaali- ja terveyspolitiikan strategiassa ”Sosiaalisesti kestava Suomi 2020”. Strategian mu-
kaan vaeston nopea ikaantyminen ja sen vaikutukset tulevat ulottumaan koko yhteiskuntaan
tulevina vuosina (Sosiaali- ja terveysministerio 2011, 5). Lisaksi kolmannen sektorin eli jarjes-
tojen merkitys tulee olemaan keskeinen terveyden ja hyvinvoinnin edistamisessa, uusien toi-
mintamallien kehittamisessa ja ongelmien ehkaisyssa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2011,
13). Valtakunnallisen vammaisneuvoston julkaisussa (2005, 118) todetaan, etta vammaisjar-
jestojen asema Suomessa on muuttumassa. Jarjestotoiminnan muutoksen luonteeseen kuuluu
toimintakentan laajeneminen. Tama tarkoittaa kaytannossa sita, etta yhteiskunnan aiemmin
hoitamia tehtavia siirretaan enenevassa maarin kolmannen sektorin vastuulle. Kuitenkaan
tehtavien menestyksellisen hoitamiseen liittyvaan resursointiin ei ole kiinnitetty riittavasti
huomiota. Valtion olisikin turvattava vammaisjarjestojen riittavat toimintaresurssit ja perin-
teisten rahoitustapojen lisaksi tulisi kehittaa uusia keinoja rahoituksen turvaamiseksi. (Valta-

kunnallinen vammaisneuvosto 2005, 118.)

Liittojen ja paikallisyhdistysten verkostoitumisessa on kehitettavaa. Seka paikallisyhdistykset
etta liitot ovat halukkaita yhteistyohon muiden toimijoiden kanssa, mutta vapaaehtoisten

toimijoiden maara koetaan olevan paikallisyhdistyksissa riittamattomat. Yhteistyoverkostojen
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toimintaan liittyvina haasteina on erityisesti henkilostoresurssien puute, henkilostoresurssien
vahyys seka aikatauluihin liittyvat ongelmat. Julkisten toimijoiden kanssa tehtavaan yhteis-
tyohon tulee tutkimustulosten perusteella panostaa. Suurin osa liittojen ja paikallisyhdistys-
ten edustajista oli sita mielta, etta yhteistyossa on talla hetkella parantamisen varaa. Niin
ikaan kukaan vastaajista ei ollut sita mielta, etta yhteistyo toimisi moitteettomasti. Sosiaali-
ja terveysministerion sosiaali- ja terveyspolitiikan strategian ”Sosiaalisesti kestava Suomi
2020” linjausten ja tavoitteiden saavuttamisen edellytyksena on yhteistyo. Jotta tuloksia saa-
daan, on tarkeaa, etta eri toimijoiden roolit ovat selkeat ja toimintaperiaatteet on yhteisesti
sovittu. (Sosiaali- ja terveysministerio 2011, 16). Myos media- ja viestintakentassa tulee myos
tapahtumaan nopeita muutoksia ja viestinnan sisallot ja valineet monipuolistuvat. Siita syysta
internetin ja digitaalisen median merkitys tulevat kasvamaan, jonka myota yhteistyohon hae-
taan uusia, verkottuneita toimintamalleja. (Sosiaali- ja terveysministerio 2011, 18). Berg ja
Lahdelma (2011, 74) ehdottavat kehittamisehdotuksena opinnaytetyossaan, etta vastuuhenki-
l6iden nimeaminen olisi tarkeaa eri organisaatioiden ja neurologisia poikkeavuuksia omaavien

lasten vanhempien yhteistyon ja hoitopolun kehittamiseksi.

Liittojen ja paikallisyhdistysten asema hoitoa, kuntoutusta ja tukea tarvitsevien hoitoketjussa
on tulosten perusteella sidoksissa ensitietotilaisuuksien jarjestamiseen. Ensitietotilaisuudet
jarjestetaan usein yhteistyossa sairaaloiden kanssa. Ensitietotilaisuuksien jarjestamista pide-
taan tarkeana liitoissa ja paikallisyhdistykset toivovat ensitietotilaisuuksia jarjestettavan
myos muualla Lansi-Uudenmaan alueella paakaupunki seudun lisaksi. Se, kenen vastuulla tilai-
suuksien jarjestaminen on, saattaa olla epaselvaa. Liittojen ja paikallisyhdistysten edustajat
eivat tulosten perusteella juurikaan osallistu hoito-, kuntoutus- ja palvelusuunnitelmakokouk-
siin. Kokouksiin osallistuminen ei ole mahdollista henkilostoresurssien vahyyden ja kokouksia
jarjestavat tahot eivat voi ottaa yhteytta liittoihin ja paikallisyhdistyksiin salassapitosaadok-
sien vuoksi. Osallistumista kokouksiin estaa myos se, etta liitot tai paikallisyhdistykset eivat

ole hoitoalan ammattilaisia, eivatka ne valttamatta tee asiakastyota.

Seka paikallisyhdistykset etta liitot kokevat, etta heidan asiantuntijuuttaan voisi hyodyntaa
nykyista enemman. Liittojen edustajien mukaan asiantuntijuutta tulee hyodyntaa vertaisuu-
teen ja tiedon jakamiseen liittyvissa asioissa. Paikallisyhdistykset ovat sita mielta, etta tietoa
pystyisi jakamaan nykyista enemman. Kokemusperaista asiantuntijuutta hyodynnetaan jo ver-
taistukitoiminnassa. Osana liittojen ja paikallisyhdistysten asiantuntijuutta voidaan pitaa neu-
vontapalveluita ja tukipuhelinta. Yli puolet paikallisyhdistyksien edustajista ja lahes kaikki

liittojen edustajat vastasivat, etta heilla on kaytossaan neuvontapalveluita.
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6.2  Tutkimuksen luotettavuus

Jos tutkimuksen otoskoko on hyvin pieni, vastaukset ovat sattumanvaraisia. Erityisesti kysely-
tutkimuksissa tulee jo suunnitteluvaiheessa ottaa huomioon mahdollinen suuri kato eli pois-
tuma eli palautumattomat lomakkeet. (Heikkila 2008, 29-31.) Tutkimuksen luotettavuuteen
vaikuttaa tutkittavien pieni otos ja vastausten pieni maara, josta syysta tutkimuksen tuloksia

ei voida yleistaa.

Tutkimustulosten luotettavuuteen vaikuttaa liitoista ja paikallisyhdistyksista saatujen vasta-
usten epatasainen jakaantuminen. Tutkimustuloksia vaaristaa eraalta vastaajataholta saadut
useammat vastaukset verrattaessa vastaajatahoihin, joista vain yksi edustaja on vastannut
kyselyyn. Tama olisi pystytty valttamaan tutkimuksen saatekirjetta suunniteltaessa, jos siihen
olisi lisatty maininta siita, monelleko liiton tai paikallisyhdistyksen edustajalle yhteyshenki-
lomme saa kyselyn lahettaa. Talla tavalla tuloksista olisi mahdollisesti saatu vertailukelpoi-

semmat ja tutkimuksesta olisi voitu laskea vastausprosentti.

Tutkimustuloksia tarkasteltaessa havaittiin, etta eraat liittojen edustajista olivat vastanneet
paikallisyhdistyksille kohdennettuihin kysymyksiin ja toisaalta taas eraat paikallisyhdistysten
edustajista liitoille kohdennettuihin. Tutkimustulokset on taman johdosta jaoteltu keinotekoi-
sesti liittojen ja paikallisyhdistysten edustajien vastauksiksi. Tutkimustulosraporttia tehnyt
Laurean Pumppu-osahankkeen sisallon koordinaatiosta vastaava tutkija yhdessa opinnaytetyon
mukaan tutkimukseen tutkimuksen otoksen oltua pieni. Vastausjakauma ei nain ollen ole 100
% luotettava. Vastausten yhteenlasketut maarat pitavat paikkansa. Tutkimuksen vastauspro-
senttia ei pystyta maarittelemaan, koska ei ole tiedossa kuinka monelle henkilolle liittojen ja
paikallisyhdistysten yhteyshenkilot kyselytutkimuksen lahettivat ja kuinka moni kyselyn saa-

neista siihen vastasi.

6.3 Kehittamisehdotukset ja jatkotutkimushaasteet

Tutkimustulosten mukaan on nahtavissa nelja eri osa-aluetta, joihin koetaan liittyvan tulevai-
suudessa haasteita tai joita tulee jatkossa kehittaa. Nama nelja osa-aluetta ovat muutokset
vaeston ikarakenteessa, resurssit ja niiden riittavyys, yhteistyoverkostojen kehittaminen seka

jarjestojen asiantuntijuus ja sen hyodyntaminen.

Miten saataisiin nuoret kiinnostumaan perinteisesta jarjestotyosta? Vapaaehtoisten ikaanty-
minen ja vaheneminen koetaan huolenaiheeksi yhdistyksissa. Ajan henki on lyhytjanteisempi

toiminta eika niinkaan pitkan ajan sitoutuminen jarjestotyohon. Vuosien saatossa nuorison
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kansalaisaktiivisuuden painopiste on siirtynyt kohti yksilollisempia ja ei niin muodollisia pienia
projekteja. Toiminnan painopiste on muuttunut organisoimattoman toiminnan suuntaan. Nai-
ta muutoksia voidaan pitaa haasteina perinteiselle jarjestotoiminnalle. (Myllyniemi 2009, 34.)
Jatkossa tulisikin pohtia keinoja, joilla nuoret saataisiin nykyista aktiivisemmin osallistumaan

sosiaali- ja terveysjarjestojen vapaaehtoistoimintaan.

Sosiaali- ja terveysjarjestojen rahoituksen kulmakivi on raha-automaattiyhdistyksen rahoitus.
Raha-automaattiyhdistyksella on tasta jo pitkat perinteet, yhteensa 73 vuotta. Raha-
automaattiyhdistyksen (RAY) strategiset linjaukset vaikuttavat yhdistysten toimintaan niiden
oman panostuksen ohella. RAY:n keskeisiin periaatteisiin, jaettaessa avustuksia, kuuluvat ta-
sa-arvoisuus, avoimuus ja toiminnan lapinakyvyys. Rahoituspohjan laajentaminen on jarjesto-
kentan haasteena. (Peltosalmi, Vuorinen & Sarkela 2009, 15.) Rahoituspohjan yksipuolisuutta
ja laajuutta tulisi miettia, silla samalla kun vapaaehtoiset ikaantyvat ja heidan maaransa yh-
distystoiminnassa vahenee vahenevat myos jasenmaksuista saatavat tulot ellei toimintaan

saada houkuteltua nuoria vapaaehtoisiksi ja jaseniksi.

Jatkossa tulisi tutkia, millaiset yhteistyomuodot parantaisivat liittojen, paikallisyhdistysten ja
muiden toimijoiden yhteistyota ja toimintaa. Samalla tulisi selvittaa, millaisia haasteita hen-
kilostoresurssien puute aiheuttaa verkostoitumiselle. Monitoimijainen verkosto mahdollistaa
monia asioita, mutta asettaa myos haasteita eri toimijoille. Ovatko eri toimijoiden vastuualu-
eet selkeat vai onko toiminnassa paallekkaisyyksia ja ovatko toiminnan tavoitteet kaikkien

toimijoiden osalta yhtenaiset?

Jatkossa tulisi miettia keinoja parantaa neurologisten erityisryhmien liittojen ja - paikallisyh-
distysten seka perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon ja muiden tahojen, joissa juuri
diagnoosin saaneet henkilot asioivat, yhteistyota. Paremmin toimivalla yhteistyolla hoitohen-
kilokunta pystyisi jo diagnoosivaiheessa kertomaan asiakkaalle NV-toiminnasta ja esimerkiksi
jaseniltojen ajankohdista. Asiakas itse paattaa osallistumisestaan jaseniltaan, mutta jos han
paattaa osallistua, saa liitto tai paikallisyhdistys tata kautta yhteystiedot suoraan asiakkaalta
ja hoitohenkilokuntaa velvoittava lainsaadanto salassapidosta ei ole esteena uusien jasenten
saamiselle liittoihin ja paikallisyhdistyksiin. Yhteistyossa on aina useampi osapuoli, joiden
kaikkien panosta parempaan yhteistyohon tarvitaan. Yhdistyksilta kaivataan nakyvampaa esil-
laoloa ja lasnaoloa siella missa uudet diagnoosin saaneet asioivat. Esitteet liittojen ja paikal-
lisyhdistysten toiminnasta seka mahdollinen linkki kotisivuille, joista loytyy paivitetty tapah-
tumakalenteri, olisivat hyva alku nakyvampaan esillaoloon. Nain asiakas loytaisi itsekin tiedon
jarjestettavista ensitietotilaisuuksista tai muista hanta kiinnostavista tilaisuuksista. Kynnys

osallistua yhdistystoimintaan saataisiin nain matalammaksi.
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Yhteistyon parantaminen vaatii aktiivisuutta myos hoitohenkilokunnalta. Hoitohenkilokunnan
tulee olla kiinnostunut hoitamiensa asiakkaiden parjaamisesta tulevaisuudessa ja taman lisak-
si heilla tulee olla selkea kasitys vertaistuen tarkeydesta arjessa selviytymisessa. Tata kautta

informointi NV-toiminnasta saataisiin automaattiseksi osaksi asiakkaan hoitoa.

Tassa tutkimuksessa keskeiseksi tulokseksi noussut yhteistyon parantaminen muiden tahojen

kanssa on mielenkiintoisesti ristiriidassa Pessin ja Oravasaaren (2010, 63) tutkimuksen tulok-
seen. Heidan tutkimuksensa tuloksissa jarjestojen edustajien yleiskuva on kokonaisuudessaan
myonteinen eika haasteita juuri koettu suhteessa muihin toimijoihin. Ongelmaksi koettiin la-

hinna arvotuksen puuttuminen tai tunne sen puuttumisesta vapaaehtoistoimijoita kohtaan.

Suurimmalla osalla neurologian erityisryhmien liitoista ja - paikallisyhdistyksista on jo tana
paivana toimivat internet-sivut. Tulevaisuuden haasteena voidaan pitaa sita, miten internet-
sivut saadaan entista houkuttelevammiksi. Internetin valityksella esimerkiksi vertaistuen an-
taminen ja saaminen onnistuu ilman valimatkaongelmia. Myos nuoret ovat innokkaita inter-
net-palveluiden ja sosiaalisen median kayttajia. Sosiaalinen media ja virtuaalinen kanssakay-
minen ovat tarkea osa taman paivan nuoren arkea ja niita voidaan pitaa tiedonhaun ja tiedon-
tuotannon vaylina (Kiilakoski 2010). Media- ja viestintakentassa tapahtuvat nopeat muutokset
ja viestinnan sisaltojen ja valineiden monipuolistuminen kasvattavat internetin ja digitaalisen
median merkityksia ja edellyttavat yhteistyohon uusia verkottuneita toimintamalleja. (Sosiaa-
li- ja terveysministerio 2011, 18.) Olisiko tassa mahdollisesti keino saada myos nuoret innos-

tumaan jarjestotoiminnasta?

Media- ja viestintakentassa tulee myos tapahtumaan nopeita muutoksia ja viestinnan sisallot
ja valineet monipuolistuvat. Siita syysta internetin ja digitaalisen median merkitys tulevat
kasvamaan, jonka myota yhteistyohon haetaan uusia, verkottuneita toimintamalleja. (Sosiaa-

li- ja terveysministerio 2011, 18).

Seka paikallisyhdistykset etta liitot kokevat, etta heidan asiantuntijuuttaan voisi hyodyntaa
nykyista enemman. Liitojen edustajien mukaan asiantuntijuutta tulee hyodyntaa vertaisuu-
teen ja tiedon jakamiseen liittyvissa asioissa. Myos paikallisyhdistykset ovat sita mielta, etta
tietoa pystyisi jakamaan nykyista enemman. Kokemusperaista asiantuntijuutta hyodynnetaan
talla hetkella liittojen ja paikallisyhdistysten vertaistukitoiminnassa. Haarni (2006, 42) tuo
esille raportissaan, etta jarjestoilla on paljon julkituotua, mutta myos niin sanottua hiljaista
tietoa ja osaamista. Jarjestojen asiantuntijuutta ei kuitenkaan hyodynneta Suomessa niin pal-
jon kuin olisi mahdollista ja samalla menetetaan tarpeettomasti arvokasta kokemusta. (Haar-
ni 2006, 42). Vapaaehtoistyon kautta paikallisyhdistykset kokevat saaneensa liittoon tai pai-

kallisyhdistykseen erityisosaamista. Erityisesti kokemustietoon ja vertaisuuteen liittyva osaa-
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minen koetaan sellaiseksi, etta ilman vapaaehtoistoimijoita sita ei liitossa tai paikallisyhdis-

tyksessa olisi. (Pessi & Oravasaari 2010, 119—120.)

Liitoissa ja paikallisyhdistyksissa on kokemukseen perustuvaa osaamista ja asiantuntijuutta,
mutta sita ei hyodynneta talla hetkella riittavasti. Jatkotutkimushaasteeksi voidaankin nostaa
se miten tata arjen asiantuntijuutta voi kaytannossa hyodyntaa nykyista enemman. Myos liit-
tojen ja paikallisyhdistysten toimintakenttaa tulisi kartoittaa tarkemmin. Samalla olisi tar-
peen selvittaa, ovatko eri toimijoiden vastuualueet selkeat ja onko eri toimijoiden vastuualu-

eissa ja toiminnassa paallekkaisyyksia.
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Liite 1. Saatekirje

SAATEKIRJE

Hyva liiton tai jarjeston edustaja!

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Laurean Ammattikorkeakoulusta Lohjalta. Olemme
tekemassa opinnaytetyota aiheesta Neurologian alueen erityisryhmien yhdistysten ja liittojen
toiminnan kartoittaminen Lansi-Uudenmaan- ja Etela-Suomen alueella -yhdistysten ja liittojen
edustajien nakokulmasta. Opinnaytetyo kuuluu hankkeeseen ”Neurologian alueen erityisryh-

mien saumaton hoitopolku”. Hankkeen tilaajana on Lansi-Uudenmaan NV-verkosto.

Opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa liittojen ja jarjestojen (ml. paikallisyhdistykset)
perustehtavien, toimintakentan, resurssien ja osaamisen taman hetkinen tila. Opinnaytetyon
tarkoituksena on tuottaa tietoa, jonka avulla voidaan kehittaa neurologian alueen erityis-
ryhmien saumatonta hoitopolkua. Lisaksi tavoitteena on tuoda esille myos jarjestojen tarjoa-

man tuen nykyinen rooli hoitopolun yhtena osana.

Opinnaytetyo toteutetaan sahkopostikyselyna, johon linkki viestin lopussa.

Tama kyselytutkimus koskee henkildita, jotka toimivat liiton ja/tai yhdistyksen:

. palveluksessa tyosuhteessa

. paattavassa toimielimessa (esim. hallitus, toimikunta, jaos)

. vapaaehtoisina toimihenkiloina (esim. tiedottaja, kassanhoitaja, kouluttaja, yhteyshen-
kilo).

Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Vastaamiseen kuluu aikaa noin 15 minuuttia. Vasta-
ukset kasitellaan luottamuksellisesti. Tutkimuksen tulokset julkaistaan opinnaytetyossa, joka
jaetaan myos yhdistysten kayttoon Lansi-Uudenmaan NV-verkoston valityksella.

Pyydamme Teita vastaamaan 9.6.mennessa.

Yhteistyoterveisin sairaanhoitajaopiskelijat,

Anu Rautio anu.rautio®@laurea.fi p. 041-4360 272
Maarit Siltala maarit.siltala@laurea.fi p. 040-9616 149
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Opinnaytetyon ohjaajina toimivat yliopettaja Tarja Meristo tar-ja.meristo@laurea.fi ja lehtori
Seija Olli seija.olli@laurea.fi. Lansi-Uudenmaan NV-verkoston puolesta tilaajan edustajana

toimii Taina Lehtio taina.lehtio@variantti.fi.
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Liite 2. Yhdistyskysely

Yhdistyskysely
Taustatietoja
Huom! Yhdistyksella tarkoitetaan kyselykaavakkeessa seka liittoa etta yhdistysta.

1. Yhdistys, jota edustatte:

ADHD-liitto
Epilepsialiitto
Suomen CP-liitto ry
Suomen Parkinson-liitto ry
Autismi- ja aspergerliitto
Aivohalvaus- ja dysfasialiitto ry
Suomen Tourette -yhdistys
Aivohalvaus- ja dysfasialiitto ry
Omaishoitajat ja Laheiset -liitto ry
MS-liitto
Muistiliitto ry
Lihastautiliitto
Helsingin Epilepsiayhdistys
Uudenmaan CP-yhdistys
Lohjan Parkinsonkerho
Lansi-Uudenmaan autismi- ja aspergeryhdistys
Lohjan seudun aivohalvaus ja afasiayhdistys
Lohjan seudun dysfasiayhdistys DYFA ry
Hiidenseudun omaishoitajat ja laheiset
Helsingin ja Uudenmaan MS-yhdistys ry / Lohjan seudun MS-kerho
Lohjan seudun dementiayhdistys
Uudenmaan lihastautiyhdistys
2. Asemanne edustamassanne yhdistyksessa?
Hallituksen jasen
Yhdistyksen toimielimen jasen (esim. jaos tai toimikunta)
Jasen
Kannatusjasen
Palkkasuhteessa oleva toimihenkilo/henkilokunnan edustaja
3. Kuinka kauan olette ollut mukana yhdistyksen toiminnassa?
alle vuoden
1-5 vuotta
6-10 vuotta
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11-15 vuotta
kauemmin kuin 15 vuotta
4. Vastaajan ika

alle 18 vuotta
18-25 vuotta
26-35 vuotta
36-45 vuotta
46-55 vuotta
56-65 vuotta
66-75 vuotta
yli 76 vuotta

Yhdistyskysely
Resurssit
5. Yhdistyksenne jasenmaara?

alle 10

10-30

31-50

51-100

101-150

151-200

200-400

enemman kuin 400
6. Kuinka monta palkattua toimihenkiloa yhdistyksella on?

ei yhtaan

1

2

3

4

5-10

enemman kuin 10
7. Kuinka monta vapaaehtoistoimijaa yhdistyksen toiminnassa on saan-nollisesti mukana (tie-
dotus, rahoitus...)?

ei yhtaan

1-5

6-10
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11-20
21-30
31-40
41-50
enemman kuin 50
8. Ovatko yhdistyksenne jasenet paaasiassa:
Sairastuneita
Omaisia
Kannattajajasenia
Alan asiantuntijoita
Yhteisojasenia
9. Mista eri lahteista yhdistyksenne rahoitus koostuu? Voitte valita useampiakin vaihtoehtoja.
Jasenmaksut
Oman toiminnan tuotot
Oma varainhankinta
Kunnan tuki ja avustukset
Valtio (ministeriot, Kela, Laaninhallitus)
Saatiot
Raha-automaattiyhdistyksen (RAY) avustukset
Euroopan unioni (EU)
Yksittaiset lahjoitukset (testamentit)
Jokin muu, mika?

10. Mita muita rahoituslahteita yhdistyksella on edellisten lisaksi?

11. Koetteko, etta yhdistyksenne rahoitus on riittava?
Kylla
Ei

12. Jos vastasitte ei, mihin toimintoon haluaisitte ensisijaisesti lisaa rahoitusta?

13. Onko yhdistyksellanne toimitiloja?
Kylla
Ei

Yhdistyskysely
Resurssit
14. Ovatko yhdistyksenne resurssit mielestanne riittava? Valitkaa mielestanne tilannetta par-

haiten kuvaava vaihtoehto.
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Taysin riittavat Melko riittavat Melko riittamattomat Taysin
riittamattomat

Taloudelliset resurssit / tulot

Jasenmaara

Tyosuhteessa toimivien toimihenkiloiden maara

Vapaaehtoisten maara

Toimitilat (sijainti, tarkoituksenmukaisuus, koko)

15. Mitka ovat yhdistyksen suurimpia ongelmia ja haasteita? Voitte valita useampia vaihtoeh-
toja.

Vapaaehtoistoimijoiden ikaantyminen ja vaheneminen

Taloudellisten resurssien niukkuus

Toimitilojen puute/riittamattomyys

Muiden tilojen (esim. kokoontumistilojen) puute tai riittamattomyys

Pieni jasenmaara

Jokin muu, mika?

16. Mitka asiat ovat yhdistyksenne vahvuuksia, mitka asiat toimivat hyvin?

17. Onko yhdistyksella toiveita saada ulkopuolista apua resussien ja ongelmien/haasteiden
ratkaisemiseksi?

Kylla

Ei

18. Jos vastasitte kylla, minkalaisia?

19. Onko lahitulevaisuudessa nakyvissa muutoksia yhdistyksenne toiminnassa?
Kylla
Ei

20. Jos vastasitte kylla, minkalaisia muutoksia?

21. Missa maarin tarkeaksi yhdistyksessa koetaan seuraavat asiat? Rastittakaa kuvaavin vaih-

toehto.
Erittain tarkeaksi Tarkeaksi Jonkin verran tarkeaksi Ei lainkaan tarkeaksi
Palveluiden tuottaminen ja markkinoiminen (vertaistukiryhmat, kuntoutuspalvelut, seminaa-

rit, koulutukset, asumispalvelut, palvelevapuhelin jne.)

Julkaisutoiminta (yhdistyksen lehti, kirjat, tutkimukset, tiedotuslehtiset jne.)
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Tavaroiden tuottaminen (T-paidat ym.)

Virkistystoiminnan jarjestaminen (tapahtumat, leirit, lomatoiminta ym.)

Yhteistoiminta yritysten kanssa

Yhteistyo median kanssa (lehdisto, internet ym.)

Taloudellisen voiton/ylijaaman tuottaminen vuosittain

Tietyn kohderyhman tai yhteiskunnan hyvinvoinnin edistaminen (tukipuhelin, neuvontapalve-
lut jne.)

Yhteistoiminta viranomaisten /julkisen sektorin kanssa (perus- ja erikoissairaanhoito, Kela,
sosiaalitoimi jne.)

Julkisten avustusten saaminen toimintaa varten

22. Ostaako yhdistys palveluita ulkopuolisilta toimijoilta?
Kylla
Ei

23. Jos vastasitte kylla, mita palveluita ja mista?

Yhdistyskysely
Yhteistyoverkosto
KYSYMYS LITTOJEN EDUSTAJILLE!

24. Tekeeko liittonne yhteistyota Lansi-uudenmaan paikallisjarjestojen kanssa?
Paljon
Jonkin verran
Ei lainkaan

25. Jos vastasitte paljon tai jonkin verran, mainitkaa esimerkkeja yhteystyomuodoista.

KYSYMYS PAIKALLISYHDISTYKSEN EDUSTAJILLE!

26. Tekeeko yhdistyksenne yhteistyota liiton kanssa?
Paljon
Jonkin verran
Ei lainkaan

27. Jos vastasitte paljon tai jonkin verran, mainitkaa esimerkkeja yhteistyomuodoista.
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28. Tekeeko yhdistys yhteistyota muiden yhdistysten kanssa? Valitkaa sopivin vaihtoehto.
Paljon
Jonkin verran
Ei lainkaan

29. Jos vastasitte paljon tai jonkin verran, mainitkaa esimerkkeja yhteistyotahoista ja yhteys-

tyomuodoista.

30. Jos vastasitte ei lainkaan, haluaisiko yhdistys kuitenkin tehda yhteistyota muiden yhdis-
tysten kanssa?

Kylla

Ei

31. Jos vastasitte kylla, minkalaista yhteistyota toivotte?

Yhdistyskysely
Yhteistyoverkosto
32. Valitkaa vaihtoehdoista parhaiten yhdistyksen yhteistyota muiden toimijoiden kanssa ku-

vaava tilanne?

Yhteisty0 toimii moitteettomasti Yhteistyossa on parantamisen varaa Yhteis-
tyota ei ole, vaikka verkostot ovat valmiina Yhteistyota ei ole lainkaan

Muut liitot/yhdistykset

Yritykset

Koululaitokset

Julkiset toimijat (sairaala, terveyskeskus, kotihoito)

Monitoimijaiset verkostot (seurakunnat, saatiot,)

33. Kertoisitteko tarkemmin, keiden kanssa ja minkalaista yhteistyota teette?

34. Jos ette tee yhteistyota jonkin tahon kanssa, haluaisitteko tehda yhteistyota, minka tahon

ja minkalaista yhteistyota?

35. Onko yhdistys kokenut haasteita yhteistyoverkostojen suhteen?
Kylla
Ei

36. Jos vastasitte kylla, minkalaisia?
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37. Kysymys paikallisyhdistyksille! Onko perusterveyden kuntayhtymien (esim. LOST, Karviai-
nen) muodostuminen vaikuttanut yhdistyksenne toimintaan?

Kylla

Ei

38. Jos vastasitte kylla, kertoisitteko miten?

39. Onko vammaisneuvostojen toiminta vaikuttanut yhdistyksenne toimintaan?
Kylla
Ei

40. Jos vastasitte kylla, kertoisitteko miten?

Yhdistyskysely

Osaaminen asiantuntijuus

41. Voitaisiinko mielestanne yhdistyksen osaamista ja asiantuntemusta hyodyntaa enemman?
Kylla
Ei

42. Jos vastasitte kylla, kertoisitteko miten?

43. Tarvitseeko yhdistyksenne mielestanne enemman koulutusta?
Kylla
Ei

KYSYMYS LITTOJEN EDUSTAJILLE!

44, Jos vastasitte kylla, ketka ensisijaisesti tarvitsisivat lisakoulutusta?
Toimihenkilot
Jasenet
Joku muu, kuka?

KYSYMYS PAIKALLISJARJESTOJEN EDUSTAJILLE!

45, Jos vastasitte kylla, ketka ensisijaisesti tarvitsisivat lisakoulutusta?
Toimihenkilot
Jasenet
Joku muu, kuka?
46. Jos vastasitte kohtaan 43 kylla, minkalaiselle koulutukselle olisi erityisesti tarvetta? (ATK,

esiintyjakoulutusta, ...)

Yhdistyskysely

Osaaminen asiantuntijuus
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47. Jarjestaako liittonne/yhdistyksenne ensitietotilaisuuksia sairaanhoitopiirin uusille sairas-
tuneille/diagnoosin saaneille tai heidan perheilleen?

Kylla

Ei

48. Jos vastasitte kylla, missa ja milloin ensitietotilaisuuksia jarjestetaan?

49. Jos vastasitte ei, olisiko mielestanne tarvetta jarjestaa ensitietotilaisuuksia?

50. Osallistuuko yhdistyksenne edustaja asiantuntijan roolissa diagnoosin saaneiden hoito-
/palvelu-/kuntoutussuunnitelmien tekoon yhdessa terveydenhuollon kanssa?

Kylla

Ei

51. Jos vastasitte ei, mika on arvionne siita miksi nain ei tapahdu?

52. Jos vastasitte kylla, onko kaytossanne valmiita suunnitelmapohjia tai tarkistuslistoja tu-
kimateriaaliksi suunnitelmakokouksiin?
Kylla
Ei
53. Onko yhdistyksella hoito-/palvelu-/kuntoutussuunnitelman laatimiseen erikseen suunnat-
tuja neuvontapalveluja?
Kylla
Ei
54. Tarjoaako yhdistyksenne tukipalveluja (tukipuhelin, neuvontapalvelu?
Kylla
Ei
Yhdistyskysely
Jatkotutkimus
55. Olisitteko halukas vastaamaan myohemmin mahdollisiin tarkentaviin lisakysymyksiin?
Kylla
Ei
56. Jos vastasitte kylla, olkaa ystavallinen ja kirjoittakaa yhteys-tietonne, niin voimme ottaa
teihin yhteytta henkilokohtaisesti.
Nimi
Puhelinnumero
Sahkopostiosoite

Kiitos vastauksestanne!



