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Organizational activities are changing. COVID-19 also helped organizations to
adapt to the challenging situation. The motives of the organizations were very
much their own membership, i.e. to secure the situation of the most vulnerable
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The purpose of the thesis is to develop the counseling service related to the coun-
seling and guidance work of the Autism Finland. The development work has been
based on the need to develop the counseling service to better meet the needs of
the future from the perspective of both employees who contact the counseling
service and those who provide counseling. Qualitative case studies have been
used in the background of the work.

The material of the thesis has been collected from two target groups: those who
contact to the counseling service and the employees of the Autism Finland. The
first target group was asked for experiences and the latter for evaluations of the
experiences of the first target group. The similarities and differences between the
experiences and assessments of the two target groups have led to development
targets based on the purpose of the thesis.

The results of the thesis have shown that the Autism Finland 's counseling service
plays a significant role in disseminating information about autism and advocating
for people with autism spectrum disorders in society. It is also important to listen
to people. The counseling service has been expected to clarify its purpose and
to provide various means of communication. However, the importance of written
communication has been raised.

Key words asd, social welfare and health care organisations, inst-
ruction, guidance, non-governmental organisations,
NGOs, welfaremix

Special remarks The thesis includes a multimedia presentation.



SISALLYS

T JOHDANTO Lttt e e et e e e e mb bt e e e et e e e e e nnneeeeeennnes 8
2 OPINNAYTETYON TOTEUTUS ...oooiiiiiiceeee et 10
2.1 OpinnaytetyOn tarkoitusS ..o 10
2.2  Tutkimusmetodologiana kvalitatiivinen tapaustutkimus ................................. 11
2.3  Tutkimusmetodeina kyselylomake ja haastattelu ....................cccceii 17
2.31 KySelylomake ..........ooooiiiiiiiiii e 18
2.3.2  HaastattelU .........ooeiiiiiiii 27

2.4  Tutkimusaineiston analyysi.........cccooeeiiiiiiiiiiiicc e 29
2.5  TutkimukSEn @rvioiNti..............eeueuummeimeiiiiiiii e 34
2.6  Opinnaytetyon tapaustutkimuksena Autismiliitto ja sen neuvontapalvelu ...... 38

3 HYVINVOINTIPALVELUIDEN MONITUOTTAJUUS (WELFARE MIX) - MALLI

JARJESTOSEKTORIN NAKOKULMASTA .....ooiieioie ittt 49
3.1 Sosiaali - ja terveysjarjestdt SUOMESSA ..........oevviiiiiiiiiiiiice e 49
3.2  Muuttuva yhteiskunnallinen toimintakentta..................ccco i, 59
3.3  Monituottajuus (welfare mix) -malli palveluissa ............cccccovvvieiiiiieiriiiiinn. 63
3.4  Yhteiskunnan digitaliSOituminen.............ccovvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeee 71

4 OPINNAYTEYTON TULOKSET ....oveiviecteecte ettt eee et eee e e aneeeneas 78

4.1  Autismiliton neuvontapalvelun antaman neuvonnan ja ohjauksen nykytila ja
KeNitySSUUNTA......cooii 87
4.2  Autismiliton neuvontapalvelun antaman neuvonnan ja ohjauksen rooli ja
merkitys nykyisessa, muuttuvassa yhteiskunnallisessa tilanteessa........................ 100
4.3  Autismiliton neuvontapalvelun antaman neuvonnan ja ohjauksen muutokset
vastatakseen paremmin muuttuvan yhteiskunnallisen kentan tarpeisiin................. 105
4.4  Autismiliton neuvontapalvelun antaman neuvonnan ja ohjauksen muutokset

vastatakseen paremmin neuvontapalvelun kohderyhmien muuttuviin tarpeisiin .... 109

4.5  Autismiliiton toiminnasta palautetta.............ccccooooiii i, 113
5 JOHTOPAATOKSET JAPOHDINTA .....oooiiiieite et ave s 118
LRI I 1= = O 127

T LT TEET e 136



ALKUSANAT

Vuonna 2010 hain ja paasin sisaan Oulun seudun ammattikorkeakouluun opis-
kelemaan ylempaa AMK-tutkintoa uutukaiseen pilottiin, sosiaalialan koulutusoh-
jelmaan. Samaan aikaan tyokuvioissa sattui ja tapahtui ja tasta johtuen ensim-

maiselle vuodelle pitikin hakea aloituksen siirtoa vuodella.

Vuonna 2011 aloitin jalleen uudella puhdilla ja sainkin kuulla, ettei samainen kou-
lutusohjelma enaa saanutkaan jatkoa, vaan minut piti pitaa erillisena opiskelijana,
joka integroitiin ainoana alkaneeseen koulutusohjelmaan mukaan. Pettymys oli

tuossa kohtaa suuri!

Vuosina 2011-2017 tyorintamalla jalleen tapahtui useampaan otteeseen ja opis-
kelua tapahtui aina elamantilanteen niin salliessa. Kuitenkin sain suoritettua
kaikki perusopinnot tuossa ajassa, mutta paattotyo jai kaihertamaan ikavasti te-

kemattdmana tyona, kun minut vuoden 2017 lopulla uloskirjattin OAMK:sta.

Jalleen vuosia vieri eteenpain, mutta paattotyo ei antanut rauhaa ja oli aina taka-
raivossa muistuttumassa tekemattomyydellaan tallaiselle hyvin pedantille per-
soonalle. Kunnes vuonna 2019 iski maailmaan COVID-19 voimalla ja muutti tyo-
elamaa toden teolla: viikoittaiset matkustamiset ympari Suomen vaihtuivat istu-
miseen erilaisissa Teams- kokoontumisissa kotona tydhuoneessa. Tasta siis va-
pautui valtavat maarat omaa vapaa-aikaa! Ja laksin tayttamaan aikaani uusilla
vapaaehtoistdilla seka opiskeluilla. Paatin silloin vihdoin 11 vuoden jalkeen saat-

taa opiskelut paatdokseen, ihan oikeasti.

Lapin AMK paikkana oli hyvin luonteva, koska Ouluun en halunnut enaa palata.
Lapin AMK:ssa otettiin ilolla vastaan ja siita lahti pienen matkan taival yhdessa
kooten viimein kasiin opinnaytetyo0 ja tutkinto sosiaalialan ylempaan AMK- tutkin-

toon.

Opinnaytetyon tekemiseen kiitokset tyonantajalle Autismiliitolle, koska sain kayt-
taa tyohon tydaikaani sekd muita materiaaleja vuosien varrelta. Kiitokset myos
tyotiimille, joka oli keskeisessa roolissa tyon kannalta. Ja erityiset kiitokset omalle

miehelle, joka antoi kirjoitusrauhan aina, kun sita tarvitsin.
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1 JOHDANTO

Kansalaisyhteiskunta on muuttumassa. Jarjestotoiminta on muuttumassa.

Vuoden 2021 Sosiaalibarometrissa (Londén &Eronen 2021, 75-76, 85) pureudu-
taan yhteisojen ja kansalaisten tarjoamaan tukeen koronaepidemian aikana. Jar-
jestojen, seurakuntien ja julkisen sektorin yhteistyo tiivistyi ja lisaantyi koronaepi-
demian aikana. Kevaalla 2021 ilmestyneessa Sosiaalibarometrissa 53 % sosi-
aali- ja terveysjohtajista arvioivat, etta kolmannen sektorin kanssa on korona-ai-
kana kaynnistetty uusia toimintamuotoja. Se, miten ja millaista yhteisty6ta on
tehty eri alueilla jarjestojen kanssa, on verrannollinen alueen koronatilanteen va-
kavuuteen: kolmannen ja neljannen sektorin tukeen turvautui 28 % Sosiaalibaro-
metriin vastanneista sote- johtajista ja vastanneiden alueilla koronatilanne oli ollut

joko vakava tai erittain vakava.

Samaisen Sosiaalibarometrin (Londén ym. 2021, 82-83) mukaan 46 % vastan-
neista sote-johtajista kohdisti odotuksia jarjestoihin koronaepidemian jalkeisessa
korjaustydssa, mutta akuutin kriisin jalkeisessa ajassa toivottiin julkisen ja jarjes-
tdjen yhteistyon jatkuvan tiiviina. Erityisesti nostettiin esiin vertaistuki, kohtaami-
sen paikkoja ja kasvokkaiset tapaamiset ja lisaksi sote- johtajat nostivat esiin mm.
neuvonnan ja ohjauksen ja erilaiset tapahtumat. Naiden moninaisten toiminta-
muotojen yhteisia nimittajia ovat tiedon, konkreettisen avun ja psykososiaalisen
tuen antaminen lisdksi myos ennalta ehkaiseva ote ja yhteisdllisyyden ja osalli-

suuden rakentaminen.

Jarjestotoiminnan jatkuvuus ei ole enaa itsestaanselvyys. Jarjestotoiminnan ra-
hoituksen tulevaisuus on epavarmaa seka toiminnan mahdolliset muutokset ja
muutoshaasteet haastavat jarjestdja ja heidan toimintaansa. Kuitenkin jarjestojen
toiminta on tarkeaa yhteiskunnallista ja ennaltaehkaisevaa toimintaa, mihin myos
julkinen sektori on turvannut koronaepidemian aikana ja tulee turvaamaan epide-

mian korjaustyossa.

Autismiliitossa on annettu neuvontaa ja ohjausta koko sen olemassaolon ajan.
Neuvonnan muodot, nimi ja resurssointi ovat muuttuneet vuosien ja vuosikym-

menien saatossa. Kuitenkin neuvonta ja ohjaus sita kayttavien nakokulmasta on



todella merkittavassa asemassa yhteiskunnassa autismikirjon ihmisten ja heidan

[aheisten seka ammattilaisten nakokulmasta.

Opinnaytety0ssa on selvitetty tulevaisuuden neuvonta- ja ohjausty6ta Autismilii-
ton neuvontapalvelussa. Tutkimuksen tarkoituksena on kehittda Autismiliiton
neuvontapalvelua vastaamaan paremmin tulevaisuuden neuvonta- ja ohjaustyon

tarpeisiin.

Opinnaytety6ssa on selvitetty Autismiliiton neuvontapalveluun yhteytta ottanei-
den kokemuksia, neuvontapalvelua tyokseen tekevien arvioita ja naiden valiin
jaavia kuiluja, jotta on paasty kasiksi kokemuksiin ja kasityksiin neuvontapalve-

lusta.
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2 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

2.1 Opinnaytetyon tarkoitus

Opinnaytetyon tarkoituksena on kehittda Autismiliiton neuvonta- ja ohjaustyéhén

liittyvaa neuvontapalvelua.

Opinnaytety6ssa on tarkoitus kehittda Autismiliton neuvontapalvelua vastaa-
maan paremmin tulevaisuuden tarpeisiin niin neuvontaa antavien tyontekijoiden,
ettd neuvontaan yhtyetta ottavien ihmisten nakodkulmista. Myds toiminnan rahoit-
tajalle perusteen antaminen juuri tdman toiminnan rahoittamisen tarkeydesta on

merkittava tyon peruste.

Opinnaytety0ssa on tarkoitus selvittda Autismiliiton neuvontapalvelun tulevaisuu-
den tilan lisaksi myds neuvontapalvelun tamanhetkista tilannetta seka mahdol-

lista kehityssuuntaa seka mahdollisia muutoksia.

Tutkimuskysymykset ovat:

e Mika on Autismiliiton neuvontapalvelun antaman neuvonnan ja ohjauksen
nykytila ja kehityssuunta?

e Mika on Autismiliiton neuvontapalvelun antaman neuvonnan ja ohjauksen
rooli ja merkitys nykyisessa muuttuvassa yhteiskunnallisessa tilanteessa?

o Millaiset olisivat Autismiliiton neuvontapalvelun antaman ohjauksen ja
neuvonnan muutokset vastatakseen paremmin muuttuvan yhteiskunnalli-
sen kentan tarpeisiin?

e Millaiset olisivat Autismiliiton neuvontapalvelun antaman neuvonnan ja oh-
jauksen muutokset vastatakseen paremmin neuvontapalvelun kohderyh-

mien muuttuviin tarpeisiin?

Opinnaytety6ssa on kaksi kohderyhmaa, joiden vastauksista tydn aineisto on
koostunut: Nakemysasiantuntijat ja Kokemusasiantuntijat. Nakemysasiantuntijat
— ryhma on koostunut Autismiliiton neuvontapalvelua antavista tydntekijoista ja
toiminnanjohtajasta ja Kokemusasiantuntija — ryhma puolestaan neuvontapalve-

luun vastanneista inmisista.
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2.2 Tutkimusmetodologiana kvalitatiivinen tapaustutkimus

Opinnaytety6 on kvalitatiivinen eli laadullinen tapaustutkimus. Opinnaytetydssa
on kuvattu neuvontapalveluun yhteytta ottavien ja neuvontapalvelua antavien
tyontekijoiden kokemuksia neuvontapalvelusta ja siihen liittyvista asioista. Vilkan
(2021, 118) mukaan laadullisessa tutkimuksessa tarkastellaan merkitysten maa-
ilmaa, joka on ihmisten valinen ja sosiaalinen. Tavoitteena on tavoittaa ihmisen
omat kuvaukset koetusta todellisuudesta. Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran
(2007, 157) mukaan kvalitatiivinen tutkimus kuvaa todellista elamaa ja kohdetta

pyritdan kuvaamaan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkija ei voi irrottautua arvolahtokohdista, silla ar-
vot muovaavat sita, miten pyrimme ymmartamaan tutkimaamme ilmiota. Objek-
tiivisuuttakaan ei voida saavuttaa ja todentaa perinteisessa mielessa kvalitatiivi-
sessa tutkimuksessa, koska tutkija ja se, mita tiedetaan ilmiosta, kietoutuvat tii-
viisti toisiinsa. Laadulliseen tutkimukseen liittyy aina kysymys: mita merkityksia
tutkimuksessa tutkitaan? Tama edellyttaa tutkimuksen tekijalta selkeaa kasitysta
siitd, mika on kokemuksen ja késityksen ero, koska naiden kahden valinen suhde
ei ole ihan ongelmaton. Kasityksen ja sita vastaavan kokemuksen valilla ei valt-
tamatta ole mitaan yhteytta. Kokemus on aina omakohtainen ja kasitykseen liittyy
yhteisdn perinteita seka yleisia, tyypillisia tapoja ajatella. Taman vuoksi tutkijalla
on oltava selkeana mielessa, kumpaa han tarkastelee tutkimuksessaan. (Vilkka
2021, 118.)

Opinnaytetyossa kuvastuu hyvin kasitys ja kokemus, kahden eri nakokulman va-
lilla: nakemysasiantuntijuus nakokulma liittyy hyvin paljon kasitykseen neuvonta-
palvelusta ja taas kayttajanakokulmaa puhuttelee kokemus. Naiden kahden vali-
sesta eroavaisuudesta saadaan tulkintojen kautta esille mielenkiintoisia asioita,

joista nousee mahdollisuuksia muutokselle.

Vilkan (2021, 120) mukaan laadullisen tutkimuksen erityispiirre on se, etta tavoit-
teena on tutkimuksen aikana muodostuneiden tulkintojen avulla nayttaa esim. ih-

misen toiminnasta tai tuotteesta jotakin, joka on valittoman havainnon tavoitta-



12

mattomissa. lhmisen kuvaamien kokemusten ja kasitysten avulla luodaan johto-
lankoja ja vihjeita, joiden avulla voidaan tehda tulkintoja. Tulkinta on merkityssuh-
teiden auki kerimista ja sen avulla tutkimuksessa luodaan malleja, ohjeita, toimin-

taperiaatteita, tietoa ja kuvauksia tutkittavasta asiasta.

Laadullisessa tutkimuksessa korostuvat sen luonteen ja tiedonintressin vuoksi

kolme nakdkulmaa: konteksti, ilmidn intentio seka prosessi (Vilkka 2021, 120).

Konteksti tarkoittaa tutkittavan asian sosiaalisten, kulttuuristen tai ammatillisten
yhteyksien huomioon ottamista tutkimuksessa. Kontekstin kuvaus edellyttaa il-
mion tai asian esiintymis- tai toimintaympariston, kuten ajan, paikan ja sosiaali-
sen verkoston kuvaamista. Yleisen asiayhteyden kuvaamisen jalkeen tutkija
yleensa kuvaa tutkimustilannetta, missa tutkimusaineisto kerattiin. (Eriksson &
Koistinen 2014, 7; Vilkka 2021, 120.) Kontekstin opinnaytetydssa ovat luoneet
Autismiliitto, sen toimintana neuvontapalvelu ja siihen liittyvat asiat. Naita on ku-
vattu raportissa mydhemmassa vaiheessa hyvinkin tarkasti. Kontekstin tarkkuus
ja yksityiskohtaisuus tulevat opinnaytetyon tekijan roolista Autismiliiton neuvon-

tapalvelussa; han on yksi neuvontapalvelua antava tyontekija.

Intentio liittyy tutkijan tekemiin havaintoihin tutkimustilanteesta, millaisia motiiveja
tai tarkoitusperia tutkittavan ilmaisuun tai tekemiseen liittyy. Tutkittava saattaa
esim. peitella, kaunistella, muunnella, vahatella tms. asioita ja kaikki tama tapah-
tuu jonkin motiivin takia. Taman vuoksi intentiota ei voi ohittaa, kun kuvataan tut-
kittavan antamia merkityksia asioille. (Vilkka 2021, 120-121.) Opinnaytetyossa
intention kuvaaminen on perustunut opinnaytetyon tekijan tekemiin havaintoihin

ja merkityksenantoihin kyselyiden kirjallisiin vastauksiin.

Prosessilla tarkoitetaan tutkimusaikataulun ja -aineiston tuotantoedellytysten
suhdetta tutkittavaa asiaa koskevaan ymmartamiseen. Tutkimusaikataulun mer-
kitys on se, miten syvalle tutkijalla on mahdollista menna tutkittavassa asiassaan.
Toisaalta tutkimusprosessiin kaytetylla ajalla ei ole suoraan vastaavuutta tutki-
muksen laadun kanssa vaan pikemminkin tutkijan taidolla ja tutkimuksen laa-
dulla. (Vilkka 2021, 121-122.) Opinnaytetyon aihe on sen tekijalle hyvin tuttu ja

siihen perehtymista ei ole tarvittu juurikaan, mutta aikaa itse tyon tekemiseen on
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ollut rajallisesti. Opinnaytetyota on tehty tyon ohella, joten tamakin on rajannut

tyon laajuutta.

Hirsjarvi ym. (2007, 132-133) kuvaavat kvalitatiivisen tutkimuksen tyypillisimpia

piirteita seuraavasti:

1. Tutkimuksen luonne on kokonaisvaltaista tiedon hankintaa, ja aineisto
koostuu todellisista ja luontaisissa tilanteissa.

2. lhminen on tiedonkeruussa keskiossa. Apuna voi tutkija kayttaa erilaisia
lomakkeita ja testeja.

3. Kaytetaan induktiivista analyysia, koska tarkoituksena on tarkastella tutkit-
tavan ilmion aineistoa yksityiskohtaisesti ja monitahoisesti. Aineisto maa-
rittaa, mika on tarkeaa, ei tutkija.

4. Aineiston hankinnassa kaytetaan laadullisia metodeja, koska tutkimuk-
sessa halutaan tutkittavien nakokulmien ja aanen esiin nostaminen. Tal-
laisia metodeja ovat mm. teemahaastattelu, osallistava havainnointi, ryh-
mahaastattelut ja erilaisten dokumenttien ja tekstien analyysit.

5. Tutkimuksen kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti, ei satunnais-
otantaa kayttaen.

6. Tutkimussuunnitelma muotoutuu ja muovautuu tutkimuksen edetessa.

7. Tapauksia kasitellaan ainutlaatuisesti ja aineistoa tulkitaan sen mukai-

sesti.

Hirsjarven ym. (2007, 176) mukaan kvalitatiivisen tutkimuksen aineiston koon
paattaminen voi olla vaikeaa; aineisto voi olla yksi yksittainen tapaus tai joukko
yksildohaastatteluja. Koska kvalitatiivisen tutkimuksen tarkoituksena ei ole etsia
keskimaaraisia yhteyksia eika tilastollisia sdanndnmukaisuuksia, aineiston koko

ei maaraydy naiden mukaan.

Opinnaytety0ssa on paadytty tapaustutkimuksellisuuteen. Aineiston maaritte-
lyssa nakemysasiantuntijuus -kyselyn aineiston maara on pystytty maarittele-
maan tarkastikin, mutta kokemusasiantuntijoiden aineiston maara on ollut alusta

saakka iso arvoitus.
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Tapaustutkimuksellisuus

Vilkan (2021, 154—155) mukaan tapaustutkimuksessa on kyse tutkimusotteesta,
missa tutkimuksen kohteeksi on valittu yksi tai useampi tapaus. Tapaustutkimus
nahdaan enemman lahestymistapana tai nakdkulmana todellisuuden tutkimi-
seen. Tapaus on tutkittava kohde. Tapaus voi olla organisaatio, laitos, yritys, toi-
minnallinen prosessi tai se osa, yksilo, tapahtuma, tilanne, ohjelma, kasite, kasit-
teiden valinen suhde tai kuvasarja. Tapaus valitaan yleensa edustamaan rajattua
esimerkkia suuremmasta joukosta. Se voi olla esim. organisaatiossa asiantunte-

vat henkilot tai vuosikertomukset.

Tapaustutkimukselle tyypillisia piirteitd ovat: valitaan yksittainen tapaus, tilanne
tai joukko tapauksia; kohteena yksild, ryhma tai yhteiso; kiinnostuksen kohteena
useinkin prosessit; aineisto kerataan useita metodeja hydodyntaen, mm. havain-
nointia, haastatteluja ja dokumentteja tutkien. Tavoitteena on yleensa ilmididen

kuvaileminen. (Hirsjarvi ym. 2007, 131.)

Vilkan mukaan (2021, 155) tapaus voidaan valita hyvin monella eri tavalla: se olla
joko kaytanndllinen tai teoreettinen, tyypillisyyden tai edustettavuuden korosta-
minen, ainutkertaisuutta tai erityista paljastavuutta. Tapauksen lopullisessa valin-
nassa helpottaa tutkimuksen kohderyhman ja tilanteen tuntemus. Tapauksen lo-

pullinen valinta on perusteltava tutkimuksessa tarkasti.

Vilkka (2021,156) jatkaa edelleen, etta tapaustutkimus soveltuu hyvin tutkimuk-
seen, missa tavoitteena on tutkimuskohteen kokonaisvaltainen tarkastelu ja ku-

vaus osana tilannetta tai tapahtumaketjua tai toiminnan kehittaminen.

Tapaustutkimusprosessin aikana tutkija tyoskentelee prosessimaisesti: palaa ta-
kaisin ja tarkentaa, keskusteluttaa aineistoja keskenaan, kehittda vuoropuhelua

teorian ja empirian valille jne. (Eriksson ym. 2014, 22).

Tapaustutkimuksen keskeisia tyOvaiheita ovat:
1. tutkimuskysymysten muotoileminen

2. tutkimusasetelman jasentaminen
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3. tapausten maarittely ja valinta

4. kaytettavien teoreettisten nakokulmien ja teoreettisten kasitteiden maarit-
tely

5. aineiston ja tutkimuskysymysten valisen vuoropuhelun logiikan selvittami-
nen

6. aineiston analyysitapojen ja tulkintasaantojen paattaminen

7. raportointitavan paattaminen.

Opinnaytety6ssa tapauksena on toiminut Autismiliiton neuvontapalvelu, joka on
yksi Autismiliiton tarkeimmistad toimintamuodoista. Opinnaytetyon tarkoituksena
on kehittda Autismiliiton neuvontapalvelua, kuvaamalla tamanhetkista tilannetta
ja avaamalla mahdollista tulevaisuuden muutosten tilaa. Opinnaytetydssa on tar-

koitus myos tehda konkreettisia ehdotuksia mahdollisista muutostarpeista.

(Auto)etnografisuus

Useimmiten etnografialla viitataan tutkimusprosessissa sen induktiiviseen luon-
teeseen seka tapaan kasitteellistaa ja teoretisoida arkielaman ilmioita havain-
nointiin perustuvan tyon kautta saatujen aineistojen perusteella. Etnografista
otetta tutkimuksessa kaytetaan silloin, kun halutaan tehda nakyvaksi monitahoi-
sia kulttuurisia ilmidita tai prosesseja seka niiden merkityksia inmiselle ja yhtei-
soille. (Ellis, Adams & Bochner, 2011; Hameenaho & Koskinen-Koivisto 2014, 7)
Etnografia perustuu empirialle eli kokemukselle ja kokemusmaailmalle. Kentalta
keratty tieto seka tutkittavien kanssa syntyva dialogi maarittavat koko prosessin
kulkua ja siten myods tutkimuksen lopputuloksia. (Hameenaho & Koskinen-Koi-
visto 2014, 8.)

Kaikelle etnografian tekemisen tavoille yhteista on tutkijan merkitys kysymysten
esittajana, kentan maarittelijana seka tutkimusvalineiden ja tulkintojen tekijana.
Taman prosessiin kiinteasti sisaltyvan subjektiivisuuden vuoksi refleksiivisyys ja
eettisyys ovatkin aiheita, jotka kulkevat tutkijan mielessa lapi koko tutkimuksen

teon. (Hameenaho & Koskinen-Koivisto 2014, 9)
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Autoetnografia on tutkimusmetodi, missa tutkija asettaa itsensa kulttuurisen ana-
lyysin kohteeksi ja han peilaa ja arvioi omia kokemuksia suhteessa ymparoivaan
kulttuuriin; autoetnografia yhdistaa henkilokohtaisen kulttuuriseen. Tutkimus on
lahtokohtaisesti subjektiivista ja se liitetaan yhteiseen ja jaettuun kielen avulla.
Kokemusperainen kerronta saa tutkimuksellisen arvonsa siita, etta sita analysoi-
daan suhteessa kulttuuriseen kerrontaan. Autoetnografiassa tutkijan kokemukset
ovat siina maarin merkittavassa roolissa, etta tutkijasta itsestaan tulee osa tutki-
muskohdettaan. (Uotinen 2010, 87; Ellis ym. 2011; Heikkila 2020.)

Autoetnografisessa menetelmassa onnistuminen edellyttdd samoja asioita kuin
muukin tutkimusmenetelma. Erityisesti tdssa menetelmassa on hyva kiinnittaa
huomiota tuotetun tiedon kontekstualisointiin ja tarinnallistamiseen. Naiden asioi-
den kautta saadaan yksityiseen kokemukseen nojaavaan tietoon yleistettavyytta

seka vaikuttavuutta. (Ellis ym. 2011; Uotinen, vuosiluku ei tiedossa.)

Kontekstualisointi tarkoittaa, etta tuotettu tieto asetetaan kulttuurisiin ja yhteis-
kunnallisiin konteksteihinsa mahdollisimman tarkkojen kuvausten avulla niin sel-
keasti kuin mahdollista. Samaan aikaan avataan tutkimuksellista kontekstia sisal-
lyttamalla kokemuksen kuvauksen rinnalle teoreettis- metodologista pohdintaa.
Tarinnallistamisen elementtien kautta saadaan autoetnografiseen tutkimuksen
tulosten ymmarrettavyytta seka tieteellista vaikuttavuutta. Tyypillinen tapa tarin-
nallisuuden tuomiseen tutkimustekstiin on kokemukselliset muistelutuokiot, jotka

voivat olla mm. suoria aineistolainauksia. (Uotinen, vuosiluku ei tiedossa.)

Autoetnografisella menetelmalla tehtavan tutkimuksen tulee olla teoreettisesti in-
formoitu. Selkeilla tutkimuskysymyksilla tutkija pystyy kaikesta muistamastaan ja
kokemastaan paikantamaan ja analysoimaan nimenomaan niita kokemuksia,

jotka ovat olennaisia tutkimusaiheen kannalta. (Uotinen, vuosiluku ei tiedossa.)

Opinnaytety0ssa autoetnografisuus on nakynyt selkeasti kokemuksellisuuden ja
teorian rinnakkaisuutena. Kokemuksellisuus on tullut seka opinnaytetyon tekijan
suunnalta, mutta myds opinnaytetyn kohderyhmien yhteisdistd. Opinnaytetydn
tekija on tiiviisti liitoksissa seka subjektiivisesti etta yhteisollisesti tydssa. Tama

on nakynyt siina, etta tyon tuloksia kirjattaessa on pitanyt ottaa tarkasti huomioon
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se, ettei opinnaytetyon tekijan omat subjektiiviset nakemykset tutkittavasta ai-
heesta ole nousseet lilan isoon rooliin vaan tulokset puhuvat omasta puolestaan

ja tyon tekija antaa niille merkityksen.

2.3 Tutkimusmetodeina kyselylomake ja haastattelu

Hirsjarvi ym. (2007, 178) mukaan tutkimusmetodin eli tutkimusmenetelman kasite
on moniselitteinen. Yleisen kasityksen mukaan metodi ymmarretaan menettely-
tapana, joka on saantdjen ohjaama ja jonka avulla tieteessa tavoitellaan ja etsi-

taan tietoa tai pyritaan ratkaisemaan jotain ongelmaa.

Tutkimusmenetelman valinnassa korostuu yleensa se, minkalaista tietoa etsitaan
ja kenelta tai mista sita etsitaan. Yleispiirteita tutkimusmenetelman valinnassa on
muutamia. Ensinnakin, kun tutkimustehtava ja tutkimusstrategia on valittu, on
syyta selvittaa, mitka metodit soveltuvat taman tehtavan ratkaisemiseksi. Meto-
deja on kaytossa hyvin monenlaisia ja valintaan on olemassa muutamia saantoja,
riippuen siitd, mita tutkimuksessa halutaan saada selville. (Hirsjarvi ym. 2007,
180.)

Hirsjarven ym. (2007, 180-181) mukaan menetelman valinnassa on otettava
muutamia seikkoja huomioon. Ensinnadkin tutkijan omat voimavarat seka tutki-
mukseen kaytettavissa oleva aika. Menetelmien valintaa ohjaa myos eettiset sei-
kat; tietoa ei voi kerata sellaista menetelmaa kayttaen, joka loukkaa tutkittavien

yksityisyytta tai identiteettia.

Opinnaytetyohon on valittu menetelmiksi Webropol- kyselylomake ja ryhmahaas-
tattelu. Kyselylomakkeita on tehty kaksi (2), molemmille kohderyhmille omansa;
Nakemysasiantuntija ja Kokemusasiantuntija. Haastattelu on tehty kyselytutki-
musten tulosten analysoinnin jalkeen Autismiliiton neuvontapalvelutiimille seka
toiminnanjohtajalle. Hirsjarven ym. (2007, 180) mukaan naitd menetelmia on
hyva kayttaa, jos halutaan saada selville, mita tutkittava ajattelee, tuntee, kokee

tai uskoo.
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2.3.1  Kyselylomake

Kyselylomaketutkimuksessa vastaaja itse lukee kirjallisesti esitetyt kysymykset ja
vastaa niihin kirjallisesti (Vilkka 2014, 28; Vilkka 2021, 94). Kyselylomakkeen te-
kemisen perusteena on, ja mita Hirsjarvi ym. (2007, 190) pitaa kyselyn etuna on
se, etta tutkimukseen voidaan talla tavalla saada kokoon laaja tutkimusaineisto;
voidaan saada paljon ihmisia ja voidaan kysya monia asioita (Vilkka 2014, 28;
Vilkka 2021, 94).

Vilkka (2021, 95) toteaa, etta parhaiten sahkoposti-/internetkysely toimii, jos koh-
dejoukko muodostuu yritysten tai organisaatioiden toimijoista, joissa perusjoukko
on riittavan suuri ja voidaan varmistaa helposti, etta kaikilla on kaytossa yhtalaiset
tekniset mahdollisuudet vastata kyselyyn. Vilkka (2021, 95) jatkaa, ettd sahko-
posti-/internetkyselyihin liittyy myds tutkimuseettisia ongelmia; vastaaja anonymi-
teetin turvaaminen on vaikeaa ja internetissa vastannut tietokone voidaan paikal-
listaa sen IP- osoitteen avulla. Kyselyn haasteena on myos se, etta vastauslo-
makkeet palautuvat hitaasti tutkijalle; usein tutkija joutuu tekemaan uusintaky-
selyn. Kyselytutkimuksessa tarkeaa onkin kyselyn lahettamisen ajoitus. Tama
kannattaa suunnitella tutkimuksessa hyvin, jotta vastausprosentti ei jaa taman
vuoksi tutkimuksessa alhaiseksi. (Vilkka 2014, 28.)

Opinnaytetyossa Nakemysasiantuntija- kohdejoukolle kyselylomake on lahetetty
Webropol- kyselyna suoraan kohdejoukon tyosahkopostiin. Tietoa kyselyista on

laitettu myos Autismiliiton yhteisen Teams- kanavan kautta kohderyhmalle.

Kokemusasiantuntija- kohdejoukon kohdalla suoraa kontaktointia ei voitu tehda,
koska neuvontapalvelua kayttaneista ei ole olemassa mitaan tilastotietoa. Tassa
kohtaa on hyddynnetty Autismiliiton viestinnan kanavia kyselylomakkeen lahetta-
misessa eteenpain: Facebookia, Instagramia, Twitteria seka liiton virallisia netti-
sivuja. Myds Autismiliiton jasenyhdistyksia on pyydetty jakamaan kyselya saate-
kirjeineen omissa verkostoissaan eteenpain. Esimerkkina Autismiliiton Faceboo-
kin seuraajien maara on 15 454 ihmista ja sivusta tykkaajien maara 14 419. Nai-
hin lukuihin perustuen on valittu juuri liiton Facebook yhdeksi tarkeaksi kyselyn

valittamisen kanavaksi.
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Opinnaytetyon suunnittelun vaiheessa on otettu huomioon se asia, etta vastaa-
jien saaminen voi osoittautua vaikeaksi, varsinkin Kokemusasiantuntija- kyse-
lyyn. Taman vuoksi kysely on pyritty saamaan jakoon sellaiseen kohtaan, missa
ei ole paljoa loma-aikoja lahella, paiva on arkipaiva ja viela virka-aikaan. Sosiaa-
lisen median postauksia on pyritty kiinnittamaan ja nostamaan tasaisesti, jotta

mahdollisimman ihminen nakisi postauksen.

Opinnaytetydssa on otettu luotettavuus ja anonymiteetti tarkasti huomioon kyse-
lyissa: kyselyihin on vastattu anonyymisti eika opinnaytetyon tekijalla ole ollut sel-
laista IT-osaamista, etta IP- osoitteiden jaljittaminen on ollut edes mahdollista.
Kokemusasiantuntija- kyselyssé on ollut palkintona vastaamisesta arvontaan
osallistuminen, missa on arvottu kirjapalkinto. Tata varten kyselyyn vastanneet
ovat saaneet ilmoittaa erillisella kyselylla omat yhteystietonsa. Arvonnan vastauk-
sia ja opinnaytetyokyselyn vastauksia ei ole voitu yhdistaa keskenaan, koska ky-

seessa on ollut kaksi erillista kyselya.

Kyselylomakkeen kysymykset voivat Vilkan (2021, 106) mukaan olla monivalin-
takysymyksia (suljettu kysymys, strukturoitu kysymys), avoimia kysymyksia tai
sekamuotoisia kysymyksia. Monivalintakysymyksissa vastaajalle asetetaan val-
miit vastausvaihtoehdot ja kysymysmuoto on standardoitu eli vakioitu. Tallaisilla

kysymyksilla tavoitellaan kysymysten vertailukelpoisuutta.

Avoimien kysymysten tarkoituksena on Vilkan (2021, 106) mukaan tarkoituksena
saada vastaajilta spontaaneja mielipiteita, joissa vastaamista rajataan mahdolli-
simman vahan. Sekamuotoisissa kysymyksissa puolestaan osa vastausvaihto-
ehdoista on annettu, mukana voi olla myos yksi tai useampi avoin kysymys. Tal-
lainen sekamuotoinen kysymys on perustelua, jos kaikkia vastausvaihtoehtoja ei

varmuudella tunneta.

Opinnaytetydssa kyselylomakkeissa on kaytetty vaihtoehtovalintaa ja Likertin as-
teikkoa 1-5 seka avoimia palautekohtia, mihin vastaaja on antanut vapaata pa-

lautetta ko. kysymykseen liittyen.
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Tutkimussuunnitelma ja lomake kietoutuvat toisiinsa erottamattomasti. Onnistu-
nut lomake edellyttaa seuraavia asioita:

o tasmallisesti maariteltya asiaongelmaa

e asiaongelmasta tasmallisesti maariteltya tutkimusongelmaa

e Kkirjallisuuteen ja aiempaan kirjallisuuteen perehtymista

e edellisten pohjalta avainkasitteiden ja alakasitteiden maarittelya

e asioiden valisten yhteyksien pohtimista

(Vilkka 2014, 63.)

Tieteellisen kyselyn onnistuminen edellyttaa, etta tutkija ottaa huomioon laajasti
vastaajien ajan, halun ja taidon vastata kyselyyn. Myos lomakkeen huolellinen
suunnittelu ja testaaminen ovat merkittavia asioita ja vaikuttavat tutkimuksen on-

nistumiseen, mutta tokikaan eivat yksin riita. (Tietoarkisto 2021.)

Opinnaytety0dssa kyselylomake on kaytetty luvussa Autismiliiton Nakemysasian-
tuntijoilla ennen heidan virallista vastaamistaan. Talta ryhmalta ei kuitenkaan
pyynnoista huolimatta saatu palautetta. Myos ohjaava opettaja on antanut pa-
lautetta kyselylomakkeesta. Naiden ohjaavan opettajan palautteiden perusteella
kyselylomakkeen kysymyksia on tiivistetty, vahennetty seka tasmennetty. Kysy-
myksia kyselyyn on jaanyt edelleen paljon; Nakemysasiantuntijoille 17 kpl ja Ko-
kemusasiantuntijoille 21 kpl. Kaikki jaljelle jaaneet kysymykset on koettu oleelli-

siksi opinnaytetyon tutkimuskysymysten kannalta.

Kyselylomakkeen tausta

Opinnaytetyon kyselyiden kysymysten taustaksi on tehty nk. Tausta-asiantunti-
juus- organisaatiojoukon verkkosivuista kevyt sisalldonanalyysi. Kyselylomakkeen
kysymyksiin on haettu taustaa myds Autismiliiton omista asiakirjoista, kuten toi-
mintasuunnitelmista, toimintakertomuksista ja strategiasta seka neuvontapalve-
luun liittyvista materiaaleista, kuten vuositilastoista, tiedonkeruun ja arvioinnin

menetelmista.
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Tausta-asiantuntijuus organisaatiojoukon valinnassa on pyritty I0ytamaan hyvin
samankaltaisia jarjestoja kuin Autismiliitto ja siksi on paadytty kayttamaan seu-

raavia kriteereita:

v’ jarjesto on valtakunnallisesti toimiva
v’ jarjestolla on yhteinen toimintakentta Autismiliiton kanssa
v’ jarjesto on tehnyt neuvontaty6ta jo pidemman aikaa

v neuvontaty6ta tehdaan palkattujen tyontekijdiden toimesta

Taman tutkimusjoukon etsimisessa on kaytetty hyddyksi SOSTEnN eli Suomen
sosiaali ja terveys ry:n yli 230 jasenjarjeston listausta. Naista jarjestoista on tehty
manuaalinen kartoitus heidan nettisivujen kautta, kenella heista on olemassa
neuvonta- ja ohjaustyota em. kriteerit tayttaen. Hyoddyksi on kaytetty myds Pu-
hEet Puhelin- ja verkkoauttamisen eettisten periaatteiden neuvottelukunnan ja-
senorganisaatiolistausta. Osa naista neuvottelukunnan jasenorganisaatioista on

samoja SOSTEn jasenlistauksen kanssa.

Tausta-asiantuntija- joukoksi on valikoitu em. kriteerien perusteella seuraavat 22

organisaatiota:

ADHD- liitto ry, Aivoliitto ry, EHYT ry, Epilepsialiitto ry, Erilaisten oppijoiden liitto
ry, Invalidiliitto ry, Kehitysvammaliitto ry, Lihastautiliitto ry, Maria Akatemia, Muis-
tiliitto ry, Neuroliitto ry, Mielenterveyden keskusliitto ry, MIELI Suomen mielenter-
veys ry, Syomishairioliitto ry, Ensi -ja turvakotien liitto ry, Mannerheimin lasten-
suojeluliitto ry, Takuusaatio ry, Omaishoitajaliitto ry, Naisten Linja, Kirkon keskus-

teluapu, Vaestaliitto ja Rikosuhripaivystys.

Vilkan (2021, 163) mukaan sisallénanalyysilla tarkoitetaan laadullista tutkimus-
menetelman metodia, jossa etsitaan merkityssuhteita ja merkityskokonaisuuksia.
Sisallénanalyysi voidaan tehda joko aineistolahtdisesti tai teorialahtdisesti. Opin-
naytetyossa on kaytetty ensimmaista, aineistolahtoistd nakokulmaa, koska tar-

kastelun kohteena on eri organisaatioiden www-sivut.
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Sisallonanalyysi tarkoittaa sita, etta tutkimusaineistosta kerataan ainoastaan tut-
kimuskysymysten kannalta olennaista informaatiota. Aineisto tulee pilkkoa ja tii-
vistaa seka ryhmitellda uudeksi johdonmukaiseksi kokonaisuudeksi. Sisallénana-
lyysissa ryhmittely voi tapahtua mm. ominaisuuksien, piirteiden tai kasitysten mu-
kaisesti. Taman jalkeen jokainen ryhma nimetaan ryhman sisaltdéa parhaiten ku-

vaavalla nimella, ylakasitteella. (Vilkka 2021, 164.)

Organisaatioiden verkkosivujen sisallon analyysissa on keskitytty opinnaytetyon
kannalta oleelliseen tietoon eli organisaatioiden verkkosivuilla olevaan tietoon
heidan neuvonta- ja auttamistydstansa. Tama oleellinen tieto on keskittynyt or-
ganisaatioiden verkkosivujen tekstiin heidan neuvontatyostaan seka siihen liitty-
vistd mahdollisista ohjeistuksista. Myds heidan neuvontansa palautejarjestel-

masta on koottu tiedot sisallonanalyysissa. Nama tiedot on koottu Taulukkoon 1.

Tausta-asiantuntijuus-joukon 22 organisaatiosta 20 organisaatiolla on puheli-
mitse tapahtuvaa neuvontaa ja ohjausta toiminnassaan. Chat- palvelua on 16 or-
ganisaatiolla ja kirjepalvelua 3. Palautteen neuvonnasta ja ohjauksesta kysyy

omalla erillisella lomakkeella 7 organisaatiota.

Chat -palvelua on seka organisaation verkkosivuilla suoraan olevaa tai erillisella

alustalla, joita on mm. Tukinet.net, Discord tai Hyva kysymys.

Kaikkien organisaatioiden neuvonta on maksutonta ja anonyymia. Organisaa-
tiolla, jotka tdhan on valikoitu, on palkattu tyontekija (asiantuntija) vastaamassa
yhteydenottoihin. Neuvonta ja ohjaus organisaatioilla on avoinna kaikille, jotka
ajattelevat hyotyvansa ko. organisaation neuvonnasta. Kyseiset organisaatiot ei-
vat ota kantaa laaketieteellisiin asioihin, kuten hoitoihin tai laakkeisiin. Yhteyden-
otoista ei kerata muita tietoja kuin ne, mita organisaatioiden rahoittaja STEA heita
ohjaa keraamaan. Yhteydenottoja ei myoskaan tallenneta. Jokaisen organisaa-
tion neuvonta on valtakunnallista eli yhteydenottoja saattaa tulla ympari Suomen.
Organisaatioiden neuvonta on avoinna useamman kerran viikossa puhelimitse,
chatissa tai kirjepalvelussa. Mikali organisaatioilla on eri kielilla annettavaa neu-

vontaa, saattaa se tapahtua esim. eri puhelinnumerossa kuin Suomen kielen
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neuvonta. Osalla organisaatioista on kaytdssa myos verkkoalustoilla olevaa neu-
vontaa ja naita alustoja on mm. Tukinet.net, Discord ja Hyva kysymys. Palaut-
teenannossa organisaatioiden valilla ei ole paljoa eroavaisuuksia; lahes jokai-
sella on palautelinkki verkkosivuillaan, mista kuka tahansa saattaa antaa pa-

lautetta yleisesti organisaation toiminnasta. (Taulukko 1)

Taulukko 1 Tausta-asiantuntijuus organisaatioiden neuvonnan ja ohjauksen pe-

riaatteet
Puhelinneuvonnan peri-
aatteet

Maksutonta

Anonyymiys
Asiantuntija vastaa

Kella tahansa mahdollisuus
soittaa

Neuvoja ja apuna,
keskusteluapua saatavilla

Ei hoitoa eika laaketieteel-
listd apua tarjolla

Luottamuksellisuus

Ei keratd kuin pakolliset
rahoittajan vaatimat tiedot

Ei tallenneta
Valtakunnallinen

Toteutuu useamman kerran
viikossa

Eri kielille joko omat ajat tai
puh.nrot

Chat - ja kirjepalvelun peri-
aatteet

Maksutonta

Anonyymiys
Asiantuntija vastaa

Kella tahansa mahdollisuus
chattailla

Neuvoja ja apuna,
keskusteluapua saatavilla

Ei hoitoa eika laaketieteellista
apua tarjolla

Luottamuksellisuus

Ei keradtd kuin pakolliset
rahoittajan vaatimat tiedot

Ei tallenneta
Valtakunnallinen

Toteutuu useamman kerran
viikossa

Eri kielille omat ajat
Verkkosivuilla/

Tukinet.net/Discord/Hyva ky-
symys

Palautteenannon
systeemi

Ne, joilla palaute-
lomake 0ytyi net-
tisivuilta, oli joko oma-
naan tai sitten
yhdistettyna yleiseen
palautelomakkeeseen

Anonyymiys
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Tausta- asiantuntija - organisaatiojoukkoon on liitetty myos Autismiliiton sisarliitot
muissa Pohjoismaissa seka Englannin autismialan kattojarjestd Nationa Autistic
Society NAS. Pohjoismaisten autismialan jarjestdjen kanssa Autismiliitto tekee
tiivista yhteistyota ja NAS puolestaan vaikuttaa Autismiliiton toimintaan tuomalla
suuntalinjoja mm. autismikirjon tiedon seka Maailman autismitietoisuuden paivan
2.4. suhteen. Tassa kohtaa on kaytetty myos seuraavien sisarliittojen nettisivuilta

heidan antaman neuvonnan tiedot koostetusti lapi:

Autism- och Aspergerforbundet, https://www.autism.se/ Ruotsi
Autismeforeningen i Norge, https://autismeforeningen.no/ Norja
Landsforeningen Autisme, https://www.autismeforening.dk/ Tanska
Einhverfusamtoking, https://www.einhverfa.is/ Islanti

National Autistic Society, https://www.autism.org.uk/ Englanti

Pohjoismaisilla sisarliitoilla on hyvin vaihtelevia kaytanteita liittyen heidan anta-
maan neuvontaan ja ohjaukseen: osalla on neuvontaa, osalla jopa hyvin monen-
laistakin, osalla neuvontaa antaa tyontekijat, osalla vapaaehtoiset. Tama kuvas-
taa Pohjoismaidenkin kesken olevaa erilaista kulttuurista taustaa, mihin asioita
peilataan. Tama voi tarkoittaa myds sita, etta osassa maissa autismikirjon ihmis-
ten asioita hoidetaan jo Iahtdkohtaisesti yhteiskunnassa niin hyvin, etta jarjesto-
puolen rooli on pienempi neuvonnan ja ohjauksen osalta. Toisaalta tama voi
my0s tarkoittaa sita, etta jarjestopuoli ei ole naissa maissa viela niin korkealla

tasolla kuin Suomessa. (Taulukko 2)

Taulukko 2 Pohjoismaisten autismiin erikoistuneiden liittojen neuvonta- ja ohjaus-
toiminta
Liitto ja maa Neuvonta- ja ohjaustoiminta
Autism- och Aspergerférbundet, Ruotsi Liitolla ei omaa neuvontaa, jasenten
yhteydenotot ohjataan Autismin Koulu-
tuskeskukseen iltaisin ti ja to klo 18-20
(Utbildningscenter Autisms)
Autismeforeningen i Norge, Norja Opastuspuhelin ma, ke ja to klo 10-14
ja sahkoposti
Myds yleistd ammatillista neuvontaa
ammattilaisille ensisijaisesti sahképos-
titse, mutta myos puhelimitse
Landsforeningen Autisme, Tanska Jasenille:
Oikeudellista neuvontaa sosiaali-
tydntekijalta puhelimitse ma-pe klo 10—
12 ka liséksi ti klo 17-19.


https://www.autism.se/
https://autismeforeningen.no/
https://www.autismeforening.dk/
https://www.einhverfa.is/
https://www.autism.org.uk/
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Pedagogista neuvontaa ammattilaisen
kanssa puhelimitse, chatin tai tekstiv-
iestin kautta to klo 8.30-15.30
Neuvonta  erityisesti  jarjestetysta
nuorisokasvatuksesta (tasta ei ollut en-
empaa tietoa)

Einhverfusamtéking, Islanti Ei erityistd neuvontaa, liittoon sai olla
yhteydessa
National Autistic Society, Englanti Online -neuvoja eri ai-

hekokonaisuuksista.
Neuvontaa ja ohjausta vapaaehtoisten
toimesta:

e Koulutusoikeuksien neuvonta-
puhelin ja online- kyselylomake
Siirtymatuen neuvontapuhelin
ja online-kyselylomake
e Koulutustuomioistuimen

tukipuhelin ja online- kysely-

lomake

e Koulun poissulkemisen puhelin
ja online- kyselylomake

e Autismin vuodeosasto (online-
kyselylomakkeen kautta)

e Emotionaalisen tuen puhelin
vanhemmille

Kyselylomakkeen laatiminen

Vilkka (2014, 36) sanoo, etta kyselylomakkeen laatimisen lahtokohtia on opera-

tionalisointi eli teorian muuttaminen arkikieliseen ilmaisumuotoon ja mitattavaksi

Operationalisoinnin ensimmaisessa vaiheessa siirrytaan teoreettiselta tasolta ja
kielesta arkikielen tasolle. Tama tarkoittaa, etta tutkija ensin hahmottelee ja maa-
rittelee kayttamansa kasitteet yleisesti, jonka jalkeen han purkaa kasitteet osa-
alueisiin. Tassa kohtaa tutkija maarittelee, millaiset arkikielen ilmaisut vastaavat
teorian kasitteitd. Osa- alueet kuvaavat arkikielen tasoa ja ne puretaan edelleen

kysymyksiksi ja vakioidaan vastausvaihtoehdoiksi. (Vilkka 2014, 38.)

Operationalisoinnissa kannattaa olla todella tarkka ja viipyilla asian aarella, koska
hataisesti tama tehtyna voi johtaa vaaranlaisiin mittareihin, jotka eivat mittaa tut-
kimuksen kannalta oleellisinta asiaa. Myds operationalisoinnin toisen vaiheen on-

nistuminen riippuu ensimmaisen onnistumisesta. Operationalisoinnin toisessa
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vaiheessa tutkija siirtyy keratyn aineiston kasittelyn ja analysoinnin avulla takaisin
teoreettiselle tasolle (Vilkka 2014, 42—43).

Kyselyssa kaytetaan mitta- ja asenneasteikkoja, jonka tarkoituksena on 10ytaa
eroja havaintoyksikoiden valille. Mitta-asteikolla tarkoitetaan mittaustasoja, joita
kaytetaan erittelemaan muuttujien ilmaisemia asioita. Mitta-asteikkoja ovat laa-
tuero-, jarjestys-, valimatka- ja suhdelukutaulukko. Asenneasteikolla puolestaan
tarkoitetaan asteikkoa, jolla mitataan ihmisen kokemukseen perustuvaa mielipi-
detta asiaan. Asenneasteikkoja ovat Likertin ja Osgoodin asteikot. (Vilkka 2014,
45.)

Vilkan (2014, 46) mukaan Likertin asteikko on jarjestysasteikko, joka on erittain
kaytetty mielipidevaittdmissa. Asteikon perusideana on, ettd toiseen suuntaan
samanmielisyys kasvaa ja toiseen vahenee. Asteikko voi olla 4-, 5-, 7- tai 9- por-
tainen. Tassa tutkimuksessa kaytetaan Likertin yleisinta, 5- portaista asteikkoa ja

lisana kohta "En osaa sanoa / Ei koske minua”. (Heikkila 2014.)

Kyselylomakkeen laatimisen seuraavat vaiheet ovat Heikkilan (2014) mukaan:
e |omakkeen rakenteen suunnittelu
e kysymysten muotoilu
e |omakkeen testaus
e lomakkeen korjaaminen

¢ |opullinen lomake

Lomakkeen rakenteen suunnittelussa ja kysymysten muotoilussa on tarkeaa
huomioida vastaaja jokaisessa kohdassa. Lomakkeen on hyva olla selkea ja hou-
kuttelevan nakoinen seka ohjeistusten selkeasti kirjoitettu, jotta vastaajalla on
mahdollisimman helppo vastata. Kyselyn alkuun on hyva laittaa muutama helppo
kontrollikysymys. Lomakkeen jokaisessa kohdassa pitaisi vastaajalla olla tunne,
ettd minun vastauksellani on merkitysta ja se on tarkea tutkimuksen kannalta.
(Heikkila 2014.)
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Kyselylomake on tarkedd myos testata ennen virallista kayttoonottoa. Testauk-
sella voidaan viela korjata mahdollisia virheita tai puutteita lomakkeen sisallossa.
Mahdollisia virheita voi olla mm. kysymysten ymmarrettavyys, riittavyys, toistensa

poissulkevuus ja tarpeellisuus. (Heikkila 2014.)

Kun lopullinen kyselylomake on valmis, on hyva tehda sille saatekirje. Saatekir-
jeella voidaan vaikuttaa vastaajan motivaatioon vastata kyselyyn seka tietenkin
kertoa, miksi ko. tutkimusta tehdaan. (Heikkila 2014.)

Opinnaytetydssa Nakemysasiantuntijuus-kyselyssa on ollut lopulta 17 kysy-
mysta, jotka ovat olleet paasaantodisesti monivalintakysymyksia, missa on pyy-
detty arvioimaan neuvontapalvelua kayttavien nakemyksia ja kokemuksia neu-
vontapalveluun liittyviin asioihin asteikolla 1-5. Kokemusasiantuntijuus-kyse-

lyssa on 21 kysymysta, samanlaisella jaotuksella kuin toisessakin kyselyssa.

Kyselyiden saatekirjeesta on pyritty tekemaan mahdollisimman houkutteleva vas-
taajien nakokulmasta kuitenkaan informaatiosta tinkimatta. Kokemusasiantunti-
joiden kyselyn rinnalle on otettu houkuttimeksi kirja-arvonta, jonka tarkoituksena

on ollut tehda vastaamisesta vielakin mielenkiintoisempaa.

Kyselylomakkeiden lopulliset kysymykset 10ytyvat Opinnaytetyon tulokset- koh-
dasta ja saatekirjeet l10ytyvat opinnaytetyon kohdasta Liitteet 2 ja 3. Liite 4 on
somekuva saatekirjeesta, jota on jaettu sosiaalisessa mediassa kyselylomak-

keen kanssa.

2.3.2 Haastattelu

Kyselylomakkeen tulosten analysoinnin jalkeen on tehty kevennetty fokusryhma-
haastattelu Autismiliiton neuvontapalvelutiimille seka toiminnanjohtajalle. TallGin
haastatteluun on kutsuttu yhteensa kolme ihmista. Haastattelussa on pyritty viela
avaamaan Autismiliiton ndkemysta neuvontapalvelun kehittdmiseen liittyviin tu-
loksiin. Ryhmahaastattelu on tehty Teams- etayhteyden valityksella, koska
maantieteellisesti I1ahes jokainen sijaitsee eri puolilla Suomea.
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Mantyranta ja Kaila (2008) mukaan fokusryhmahaastattelu on valikoidussa ryh-
massa tapahtuva ja haastattelijan yllapitama keskustelu ennalta suunnitellun
haastattelurungon mukaan. Tallainen rynmahaastattelu tuottaa monipuolisen ja
rikkaan aineiston, jota ei ole muilla menetelmilla saatavilla. Fokusryhmahaastat-
telun avulla pyritaan tutkittavan ilmion ymmartamiseen ja vastaamaan kysymyk-

siin mita, miten, miksi ja kuinka.

Mantyranta ym. (2008) jatkavat, etta fokusryhmahaastattelua voidaan kayttaa
ihan omana tutkimusmenetelmana tai sitten yhdistettyna toisen menetelman rin-
nalle. Sitd on kaytetty mm. ennen laajaa kyselytutkimusta aiheeseen tutustumi-

sen valineena tai kyselytutkimuksen jalkeen syventamaan saatua tietoa.

Yhteen fokusryhmahaastatteluun osallistuu 4—10 henkilda ja sitéd ohjaa yksi tai
useampi moderaattori eli haastattelija. Haastateltavien valinnassa tavoitteena on
saada joukko, joka pystyy tuomaan tutkittavaan asiaan mahdollisimman erilaisia
nakokulmia. Joukon on hyva olla myds mahdollisimman homogeeninen tutkitta-

van asian suhteen, jotta keskustelun olisi helpompaa. (Mantyranta ym. 2008.)

Fokusryhmahaastattelussa pyritadn saamaan mahdollisimman paljon keskuste-
lua osallistujien valille, koska itse keskustelu muodostaa tutkimusaineiston.
Haastattelijalla on yleensa kaytossaan 5-8 teemaa ja naissa suositaan avoimia
kysymyksia, mutta lisaksi tarvitaan viela syventavia kysymyksia, mikali keskuste-
lussa nousee esille kovin eriavia mielipiteita. Johdattelevia kysymyksia tulee mo-

deraattorin valttaa. (Mantyranta ym. 2008.)

Haastatteluryhmasta osallistujineen dokumentoidaan perustiedot: haastattelun
aika ja paikka seka haastattelija seka haastateltavat. Haastateltavista kerataan
mya0s kirjalliset perustiedot: sukupuoli, ika, koulutustausta, ym. tutkimuksen kan-
nalta olennainen tieto. Haastattelutilanne tallennetaan ja videoidaan yleensa aina
ja tdssa on hyva varmistaa tallennuslaitteiden kunto ja tallennuslaatu. Tallennettu
aineisto on hyva litteroida ja litteroinnissa kiinnitetadn huomiota tutkittavaan asi-
aan ja kirjataan puhtaaksi siihen asiaan tarkeat asiat. (Mantyranta ym. 2008.)
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Fokusryhmahaastattelussa on kayty Iapi opinnaytetyon tausta ja tekeminen seka
tulokset ja kehittamisehdotukset. Haastattelussa on osanottajilla ollut mahdolli-
suus kertoa viela omaa kokemusta ja mielipidetta esiin nousseisiin asioihin seka
antaa mahdollisesti viela jotain uutta nakokulmaa opinnaytetyon tulosten tulkin-
toihin ja merkityksiin. Haastattelutilanteeseen on tehty oma PowerPoint -esitys,

joka on liitteena 9 raportin lopussa.

Haastattelutilannetta on yritetty jarjestaa ryhmalle kolme kertaa ja kolme kertaa
on jouduttu se myos perumaan. Tasta johtuen haastattelun kautta saatua tarken-
tavaa tietoa ei opinnaytetyohon ole onnistuttu saamaan. Loppuvuosi ajankohtana
on todella kiireinen jarjestopuolella ja yhteista aikaa neuvontapalvelutiimin ja toi-
minnanjohtajan kanssa ei ole ollut mahdollista saavuttaa. Peruutuksista johtuen
naille ihmisille on laitettu PowerPoint- esityksena (liite 9) kootut tulokset, johto-
paatokset ja kehittamisehdotukset luettavaksi ja kommentoitavaksi, mutta ku-

kaan ei ole kommentoinut asioihin mitaan.

2.4 Tutkimusaineiston analyysi

Vilkka (2021, 171) sanoo fenomenologisesta lahestymistavasta, ettéd se ei ole
teknisesti toteutettava aineiston kasittelytapa, vaan se saa muotonsa aina kulloi-
senkin tutkimustilanteen mukaan. Fenomenologisen lahestymistavan tarkeimpia
tydvalineita ovat kokemus, merkitys ja yhteisollisyys. Tutkija kayttaa hyodyksi lah-
tokohtaisesti omaa kasitystaan ihmisesta, kokemuksesta ja merkityksista. (Tuomi
& Sarajarvi 2002, 40; Laine 2010, 28.)

Fenomenologiseen tutkimukseen liittyy, etta tutkija paljastaa, mika on tutkittavaa
asiaa ja ilmiotd koskeva hanen oma esiymmarryksensa asiaan eli hanen omat
merkityksen ymmarryksen edellytykset. Tutkijan on paljastettava tutkimukses-
saan tutkimuskohdetta koskevat lahtokohtansa, ennakkokasityksensa ja en-
nakko-oletuksensa. (Laine 2010, 32; Vilkka 2021, 171-172.)

Fenomenologista lahestymistapaa kayttavan tutkijan on tutkimuksensa aluksi
tehtava kaksi tutkimuksen kannalta merkityksellista kuvausta. Hanen on ensin-
nakin kuvattava tutkimuskohteensa todellisuus sellaisena kuin se on ja toiseksi,
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hanen on kuvattava ilmiéta koskevat, omat ennakko- oletuksensa ja ennakkoka-
sityksensa tutkijana. Tavoitteena tutkimuksessa on tuon esiymmarryksen ky-
seenalaistaminen ja siita etdantyminen, jotta oma ymmarrys voisi laajeta. (Vilkka
2021, 172.)

Fenomenologista lahestymistapaa kaytettaessa ollaan kiinnostuneita yksittai-
sista mielellisista merkityksista, joita tutkittava tuottaa puhutun, kirjoitetun tai ku-
vatun avulla ilmiosta tai asiasta. Silloin merkittavaksi nousee yksittaisten mielel-
listen merkitysten avulla paljastuvista merkityssuhteista ja merkityskokonaisuuk-
sista. Tutkija voi olla itse tutkimuksensa tyovaline. (Laine 2010, 29; Vilkka 2021,
172.)

Naiden em. merkityskokonaisuuksien etsintda ohjaa seka tutkijan merkitysten
taju ja tutkimusaineisto etta tutkimusongelma ja tutkimuskysymykset. Tutkimus-
kysymykset ohjaavat tutkijaa ja hanen mielenkiintoaan tutkimusaineistossa sii-
hen, mikd on tutkimuksen kannalta olennaista. Merkityskokonaisuudet I0ytyvat
tutkimusaineistosta etsimalla sisallollisesti yhteenkuuluvia kuvauksia. Lopullinen
tulkinta loytyy sitten naiden merkityskokonaisuuksien valisista suhteista ja tama
tulkinta asetetaan takaisin siihen kulttuuriseen ja teoreettiseen asiayhteyteen,
mista se on erotettu. (Vilkka 2021, 172-173.)

Fenomenologista tutkimusta ei voida tehda ilman teoreettista viitekehysta; aiem-
mat tutkimukset ja teoreettiset mallit kuitenkin astuvat kuvaan mukaan vasta, kun
tutkimusaineiston tulkinta on jo tehtyna, tutkijan ymmarrys asiasta on laajentunut
ja syventynyt. Aiemmat tutkimukset ja teoreettinen viitekehys toimivat kriittisena
nakokulmana tutkijan tekemaan tulkintaan tutkittavasta asiasta. Lopullinen tutki-
jan ymmarryksen laajeneminen ja syventyminen muodostuu, kun tulkinta aliste-
taan yleiseen keskusteluun. (Laine 2010, 35-36; Vilkka 2021, 173.)

Vilkka toteaa (2021, 174), ettd fenomenologisessa lahestymistavassa tutkimus-
aineistoa tarkastellaan koko ajan kokonaisuutena; yksittaisia asioita peilataan ko-
konaisuuteen ja painvastoin. Fenomenologisessa lahestymistavassa katsotaan
tutkimusaineiston olevan jonkun ihmisen tutkittavalle asialle antama merkitysten

kokonaisuus jossakin tilanteessa ja naiden mielellisten merkitysten katsotaan
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paljastuvan vain ja aina kokonaisuuksien kautta. Tutkijan oma merkityksen anto
on keskeinen tyovaline, ja merkitykset l0ytyvat tutkimusaineistosta tutkijan mer-

kityksia koskevan intuition avulla. (Laine 2010, 41.)

Fenomenologisessa lahestymistavassa tutkijan julkilausuma esiymmarrys on tut-
kijan tutkimusvaline. Tutkija analysoi koko ajan oman esiymmarryksensa muut-
tumista. Tutkimuksen tulos rakentuu tutkittavan kokemuksista muodostuneiden
merkityskokonaisuuksien, etta tutkijan esiymmarryksen muuttumisesta tutkimuk-
sen aikana. Teoria astuu fenomenologisessa lahestymistavassa mukaan vasta
tutkijan aloittaessa suhteuttamaan omaa tulkintaansa laajempaan asiayhteyteen,
teoreettisiin malleihin, aiempiin tutkimuksiin tai kulttuuriseen kokonaisuuteen,
josta tutkimus rajattiin. (Tuomi ym. 2002, 40; Laine 2010, 35-36; Vilkka 2021,
174-175.)

Fenomenologisen tutkimuksen eteneminen on vaiheittainen siten, etta alempi
vaihe on selvitettdva ennen seuraavaan siirtymista. Talla pyritaan luotettavuu-
teen tutkimuksessa. (Laine 2010, 40.)

Ensimmaisessa vaiheessa pyritdan kuvaamaan sita, mita aineistossa on sanottu.
Tavoitteena on kuvata kuvaus kokemuksesta mahdollisimman alkuperaisesti.
Tassa ensimmaisessa kohdassa on hyva viipyilla, jotta tutkija valttyy tekemasta
hatikdityja tulkintoja ja itsestaan selvyyksia. Olennaisuus paljastuu, kun ymmar-
ramme paremmin ilmaisujen merkityksia tutkittavan nakokulmasta. Ensimmaisen
vaiheen tarkoituksena on tiivistda aineisto tutkijalle itselleen, etta tutkimuksen lu-
kijalle. (Laine 2010, 40.)

Opinnaytetydssa ensimmaisessa vaiheessa on tehty niin, ettéd kyselyiden vas-
taukset kirjattiin raporttiin auki taysin suoraan kaavioiden avulla. Kaaviot on ra-
kennettu niin, ettd yhdessa ja samassa kaaviossa nakyy saman kysymyksen mo-
lempien kyselyiden vastaukset samalla. Nain tehden saadaan yhdella silmayk-

sella nakyviin vastaajaryhmien vastausten samankaltaisuudet ja eroavaisuudet.
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Toisessa vaiheessa aineistosta pyritddn saamaan merkitysten kokonaisuuksia
esiin. Tassa kohtaa tulee merkitykselliseksi tutkijan oma intuitio ja elaman koke-
muksen kautta kehittyneeseen merkitysten tajuun. Merkityskokonaisuudet 16yde-
taan sisaisen yhteenkuuluvuuden avulla, samankaltaiset merkitykset muodosta-
vat oman kokonaisuuden. Merkityskokonaisuudet jasentyvat tutkimuksen ede-
tessa tutkimuskysymysten ehdoilla. Tutkimuskysymysten avulla hahmotetaan
merkityskokonaisuuksien hahmottumista ja sita, mika on tutkimusaineistossa
olennaista. (Laine 2010, 41-42.)

Toinen vaihe opinnaytetydn tulosten kaavioita on kuvattu auki. Samassa kaavi-
ossa olevien kahden nakdkulman vastaukset on avattu kirjallisesti suoraan tulok-
sista kasin. Myos nakdkulmien ja vastausten samankaltaisuudet ja eroavaisuudet

on avattu kirjallisesti.

Kolmannessa ja viimeisessa vaiheessa tavoitteena on luoda kokonaiskuva tutkit-
tavasta ilmiosta. Tassa kohtaa tuodaan yhteen ja samaan kuvaan erillaan tarkas-
tellut merkityskokonaisuudet. Merkityskokonaisuuksien valisten suhteiden selvit-
taminen antaa lopullisen kuvan tutkittavasta ilmiosta. Nyt koko tutkittava ilmio on
tutkijan edessa ja tutkimus on onnistunut, mikali se auttaa tutkijaa ja lukijaa na-
kemaan ilmion aikaisempaa selkeammin ja monipuolisemmin. Taman jalkeen tut-
kija voi viela arvioida saatuja tuloksia suhteessa muuhun alan tutkimuskirjallisuu-
teen. (Laine 2010, 43—44.)

Kolmas vaihe opinnaytetyon tulosten analysoinnissa on tehty niin, etta eri kaavi-
oita ja kaavioiden Kkirjallisissa avauksissa esiin tulleita asioita verrataan keske-
naan ja saadaan aikaan merkityskokonaisuuksia. Naista merkityskokonaisuuk-
sista kasvaa kokonaiskuvaksi opinnaytetyon aiheesta, ja samalla myos kehitta-

mista vaativat kohdat ovat nousseet esiin.

Seuraavassa viela kuvattuna tama fenomenologinen prosessi Laineen (2010, 44)

mukaan:

e Tutkijan oman esiymmarryksen kriittinen reflektio, joka jatkuu koko tutki-

muksen ajan.



33

e Aineiston hankinta

¢ Aineiston lukeminen, kokonaisuuden hahmottaminen

e Kuvaus

.1 tutkimuskysymysten kannalta olennaisten asioiden esiin nostaminen ja
kuvaaminen luonnollisella kielella

e Analyysi

.1 aineiston merkitysten jasentyminen merkityskokonaisuuksiksi

.2 merkityskokonaisuuksien sisallon esittaminen tutkijan omalla kielella

.3 tulkintaa vaativien lauseiden ja lausekokonaisuuksien tarkastelu

e Synteesi

.1 merkityskokonaisuuksien yhteen vienti, kokonaiskuva merkitysten ver-
kosta

.2 arvioidaan merkityskokonaisuuksien vélisié suhteita

e Uuden tiedon kaytannollisten sovelluksien arvioiminen, kehittamisideat

Opinnaytetydssa on tehty nk. kuiluanalyysia kahden kohdejoukon valisten aineis-
tojen kesken. Kohdejoukot ovat olleet siis Nakemysasiantuntijuus ja Kokemus-

asiantuntijuus.

Kuiluanalyysimalli on alun perin kehitetty palvelun laatuongelmien analysointiin
ja palvelun laadun parantamiskeinojen valaisemiseen. Kuiluanalyysimalli ohjaa
johtoa Iéytamaan laatuongelmien syyt ja sopivat keinot niiden umpeen kuromi-
seen. Kuiluanalyysi on suoraviivainen ja sopiva tapa l6ytaa epajohdonmukai-
suuksia toimittajan ja asiakkaan kasitysten valilta. Kuilut ovat looginen perusta
sellaisten strategioiden ja taktiikoiden maarittelemiselle, jotka takaavat odotusten
ja kokemusten johdonmukaisuuden ja lisdavat nain ollen tyytyvaisyyden ja myon-

teisten arvioiden todennakaisyytta. (Gronroos 2001, 145-152.)

Kuiluanalyysilla on pyritty opinnaytetydssa saamaan tietoon, milla tavoin Autis-
militon neuvontapalvelun ja sinne yhteytta ottavan ihmisen kokemukset ja nake-
mykset menevat yksiin tai eroavat toisistaan. Autismiliiton neuvontapalvelusta ei
ole koko sen olemassaolon aikana tehty yhtaan kehittavaa tutkimusta tai kyselya,
missa olisi selvitetty neuvontapalvelun kayttajien kokemuksia palvelusta. Talla
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kuiluanalyysin keinoin on saatu selville kokemusten erilaisuudet ja sita kautta

paastiin kasiksi muutostarpeisiin ja kehitysehdotuksiin.

2.5 Tutkimuksen arviointi

Tutkimuksen aikana tutkija joutuu tekemaan monia paatoksia siita, mihin suun-
taan han tutkimusta lahtee viemaan. Naissa kohdin tutkijan tulee pohtia, mihin
paatokset ja valinnat johtavat ja mita ne tutkimuksen kannalta tarkoittavat. Tutki-
muksen tekemiseen liittyvat eettiset kysymykset ovat todella tarkeitd pohdittavia
kysymyksia. Usein nama paatokset ja valinnat tuntuvat sivuseikoilta koko tutki-
muksen kannalta, mutta eettisyyden kannalta ne voivat olla hyvinkin ratkaisevia.

(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009, 20.)

Tutkimuseettiset ongelmat voidaan jakaa kahteen luokkaan: 1. tutkimuksen tie-
donhankintaan ja tutkittavien suojaan liittyvat kysymykset seka 2. tutkijan vastuu-

seen tutkimustulosten sovelluksista. (Saaranen-Kauppinen ym. 2009, 20.)

Tutkimus, missa tutkimuksen kohteena on ihminen, on erityisen tarkeaa kiinnittaa
huomiota hyvan tutkimuskaytannon noudattamiseen, jolloin tarkeaa on kunnioit-
taa tutkittavien ihmisten ihmisarvoa seka itsemaaraamisoikeutta. (Saaranen-
Kauppinen ym. 2009, 20.)

Saaranen-Kauppinen ym. (2009, 20-21) mielesta standardoiduissa tiedonkeruu-
menetelmissa on tutkimusasetelman mahdolliset eettiset kompastuskivet enna-
koitavissa ja jopa etukateen ratkaistavissa. Mikali tutkimuksessa kaytetaan puo-
lestaan vapaamuotoisempia tiedonkeruumenetelmia, on tutkijalla suurempi mo-
raalinen vastuu tutkimuseettisten kysymysten ratkaisemisessa. Tutkijan vastuulla

on siis seuraukset, joita tutkimus saattaa tutkittavalle aiheuttaa.

Saaranen-Kauppinen ym. (2009, 21-23) jatkavat, ettda hyvan tieteellisen tutki-
muskaytannon noudattaminen on tutkimuksen uskottavuuden perusta. Hyva tut-
kimuskaytanto edellyttaa tutkittavilta asiaan perehtynytta suostumusta osallistua

tutkimukseen, talla pyritaan estamaan tutkittavien manipulointi tieteen nimissa.
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Asiaan perehtymisella tarkoitetaan sita, etta tutkittavalle kerrotaan kaikki oleelli-
nen tieto siita, mita tutkimuksessa tulee tapahtumaan niin, etta tutkittava myos
sen ymmartad. Suostumus tarkoittaa ensinnakin tutkittavan mukanaolon vapaa-
ehtoisuutta ja toiseksi sita, etta han kykenee tekemaan rationaalisia arviointeja
hanelle annettujen tietojen pohjalta. Tassa kohtaa tutkittavan ja tutkijan valista
suhdetta varittaa tiedon ja vallan valinen epatasapaino; tutkijalla on tietoa tutki-
muksestaan enemman kuin tutkittavalla seka valta paattaa, mita han siita jakaa
tutkittavalle. Tama tekee tutkijasta eettisesti vastuullisen suhteessa tutkittavaan.
Tutkimustietojen kasittelyssa seka lopulta tulosten julkistuksessa tulee noudattaa

luottamuksellisuutta seka anonyymiytta suhteessa tutkittaviin.

Tutkimusprosessissa voidaan kuvata kolme erilaista eettista nakdkulmaa: 1. tut-
kimusaiheen eettinen oikeutus eli miksi juuri tata aihetta on perusteltua tutkia, 2.
tutkimusmenetelman eettinen oikeutus eli saadaanko aiotulla tutkimusmenetel-
malla tavoiteltu tieto ja 3. tutkimuksen analyysin ja raportoinnin eettisyys eli ana-
lyysivaiheessa tutkittavien anonymiteetti pysyy edelleen seka raportoida tutki-
mustulokset mahdollisimman rehellisesti ja tarkasti ja tutkittavien anonymiteetti

muistaen. (Saaranen-Kauppinen ym. 2009, 23.)

Validiteetti saa yleensa laadullisessa tutkimuksessa vahemman painoarvoa, kun
reliabiliteetti. Validiteetti tarkoittaa lyhyesti tutkimuksen patevyytta; onko se pe-
rusteellisesti tehty, ovatko saadut tulokset, ovatko saadut tulokset ja tehdyt paa-
telmat "oikeita”. Patevyys laadullisessa tutkimuksessa voidaan ymmartaa uskot-
tavuudeksi ja vakuuttavuudeksi: kuinka hyvin tutkijan konstruktiot vastaavat tut-
kittavien tuottamia ja kuinka hyvin han tuottaa ndma konstruktiot muille myds ym-
marrettavaksi. Tutkimus ei kuitenkaan voi koskaan tuottaa taydellista ymmarrysta
asioista. (Saaranen-Kauppinen ym. 2009, 25; Vilkka 2021, 193.)

Reliabiliteetti iimaisee sen, miten luotettavasti ja toistettavasti kaytetty mittari mit-
taa haluttua ilmiéta (Tilastokeskus. Kasitteet). Laadullisen tutkimuksen reliabili-

teetin arvioimisessa on kolme kohtaa:

e Erityisen metodin reliaabeliuuden arviointi, missa olosuhteissa jokin me-

todi on johdonmukainen ja luotettava.
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e Ajallinen reliaabelius tarkoittaa mittausten tai havaintojen pysyvyytta eri
aikoina.

e Johdonmukaisuus tuloksissa, jotka on saatu samaan aikaan eri valineilla.

(Vilkka 2021, 194.)

Yleisesti tutkimuksen luotettavuutta tutkittaessa on syyta miettia, miten tutkimuk-
sen luonne ja tutkimusaihe ovat vaikuttaneet siihen, miten tutkimukseen osallis-
tuneet ovat vastanneet. Tutkimustuloksia on syyta tarkastella kriittisesti, ja pohtia

sita, mita ja mista ne kertovat. (Saaranen-Kauppinen ym. 2009, 26-27.)

Tutkimuksen luotettavuutta ja patevyytta voidaan parantaa kriittisella ja arvioi-
valla tutkijan tyootteella, reflektiolla. Koko tutkimusprosessia valintoineen, ongel-
mineen ja haasteineen on hyva tarkastella ja dokumentoida niita kriittisia kohtia,
jotka ovat tutkijan mielesta vaikuttaneet tutkimuksen kulkuun ja lopputulokseen.
Tutkimusta arvioitaessa on kuitenkin syyta muistaa, etta tutkimus on aina tutkijan
tekemaa rakennelmaa tietyista puitteista tietyilla rakennusaineilla, yhdennakoi-
nen versio tutkittavasta aiheesta. Tutkimuksen tuloksista voidaan tehda johtopaa-
toksia, mutta ne eivat ole absoluuttista ja objektiivista tietoa eika tuloksiin voi aina

luottaa. (Saaranen-Kauppinen ym. 2009.)

Opinnaytetyon luotettavuuteen on kiinnitetty jokaisessa vaiheessa erityista huo-
miota. Kyselylomakkeiden rakenne ja sisalto ovat olleet hyvin valioituja eli vas-
taaja vastasi valmiisiin vastausvaihtoehtoihin ja sai halutessaan antaa avointa
palautetta jokaiseen teemaan/ kysymykseen liittyen. Nama vapaat palautteet,
jotka ovat liittyneet aiheeseen, on mukana opinnaytetydn raportoinnissa. Vas-
tauksissa on ollut muutama sellainen palaute, mitka eivat ollenkaan koskettaneet
aihetta / kysymysta, joten ne on jatetty pois eika niilla ole nain ollen tulostenkaan

kannalta mitdan merkitysta.

Kokemusasiantuntijoiden — kyselylomake on lahtenyt yleiseen jakoon ja siihen on
ollut jokaisen halukkaan ja kohderyhmaan mahdollisesti kuuluvaksi tuntevan,

mahdollisuus vastata.
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Kyselyyn on vastattu nimettdmana. Vastausten maara on ollut todella pieni ver-
rattuna siihen, miten paljon yhteydenottoja neuvontapalveluun saadaan vuosit-
tain ja tama on ollutkin opinnaytetyon tulosten kannalta erittain ikava asia. Toi-
saalta tama kertoo siitd, miten vaikeaa Autismiliiton on tavoittaa seka omia etta

ulkopuolisia tahoja viestinnallaan.

Myos kyselyn pituus on saattanut olla vastauksia menettava tekija, eika vastaa-
jien kesken jarjestetty arvontakaan ole houkutellut enempaa ihmisia vastaamaan
kyselyyn. Kyselyyn vastanneilla on ollut siis mahdollisuus jattaa yhteystietonsa ja
osallistua kahden Esteille hyvastit — kirjan arvontaan. Arvontaan osallistuneiden
ja kyselyn vastausten yhteytta ei ole voitu myoskaan yhdistaa, koska nama oh-

jattiin Webropolissa eri kyselyihin.

Ensimmaisen kerran kysely on lahtenyt jakoon 11.10.2021 ja sille on annettu
kaksi viikkoa vastausaikaa eli 24.10.2021 saakka. Tassa ajassa vastausten
maara on ollut niin pieni, etta vastausaikaa on jatkettu viela 27.10.2021 saakka

ja tama pidennys toi muutaman lisdvastauksen lisaa.

Nakemysasiantuntija- kysely on lahetetty viidelle tyontekijalle Autismiliitossa ja
kolmelta kyselyyn on saatu vastaus, kolmen muistutuskierroksen jalkeen. Kuiten-
kin nama kolme vastausta ovat tulleet tarkeimmilta tyontekijoilta eli neuvonnan
tyontekijoilta seka toiminnanjohtajalta. Tama tiedetaan sen vuoksi, etta nama ih-
miset itse ilmoittivat kayneensa vastaamassa, mutta heita ja vastauksia on mah-
doton yhdistaa keskenaan. Ensimmaisen kerran kysely lahti jakoon 11.10.2021
ja sille on annettu kaksi viikkoa vastausaikaa eli 24.10.2021 saakka. Tassa
ajassa vastauksia ei ollut tullut vain kaksi, joten sita jatkettiin myos 27.10.2021

saakka, jonka jalkeen tuli kolmas vastaus lisaa.

Kyselyt Webropolissa suljettiin 29.10.2021. ja aloitettiin tulosten purkaminen.
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2.6 Opinnaytetyon tapaustutkimuksena Autismiliitto ja sen neuvontapalvelu

Autismiliitto ry on vuonna 1997 perustettu valtakunnallinen asiantuntija- ja kan-
salaisjarjesto ja se kuuluu sosiaali- ja terveysjarjestoihin. Liiton toimintaa tuetaan
Veikkauksen voittovaroista ja tuen myontaa Sosiaali- ja terveysmininterio ja siella
tarkemmin Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskus STEA. Autismiliiton toi-
minta-ajatuksena on edistaa autismikirjon ihmisten ja heidan laheistensa yhden-
vertaisuuden, vaikutusmahdollisuuksien ja hyvan elaman toteutumista. (Autismi-
liitto. Liitto 2021.)

Autismiliiton toiminnan strategiset tavoitteet ovat (Kuva 1):

e Vahva toimija

a. Liitto on vaikuttavin autismialan asiantuntija. Liitto toimii yhteis-
tyossa jasenyhdistystensa kanssa, jotka kasvavat ja ovat elinvoi-
maisia. Liitto on sitd vahvempi, mitd vahvempia ovat sen jasenyh-
distykset.

b. Vahvan toimijuuden tuloksena liiton kantoja kuullaan, ja liitto paa-
see vaikuttamaan paatoksentekoon esimerkiksi lausuntojen, kuule-
misten ja tydryhmajasenyyksien kautta.

c. Vahvan toimijuuden edellytyksena ovat riittavat toimintaresurssit ja
osaava henkilokunta.

e Vetovoimainen yhteistyOkumppani

a. Liitto on luotettava ja haluttu yhteistydokumppani, joka tekee yhteis-
tyota sidosryhmien, ammattilaisverkostojen ja kokemusasiantunti-
joiden kanssa yhteiskunnallisten tavoitteidensa saavuttamiseksi.

e Ennakoiva ja aloitteellinen vaikuttaja

a. Toimimme suunnitelmallisesti, johdonmukaisesti ja ennakoivasti.
Onnistunut yhteiskunnallinen vaikuttaminen edellyttaa oikeaa tietoa
toimintakentasta seka hyvaa kasitysta autismikirjon henkildiden ja
heidan laheistensa tarpeista ja odotuksista. Liitto kartuttaa, kokoaa
ja levittaa ajantasaista tietoa.

(Autismiliitto. Liitto 2021)
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AUTISMILITON STRATEGIA VUOSILLE 2020-2022

VISIO
YHTEISKUNNALLISET
STRATEGISET TAVOITTEET
Reeothiiid LIITON TOIMINTAAN
Autismi- Slemnikinen LITTYVAT STRATEGISET
tietoisuus ja |hm|s|ian oikeus . TAVOITTEET
-mybnteisyys osallisuuteen
lisaantyvat toteutuu elaman Autismikirjon
yhteiskunnassa eri vaihei ihmi: ike
Vahva
toimija
_—
oI

Toiminta-ajatus
Autismiliitto edistaa autismi-
kirjon ihmisten ja heidén ldheistensa
yhd ianud f hdolli
ja hyvén elamén toteutumista.

4 YHDEN-
. VERTAISUUS

ASIAN-
TUNTIJUUS

R it - T

VHTEISOLLISYYS

Kuva 1 Autismiliiton strategia vuosille 2020-2022. (Lahde: Autismiliitto. Liitto
2021.)

Autismiliiton toimintaan kuuluu vahvasti kolme asiaa: 25 jasenyhdistyksen tuke-
minen, tiedon jakaminen autismikirjosta ja neuvontapalvelu. Nama asiat ovat lii-
ton tyontekijoista jarjestosuunnittelijoiden kolme paatyotehtavaa. Liitolla on myos
vahva rooli kehittamistoiminnassa erilaisten hankkeiden ja projektien muodossa.
Autismiliitossa neuvonnalla ja ohjauksella on pitkat perinteet ja sita on tehty lii-
tossa ihan sen perustamisesta lahtien. Vuonna 1998 aloitti Palveleva Puhelin,
joka neuvoi autismitietoa tarvitsevia kolmena iltana viikossa. Vuodesta 2010 Iah-
tien neuvontaa ja ohjausta on tehty nykyisella toimintamallilla eli systemaattisella

ja saanndllisella tavalla. Tuolloin toiminnan nimi oli Palveluneuvonta.

Autismiliiton neuvontapalvelu

Autismiliiton neuvontapalvelussa annetaan neuvontaa ja tukea autismikirjoon liit-
tyvissa asioissa. Neuvontapalvelu on asiakaslahtoista, valtakunnallista ja maksu-
tonta, tiedottavaa neuvontaa. Neuvontapalvelu on tarkoitettu autismikirjon ihmi-

sille, heidan omaisilleen ja laheisilleen seka heidan kanssaan tyoskentelevalle



40

ammattihenkilostolle, viranomaisille ja muille tahoille. (Autismiliitto. Neuvontapal-
velu 2021)

Tavoitteena on ohjata yhteydenottaja oman lahialueen palvelujen piiriin seka 10y-
taa ja esitella vaihtoehtoja mm. autismikirjon ihmisen toimintakyvyn yllapitami-
seen, itsenaisyyden ja arjessa selviytymisen tukemiseen. Tarkoitus on ohjata
eteenpain oikeaan paikkaan hakemaan jatkoapua tilanteeseen. (Autismiliitto.

Neuvontapalvelu 2021)

Neuvontapalvelu ei ole terapiaa eika se laajene yksilokohtaiseksi palveluoh-
jaukseksi. Neuvontapalvelu on puolueetonta, aatteetonta ja yksiléa kunnioitta-

vaa. (Autismiliitto. Neuvontapalvelu 2021)

Autismiliitossa on annettu ohjausta ja neuvontaa jo vuosia. Vuosien saatossa
neuvonta on uudistanut kasvojaan useammankin kerran, viimeksi noin vuosi sit-
ten, kun muutimme nimea Palveluneuvonnasta Neuvontapalveluksi. Tama muu-
tos sen vuoksi, kun palveluneuvonta- nimi johti usein luulemaan meidan neuvon-

taamme julkisen sektorin vastuulla olevaan palveluohjaukseen.

Neuvontapalvelun nykytilan kuvaus

Neuvontapalvelua annetaan kolmen (3) liiton jarjestésuunnittelijan toimesta pu-
helimitse, sahkopostitse seka tapaamisilla liiton toimistoilla. Neuvontaan voi soit-
taa maanantaista torstaihin klo 12—15. Sahkdposteihin pyrimme vastaamaan 1—
2 viikon sisalla ja tapaamisia voidaan tassa Covid-19 tilanteessa toteuttaa etayh-
teyksin tai turvallisuus huomioiden liiton toimistoilla Oulussa, Kouvolassa tai Hel-

singissa.

Neuvontapalvelun yhteydenottojen maara on kasvanut tasaisesti vuodesta toi-
seen. Taulukossa 3 nakyy muutosta vuodesta 2015 vuoteen 2020 saakka; neu-
vontapalveluiden yhteydenotot ovat kasvaneet n. 35 % viiden vuoden aikana.
Taulukon 3 tiedoista voi nahda sen lisaksi, etta yhteydenottojen maara on kasva-

nut tasaisesti vuodesta toiseen, myds muutoksen siihen, ettéd puheluiden maara
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yhteydenottojen kokonaismaarasta on pienentynyt vahitellen ja esim. sahkopos-
tien maara kasvanut saman verran. Taulukosta 2 nakee myoOs sen, etta yhtey-
denottaja -rynma on muuttunut niin, etta autismikirjon ihnmisten osuus yhteyden-
ottajista on kasvanut koko ajan vuosien saatossa merkittavasti: vuoden 2020 luku
on kasvanut n. 100 kpl vuoteen 2018 verrattuna. Toinen merkittdva muutos on
ammattilaisten osuuden pienentyminen. Autismikirjon ihmisten laheisten osuus
on pysynyt vuodesta toiseen n. 50 % yhteydenottajista. Taulukosta 2 nakyy myos
neuvontaan tulleiden yhteydenottojen sisallon muutokset samoina vuosina. Tie-
tojen tilastoinnissa tehtiin muutos vuodelle 2020, koska neuvontapalvelussa ha-
luttiin tarkemmin seurata yhteydenottojen sisaltoja. Edelleen yleisimpana ai-
heena on diagnosointiin ja terveyteen liittyvat kysymykset reilulla 30 % osuudella
kaikista yhteydenotoista. Tama osuus on kuitenkin pienentynyt aikaisempiin vuo-
siin verrattuna. Toisena listalla on kuntoutukseen liittyvat kysymykset ja kolman-
tena palveluihin. Uusimpina sisaltdaiheina tilastointiin nostettiin vuoden 2020
alusta mm. tietoa autismikirjosta seka keskusteluapua ja naiden osuudet kaikista

yhteydenotoista oli vuonna 2020 10 % ja 11,7 %.

Taulukko 3 Neuvontapalvelun yhteydenottojen sisallon muutokset vuosina 2015-
2020
2015 2016 2017 2018 2019 2020

YHTEY- 479 kpl 538 kpl 625 kpl 679 kpl 738 kpl 746 kpl
DENOT-

TOJEN

KO-

KONAIS

MAARA

Yhtey- 69 % 68 % 66 % 66 % 66 % 59 %
denotto- (330 kpl) (365 kpl) (434 kpl) (445 kpl (481 kpl) (440 kpl)
tapana

puhelu
Yhtey- 28 % 30 % 32 % 33 % 31 % 39 %
denotto- (133 kpl) (165 kpl) (215 kpl) (221 kpl) (227 kpl) (289 kpl)
tapana
sahko-

posti
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9 % 8% 202 %
(41kpl) @3kpl) (126 kpl)

16 % 12 % 192 %
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Neuvontapalvelun yhteydenottotavat

Autismiliiton neuvontapalveluun voi talla hetkella olla yhteydessa kolmella eri ta-
valla: puhelimitse, sdhkodpostitse seka tapaamisilla liton toimistoilla Helsingissa,

Kouvolassa ja Oulussa.

Neuvontapalvelupuhelut

Neuvontapalvelupuhelut siirretdan DNA numerointipalvelun kautta neuvontaa-
antavien jarjestosuunnittelijoiden omiin numeroihin valittuina aikoina. Jarjes-
tosuunnittelijat itse kayvat tekemassa viikon alussa muutokset DNA vaihteeseen

neuvonta-ajankohdille.

DNA numerointipalvelussa ei ole talla hetkelld kaytdssa sisaanrakennettua tie-
dote- tai jonotustoimintoa. Jarjestosuunnittelijat voivat tehda poikkeus- toimin-
nolla muutoksia paiviin, jos neuvonta on peruttu. Talloin neuvontanumeroon soit-
taja kuulee viestin, etta palvelu on suljettu. Jos neuvontapalvelunumeroon tulee
neuvonta-aikaan yhta aikaa toinen soittaja, hanella kuuluu varattu aani eika han

saa tietaa, etta on jonossa odottamassa vastaamista.

Neuvontapalvelu sahkopostit

Neuvontapalvelulla on oma sahkopostinsa, johon ihmiset voivat esittaa myos ky-
symyksiaan autismikirjoon liittyen. Olemme yhdessa sopineet sahkdposteihin
vastaamiseen vastuuvuorot viikoittain jarjestosuunnittelijoiden kesken. Vastuu-
vuorossa oleva Kkirjoittaa vastauksen ja lahettdd sen tarkistukseen kahdelle
muulle jarjestosuunnittelijalle. Kuittausten ja mahdollisten muutosten jalkeen voi
vastuuvuorossa oleva lahettaa viestin vastaanottajalle. Talla kiertosysteemilla
varmistamme, etta vastaamme kysyjan kysymykseen riittdvan hyvin, olemme sa-
malla puolueettomia ja ohjaamme hanta tarvittaessa eteenpain hanelle sopivam-
paan paikkaan. Kirjallisella vastauksella meidan pitda myos olla tarkkoina, jotta

meidan vastaajien oikeusturva sailyy.
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Vastausviiveen olemme maaritelleet 1-2 viikkoa. Vuoden 2020 neuvontapalve-
luun tulleissa séhkoposteissa oli 30 % kasvu, mutta saimme pidettya vastausvii-
veemme jopa lyhyempana kuin ilmoittamamme. Tama johtui siita, etta COVID-19
tilanteen seurauksena meidan tyon tekemisen muotomme muuttuivat radikaalisti

ja mahdollisti meille kayttaa enemman aikaa mm. neuvontapalveluun.

Neuvontapalvelu tapaamiset

Yhtena neuvontapalvelun muotona on tapaamiset liiton toimistoilla Oulussa, Kou-
volassa tai Helsingissa. Tama palvelunmuoto on mahdollistettu sen vuoksi, kun
autismikirjon ihmisille itselleen voi olla vaikeaa puhua asiaansa puhelimessa tai
saada se loogiseen kirjalliseen muotoon aseteltua. Tapaamisilla, vaikka ihmisten
kanssa vuorovaikutuksessa oleminen on vaikeaa, autismikirjon ihmisen on mah-
dollista saada henkilokohtaisempaa ja yksilollisempaa huomiota osakseen kuin
puhelimella tai sahkopostilla. Voimme kayttaa myds erilaisia havainnollistamisen

ja visualisoinnin keinoja huomattavasti hel[pommin tapaamisilla.

COVID-19 tilanteen johdosta olemme vahentaneet tapaamisia radikaalisti ja oh-
janneet tapaamisia etayhteyksin pidettaviksi. Naita on ollut muutamia kuluneen
vuoden aikana. Etayhteyksin tapahtuva tapaaminen on toki tyhjaa parempi, mutta

se ei korvaa kasvokkain tapahtuvaa kohtaamista.

Tilastotiedon keruu neuvontapalvelusta

Autismiliitto keraa tilastotietoa toiminnan rahoittajalle Sosiaali- ja terveysjarjesto-
jen avustuskeskus STEA:lle neuvontapalvelusta vuosittain. STEA maarittelee hy-
vin tarkasti sen, mita ja millaista tietoa jarjeston toiminnasta tulee vuosittain ke-

rata ja miten se raportoidaan heille.

Neuvontapalvelun tilastotietojen taustalla on aina edellisten vuosien keratyt tilas-
tot, ja niista koostetaan aina vuosittain mahdollisia muutoksia seuraavan vuoden
tilastointiin. Vuosittaisella tilastoinnilla on myds neuvontapalvelulle itselleen iso
merkitys, koska siita voidaan nahda mahdollisia muutoksia kohderyhmilla tai yh-

teiskunnassa yleisesti. Tasta tilastotiedosta on hydtya myos koko Autismiliiton
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toiminnan suunnittelun kannalta; tilastosta voi nousta sellaisia tarkeita asioita, joi-

hin esim. Autismiliiton vaikuttamistoiminnassa olisi syyta paneutua.

Tamanhetkiset tiedot, joita kerataan tilastoon, on kuvattuna Taulukossa 4. Neu-

vontapalvelutiimi tayttaa jokaisen yhteydenoton jalkeen sahkdisen Webropol- lo-

makkeen, missa nama esitetyt tiedot ovat jo valmiina.

Taulukko 4 Neuvontapalvelun tilastotiedonkeruulomake

1. Yhteydenottotapa
Puhelu
Sahkoposti
Kaynti toimistolla
Muu, mika?

3. Yhteydenottaja
e Autismikirjon henkil®
e Laheinen
e Sosiaalialan ammattilainen

e Terveydenhuollon
ammattilainen

e Opetusalan ammattilainen
e  Muu, mika?
5. Yhteydenottajan tyéelamastatus
o Opiskelija
e Yrittaja
o Palkansaaja
o Tybton
e Elakkeella

e Aitiys- isyysvapaalla
/hoitovapaalla

e Eiselvinnyt yhteydenotossa

2.

Yhteydenottaja
Mies
Nainen

Joku muu

Yhteydenottajan ika (arvio)
e 7-17 vuotta

e 18-29 vuotta

e 30-45 vuotta

e 46-62 vuotta

e 63-79 vuotta

o yli 80 vuotta

Mita yhteydenotto kasitteli?
e Diagnosointi

e Kuntoutus

e Palvelut

e Palveluntarjoajat

e  Oppimisen tuki

e Lakiasiat

e Terveys

e Sosiaaliturva

o Tydllisyys

e |hmissuhteet

¢ Yhdistysasiat, vertaistuki
o Tietoa autismikirjosta

e Keskusteluapua

e Joku muu, mika?
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7. Tarkennus yhteydenotosta 8. Mihin ohjasit yhteydenottajan
e Sosiaalitoimeen, asiakassuunnitelma
o  Omalle la3karille, kuntoutussuunnitelma
o Terveyskeskus, ladkariasema
o Kela
e Tutustumaan palveluntarjoaijiin
e Jasenyhdistykseen
e Oppimisen tuen neuvontaan
e Muu Jarjestd, mika?
e Tutustumaan materiaaliin
o Keskustelemaan laheisen kanssa
e Muu, mika?

o Jukka Kumpuvuori

Palautteen keruu neuvontapalveluyhteydenotoista

Kaikista neuvontapalveluun tulevista yhteydenotoista keratadan palautetta.

Neuvontapalvelupuhelut ja -tapaamiset

Neuvontapalvelupuheluissa ja -tapaamisissa on kaytdossa neuvontapalvelutiimin
luoma asteikko (Taulukko 5), minkd mukaan yhteydenottoja arvioidaan. Puhe-
lussa ja tapaamisilla kysytaan yhteydenottajalta, saiko han vastauksen kysymyk-

seensa ja tata tietoa kaytetaan hyodyksi yhteydenoton merkityksen arvioinnissa.

Taulukko 5 Neuvontapalvelupuheluiden ja -tapaamisten arviointiasteikko
Vastasiko yhteydenottajalle annettu neuvonta hanen tarpeeseensa?
Arvioi kouluarvosanoin asteikolla 1-5

1= valttavasti, yhteydenottaja ei saanut neuvoa eika ohjattu eteenpain, keskustelu ei
onnistunut

2= tyydyttavasti, yhteydenottaja sai osittain tarvitsemansa neuvon mutta ei ohjattu
eteenpain, keskustelu oli yksipuolista

3= hyvin, yhteydenottaja sai osittain tarvitsemansa neuvon ja ohjattiin eteenpain,
keskustelu oli molemminpuolista

4= Kiitettavasti, yhteydenottaja sai tarvitsemansa neuvon ja hanet ohjattiin eteenpain,
keskustelu oli molemminpuolista
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5= erinomaisesti, yhteydenottaja sai tarvitsemansa neuvon ja uuden nakdkulman,
keskustelu oli molemminpuolista

Neuvontapalvelu sahkopostit

Neuvontapalvelussa sahkopostien arvioinnissa on ollut pari vuotta kaytossa
malli, missa lahetetyn sahkopostin loppuun laitetaan palautelinkki sahkoiseen
Webropol- kyselyyn (Taulukko 6). Neuvontapalvelusahkdpostien arvioinnissa on
haasteena saada ihmisia vastaamaan kyselyyn. Verrattuna siihen, miten paljon
sahkopostivastauksia lahetetdan neuvontapalvelusta, vain murto-osasta saa-

daan arviointia takaisin.

Taulukko 6 Neuvontapalvelusahkopostin arviointiasteikko
1. Sait meiltd juuri vastauksen sahkopostilla 2. Olet

lahettamaasi kysymykseen. Auttoiko tama .
meiltd saamasi vastaus sinua asiassasi ¢ mies
eteenpain? Arvioi kouluarvosanoin
asteikolla 1 - 5 (1= valttavasti, 2=
tyydyttavasti, 3= hyvasti, 4= kiitettavasti, e joku muu
5= erinomaisesti)

® nainen

3. Ikasi on 4. Tybelamastatuksesi on
e 7-17 vuotta e Opiskelija
e 18-29 vuotta o Yrittdja
o 30-45 vuotta e Palkansaaja
e 46-62 vuotta o Tyoton
e 63-79 vuotta o Elakkeelld
e yli 80 vuotta o Aitiys- isyysvapaalla /hoitovapaalla

Autismiliiton neuvontapalvelu ei anna julkisen sektorin vastuulla olevaa palve-
luohjausta, mutta suurin osa neuvontapalvelusta koostuu palvelujarjestelman tie-
tamiseen ja tuntemiseen liittyvista asioista. Erilaisista tukiasioista ja palveluista
yhteyden ottajat kyselevat paljon; mihin olen oikeutettu, mita on saatavilla, miten

haen palvelua, miten valitan kielteisesta paatoksesta jne.

Autismiliiton neuvontapalvelu tdydentaa julkisen sektorin tarjoamaa palveluoh-
jausta ja sen vuoksi neuvontapalvelutiimin tulee olla tietoisia heidan tarjonnas-
taan, mutta yhta lailla julkisen sektorin tulee olla tietoinen tulevaisuudessa kol-
mannen sektorin tarjonnasta myos. Autismikirjon ihmiset ja heidan laheiset, joille
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mm. Autismiliiton neuvontapalvelu on suunnattu, eivat ole tietoisia heille kuulu-
vista palveluista ja tukimuodoista. Myos ammattilaiset ottavat neuvontapalveluun
yhteytta ja tiedustelevat heidan osaamisalaansa kuuluvia asioita. Tama kuvastaa
sosiaalialan ammattilaisten oman osaamisen ja tietamisen rajallisuuden. Ja myos

neuvontapalvelun merkityksesta ammattilaisten ja viranomaisten keskuudessa.

3 HYVINVOINTIPALVELUIDEN MONITUOTTAJUUS (WELFARE MIX) -
MALLI JARJESTOSEKTORIN NAKOKULMASTA

3.1 Sosiaali - ja terveysjarjestot Suomessa

Suomessa kansalaistoiminnalla on pitkat perinteet; alkuvaiheet lahtevat liikkeelle
nk. salaisen julkisuuden ajasta 1700- luvun lopulla, jolloin perustettiin lukuisia va-
paamuurareiden looseja ja muita salaseuroja. 1700- ja 1800- luvun vaihteessa
syntyivat sivistysseurat ja 1800- luvun alussa ensimmaiset uskonnolliset yhdis-
tykset. Alkuajoista lahtien kansalaistoiminnalla on ollut ohjauksellinen nakokulma
toiminnassaan: Nuorisoseuraliike 1800- luvun lopulla ryhtyi valistamaan maalais-

nuorisoa juopottelun haitoista. (Harju, 2007.)

SOSTE Suomen sosiaali- ja terveys ry on valtakunnallinen kattojarjesto, joka ko-
koaa yhteen yli 230 sosiaali- ja terveysalan jarjestda seka useita kymmenia muita
yhteistyotahoja. (SOSTE, Tietoa SOSTEsta.)

SOSTERN eli Suomen sosiaali ja terveys ry:n tutkimusten mukaan Suomessa on
yli 11 000 sosiaali- -ja terveysalan jarjestda. Naissa jarjestoissa on n. 1,3 miljoo-
naan jasenta ja toimintaan osallistuu 500 000 vapaaehtoista. Sosiaali- -ja ter-
veysalan jarjestoista suurin osa on pienehkoja paikallisia yhdistyksia, jotka toimi-
vat vapaaehtoispohjalta. Mukaan mahtuu myos isoja valtakunnallisia jarjestdja,
joilla on kymmenia palkattuja tyontekijoita ja miljoonien eurojen budjetit. (Sosiaali-

-ja terveysalan jarjestét Suomessa)

Ensimmaiset sosiaali- ja terveysalan jarjestot perustettin myos 1800- luvun lo-
pulla. Nama yhdistykset syntyivat auttamaan vaikeimmissa tilanteissa olevia ja
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erityisesti iiman omaa syytaan vaikeisiin tilanteisiin syntyneita ihmisia. Vanhimpia
suomalaisia jarjest6ja ovat Suomen Punainen Risti, Suomen Mielenterveysseura
ja Hengitysliitto HELI. (Harju 2007; Sarkela 2016, 36.)

Sosiaali- ja terveysalan jarjestojen (sote- jarjestd) maaritelmia on melkein yhta

monta kuin on jarjestoéjakin Suomessa.

Yksi maaritelma on Patentti- ja rekisterihallituksen (PRH), joka vastaa yhdistys-
lain edellyttaman yhdistysrekisterin yllapidosta Suomessa. Se on luokitellut jar-
jestoja 2000- luvun alusta alkaen. Yhdistysrekisterin toimialaluokituksessa on
lahtokohtana yhdistyksen saannoissa oleva toiminnan tarkoitusta koskeva py-
kala. Jarjestot on jaettu yhdeksaan paaluokkaan, joista sosiaali- ja terveysalan
jarjestét muodostavat yhden paaluokan, joka jakautuu viela kuuteen alaluokkaan:
1) sairauteen ja vammaan liittyvat yhdistykset, 2) lastensuojeluun, - hoitoon ja
vanhemmuuteen ja huoltajuuteen liittyvat yhdistykset, 3) vanhusten hyvinvointiin
liittyvat yhdistykset, 4) paihde-, huume- ja ym. riippuvuuksiin liittyvat yhdistykset,
raittiusyhdistykset, 5) terveyden ja hyvinvoinnin edistamiseen liittyvat yhdistykset
ja 6) muut sosiaali- ja terveysalan yhdistykset. Tassa maaritelmassa haasteena
on se, etta vielda vuoden 2019 noin 25 % rekisterissa olevista yhdistyksista oli
luokittelematta seka se, ettd monen yhdistyksen toiminta on sijoitettavissa use-

ampaan luokkaan. (Haikari 2020, 9.)

Toinen maaritelma tulee SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry:n omien tutkimus-
ten tuloksena. Heidan saanndllisesti julkaisema Jarjestobarometri kayttaa maari-
telmana Raha-automaattiyhdistyksen (RAY) laatimaa luokitusta, jota se kaytti ja-
kaessaan avustuksia sosiaali- ja terveysalan jarjestoille. Jarjestobarometri maa-
rittelee sosiaali- ja terveysalan jarjestot seitsemaan paaluokkaan: 1) kansanter-
veysjarjestot, 2) lastensuojelujarjestot, 3) vanhusjarjestot, 4) vammaisjarjestot, 5)
nuorisokasvatusjarjestot, 6) lomajarjestot ja 7) paihdejarjestot. Maarittelyssa, mi-
hin paaluokkaan jarjesté kuuluu, SOSTE arvio jarjeston tosiasiallista ja ensisi-

jaista toimintaa seka saanndissa maariteltya tehtavaa. (Haikari 2020, 9.)

Kolmas maaritelma mukailee hyvin pitkdlle SOSTEn RAYn perintdna saatua

maaritelmaa. Tata kayttdaa Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus STEA,
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joka sai vastuulleen Veikkauksen tuotoista saatavan jarjestorahoituksen ohjaa-
misen sote- jarjestoille vuoden 2017 alussa, kun RAY, Fintoto ja Veikkaus yhdis-
tettiin. STEA arvioi ensisijaisesti rahoituspaatoksissaan jarjeston toimintaa ja sen
yleishyodyllisyytta. (Haikari 2020, 9-10.)

Naiden kolmen maaritelman rinnalla kulkee viela neljas maaritelma, jota kayttavat
erilaisia avustuksia jarjestoille jakavat kunnat. Naissa maaritelmissa on eniten
hajontaa keskenaan. (Haikari 2020, 10.)

Sosiaali- -ja terveysjarjestdilla on Suomessa pitkat perinteet ja talla hetkella uusia
sote-yhdistyksia syntyy, kattojarjeston SOSTEn mukaan, kolme viikossa (Sote-
jarjestétoiminnan elinvoimaisuus). Uudet jarjestot syntyvat vastaamaan avun, tie-
don, tuen ja palvelujen tarpeeseen ja vajeeseen seka edunvalvontaan ja siihen
littyvaan vaikuttamistoimintaan (SOSTE, Sote-jarjestétoiminnan elinvoimai-

suus).

Kasvava osa uusista perustetuista yhdistyksista ei ole enaa perinteisia em. kal-
taisia lastensuojeluun tai sairauksiin ja vammoihin keskittyneita yhdistyksia.
Nama uudet yhdistykset keskittyvat yleisluonteisesti monenlaisiin sosiaalisiin on-
gelmiin ja kohderyhmana voi olla hyvinkin laaja skaala ihmisia ja ihmisryhmia.
Tyypillista naille yhdistyksille on myos se, ettei ne kuulu mihinkaan valtakunnalli-

seen kattojarjestodn. (SOSTE, Sote-jarjestétoiminnan elinvoimaisuus.)

Toinen kehityssuunta on uusien yhdistysten perustaminen vielakin pienemmille
ja kohdennetuimmille kohderyhmille ja heidan erityistarpeisiinsa. Tama kertoo tie-
don ja tuen tarpeesta entistakin rajatuimmille kohderyhmille. (SOSTE, Sote-jar-

jestoétoiminnan elinvoimaisuus.)

Kolmas kehityssuunta on yhdistysten perustaminen yhdistamaan voimia ja ra-
kentamaan yhteistyota. Jarjestokentalla toimintaympariston muutokset ja vaati-
mukset ovat saaneet jarjestot kokoamaan voimiaan yhteen ja rakentamaan eri-
laisia yhteenliittymia. Tassa tavoitteena on mm. vaikuttavuuden kasvattaminen ja
taloudellisen hyodyn keskittaminen, yhdistamassa toimintaa ja taloutta. (SOSTE,

Sote-jarjestotoiminnan elinvoimaisuus.)
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Ja lopuksi perinteisen yhdistystoiminnan rinnalle ovat nousseet erilaiset vapaa-
muotoiset yhteisen tekemisen liikkeet. Tassa toiminnassa sosiaalisella medialla
on merkittava rooli liikkeen liikkeelle [ahtemisessa. (SOSTE, Sote-jarjestotoimin-

nan elinvoimaisuus.)

Sosiaali- -ja terveysalan jarjestojen toiminnassa korostuu ja toiminta perustuu toi-
sesta ihmisesta valittdmiseen. Sote- jarjestojen toiminnan paatarkoitus onkin jon-
kin erityisryhman, oman jaseniston tai laajemmin vaeston fyysisen, psyykkisen ja
sosiaalisen hyvinvoinnin tukeminen ja edistaminen. Lisaksi toiminnassa korostuu
edunvalvonta ja tiedon tuottaminen. Osalla sote- jarjestdistd on myoés omaa pal-

veluntuotantoa. (SOSTE, Sosiaali- ja terveysalan jarjestét Suomessa)

Palveluntuotanto Yhteisollisyys, osallisuus

Hyvinvoinnin ja terveyden edistadmin

Jérjestolahtsisten Jarjestdjen Jarjestojen Matalan kyn- Jarjestojen Jarjestdjen yhtei-
yritysten markki- markkinoille tuottamat yh- e el Wefpeelutol sollinen ja jasenten
naehtoisesti tuotta-  tuottamat pal- teishyodylli- velut ja var- suuteen ja keskinaiseen vuo-
A palvelnt velut set palvelut hainen tuki vertaisuuteen rovaikutukseen pe-
perustuva rustuva toiminta
tuki

Kuvio 1. Jarjestotoiminnan moninaisuus. Lahde: Haikari 2020.

Sote- jarjestdjen toimintaa ja organisoitumista on kuvattu janalla (kuva 2), missa
toisessa paassa ovat markkinaehtoisesti toimivat palveluntuottajajarjestot ja toi-
sessa paassa vapaaehtoisuuteen ja vertaistoimintaan perustuvat jarjestot, jotka
vahvistavat kansalaisten osallisuutta ja yhteisollisyytta yhteiskunnan palveluiden
kehittamisessa. (Haikari 2020, 10.)
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Suurin osa suomalaisista jarjestoista asettuu janan keskivaiheille. Naille jarjes-
toille on ominaista toiminnan palkkatyohon perustuva ammatillisuus, toiminnan
palveluluonteisuus seka yhteisollinen vapaaehtoistoiminta. Rahoituksen nama
jarjestot saavat valtakunnallisista lahteista STEAIta ja kunnilta paikallisesti. Jar-
jestdjen toiminnassa korostuu se, etta toiminta on ns. palveluiden rajapinnoilla eli
he tarjoavat auttamis- ja tukitoimintoja, joiden maarittely palveluntuotannoksi tai
yleishyodylliseksi toiminnaksi riippuu sote-toimintaa ja kilpailuttamista saatele-
vasta lainsaadannosta. Tallaista toimintaa kutsutaan termilla “jarjestolahtoiseksi
auttamistyoksi”. (Haikari 2020, 10.)

Jarjestolahtoinen auttamistyo- termina on otettu kayttoon jo 2010- luvulla, mutta
edelleen sen ymmartaminen on vaikeaa jarjestdétoiminnan moninaisuuden
vuoksi, mika ilmenee hyvin kuvassa 2. Termin "lanseerauksen” aikoina jarjesto-
jen toimintaa alettiin kiinnittaa enenevassa maarin huomiota sosiaali- ja terveys-
palveluiden tuottamisessa. Palvelutuotannossa vahvistui tuolloin markkinaehtoi-
nen kilpailuajattelu, mika koettiin jarjestdissa uhkaksi perinteiselle jarjestotoimin-
nalle ja sen monimuotoisuudelle; jarjestotoiminnan ydin oli edelleen muualla kuin
palveluntuotannossa. Tasta on seurannut se, etta jarjestdjen toiminnan kuvauk-
selle on tarvetta. (Haikari 2020, 10-11.)

Hyvinvointivaltio on sosiaali- -ja terveysalan jarjestdjen toiminnan kannalta tarkea
konteksti. Suomen hyvinvointimallin ydin on universaalisuus, mika tarkoittaa ta-
voitetta, etta kaikilla suomalaisilla on oikeus palveluihin ja tulonsiirtoihin. Kaksi
muuta tarkeaa periaatetta ovat julkisen vallan vastuu hyvinvoinnin takaamisessa
seka verorahoitteisuus. Julkinen sektori on tarkea toimija seka sosiaalivakuutuk-
sessa etta sosiaali- ja terveyspalveluissa. Hyvinvointivaltioteoriat pohjaavat sii-
hen, etta valtio on oikeudenmukaisuuden turvaaja ja lakisaateisten sosiaali -ja
terveyspalveluiden ja laajemmin hyvinvointipalvelujen turvaaja. (Sarkela 2016,
31-32.)

Kansalaisjarjestdjen merkitys sosiaali- ja terveyspalveluiden tuottajana on vaih-
dellut eri aikoina. 1990- luvulta alkoi ajattelun kiivastuminen, missa nahtiin, etta
valtion rinnalle kaivattiin seka yrityksia etta kansalaisjarjestoja jakamaan hyvin-

vointivastuuta; puhuttiin hyvinvointipluralismista. Hyvinvointipluralismissa nahtiin
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my0Os eroavaisuuksia; julkinen valta nojaa demokratiaan ja sosiaalisiin oikeuksiin,
kun jarjestot puolestaan vapaaehtoisuuteen ja markkinat voittoon ja kuluttajuu-
teen. Kuitenkin voidaan ajatella, etta kaikilla nailla on oma roolinsa, ne taydenta-
vat toisiaan ja keventavat julkisen taakkaa. Erityisesti jarjestjen rooli suhteessa
julkiseen valtaan on taydentava, erityinen ja yhteistyota tekeva. (Sarkela 2016,
33.)

Jarjestojen sosiaalipoliittinen rooli on hyvin monitahoinen. Jarjestéjen toimin-
nassa painottuu erityisyys huono-osaisuuteen seka ennaltaehkaisevyyteen ja
kuntouttavaan toimintaan. Jarjestdjen toiminta on kuitenkin taysin julkisen rahoi-
tuksen varassa ja nain ollen haavoittuvia. Suomalainen jarjestdmaailma on ko-
rostanut omaleimaisuuttaan seka itsenaisyyttaan; ne eivat suostu tulemaan julki-

sen vallan toimijuuden tilaan, vaan pysyvat rinnalla. (Sarkela 2016, 34.)

Jarjestojen palveluntuotannolla on ollut vahva asema erityisesti sosiaalipalve-
luissa. Palvelutoimintaa on jarjestetty tiiviissa yhteistyossa kuntien kanssa. Jar-
jestdjen palveluntuotannon erityispiirteita ovat alueellisuus, taydentavyys, ihmis-
ten tarve, vertaistuki ja kokemuksellisuus. Kyse on usein tilanteesta, missa julki-
nen valta ei ole voinut vastata kentan tarpeisiin. Sosiaali- ja terveysjarjestaéilla on
ja usein ollut palveluiden ja uusien tuen muotojen kehittajan rooli. (Sarkela 2016,
40.)

Vuoden 2020 Jarjestdbarometrissa (Peltosalmi, Eronen, Haikari, Laukkarinen,
Litmanen, Londén & Ruuskanen 2020, 117) kysyttiin jarjestoilta heidan palvelun-
tuotannossansa tapahtuneista muutoksista vuosina 2018-2019 ja vuodelle 2020
ennakoiduista muutoksista. Vuonna 2020 uuden toiminnan aloittavia jarjestoja oli
10 % enemman kuin vuonna 2018. Nama uudet toiminnat tai palvelut olivat kun-
toutus-, koulutus-, neuvonta- ja arviointipalveluita. Jonkin toiminnan suunniteltua
lopettamista tai jo lopetettuja toimintoja oli 15 % jarjestoista. Lopettamistoimintaa
oli yndeksan prosenttia vahemman kuin vuonna 2018. Palveluita tai toimintoja,
jotka kuuluivat naihin, on mm. kuntoutus-, terapia-, neuvonta- paivahoito- ja si-

jaishuollonpalvelut.
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Vuoden 2018 Jarjestobarometrissa (Peltosalmi ym. 2018, 128) tiedusteltiin jar-
jestojen verkon kautta tarjottavista sahkoisista palveluista. Yleisin palvelun muoto
oli verkkovalitteinen henkilokohtainen neuvonta ja tuki, tata tarjosi 75 % jarjes-
toista. Seuraavina tulivat sahkoiset aineistopankit seka jasenistolle etta ammatti-

laisille ja vertaistuki chat- ja keskustelupalstoilla jasenistdlle.

Jarjestoilta tiedusteltiin vuoden 2018 Jarjestobarometrissa (Peltosalmi ym. 2018,
128) my0s syita yllapitaa sahkoisia palveluita. Tarkeimmaksi ehdottomasti (91 %)
nousi se, etta palvelua voi kayttaa paikasta riippumatta. Kysynta nousi myos tar-
keaksi tekijaksi (87 %), koska se on yksi palvelun tuotannon olennaisimmista te-
kijoista. Uusien kohderyhmien tavoittaminen (76 %), palvelun saatavuus heti (73
%), anonymiteetti (59 %) seka palvelun ymparivuorokautisuus (50 %) arvioitiin
my0Os merkittaviksi tekijoiksi. Sahkoiset palvelut koettiin hyotyja jasenistolle ja uu-
sille kohderyhmille, koska ne ovat saavutettavia ja esteettomia seka kustannus-
tehokkaita.

Jarjestot arvioivat séhkoiset palvelut olevan jasenistonsa eli kayttajien kannalta
hyodyllisia, koska ne ovat joustavia, saavutettavia, esteettomia, matalakynnyk-

sellisyytta seka anonymiteettia. (Peltosalmi ym. 2018, 132).

Suomalainen rahapelijarjestelma muutoksessa

Lahes jokaisen suomalainen sosiaali- ja terveysjarjeston yhtena tarkeana tulon-
lahteena on Veikkauksen voittovaroista STEA:n jakamat toiminta-avustukset.
STEA on Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskus, joka on sosiaali -ja ter-
veysministerion yhteydessa toimiva valtionapuviranomainen. STEA vastaa raha-
pelitoiminnan tuotoista sosiaali -ja terveysalan jarjestoille mydnnettavien avus-
tusten hakemuskasittelysta, avustusehdotuksen valmistelusta ja avustusten
maksamisesta. STEA my0s valvoo avustusten kayttéa ja arvioi avustuksilla ra-
hoitetun toiminnan tuloksia. (Sosiaali- ja terveysjarjestéjen avustuskeskus, Tietoa
STEAsta)
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Veikkaus puolestaan on suomalainen peliyhtio. Pelien koko tuotto kaytetaan kaik-
kien suomalaisten hyvaksi ja avustuskohteita on tuhansia ympari maan. Nailla
avustuksilla mahdollistetaan harrastaminen, likkuminen, terveena pysyminen ja
tervehtyminen. Avustuksilla tuetaan monenlaista vapaaehtoistoimintaa ja jouk-
koon kuulumisen mahdollisuuksia. Pelien tuotoilla autetaan myds arjen kriisitilan-
teissa, tuetaan erityisryhmia, tieteen tekemista, kulttuuria ja hevosurheilua.
Vuonna 2021 Veikkauksen tuotoista sosiaali- ja terveysjarjestdille tuloutettiin
253M€. Naista avustusten jaosta paattaa sosiaali- ja terveysjarjestdjen kohdalla
em. STEA. (Veikkaus, Avustuskohteet)

Suomalainen rahapelijarjestelma on murroksessa. Rahapelihaitat ndhdaan kui-
tenkin, kaikesta hyvasta huolimatta, kansalaisten ja yhteiskunnan hyvinvointia
uhkaavaksi, mihin pitaa puuttua lainsdadanndllisin keinoin. Veikkaus Oy on teh-
nyt paljon muutoksia vastuullisempaan suuntaan, mm. vahentamalla rahapeliau-
tomaatteja seka lisannyt tunnistautumista pelaamisessa. Tama on ollut hyva
suunta rahapelihaittojen torjunnassa, mutta talla toiminnalla on kuitenkin kaanto-
puolensa. (Liikanen, Hyssala, Kivistd, Soininvaara, Wideroos & Pekkarinen 2021,
8.)

Suomessa on ohjattu rahapelituottoja jo lahes sadan vuoden ajan kansalaisyh-
teiskunnan toimintaan ja muihin erindisiin yhteiskunnallisiin tarkoituksiin. Tassa
puhutaan ns. korvamerkitysta rahapelituottojen ja niiden edunsaajien valisesta
rahoituksesta ja se on edelleen kaytdssa. Samalla, kun rahapelituottojen maara
on kasvanut, on lisdantynyt myods rahapelituottoja saavien edunsaajien maara

samassa tahdissa. (Liikanen ym. 2021, 8.)

Veikkauksen vastuullisuustoimien lisaksi koronaepidemia toi myos peliautomaat-
tien toimintaa muutoksia, ne jouduttiin sulkemaan. Naista muutoksista johtuen
Veikkaus Oy arvioi, ettd vuosittaiset valtiolle tuloutetut rahapelituotot vahenevat
vuodesta 2021 alkaen n. 300 miljoonalla eurolla. Ja tasta seuraa rahapelituotto-
jen edunsaaijille rahoituksen alenemista. Tama asettaa nykyisen rahapelijarjes-
telman vaikeaan tilanteeseen; samalla, kun pitaisi kyeta hallitsemaan rahapeli-
haittoja, pitaisi pystya turvaamaan kansalaisyhteiskunnan ja muiden edunsaajien

tulevaisuus. (Liikanen ym. 2021, 4, 8.)
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Liikasen johtaman tydryhman selvityksessa (Liikanen ym. 2021, 8-9) esitetaan
nelja erilaista vaihtoehtoa, miten rahapelijarjestelmaa voitaisiin muuttaa:

1. Pysytaan nykyisessa jarjestelmassa ja toivotaan, etta se riittaa;

2. Kertaratkaisu, jossa siirto yleiskatteelliseen budjettiin tapahtuu yhdella ker-
taa ja kaikki korvamerkinnat poistuvat;

3. Kokonaisuusuudistus vuoden 2024 alusta, jossa huolellisesti valmistel-
laan siirtyminen tulojen osalta yleiskatteellisuuteen ja menojen osalta ke-
hysbudjetointiin;

4. Osittaisuudistus, jossa siirretdaan vaiheittain osa menoista yleiskatteelli-
suuden piiriin ja osa jatetaan korvamerkityiksi ja rahapelituotoista rahoitet-

tavaksi.

Hallituksen linjaukset puolivali — ja kehysriihessa (Valtioneuvosto 2021, 5) paa-
tettiin vuosien 2022 ja 2023 aikaisista rahoituksen jarjestelyista. Tieteen, taiteen,
kulttuurin, nuorison ja liikunnan toimintaedellytyksiin hallitus paatti tehda kompen-
saation budjettivaroista seka arpajaisveroa laskemalla. Sosiaali- ja terveysjarjes-
tojen osalta tuotot kompensoidaan tullaan ottamaan Raha-automaattiyhdistyksen
aikaisesta yhteisesta puskuripotista, mika on sovittu kohdennettavan tulevien
vuosien tydohon mm. nuorten tyollisyyteen. (SOSTE, Jarjestdjen rahoituksen tur-
vaaminen tarkeampaa kuin koskaan — koronakriisin jalkihoito ei onnistu ilman jar-
jestoja 2021.)

Hallituksen linjauksissa puolivali- ja kehysriihessa (Valtioneuvosto 2021, 5) ol
kuitenkin tarkea maininta siita, etta valittomasti kaynnistetaan jatkotyo uuden py-
syvan mallin valmistelemiseksi. Linjauksen tavoite on, etta se turvaa edunsaajille
ennustettavan, vakaan, edunsaajien autonomian turvaavan ja riittdvan rahoituk-
sen tuleville vuosille. Tata tyota jatketaan Liikasen johtaman tydryhman raportin
pohjalta seka tiiviissa yhteistyossa edunsaajien kanssa. Tyon valmistelussa tul-
laan ottamaan huomioon parlamentaarisuus, tarkemmat vaikutusarviot eri edun-
saajille, valtionavustustoiminnan kehittdmis- ja digitalisointihankkeen ehdotukset
seka EU- oikeudelliset reunaehdot. Uudistuksen pitaisi olla kaytdssa vuodesta
2024 alkaen.
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Tuoreimmassa Jarjestobarometrissa (Peltosalmi ym. 2020, 98) kysyttiin jarjesto-
johtajilta heidan suurimpia huolenaiheitansa vuoden 2020 alussa. Yleisimmin jar-
jestojohtajat olivat huolestuneita jarjestojen toimintaedellytyksista nyt ja tulevai-
suudessa. Usea heista oli huolissaan Veikkauksen voittovarojen kehityksesta ja
niiden vaikutuksesta STEA:n myontamiin toiminta-avustuksiin. Myds yleista kes-

kustelua toivottiin ko. aiheesta enemman.

Jarjeston toiminnan seuranta ja vaikuttavuuden arviointi

STEA vaatii avustetun toiminnan seurantaa ja arviointia. Seurantatietoa on kerat-
tava saannollisesti avustustoiminnan kannalta tarkoituksenmukaisella tavalla.
Tiedon keruussa on erityisen tarkeada tuoda esille kohderyhmassa tapahtuva
muutos ja heidan kokema hyoty toiminnasta. Jarjestod voi hyvin pitkalle itse maa-
ritella, miten seurantatietoa kerataan, kunhan se on tehty saanndllisesti, tarkoi-
tuksenmukaisesti, riittavasti ja luotettavasti. Nama tulokset raportoidaan vuosit-
tain STEAlle tuloksellisuus ja vaikuttavuus selvityksessa. (STEA avustusopas
2021, 45-47.)

Lahes jokaiselle sote- jarjestolle on oman toiminnan tulosten ja vaikutusten arvi-
ointi arkipaivaa. Yleisimmin kaytetyt tiedonkeruunmenetelmat ovat asiakkaille ja
muille toiminnan kohderyhmille, jasenistdlle ja sidosryhmille tehtavat kyselyt ja
tutkimukset. Arvioinnissa hyddynnetaan myaos erilaisia toiminnoista ja kayttajista
kertyneita tilastoja sekd mm. some- ja verkkoanalytiikan tuottamaan tietoa. (Pel-
tosalmi ym. 2020, 131.)

Jarjestobarometrin (Peltosalmi 2020, 132) mukaan toiminnan tulosten ja vaiku-
tusten osoittaminen koetaan tarkeaksi (92 %) seka jarjeston oman toiminnan ke-
hittmisen etta keskeisesti jarjeston toiminnan rahoittajan eli STEA:n kannalta.

Jarjestoissa toiminnan arvioinnissa koetaan paljon haasteita: 67 % Jarjestdbaro-
metriin (Peltosalmi 2020, 134—-135) vastanneista jarjestdjohtajista pitaa toiminnan
arviointia vaikeana tai melko vaikeana. Syita naihin haasteisiin ovat arviointiosaa-
misen, voimavarojen ja ajan puute. Myos jarjeston toiminnan luonne voi olla sel-
lainen, etta arviointiin tarvittavien indikaattoreiden laadinta on vaikeaa, esim. ano-

nymiteetti toiminnassa tuottaa heti vaikeuksia saada kohderyhmalta arviointiin
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tarvittavaa tietoa. My0s pitkien ja monimutkaisten vaikutusketjujen seka toimin-
nan vaikutusten hitauden vuoksi voi jarjestoilla olla vaikeaa arvioida omaa toimin-

taa.

Vuoden 2018 Jarjestobarometrissa (Peltosalmi 2018, 101) pyydettiin jarjestojoh-
tajia arvioimaan jarjestdjen autonomiaa. Yli puolet (58 %) vastaajista oli sita
mielta, ettd autonomia on riittava ja 23 % riittamattomana. Tassa kohtaa kahden
vuoden takaiseen on muutosta merkittavasti; vuonna 2016 autonomiaa koki 80
% riittavana ja 10 % riittmattomana. Syitd autonomian riittamattomyyteen ovat
mm. rahoittajan linjaukset, saantely ja vaatimukset rahoittamalleen toiminnalle.
Naiden liiallisten tiukkojen rajoitusten koetaan heikentavan jarjestojen itsemaa-

raamisoikeutta ja asiantuntijuutta omalla ydinosaamisalueellaan.

Se, miten autonomian tunnetta voitaisiin lisata, jarjestdjohtajat nostivat Jarjesto-
barometrin (2016, 102) kyselyssa esille rahoitusjarjestelman joustavuuden lisaa-
misen, vuoropuhelun lisddmisen seka avoimuuden, viestinnan ja koulutuksen li-

saamisen.

3.2 Muuttuva yhteiskunnallinen toimintakentta

Suomalainen sosiaali- ja terveysalan kenttd on ollut koko 2000-luvun murrok-
sessa. Valtiovalta on suunnitellut ja valmistellut sote -alan hallinnollista kokonais-
uudistusta -sote-uudistusta-sitkeasti hallituksesta ja hallitusohjelmasta toiseen.
Jarjestokentta on seurannut rinnalla tiiviisti uudistuksen etenemista, koska silla
on ollut aina ollut merkittava rooli osana sosiaali- ja terveysalaa eika jarjestojen

rooli ole missdan vaiheessa vahentynyt, painvastoin. (Haikari 2020, 6.)

Sanna Marinin hallituksen hallitusohjelmassa (Valtioneuvosto 2019) sanotaan
nain:
“llimastonmuutos, globalisaatio, kaupungistuminen, véaeston ikdanty-
minen ja teknologinen kehitys muuttavat Suomea ja maailmaa nope-
ammin kuin koskaan aikaisemmin. Muutos tarjoaa suuria mahdolli-
suuksia maamme kehittdmiselle, mutta mydés turvattomuutta ja
huolta tulevasta. Murroksen keskella politikan on tarjottava ihmisille

turvaa ja toivoa paremmasta huomisesta. Uuden vuosikymmenen
ensimmadisen hallituksen tavoitteena on sosiaalisesti, taloudellisesti
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Ja ekologisesti kestdvd Suomi vuoteen 2030 mennessé. Pohjoismai-
nen hyvinvointivaltio ja sen peruspilarit toimeentulon turva, toimivat
sosiaali- ja terveyspalvelut ja koulutus sekd osaaminen luovat vah-
van ja oikeudenmukaisen alustan uudistustyélle.” (Valtioneuvosto
2021.)

Hallitusohjelman strategisessa kokonaisuudessa 3.6 "Oikeudenmukainen, yh-
denvertainen ja mukaan ottava Suomi” ja sen tavoitteen 1 keinossa "Hyvinvoinnin

ja terveyden edistaminen” sanotaan nain:

"Vahvistetaan sote-jarjestéjen toiminnan edellytyksid seké tuetaan
Jarjestélahtdisen tyén uudistamista ja monimuotoisuutta.”

"STM:n veikkausvoittovaroista jakamien avustusten ehdot seké toi-
mintatavat uudistetaan niin, etté uuteen jarjestelméaén voidaan siirtya
vuoden 2021 avustuksissa. Tavoitteena on kansanvaltaisuuden li-
sdadminen jakoprosessissa, autonomian kasvattaminen, jarjestoby-
rokratian védhentédminen ja resurssien siirto hallinnosta avustuksiin.”
"Lisétaén sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten tietoisuutta véhem-
mistbjen kohtaamisesta ja erityistarpeista.” (Valtioneuvosto 2021.)

Samaisen em. hallitusohjelman strategisen kokonaisuuden 3.6.1. alakohdassa

3.6.1 "Sosiaali- ja terveyspalveluiden rakenneuudistus” sanotaan nain:

"Maakunnat tuottavat palvelut pééosin julkisina palveluina. Yksityi-
nen ja kolmas sektori toimivat tdydentédvina palveluiden tuottajina.
Kuntien osalta tdméa ratkaistaan erillisen selvityksen pohjalta vuoden
2019 loppuun mennessé. Jéarjestéjen roolia hyvinvoinnin ja tervey-
den edistdmisessé vahvistetaan ja jarjestbéjen mahdollisuus tuottaa
palveluita turvataan.” (Valtioneuvosto 2021.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon rakenneuudistuksessa (sote- uudistuksessa) uudis-
tetaan sosiaali- ja terveydenhuollon sisaltda seka rakennetta. Sote- uudistuksen

tavoitteena on:

”...turvata yhdenvertaiset ja laadukkaat sosiaali- ja terveyspalvelut
kaikille suomalaisille, parantaa palvelujen saatavuutta ja saavutetta-
vuutta, kaventaa hyvinvointi- ja terveyseroja, turvata ammattitaitoi-
sen tybvoiman saanti sosiaali- ja terveyspalveluihin, vastata ikdanty-
misen ja syntyvyyden laskun aiheuttamiin haasteisiin seké hillitéd kus-
tannusten kasvua.” (Sote-uudistus, Usein kysytyt kysymykset uudis-
tuksesta)
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Syy sote-uudistukselle on, ettda Suomi tarvitsee tulevaisuudessa vahvemman jar-
jestajat vastaamaan sosiaali- ja terveyspalveluista (ja pelastustoimesta) siten,
ettd suomalaisten oikeus saada palveluita toteutuu yhdenvertaisesti. Uudistuk-
sen myota vastuu sote-palveluista siirtyy 21 hyvinvointialueelle ja Helsingin kau-
pungille seka HUS:lle erikoissairaanhoidon osalta Uudellamaalla. Jatkossa nailla
hyvinvointialueilla on vastuu huolehtia palveluiden saatavuudesta ja saavutetta-

vuudesta. (Sote-uudistus, Usein kysytyt kysymykset uudistuksesta)

Hyvinvointialueilla eli isommilla itsehallinnollisilla alueilla alueellinen tasa-arvo to-
teutuu paremmin. Hyvinvointialueiden rahoitus tulee alkuvaiheessa olemaan
paaasiallisesti valtion rahoitusta. Rahoitusta maaritettdessa otetaan huomioon
alueen erityispiirteet, kuten vaeston maara ja ikarakenne. Jokaisen hyvinvointi-
alueen vastuulla on suunnitella toimintamallit ja palvelupisteet, sahkoiset palvelut
ja hyvinvointialueelle keskistettavat palvelut vastaamaan vaeston tarpeita siten,
ettd perustason palveluiden esteeton saatavuus ja saavutettavuus varmistuu.
Palveluissa velvoitetaan suosimaan lahipalveluita, tekemaan alueellista yhteis-
tyota osaamisen ja kustannustehokkuuden varmistamiseksi. Taman vuoksi mo-
nituottajamalli on edelleen mahdollinen palveluiden toteutustapa kaikkien muiden
palveluiden osalta paitsi mm. sosiaality0, sosiaalipaivystys ja ymparivuorokauti-
nen paivystys seka julkisen vallan kayttoon liittyvat tehtavat. (Sote-uudistus,

Usein kysytyt kysymykset uudistuksesta)

Tulevassa Sote- uudistuksessa kansalaisjarjestojen rooli tulee olemaan tarkea.
Sosiaali- ja terveyspalveluiden jarjestamisvastuu siirtyy uudistuksessa kunnilta
uusille hyvinvointialueille. Tallainen muutos haastaa tarkastelemaan kunnan ole-
musta ja tehtavaa uudelleen, ja toimintaympariston muutos haastaa myos jarjes-
tot. Jarjestdjen vahvuus on vankka kokemus edunvalvonnassa ja toisaalta jase-
niston tulemisessa. Jarjestdissa on myds paljon innovatiivisuutta erilaisissa pro-
jekteissa ja hankkeissa, missa kehitelldan uusia ja erilaisia toimintamalleja. Jar-
jestot voivat myoOs suhteellisen ketterasti vastata erilaisiin haasteisiin ja nain ollen
voivat olla tukemassa tulevia maakuntia terveyden ja hyvinvoinnin edistami-

sessa. (SOSTE, Jarjestdjen rooli hyvinvoinnin ja terveyden edistamisessa 2021.)
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Sote- uudistuksessa jarjestoille merkittavina vaikutuksina ovat jarjestojen tuotta-
mat sosiaali- ja terveyspalvelut, kuntien hyvinvoinnin ja terveyden edistaminen
seka valinnanvapauslainsaadantd (Peltosalmi, Eronen. Litmanen, Londén, Naa-
tanen, Ruuskanen & Selander 2018, 102).

Sote-uudistus on ajankohtaistanut jarjestdille jo tutun kasitteen "hyvinvoinnin ja
terveyden edistaminen”. Sipilan hallituksen aikaan sote-uudistuksessa hyvinvoin-
nin ja terveyden (hyte) edistamisesta tuli entistd tarkeampi jakolinja suhteessa
julkiseen hallintoon. Hyte -toiminta oli kaikkea sita, mika ei ollut siirtymassa tule-
ville uusille, sosiaali- ja terveyspalvelut vastuulleen saaville maakunnille vaan oli

jaamassa kuntien vastuulle. (Haikari 2020, 12.)

Hyte- termina ja toimintana on hyvin laaja ja epamaarainen ja sita tehdaan jo
kaikissa kunnissa seka jarjestopuolella; suurin on toiminnasta tahtaa kansalais-
ten hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseen. SOSTEn eli Suomen sosiaali ja ter-
veys ry:n alaisen Jarjestot 2.0 — mukana muutoksessa maakuntaohjelman aikana
todettiin tarve konkretisoida sote- jarjestdjen hyte- toimintaa konkreettisilla, toi-
mintaa kuvaavilla nimikkeilla. Tama on selkiyttamassa kunnille ja tuleville maa-
kuntille sosiaali- ja terveysjarjestojen tyota, helpottaa yhteistydon maarittelya seka
on tukena yhteistydon prosesseissa. Myos sote- jarjestdjen nakdkulmasta hyte-
tydn maarittely on tarkeassa roolissa, jotta jarjeston toiminnan arviointitieto eli
toiminnan tulokset ja vaikutukset saadaan nakyvaksi ja kuntien ja maakuntien
kayttdéon avustusten, tilojen ja muiden tukimuotojen vuoksi. (Haikari 2020, 12—
13.)

Jarjestot 2.0 -ohjelman kaksi paatavoitetta olivat:

a) Vahvistaa jarjestojen roolin ja toimijaverkostojen muodostumista
sote- ja maakuntauudistuksessa seké maakuntien ja kuntien sosiaa-
lisen hyvinvoinnin ja terveyden edistémistyén tukena. b) Tukea kan-
salaisten yhdenvertaisia mahdollisuuksia osallistua ja toimia osana
nykypdivéan tietoyhteiskuntaa. (Jarjesté 2.0: jéarjestét mukana muu-
toksessa -hanke antaa evéité vastata jarjestéjen sote-haasteeseen)

Jarjestdt 2.0 -ohjelma jouduttiin lopettamaan, kun Juha Sipilan hallitus kaatui ja

siina samalla lakkautettiin sote- ja maakuntauudistus. Tilalle tulivat uudet maa-
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kunnalliset hankkeet, jotka liittyvat Tulevaisuuden sosiaali- ja terveyskeskus -oh-
jelmaan, missa kehitetaan tulevaisuuden sosiaali- -ja terveyspalveluita. Ohjelma
nivoutuu yhteen sosiaali- -ja terveydenhuollon rakenneuudistuksen kansallisen
alueellisen valmistelun kanssa. Ohjelma toimeenpannaan tulevien hyvinvointialu-
eiden mukaisissa hankekokonaisuuksissa, joiden toteuttamista Sosiaali- ja ter-
veysmininterioé (STM) tukee valtionavustuksilla vuosina 2020-2023. (Sote-uudis-

tus: Tulevaisuuden sosiaali- ja terveyskeskus -ohjelma)

3.3 Monituottajuus (welfare mix) -malli palveluissa

Welfare mix -hyvinvointipalveluiden tuottamismalli tarkoittaa palveluiden tuotta-
misentapaa, jossa hyvinvointipalveluja tuottavat julkinen, yksityinen ja jarjes-
tosektori (Viinamaki 2019, 10). Tassa mallissa julkisen vallan tuottamisvastuu va-
henee ja muiden toimijoiden lisaantyy. Talloin juuri yksilolla, yhteisadilla, verkos-
toilla, kolmannella sektorilla ja yksityisella sektorilla on hyva suurempi vastuu hy-
vinvointipalveluiden tuottamisessa. Jarjestojen rooli palveluiden tuottajana ja ke-
hittdmishankkeiden toteuttajana vahvistuu entisestdan. Samaan aikaan myds
hankerahoittajien ja palveluiden tuottajien vaateet hankkeiden vaikuttavuudesta
ja arvioinnista kasvavat. Tama lisaa asiantuntijaosaamisen ja sen arvioinnin tar-
vetta myos jarjestoissa seka heidan hankkeissaan. (Kangasniemi, Hipp, Hagg-
man-Laitila, Kallio, Karki, Kinnunen, Pietila, Saarnio, Viinamaki, Voutilainen &
Waldén 2018, 11.)

Viinamaki ja Saari (2019) toteavat, etta kansalaisten tarvitsemien palveluiden to-
teuttamista luonnehtii nykyaan enenevassa maarin welfare mix- tyyppinen mo-
nituottajuus, jossa keskeisimmat palveluntuottajat ovat yksityinen, julkinen, jar-
jestot 3. sektori ja nykyaan viela epavirallinen 4. sektori. Tata 4. sektoria luonneh-
tii kansalaisaktivismi ja verkostomainen toiminta, ilman jarjestotoiminnalle tyypil-

listd organisoitunutta mallia.

Viinamaki ym. (2019; Jarvi 2018, 2) jatkavat, etta niin Suomessa kuin EU- maissa

ylipaansa on hyvinvointi- ja sosiaalipolitikkamalli, missa hyvinvointipalveluiden
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tuottamisesta vastaa yha useampi taho. Suomessa yritysten ja jarjestojen tuotta-
mien palveluiden osuus on kasvussa, kuitenkin julkiset niitd vahvasti edelleen
rahoittavat. Tama painopisteen siirtyminen toisaalle on myés lisannyt kvalifikaa-
tiotarpeita. Metsamuuronen (1999, 140-141) toteaa, etta kvalifikaation kasite on
moniulotteinen, mutta lyhyesti se tarkoittaa tyontekijan tyon taidoiksi, osaa-

miseksi ja hallinnaksi tarvittavia asioita.

Yhteiskunnan muutokset, kuten digitalisaatio ja robotisaatio, heijastuvat myos
welfare mix- periaatteella tuotettaviin palveluihin laajentaen kansalaisten palvelu-
ja asiointivalikoimaa ja lisaten heidan omatoimisia hyvinvointiasiointimahdolli-
suuksiaan hyvin ekologisesti kestavalla tavalla; kansalaisten ei tarvitse enaa mat-
kustaa saadakseen palveluita, vaan voivat asioida verkossa ja verkkovalitteisesti
palveluntuottajien kanssa. Verkkovalitteinen palvelumahdollisuuksien laajenemi-
nen tarkoittaa sosiaalisesti tasa-arvoisempaa ja taloudellisesti kestavaa nakokul-

maa. (Viinamaki ym. 2019)

Jarvi (2018, 2; Viinamaki ym. 2019) toteaa artikkelissaan, etta tulevassa Sote-
uudistuksessa on linjattuna julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin toimijoilla
on tasapuoliset toimintaedellytykset palveluntuotannossa. Siellakin puhutaan
welfare mix- monituottajamallista, mika edellyttaa tilaajien ja tuottajien eriytta-
mista, riittavaa vaestdopohjaa seka kuntia isompia jarjestajaorganisaatioita. Ra-
kenteiden monimutkaistuminen on haaste julkiselle hallinnolle, mutta palvelutar-
joajien ja -tuottajien monipuolistuminen haastaa myos sosiaalialan koulutuksen.
Jarvi jatkaa, etta sosiaalialalla on jo pitkdan oltu huolissaan markkinoitumisen
vaikutuksista hyvinvointipalveluihin. Jarvi kysyykin aiheellisesti, miten varmis-
tamme tulevaisuudessa kaikkien kansalaisten universaalin osallisuuden ja hyvin-

voinnin?

Helavirta (2017, 59-60) toteaa puheenvuorossaan, etta tulevan Sote- uudistuk-
sen monituottajamallissa (welfare mix) korostuu mm. kuntien palveluohjaus asi-
akkaille, jotta tuki ja palvelut voidaan yhteensovittaa niin, ettd asiakkaalle saa-
daan hanen tarpeitaan vastaava kokonaisuus kasaan. Tassa korostuu palvelu-
jarjestelman kokonaisuuden tunteminen. Sama patee myds toiseen suuntaan eli

asiakkaisiin, jotta heidan valinnanvapautensa toteutuu, tulee heidan olla tietoisia
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valinnan vaihtoehdoista eli mita voi valita ja mita tulee saamaan palveluksi. He-
lavirta toteaakin edelleen, ettd onko tassa kohtaa asiakkaan valinta vapautta,
vaan herattaako se enemman huolta ja lisaa kysymyksia ja jatkaa siteeraten Ju-
hani Lehtoa: "Kykenevatko vanhat, heikot ja hatatilanteessa olevat tekemaan it-
sensa kannalta oikeita valintoja? Aiheuttaako se vain lisaa ahdistusta ja jo nyt
vaikeaselkoisen palvelujarjestelman muuttumista entista vaikeaselkoisem-

maksi?”

Jarjestojen merkityksen uudessa tulevassa palvelujarjestelmassa

Jarjestojen palvelutehtavat ja vertaistuen muodot ovat muotoutuneet ja syntyneet
keskinaisen avun tarpeen tunnistamisesta. Hyvinvointivaltion kehittyessa monet
jarjestojen tehtavat on siirtyneet osaksi julkista palvelutoimintaa. Kaikki tehtavat
ei kuitenkaan julkiselle sektorille, vaan edelleen jarjestoilla on merkittava ja tun-

nustettu rooli palveluissa. (Kilpelainen, Vaarala, Heikkinen & Harpela 2017, 7.)

Anneli Pohjola (2017, 104) kertoo artikkelissaan, miten jarjestdjen kumppanuus
julkisen sektorin kanssa ja erityisesti julkisten palveluiden rahoitusvaikeudet ovat
tuoneet jarjestoille vahvoja odotuksia osallistumisesta palveluntuotantoon yhteis-
kunnassa. Naiden palveluodotusten keskella on hamartynyt jarjestéjen ydinteh-
tavana oleva vertais- ja vapaaehtoistoiminnan merkitys. Vapaaehtoistoiminnan
merkitys korostuu mitd harvaanasutumpaan Suomeen mennaan, jos siellda on

luottamus julkiseen tukeen heikentynyt.

Pohjola (2017, 104) jatkaa, miten monia ihmisten avun tarpeita voidaan ehkaista
ja jopa osin ratkaista liittamalla ja kiinnittamalla heita yhteisoihin ja yhteiseen mer-
kitykselliseen toimintaan. Kuulumisen ja yhteisyyden kokemukset ovat kannatte-
levia elementteja elamassa. Tallainen sosiaalinen tuki ja yhteisdllinen sosiaalinen

paaoma ovat jarjestdjen keskeista yhteiskunnallista valuuttaa.

Kuitenkin naista huolimatta jarjestoille ilmaantuu koko ajan edemman ja uusia
yhteiskunnallisia odotuksia. Jarjestoilta toivotaan kansalaisten osallisuuteen yh-

teiskunnan eri toiminta-areenoilla lisda voimaa; jarjestot voisivat olla kansalaisia
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kiinnittavia tekijoita naille areenoille. Osallisuus on taman paivan tarkea ja kes-
keinen tavoite palvelujarjestelmankin kehittamisessa ja tahan kohtaan jarjestailta
toivotaan apua kansalaisten osallistamisessa yhteisiin toimintarakenteisiin. Nai-
den asioiden vuoksi jarjestailla tulee olla vahva jalansija palvelujarjestelman neu-
vottelupdytiin ollakseen vaikuttamassa kansalaisten aseman ja osallisuuden
seka kansalaislahtoisten palveluiden kehittamisessa. Jalansijoja tarvitaan use-
aan eri suuntaan: maakuntiin sote-palveluiden jarjestajina, maakunnallisiin, yksi-
tyisiin ja jarjestollisiin toimijoihin palvelutuottajina ja kuntiin sosiaalisen hyvinvoin-
nin ja terveyden edistamisen paikallisina vastuutahoina. Nain ollen jarjestojen pe-
rinteinen kuntakumppanuus monentuu tassa kohtaa kumppanuuksien luomiseen
usean eri toimijatahon kanssa. Tahan voivat jarjestot vastata vain vahvalla yh-

teistydlla ja yhteisella organisoitumisella. (Pohjola 2017, 104—-105.)

Oman vivahteensa tahan muutoskokonaisuuteen tuo aikaisempaa monimuotoi-
semman palvelujarjestelman tuottamiin palveluohjaustarpeisiin vastaaminen.
Tassa kohtaa jarjestdilla tulee olemaan merkityksellinen rooli toimiessaan arjen
rajapinnassa tukemassa ihmisia toimiviin palvelupolkuihin; jarjestdille avautuu
entista tarkeampi tiedontuotannon ja valittamisen tehtava. (Pohjola 2017, 105.)
Jotta nama kaikki muutokset ovat mahdollisia, on jarjestokentassa ja -toimin-
nassa aikaisempia toiminta-alueita jasenneltdva uudella tavalla ja osin koko-
naisuus olisi otettava haltuun uudelta pohjalta ja irtautua vanhoista toimintamal-
leista ja -tavoista. Jarjeston on suunnattava omaa toimintaa uuteen suuntaan ja
verkostoiduttava yha enemman yhteistyohon muiden jarjestdjen kanssa. Koko
jarjestoétoiminta muuttuu. (Pohjola 2017, 105-106.)

Vuoden 2016 Jarjestdbarometrissa (Peltosalmi, Eronen, Litmanen, Londén &
Ruuskanen 2016, 106—108) kysyttiin paikallisilta yhdistyksilta ja valtakunnallisilta
jarjestoiltda heidan ajatuksiaan tulevan sote-uudistuksen uhkakuvista jarjestojen
ja heidan kohderyhmansa nakdkulmasta. Suurimmat valtakunnalliset jarjestot,
jotka mm. tuottivat palveluita, pitivat sote-uudistusta enemman uhkana kuin mah-
dollisuutena verrattuna pienempiin ja paikallisempii jarjestoihin. Palveluiden siir-
tyminen isoihin kasvukeskuksiin ja niiden mahdollinen saavuttamattomuus joille-

kin sairaus- ja vammaryhmille huoletti. Myos paatéksenteon siirtyminen kauem-
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mas nykyisesta tilanteesta toi huolen aiheita jarjestdille. Mikali paatoksenteko siir-
tyy kauemmas, silla voi olla mahdollisia vaikutuksia julkisen ja jarjestojen valiseen

yhteistyohon, joka kuitenkin on uudessa sotessa merkittavassa asemassa.

Kyselyssa nousi myos esille sellainen toimintamalli, missa kunnat olivat jo pyyta-
neet yhdistyksia ja jarjestoja jarjestamaan uusia palveluita ja toimintamalleja.
Naita vaateita oli esitetty yhdistykselle tai jarjestolle jopa toiminta-avustusta vas-
taan tai jopa ihan puhtaasti vapaaehtoispohjalta, ilman mitaan korvausta. Yhdis-
tykset ja jarjestot kokivat, etta kunnat vaativat heita tekemaan osan heille kuulu-

vista toiminnoista ja palveluista. (Peltosalmi ym. 2016, 108.)

Kyselyn vastauksissa nousi myos esille yhdistyksen tai jarjestén neuvonnan roo-
lin korostuminen ja nimenomaan heidan omalle jasenistolleen; tietoa sote-uudis-
tuksesta ei valttamatta ole saavutettavassa ja esteettomassa muodossa, jotta
kaikilla voisi olla mahdollisuus paasta siihen kasiksi ja tama lisaa yhteydenottoja
yhdistyksiin ja jarjestoihin. Myos paikallisesta toiminnasta viestiminen ja sen
mahdollinen vahentyminen, kun siirrytdadn maakuntatasolle, huoletti vastaajia.
Valtakunnallisten jarjestojen johtajia huolestutti nk. rajapintoihin jaavien palvelui-
den kohtalo, kuten mm. jarjestolahtdinen kriisiauttaminen ja lapsi- ja perhepalve-
lut. (Peltosalmi 2016, 108.)

Jarjestoiltd kysyttiin vuoden 2016 Jarjestdbarometrissa (Peltosalmi ym. 2016,
110) myds sote-uudistuksen mahdollisuuksista jarjestdjen ja heidan kohderyh-
mansa nakokulmasta. Mahdollisuuksina koettiin palveluiden monipuolistuminen
ja tasapuolisuus, mahdollinen "yhden luukun” periaate, valinnanvapaus. Vastaa-
jat toivoivat myos yhdistysten keskinaisen, yhdistyksen ja kunnan viranhaltijoiden
seka yhdistyksen ja maakunnan valisten yhteistyokuvioiden tiivistymista. Yhdis-
tysten ehkaisevan toiminnan seka vertaisuuteen perustuvan toiminnan kuin ylei-
sen yhdistyksen asiantuntijuuden kiinnostuksen myds kasvavan tulevaisuu-
dessa. Ja yleisen jasenistdn neuvonta tulee lisdantymaan naiden kaikkien muu-

tosten johdosta ja se nahtiin hyvanakin asiana.



68

Valtakunnallisten jarjestojen johtajista 39 % arvioi, etta jarjestojen rooli parane-
van ja 31 % asiantuntemuksen kayton lisdantyvan sote-uudistuksen jalkeen. Jar-
jestojohdolta kysyttiin myos heidan mielestansa parhaita keinoja turvata jarjesto-
jen asiantuntemuksen hyodyntamisen ja toisaalta jarjestdjen toimimisen mahdol-
lisuudet kuntien hyvinvoinnin ja terveyden edistamisen tyossa. Heidan mieles-
taan systemaattinen osallistuminen kuntien rakenteisiin kuten hyvinvointikerto-
muksen laadintaan, vanhus- ja vammaisneuvostoihin, asiakasraateihin, kansa-
laisten kuulemistilaisuuksiin ja erilaisiin tyoryhmiin. Naita foorumeja tulisi kehittaa
entista asiakas- ja kuntalaislahtdisemmiksi. Jarjestdjen ja kokemusasiantuntijoi-
den tulisi olla jo hyte- toiminnan suunnitteluvaiheessa mukana. My0s tarvetta jar-
jestdjen yhteisille edustajille maakuntien paattaviin elimiin. (Peltosalmi ym. 2016,
114-115.)

Jarjestojohtajat toivoivat viela, etta kunnat ottaisivat jarjestot tasavertaisina
kumppaneina mukaan yhteistydhon ja hyddyntaisivat jarjestojen erityisasiantun-
temusta. Jarjestot itse voisivat pohtia, miten tata erityisosaamista ja yleensa jar-
jestollista lisdarvoa, voisi tuoda paremmin ja selkeammin julki. Jarjestojen keski-
nainen yhteistyé on avainasemassa, jotta saadaan isommat hartiat asian ympa-
rille ja talla tavalla myés enemman kuuluvuutta ja nakyvyytta. (Peltosalmi 2016,
115.)

Esimerkki jarjestojen systemaattisesta osallistumisesta kuntien
rakenteisiin

Jéarjestojen ja maakunnan yhteistyérakenne

Jérjestéjen roolia uudessa sotessa on kehitetty mm. Jérjestdjen ja
maakuntien yhteistyérakenne kehitystyolla, josta 16ytyy toimintamal-
lin kuvaus Innokyléasta. Jérjestbjen ja maakunnan yhteistybraken-
netta voidaan kutsua esim. jarjestbneuvottelukunnaksi, jarjestbasian
neuvottelukunnaksi, jarjestbjen ja maakunnan kumppanuuspéy-
déksi. Téma voisi olla yksi yhteistybn rakenne jérjestéjen ja kunnan
valiin.

Jérjestot ja yhdistykset ovat keskeisié toimijoita hyvinvoinnin ja ter-
veyden (hyte) edistémisessé seké palvelujen tuotannossa. Maakun-
nallisen monialaisen yhteistyérakenteen avulla jérjestbjen ja yhdis-
tysten asiantuntemusta sekd asukkaiden ja palveluiden kayttajien
kokemuksia saadaan koordinoidusti mukaan maakunnalliseen ja
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kunnalliseen kehittdmiseen seké paéatbksentekoon. Yhteistybraken-
teen arvolédhtbkohtana on jérjestélahtbisyys. (Séleva, 2021.)
Yhteistybrakenne on strateginen rakenne, joka on perustettu seuraa-
via yhteistyotarpeiden perustamisen tai muokkaamisen tarpeita var-
ten:

1. Jéarjestéjen tulee kyeté tekeméddn omaa toimintaansa ja oman
toimintansa vaikuttavuutta sek& merkitystd kootummin néky-
véksi. Yhteistybrakenne toimii timéan tyén véayléné suhteessa
Julkiseen sektoriin ja muihin toimijoihin.

2. Jéarjestéjen toimintaedellytykset ja toimintaympéristé muuttu-
vat jatkuvasti. Néihin tulisi kyetd vaikuttamaan maakunnalli-
sesti ja valtakunnallisesti. Yhteistybrakenne mahdollistaa jér-
Jestbjen yhteisen vaikuttamistyon.

3. Yhteistybrakenne on kanava osallisuuden toteuttamiseksi.
Tulevissa maakunnissa yhteistybrakenne voi toimia yhtené
maakunnan vaikuttamistoimielimena.

(Séleva 2021.)

Yhteistybrakenteen lédhtékohtaisena tehtdvdnd on mm. tuoda maa-
kunnanlaajuista painoarvoa jérjestojen laajalle ja monipuoliselle toi-
minnalle. Né&illa jérjestbyhteistydn rakenteilla on saatu vahvistettua
maakunnallista yhteistybverkostoa seké jéarjestéjen kesken ettd mm.
Jarjestbjen, maakuntaliiton ja sairaanhoitopiirin kesken. Néiden ra-
kenteiden avulla jérjestét ovat toimineet maakuntahallinnon aktiivi-
sina neuvottelukumppaneina sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuk-
sen rakentamisessa. Sote-jarjestéjen edustajia on saatu mukaan eri
tybéryhmiin ja palvelupolkujen rakentamiseen. Monet yhteistyéraken-
teet ovat koonneet tietoa maakunnan jéarjestéisté ja niiden toimin-
nasta. Yhteistybrakenne on toiminut myds osallistumisvéyldné maa-
kuntastrategiatybhén seké maakunnalliseen hyvinvoinnin ja tervey-
den edistdmisen kehittdmistyéhén. (Séleva 2021.)

Jarjestojen tuottamien palveluiden vahvuudet ja heikkoudet

Jarjestoerityisyyden palveluihin tuo niiden yleishyodyllisyys ja arvot: tarkeinta ei
ole voittojen tavoittelu vaan tietyn kohderyhman elamanlaadun kohentaminen.
Palvelija tuotetaan myds hyvin pienelle kohderyhmalle, mika ei ole taloudellisesti
kannattavaa. Jarjestojen palvelut ovat usein pitkalle erikoistuneita. Jarjest6t ovat
oman kohderyhmansa edunvalvojia ja usein tietoisia oman alueensa julkisten

palveluiden puutteista. Tata tietoa on hyddynnetty jarjeston palveluiden kehitta-
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misessa ja monet tdmanhetkiset julkisen palvelut, ovat lahtdisin jarjestokehitta-
misesta. Parhaimmillaan jarjestojen ja julkisen palvelut kulkevat rinnakkain ja jat-
kumona. Jarjestot ovat varsin ketteria muovaamaan omaa toimintaansa tilanteen
vaatimalla tavalla. (Peltosalmi 2016, 116-117.)

Toisaalta nama em. asiat ovat jarjestopuolen palveluissa ja niiden tuottamisessa
on myos heikkouksia: erikoistuneet kapea-alaiset palvelut, kapealle ja hyvin eri-
tyiselle ryhmalle on paljon kustannuksia vievaa toimintaa. Toisaalta my0s jarjes-
tojen palvelujen tuotteistaminen ei ole yritystasolla, joten niiden markkinointi voi
tuottaa vaikeuksia. (Peltosalmi ym. 2016, 117-121)

Vuoden 2020 Jarjestobarometrin (Peltosalmi ym. 2020, 94-99) kyselyssa noin
joka toinen jarjestdjohtaja totesi jarjestonsa toiminnan olevan rajussa muutok-
sessa. Jarjestojen voimakkaasta laajentumisesta kertoo jasenmaaran seka toi-
minnan kysynnan kasvu. Monen jarjeston toiminnalla olisi enemman kysyntaa
kuin mihin jarjestot pystyvat vastaamaan. Taman taustalla on puhtaasti resurs-
sien puute seka se, etta resurssien kasvuun ei ole nakopiirissa tulossa muutosta.
Tallainen suuntaus huolettaa jarjestoja; kuinka jarjesto voi tulevaisuudessa vas-
tata jasenistonsa ja palveluita kayttavien kasvavaan tarpeeseen. My0s tulevai-
suuden jarjestdjen toiminnan rooli ja merkitys ja yleisestikin jarjestotoiminnan

asema yhteiskunnassa seka paatoksenteossa huolettaa jarjestdjohtajia.

Ammattilaisten osaaminen

Yksi sosiaalialan haasteista on oppia luovimaan ja surffailemaan erilaisten muu-
tosten aallokoissa, tekemaan omaa asiantuntijuutta nakyvammaksi ja suunnata
omalta osaltaan hyvinvointipalveluiden kehittamisen suuntaa. Sosiaalialan
tyossa tulevaisuudessa tarvittava osaaminen kytkeytyy vahvasti tuleviin palvelu-
rakenteisiin ja muihin yhteiskunnan megatrendeihin. Mutkistuvat rakenteet edel-
lyttavat niiden vaikutusten tunnistamista ja analysoimista seka takaisin rakentei-
siin vaikuttamista ja palvelujarjestelman kehittamista. Jarvi 2017, 99; Viinamaki
2019)
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Kangasniemi ym. (2018, 11-16) toteavat, etta tulevassa sote- uudistuksessa ja

sen myota muuttuvassa palveluiden jarjestamisen ja tuottamisen kentassa, muut-

tuvat myos ammattilaisten osaamistarpeet ja osaamisvaatimukset. Ammattilaiset

osaamisen tarpeet tulevassa sote- uudistuksessa voidaan jakaa seuraavaan

kahdeksaan kohtaan:

© N O g bk w0 DN =

asiakaslahtoisyys

palvelujarjestelman ja sen toiminnan tunteminen
robotiikka ja digitalisaatio

moniammatillinen ja -tieteellinen yhteistyo
ohjaus ja neuvonta

tutkimus- ja kehittdmisosaaminen

vaikuttavuus ja sen kustannus- ja laatutietoisuus

ammattialakohtainen substanssiosaaminen

3.4 Yhteiskunnan digitalisoituminen

Nain todetaan Valtionvarainministerion nettisivuilla otsakkeella "Julkisen hallin-

non digitalisaatio”. (Valtiovarainministerio.)

"Suomalaista yhteiskuntaa muotoillaan parhaillaan uudelleen. Isot
rakenteelliset muutokset ovat kdynnissé. Digitalisaatio luo omalta
osaltaan puitteet muutosten onnistumiselle. Se haastaa meidét Ky-
seenalaistamaan olemassa olevat toimintatavat ja luomaan ne uu-
delleen, entisté toimivammiksi ja joustavammiksi.”

“Suomi on jo nyt yksi maailman kéarkimaista julkisissa séhkoisisséa
palveluissa. Meilld suomalaisilla on myés tutkitusti EU-maiden paras
digiosaaminen. Menestymisen edellytykset digitalisaatiossa ovat siis
mité& mainioimmat. T&rkeinta on kuitenkin huolehtia siita, ettd asiakas
on palvelukehityksen keskiésséa. Silloin muotoilemme yhteiskun-
taamme aidosti meité itsedmme varten.”

Suomi digitalisoituu kovaa vauhtia. Marinin hallituksen hallitusohjelmassa on ase-

tettu yhdeksi tavoitteeksi, ettd Suomi tunnetaan digitalisaation ja teknisen kehi-

tyksen mukanaan tuomien mahdollisuuksien edellakavijana. Tavoitteena on ke-

hittaa julkisen hallinnon teknologia- ja digitalisuustaitoja seka kehittaa julkisen ja
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yksityisen sektorin yhteistyota. Valtiovarainministerio asetti tata kehittamista var-

ten Digitalisaation edistamisen ohjelman helmikuussa 2020.

Digitalisaation edistaminen ohjelman tavoitteena on vuoteen 2023 mennessa:

o Digitaaliset laadukkaat julkiset palvelut ovat kansalaisten ja yritys-
ten saatavilla vahintdan lain digitaalisten palvelujen tarjoamisesta
vaatimusten mukaisesti.

o Elinkeinotoimintaa harjoittavien paperi- ja kdyntiasiointi on védhen-
tynyt merkittdvasti, ja tarjolla on useita vain digitaalisia yrityspalve-
luja.

e Digitukea on tarjolla koko maassa ja sitd kehitetéén palvelemaan
myads elinkeinotoimintaa harjoittavia.

(Valtiovarainministerio, Kartoitus kuntien digitaalisista palveluista 2020, 2)

Digi- ja vaestotietovirasto teki tutkimusta suomalaisten digitaidoista osana em.
hanketta; digitaitokartoitus tavoitti lahes 14 000 suomalaista. Kartoituksen mu-
kaan suurin osa suomalaisista omaa hyvat digitaidot ja eniten kaytettyja digitaa-
lisia palveluita oli sahkdposti, verkkolehtien lukeminen, tiedonhaku seka interne-
tin selaaminen. Kartoituksen mukaan suurin osa suomalaisista kayttaa alypuhe-
linta ja tietokonetta. Huolina kartoituksessa nousi esille uusien digitaalisten pal-
veluiden kaytto, joka vaatisi toisen ihmisen tukea harjoitteluun seka tietoturvaan

liittyvissa kysymyksissa. (Digi- ja viestintavirasto 2020.)

Digitukikartoituksen tulos heijastelee hyvin pitkalle Tilastokeskuksen tekeman tut-
kimuksen tuloksia suomalaisten internetin kaytosta: 82 % suomalaisista 16—89-
vuotiaista kaytti internetia useasti paivassa vuonna 2020. (Tilastokeskus, inter-

netin kayttd medioiden seuraamiseen ja viestintaan lisaantynyt 2020.)

Tarkasteltaessa saavutettavuutta ja yhdenvertaisuutta, voi yhteiskunnan digitali-
saatio seka heikentaa etta lisata niita. Asioita, jotka lisdavat palveluiden saavu-
tettavuutta ja yhdenvertaisuutta ovat paikkariippumattomuus seka tiedon jakami-
sen kustannustehokkuus. Heikentavia tekijoita puolestaan voi olla mm. digitaito-
jen osaamishaasteet, digivalineiden kustannukset seka motivaatioon ja jaksami-
seen liittyvat tekijat. (Erkkila ym. 2020, 59.)

Digitalisaatio vahentaa riippuvuutta maantieteellisesta sijainnista. Tama kuitenkin
tarkoittaa sita, etta tietoliikenneyhteydet tulisi olla yhdenvertaiset ympari maan ja
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talla hetkella tama ei viela taysin toteudu. Digitalisaatio edellyttdd yha suurem-
malta joukolta ihmisia riittavia digivalmiuksia ja talla hetkella tiedetaan, etta Suo-
messa on n. 500 000 ihmista, jotka eivat kayta internetia ollenkaan. Vaarana
tassa on, ettd nama ihmiset jaavat heille tarkoitettujen palveluiden ulkopuolelle
totaalisesti ja tarve heilla naille palveluille kuitenkin on. Myoskaan digivalineet ei-
vat ole yhdenvertaisesti kaikkien saatavilla; taloudelliset esteet, kielitaidottomuus
tai luku- ja kirjoitustaidottomuus muodostavat esteita yhteydenotoille puhelimitse
tai digitaalisen viestimien seuraamiselle. Niin paljon, kun digitaaliset ratkaisut voi-
vat tuoda hyvaa, voivat ne aiheuttaa uudenlaista osattomuutta, jota ei voida ko-
konaan lakaista maton alle. (Erkkilda ym. 2020, 60-61.)

Digitalisuus jarjestoissa

Mita enemman kansalaiset toimivat digimaailmassa ja mita enemman valtiovalta
painottaa palveluissaan sahkodisyytta, sitd suurempi paine jarjestomaailmalla on

siirtya digitaaliseen toimintaymparistodn (Haikari 2020, 13).

Tietoyhteiskunnan kehittamiskeskus TIEKE vuosittain tekeman Jarjestodigikar-
toituksen 2020 tuloksissa nakyy koronavuosi merkittavassa maarin; tuloksissa
nakyy seka valtavat digiloikan hyodyt jarjestdjen toiminnalle etta valmistautumi-
nen tulevaan. Monet jarjestot joutuivat koronavuonna pakostakin ottamaan digi-
taalisuuden osaksi jokapaivaista toimintaa, viela edellisena vuonna 2019 digitali-
saation siirtymista jopa jarruteltiin. (TIEKE, koronavuosi vauhditti jarjestojen digi-

kehitysta ja valmensi tulevaan 2020.)

Jarjestétoiminnan digitalisoitumisaste vaihtelee hyvin paljon. Osan jarjestdjen toi-
mintavalikossa on varsin edistyneita digitaalisia palvelukokonaisuuksia ja toisilla
jarjestoilla digitalisuus keskittyy lahinna jo pitkdan olleeseen sote- jarjestdjen toi-
mintaperiaatteisiin: etdosallistumismahdollisuuksia jarjestdjen hallinnoissa, digi-
talisia avustushakemuksia ja jossain maarin myoOs erilaisia koulutuksia ja we-
binaareja. (Erkkila & Mantyniemi 2020, 28-29; Jarjestodigikartoitus 2020.)
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SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry:n toteuttaman Jarjestobarometrin (2018)
mukaan jarjestojen yleisin palvelumuoto on verkkovalitteinen henkilokohtainen
neuvonta tai tuki; jopa 75 % jarjestdista tarjoaa tallaista palvelua. Yli 60 % jarjes-
toista tarjoaa myos sahkadisia vertaisryhmia, mm. chat- ja keskustelupalstamuo-
toista vertaistoimintaa. Jarjestojen digitaalisissa auttamispalveluissa korostuu
anonymiteetti tarkeana osana. Jarjestot tuottavat naita neuvonta- ja tukipalve-
luita, mutta yhteistyolla on merkittava osa kokonaisuudessa; jarjestot ovat kehit-
taneet yhteistydossa yhteisia digitaalisia palvelualustoja, jotka kokoavat yhteen
useiden eri jarjestdjen palveluita. Naista yhteisista alustoista esimerkkeina MIELI
Suomen mielenterveys ry:n koordinoima Tukinet-palvelualusta seka Vaestdoliiton
koordinoima Hyva kysymys —palvelualusta. (Peltosalmi ym. 2018, 128; Erkkila &
Mantyniemi 2020, 28-29.)

SOSTERN Jarjestéobarometrin 2018 (2018, 128) mukaan jarjestdille ja heidan koh-
deryhmalleen tarkeimmat hyodyt sahkdisista palvelumuodoista ovat olleet esteet-
tomyys ja saavutettavuus. Sahkoiset palvelut tavoittavat jarjestdjen kohderyh-
man, mutta myos uusia kohderyhmia entista paremmin. Myos sahkdisten palve-
luiden kustannustehokkuus on keskeinen hyoty jarjestdjen nakokulmasta.
(TIEKE, Jarjestddigikartoitus 2020.)

Jarjestoilta kysyttiin Jarjestobarometrissa 2018 (2018, 132-133) myds sahkais-
ten palveluiden haitoista ja esteista jarjeston omasta seka kohderyhman nako-
kulmasta. Jarjeston nakokulmasta suurin haaste on tulosten mukaan laadukkai-
den palveluiden toteuttamisen vaatimia resursseja: alkukehittaminen seka palve-
luiden ja niihin tarvittavien laitteiden ja jarjestelmien yllapito ja paivittdminen vaa-
tivat resursseja. Kohderyhman nakokulmasta voi haasteena olla se, etta osalla
on sahkdisten palveluiden kayttd helppoa, mutta osa ei osaa tai halua hyodyntaa
niitd. Myos ihmisten kasitys palveluiden kokoaikaisesta saatavuudesta sahkois-
ten palveluiden kohdalla voi koitua haasteeksi jarjestolle. Jarjestdissa todetaan
kuitenkin tassa kohtaa yhteen aaneen, ettei sahkdiset palvelut tule koskaan kor-
vaamaan perinteistd kasvokkain kohtaamista. (Peltosalmi, Eronen, Litmanen,
Lénden & Ruuskanen 2018, 132-133.)
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Jarjestobarometrissa 2018 (Peltosalmi ym. 2018, 134) edelleen jarjestot totesi-
vat, ettd yli puolet (59 %) kokee tuntevansa hyvin tai erittain hyvin sahkaisiin pal-
veluihin liittyvan lainsdadannon seka suositukset. Kuitenkin 72 % jarjestoista ko-
kee tarvitsevansa koulutusta sote-jarjestojen digitalisaatioon liittyvissa kysymyk-
sissa, kuten mm. tekniset valineineet ja alustoihin liittyvat seikat, lainsaadanto,

tietosuoja seka paasy kuntien, maakuntien ja valtakunnan verkkoihin.

Suurin yksittainen digitalisuutta edistava tekija nousi Jarjestodigikartoituksessa
(2020) ja se oli myonteinen asenne digitalisuutta kohtaan; 69 % valtakunnallisista
jarjestoista koki, etta asenteiden edistavan mahdollisuuksia hyddyntaa verkkoa
seka erilaisia digitaalisia sovelluksia jarjeston toiminnassa enemman kuin vuonna
2019. Myos yleinen ndkemys digitaalisuuden hyddyntadminen ja johtamisen vai-
kutuksista digitalisaatioon kasvoi hieman edellisvuoteen verrattuna. (TIEKE, Jar-
jestodigikartoitus 2020.)

Jarjestdjen digitaalinen tulevaisuus huolestuttaa monia. Erilaisten digitaalisten
ratkaisujen tarve kasvaa koko ajan. Talla hetkella tiedetaan, etta Sosiaali ja ter-
veysjarjestdjen avustuskeskus STEAnN jakamat avustukset tulevat pienenemaan
tulevaisuudessa, kun rahapelien tuotot ovat pienenemassa. Taman vuoksi jarjes-
tot joutuvat hakemaan saastdja tulevina vuosina. Digitaalisuuden kannalta kat-
sottuna olisi enemman kuin jarkevaa, miten jarjestot voisivat keskittaa ja jakaa
resursseja tai osaamista erilaisten digitaalisten palveluiden tuottamisessa.
(SOSTE, Nakokulmia jarjestéjen digitaalisiin palveluihin -verkkojulkaisun esi-

puhe)

Backstrom (2018) on pohtinut Laatublogissa vuonna 2018 digitalisaatiota jarjes-
toissa. Han miettii kirjoituksessaan, etta organisaatiot, jotka haluavat parjata yh-
teiskunnan muutoksessa, joutuvat ottamaan digitalisaation annettuna. Myds jar-
jestot. Milla perusteella jarjestot voivat olla saavuttamattomissa pelkalla fyysi-
sella, paikan paalla tapahtuvalla, toiminnalla sellaisille kohderyhmille, jotka asu-
vat kauempana, heidan henkildkohtaisten rajoitteiden tai muiden esteiden ja olo-
suhteiden vuoksi? Ja, miksi jarjestot eivat hyddyntaisi verkkoympariston tarjoa-

maa valtavaa mahdollisuutta laajentaa ja monipuolistaa toimintaa?
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Backstrom (2018) sanoo, etta jarjestotoiminta, joka ei vastaa digitalisaation haas-
teisiin, naivettyy ja kuolee pois. Ja tasta pitaa huolen jarjestétoiminnan muuttunut
luonne, missa talla hetkella, jo em. pop-up- tyyppinen toiminta valtaa koko ajan
enemman tilaa. Myos kaikkien jarjestojen haikailema nuoriso ei ole koskaan ot-
tanut omakseen perinteista jarjestotoimintaa, vaan he ovat verkossa, ovat aina

olleet.

Heikkala (2019) kirjoittaa blogissa maalailee kuvia ilmaan siita, miten jarjestot
voisivat ottaa digitalisaation hyodykseen, ja han puhuu uuden maailman jarjesto-
toiminnasta. Heikkalan mukaan uuden maailman jarjestotoiminnassa on Iahto-
kohtana ihmisen tarpeet ja ongelmat, ihmisen elamankulku. Jarjesto on vain va-
line, jonka tarkoituksena on mahdollistaa jasenelle merkityksellisen asian toteu-
tuminen. Toiminnan tapana on osallistaminen ja joukkoistaminen, jota tukee itse-
ohjautuvuus ja omaehtoisuus. Kaikki se, mika on nk. vanhaa jarjestotoimintaa,
on uudessa maailmassa erilaisilla alustoilla moniaanista ja moniarvoista osalli-

suutta, osallistumista ja vaikuttamista.

Heikkala (2019) jatkaa, ettd uudessa maailmassa jarjestot ovat uudenlaisia koti-
pesia, jotka kokoavat erilaista osaamista ja palveluita yhteen ja jotka palvelevat
useita tarpeita yhta aikaa. Kaikessa toiminnassa yllapidetaan lapinakyvyytta,
avoimuutta ja yksityisen ja julkisen raja on hamartynyt. Esitetdan oikeita kysy-

myksia.

Teknologiavalitteisyys jarjestojen toiminnassa

Arja Kilpelainen (2017, 127) on tutkinut vaitostutkimuksessaan teknologiavalittei-
syytta ja siihen liittyvaa yhteydenpitoa, vastavuoroista tiedon jakamista ja saa-
mista seka internetin avulla toteutettavaa palveluntuotantoa. Kohteena tutkimuk-

sessa oli lappilaisten ikaantyvien sivukylien arki.

Teknologiavalitteisyys termind hakee edelleen paikkaansa Kilpeldisen (2017,
127-128) mielesta. Han on omassa tutkimuksessaan sen maaritellyt nain:

“Teknologiavélitteisyys on teknologiaratkaisuja hyddyntéavéé vuoro-
vaikutteisuutta yhteiskunnan eri jéarjestelmien ja tasojen siséllé sekéa



7

niiden vélilla. Teknologiavélitteisyydelld on vaikutuksia vastavuoroi-
sen tiedon rakentumiseen, ihmisen ja yhteis6jen osallisuuteen seké
arjen sujuvuutta tukevaan toimintaan.”

Kilpelainen (2017, 128-129) jatkaa, etta teknologia on valine ja teknologiavalit-
teisyys on aina valinta, jolla on seurauksia ja merkityksia jarjestéjenkin toimin-
nassa. Teknologiavalitteisyyden ristiriitaisuus ilmenee suhteessa ymparoivan yh-
teiskunnan muutoksiin ja kasvaviin digitalisaatiovaateisiin. Yhteiskunnan eteva
kehitys ohjaa pakotetusti kayttamaan tietokoneita ihmisen arjessa, vaikka val-
miuksia vastata teknologiavalitteiseen toimintaan ei ole olemassa. Siksipa jarjes-
tétoiminnassa on syyta miettia, mita toimintoja ei ole syyta eika kannata digitali-
soida. Talloin I0ytyvat myos jarjeston toiminnat, jotka hyotyvat digitalisaatiosta.
Esimerkkina yhteisollisyys, sen rakentuminen ja ihmisen perustarve olla osa jo-
takin yhteis6a; kaikki tama voidaan toteuttaa teknologian ja teknologiavalitteisyy-
den avulla oikeilla menetelmilla. llman ihmisia ei ole yhteis6a, mutta paikka on.
Teknologian avulla ihmiset voivat taydentaa aiempaa paikkaan kiinnittyvaa yhtei-
sollisyytta ylipaikallisesti. Nain ollen teknologiavalitteisyys asemoituu valineeksi

ja valinnaksi luoda mahdollisuuksia yllapitaa ja vahvistaa yhteisollisyytta.

Kilpelaisen (2017, 130—-132) tutkimuksessa palveluiden suunnittelussa ja toteu-
tuksessa oli jarjestoilla viela vahvistamisen varaa, eritoten osallisuuden seka
osallisuuden ajoittamisessa. Jarjestoja ei edelleenkaan mielletd osaavina, tasa-
vertaisina toimijoina, vaan enemmankin puuhastelijoina, oman toiminnan rapor-
toijina esim. tiedon tuottamisessa, analysoimisessa ja hydodyntamisessa. Kilpe-
lainen nakee kuitenkin jarjestéilla olevan tarkea rooli toisenlaisten palveluntuo-
tannontapojen ja niiden uudelleenjarjestamiseen liittyvissa toimissa. Tutkimuk-
sessa selvisi myos, etta ihmiset hyodyntavat teknologiavalitteisyytta mieluiten ko-
tona tai tydpaikalla, mika puolestaan edellyttaa tietynlaista ja toimivaa infrastruk-
tuuria noihin ymparistoihin seka taitoa ja osaamista. Teknologiavalitteisyyden vai-
kutukset palvelujarjestelmassa nakyvat myods paikallisissa toimintakulttuureissa.
Teknologiavalitteisyyden merkitys korostuu arjen sujuvuuden lisaksi yhteiskun-
nallisissa arvovalinnoissa: nahdaanko etaampana olevat paikalliset alueen kau-
pungistuvan yhteiskunnan taakkana vai sen merkityksellisena osana ja aktiivi-

sena toimijana.
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4 OPINNAYTEYTON TULOKSET

Opinnaytetyon materiaali on keratty kahdella kyselylomakkeella.

Ensimmainen kysely eli Nakemysasiantuntija -kysely on ohjattu seka Autismiliiton
neuvontapalvelua suoraan tekeville tyontekijoille ettd muutamalle sitd epasuo-
rasti tekevalle tyontekijalle. Naita on ollut yhteensa 5 mahdollista vastaajaa.
Tassa kyselyssa on ollut yhteensa 17 kysymysta, joiden joukossa oli seka moni-

valintakysymyksia etta avoimia kysymyksia.

Toinen kysely eli Kokemusasiantuntija -kyselylomake on jaettu avoimena linkkina
saatekirjeella jakoon Autismiliiton medioihin ja on toivottu sen tavoittavan neu-
vontapalveluun yhteytta ottaneita inmisia. Tassa kyselyssa on ollut yhteensa 21
kysymysta, joista myds osa oli monivalintakysymyksia ja osa avoimia kysymyk-
sia. Vastaamisesta on tehty hieman houkuttelevampaa kirja-arvonnalla kaikkien
yhteystietonsa antaneiden kesken. Arvonta ja kyselylomake ovat olleet erillisia

toisistaan eli kyselyn vastauksia ei ole voinut liittaa yhteystietoihin millaan tavalla.

Kaiken kaikkiaan vastauksia on tullut seuraavasti:
e Nakemysasiantuntijuus 3 vastausta

o Kokemusasiantuntijuus 8 vastausta

Kahden eri kyselyn tulosten valista on tarkoitus tehda vertailua, miten eri puolien
nakemykset eroavat toisistaan ja saada nain selville mahdollisia muutoksen paik-
koja. Vastausten vahaisyydesta johtuen kyselyiden omat tulokset ja vertailu esi-

tetdan yhdessa.

Kokemusasiantuntija -kyselyn 5 kontrollikysymysta

Naiden kontrollikysymysten vertailuna on kaytetty Neuvontapalvelun kerattya ti-
lastotietoa vuodelta 2020. Tuolloin yhteydenottojen kokonaismaara oli 746 kpl.
Kyselyn tulokset ja vertailutieto omissa kuvioissaan, koska kyselyn tulosten maa-
rat ja vuoden 2020 tilastotiedon maarat eroavat niin paljon toisistaan, on ollut
hahmottamisen kannalta jarkevaa tehda nain. Vertailu on avattu tekstissa kuvi-

oin, sanoin ja luvuin.
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1. kysymys: Missa roolissa olet ollut yhteydessa neuvontapalveluun? (Voi

valita useamman roolin)

Kyselyyn vastanneista suurin osa 75 % (n=6) on ollut autismikirjon ihmisen lahei-
sia tai omaisia ja 25 % (n=2) autismikirjon ihmisia itseaan ja 25 % (n=2) opetus-
alan ammattilaisia. Osa vastaajista on vastannut useammassa roolissa. (Kuvio
2)

Yhteydenottajan rooli

AUTISMIKIRJON IHMINEN
[ 2
AUTISMIKIRJON IHMISEN LAHEINEN /OMAINEN | | ‘ | | ‘
I
OPETUSALAN AMMATTILAINEN
[ = 2z
SOSIAALIALAN AMMATTILAINEN
TERVEYDENHUOLLON AMMATTILAINEN
JOKU MUU, MIKA?
0 1 2 3 4 5 6

Kuvio 2 Yhteydenottorooli neuvontapalveluun

Vertailuna kyselyn vastauksiin on kaytetty viimeisinta tehtya tilastointia eli vuotta
2020. Vuoden 2020 tilastossa autismikirjon ihnmisen laheisten ja omaisten maara
oli 51,4 % (n=380), autismikirjon ihmisten 31,5 % (n=233), sosiaalialan ammatti-
laisten 7 % (n=52), terveydenhuollon ammattilaisten 5 % (n=37), muiden kuin

vaihtoehtojen 3,2 % (n=24) ja opetusalan ammattilaisten 2,4 % (n=18). (Kuvio 3)
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Kyselyn vastaajien rooli on mukaillut hyvin pitkan ajan tilastoa yhteydenottajissa.
Suurin osa yhteydenottajista on autismikirjon ihmisen laheisia tai omaisia ja
toiseksi suurin ryhma on autismikirjon ihmiset. Ammattilaisten osuus yhteydenot-

tajista on pieni verrattuna kahteen isoimpaan kohderyhmaan. (Kuvio 1 ja kuvio 2)

Vuoden 2020 tilaston yhteydenottajaryhmat
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Kuvio 3 Vuoden 2020 tilaston yhteydenottajaryhmat

2. kysymys: Mihin ikaryhmaan kuulut?

Kyselyyn vastanneista 50 % (n=4) on kuulunut ikaryhmaan 46-62- vuotiaat, 37,5
% (n=3) 30-45- vuotiaat ja 12,5 % (n=1) ikaryhmaan 63—79- vuotiaat. (Kuvio 4)

Vuoden 2020 tilastossa yhteydenottajien ikaryhmista suurin oli 30 -45- vuotiaat
52,8 % (n= 392) osuudella. Seuraavina tulivat 46-62- vuotiaat 25,5 % (n=189),
18-29- vuotiaat 15,2 % (n=113), 63-79- vuotiaat 6,2 % (n=46) ja 7-17- vuotiaat
0,3 % (n=2). (Kuvio 5)
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Ikdryhmajako
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Kuvio 4 Yhteydenottajan ikaryhma

Kyselyn vastanneita on ollut Iahtdkohtaisesti vahan, joten tassa kohtaa kyselyn
tulos ja tilastotieto eivat puhuneet samaa kielta keskenaan. Paasaantoisesti neu-
vontaan soittaa neuvontapalvelu tyontekijoiden arvion mukaan 30—45- vuotiaat ja
kyselyssa nousi seuraava ikaryhma, 46—62- vuotiaat. suurimmaksi. Kuten viitat-
tiin asken, neuvontapalvelutilastoissa ikaryhma arvioidaan puhelun perusteella

eli voi hyvinkin olla inhimillista, etta arvio tehdaan vaarin. (Kuvio 4 ja kuvio 5)




Vuoden 2020 tilaston ikdaryhmat
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Kuvio 5 Vuoden 2020 tilaston ikaryhmat

3. kysymys: Mika on ollut yhteydenottotapasi neuvontapalveluun? (Voit valita
useamman vaihtoehdon, jos olet ollut useammalla tavalla yhteydessa neu-

vontapalveluun)

Kyselyn vastanneista 75 % (n=6) on ollut sahkodpostitse yhteydessa neuvonta-
palveluun, 62,5 % (n=5) puhelimitse ja 12,5 % (n=1) etayhteyden valityksella.

Osa vastaajista on vastannut useamman tavan. (Kuvio 6)

Vuonna 2020 yhteydenottotavoista yleisin oli puhelimitse yhteys neuvontaan 59
% (n=440). Seuraavina tulivat sahkoposti 38,7 % (n=289), tapaaminen toimis-
toilla 2,0 % (n=15) ja etayhteyksin Teamsin valityksella 0,3 % (n=2). Vuonna 2020
Autismiliitossa ei viela ollut neuvontapalvelu-chat talla nimella toiminnassa. (Ku-

vio 7)
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Yhteydenottotavat
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Kuvio 6 Yhteydenottotapa neuvontapalveluun (n=8, valittu vastausten maara 12)

Kyselyn vastaukset ja vuoden 2020 tilastot eivat tassakaan kohtaan kohdanneet
ihan taysin tiedoissa. Kyselyyn vastanneista suurin osa on ollut yhteydessa sah-
kopostitse neuvontapalveluun, tosin puhelin on siina ihan kannoilla. Vuoden 2020
tilastoissa puhelimitse tulleet yhteydenotot olivat isoimmassa osassa. Toisaalta
kyselyn toteutuksen vuonna 2021 sahkdpostitse tulleet yhteydenotot ovat lisaan-
tyneet, joten tdama voi heijastua myds tahan kyselyyn jonkin verran. (Kuvio 6 ja
kuvio 7)
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Vuoden 2020 tilaston yhteydenottotavat

PUHELIMITSE
SAHKOPOSTILLA

KASVOKKAIN TAPAAMISELLA AUTISMILITON
TOIMISTOLLA .I.S
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NEUVONTAPALVELU-CHATISSA
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Kuvio 7 Vuoden 2020 tilaston yhteydenottotavat (n=746)

4. kysymys: Mihin seuraavista aihealueista yhteydenottosi sisalto liittyi? (Voit

valita useamman aihealueen tarvittaessa)

Kyselyyn vastaajien neuvontapalveluun yhteydenotonaiheet ovat kasitelleet pal-
veluita 62,5 % (n=5), kuntoutusta 50 % (n=4), palveluntarjoajia 37,5 % (n=3),
diagnosointia, terveysasioita, yhdistys/vertaistukea, autismikirjon tietoa ja joita
muita asioita (Asperger ja paihdeongelma ja oikeus vammaispalveluihin) 25 %
jokaista erikseen (n=2) seka oppimisen tukea, lakiasioita ja sosiaaliturvaa jo-

kaista erikseen 12,5 % (n=1). (Kuvio 8)

500



85

Yhteydenoton aiheet
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Kuvio 8 Neuvontapalvelun yhteydenoton aiheet

Vuonna 2020 yhteydenottoaiheet jakautuivat seuraavasti: diagnosointi 28 %
(n=207), kuntoutus 23,4 % (n=173), palvelut 22,1 % (n=163), yhdistysasiat/ ver-
taistuki 15,6 % (n=115), muut asiat 14,6, % (n=108), keskusteluapua 11,7 %
(n=86), tietoa autismikirjosta 10 % (n= 74), oppimisen tuki 8,8 % (n=65), ihmis-
suhteet 5,8 % (n=43), palveluntarjoajat 5,4 % (n=40), sosiaaliturva 4,3 % (n=33),
tyollisyys 3,1 % (n=23), lakiasiat 3 % (n=22) ja terveys 2,8 % (n=21). Yhteyden-

otto saattoi kasitella useampaakin aihetta kerralla. (Kuvio 9)
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Vuoden 2020 yhteydenottoaiheet
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Kuvio 9 Vuoden 2020 neuvontapalvelun yhteydenottoaiheet

Kyselyyn vastanneita on ollut vahan, joten tassa kohtaa vertaaminen vuoden
2020 kokonaistilastoon vaaristaa tulosta sen verran paljo, etta aiheet ja maarat

vain todettiin tassa kohtaa.

5. Mista sait tiedon Autismiliiton neuvontapalvelusta?

Kyselyn vastaajista 50 % (n= 4) on saanut tiedon neuvontapalvelusta Autismilii-
ton verkkosivuilta, 37,5 % (n= 3) Autismilehdesta ja 12,5 % (n=1) jostain muualta,

netista.
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Tieto neuvontapalvelusta

AUTISMILIITON VERKKOSIVUILTA

AUTISMILIITON SOSIAALISEN MEDIOIDEN KANAVILTA (FB,
IG, TWITTER)

AUTISMI- LEHDESTA
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Kuvio 10 Tieto neuvontapalvelusta

Tahan Autismiliitossa ei ole tilastotietoa taustalle vertailuun.

4.1  Autismiliton neuvontapalvelun antaman neuvonnan ja ohjauksen nykytila

ja kehityssuunta

1. Tutkimuskysymys: Mika on Autismiliiton neuvontapalvelun antaman neu-

vonnan ja ohjauksen (neuvontapalvelun) nykytila ja kehityssuunta?

Taulukossa 7 on esitetty molempien kyselyiden kysymykset, jotka vastaavat ta-
man tutkimuskysymyksen NEUVONTAPALVELUN NYKYTILAA- koskeviin asioi-
hin (nakemysasiantuntijuus -kyselyn kysymykset 1—4 ja kokemusasiantuntijuus -

kyselyn kysymykset 6—10):
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Taulukko 7 Autismiliiton neuvontapalvelun antaman neuvonnan ja ohjauksen ny-
kytila ja kehityssuunta kuiluanalyysikysymykset
Nakemysasiantuntijuus Kokemusasiantuntijuus
1. Arvioi, kuinka tarkeand neu- 2. Kuinka tarkedna pidat itsellesi

vontapalveluun yhteytta ottava
pitdad seuraavia Autismiliiton neu-
vontapalveluun liittyvid  peri-
aatteita. Arvioi asteikolla 1-5 (1=
Ei yhtdan tarked — 5 = todella
tarked)

Neuvontapalveluun VOi olla
vhteydessa, kun tarvitset neuvontaa
ja tukea autismikirjoon liittyvissa asi-
oissa.

Neuvontapalvelu on asiakaslahtdista,
valtakunnallista ja maksutonta, tiedot-
tavaa neuvontaa.

Neuvontapalvelu on tarkoitettu au-
tismikirjon ihmisille, heidan omaisil-
leen ja laheisilleen seka heidan
kanssaan tyoskentelevalle ammatti-
henkilostolle, viranomaisille ja muille
tahoille.

Neuvontapalvelun tavoitteena on
ohjata yhteydenottaja oman
Iahialueen palvelujen piiriin seka 16-
ytaa ja esitella vaihtoehtoja mm. au-
tismikirjon ihmisen toimintakyvyn
yllapitamiseen, itsenaisyyden ja ar-
jessa selviytymisen tukemiseen. Tar-
koitus on ohjata eteenpain oikeaan
paikkaan hakemaan jatkoapua tilan-
teeseen.

Neuvontapalvelu ei ole terapiaa eika
se laajene yksildkohtaiseksi palve-
luohjaukseksi.

Neuvontapalvelu on puolueetonta,
aatteetonta ja yksil6a kunnioittavaa

seuraavia  Autismiliton  neu-
vontapalveluun liittyvia  peri-
aatteita? Arvioi merkitystd astei-
kolla 1-5 (1= Ei yhtaan tarked — 5
= todella tarkea)

Neuvontapalveluun VOi olla
yhteydessa, kun tarvitset neuvontaa
ja tukea autismikirjoon liittyvissa asi-
oissa.

Neuvontapalvelu on asiakaslahtdista,
valtakunnallista ja maksutonta, tiedot-
tavaa neuvontaa.

Neuvontapalvelu on tarkoitettu au-
tismikirjon ihmisille, heidan omaisil-
leen ja laheisilleen seka heidan
kanssaan tydskentelevalle ammatti-
henkilostolle, viranomaisille ja muille
tahoille.

Neuvontapalvelun tavoitteena on
ohjata yhteydenottaja oman
lahialueen palvelujen piiriin seka 16-
ytaa ja esitella vaihtoehtoja mm. au-
tismikirjon ihmisen toimintakyvyn
yllapitamiseen, itsenaisyyden ja ar-
jessa selviytymisen tukemiseen. Tar-
koitus on ohjata eteenpain oikeaan
paikkaan hakemaan jatkoapua tilan-
teeseen.

Neuvontapalvelu ei ole terapiaa eika
se laajene yksildkohtaiseksi palve-
luohjaukseksi.

Neuvontapalvelu on puolueetonta,
aatteetonta ja yksil6a kunnioittavaa

2. Arvioi, kuinka tarkeana neu- Kuinka tarkeana pidat itsellesi Au-
vontapalveluun yhteyttd ottava tismiliiton neuvontapalvelun
pitda Autismiliiton neuvontapalve- tamanhetkisia yhteydenottota-
lun tdmanhetkisia yhteydenottota- poja? Arvioi asteikolla 1-5 (1= Ei
poja. Arvioi asteikolla 1-5 (1= Ei yhtaan tarkea — 5 = todella tarkea)
yhtéan térked — 5 = todella tarked) o puhelin

o puhelin o sahkoposti
o sahkoposti o kasvokkain tapaaminen
o kasvokkain tapaaminen o etayhteydelld tapaaminen
o etayhteydella tapaaminen o neuvontapalvelu-chat
o neuvontapalvelu-chat
3. Arvioi, kuinka tarkednd neu- Kuinka tarkeadna pidat itsellesi

vontapalveluun yhteytta ottavalle
on seuraavilla neuvontapalveluun
liittyvilld asioilla talla hetkella. Ar-
vioi merkitys asteikolla 1-5 (1= Ei
yhtaan tarkea — 5 = todella tarkea)
Yhteytta voi ottaa useammalla eri ta-
valla (puhelimitse, sahkopostitse,

seuraavia  Autismiliiton  neu-
vontapalveluun liittyvia asioita?
Arvioi asteikolla 1-5 (1= Ei yhtaan
tarkea — 5 = todella tarked)
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tapaamisella, neuvontapalvelu-cha- e Yhteytta voi ottaa useammalla eri ta-
tissa) valla (puhelimitse, sahkdpostitse,
¢ Yhteydenottajan kuunteleminen tapaamisella, neuvontapalvelu-cha-
e Yhteydenottajan kuuleminen tissa)
e Yhteydenoton luottamuksellisuus o Yhteydenottajan kuunteleminen
e Yhteydenottajan kunnioittaminen e Yhteydenottajan kuuleminen
¢ Yhteydenoton anonyymiys ¢ Yhteydenoton luottamuksellisuus
e Yhteydenoton maksuttomuus ¢ Yhteydenottajan kunnioittaminen
e Autismiliiton autismialan asiantunti- e Yhteydenoton anonyymiys
juus ¢ Yhteydenoton maksuttomuus
¢ Neuvontapalvelu on avoin kaikille e Autismiliiton autismialan asiantunti-
e Neuvontapalvelun valtakunnallisuus juus
¢ Neuvontapalvelusta saa tietoa au- o Neuvontapalvelu on avoin kaikille
tismikirjosta o Neuvontapalvelun valtakunnallisuus
¢ Neuvontapalvelu ei tarjoa o Neuvontapalvelusta saa tietoa au-
|aaketieteellista neuvoa tai anna hoi- tismikirjosta
toa e Neuvontapalvelu ei tarjoa
¢ Neuvontapalvelu on avoinna saanndol- laaketieteellistd neuvoa tai anna hoi-
lisesti toa
e Yhteydenottoja ei tallenneta ¢ Neuvontapalvelu on avoinna sdanndol-
e Kiireettdmyys yhteydenoton aikana lisesti
¢ Neuvojan vaitiolovelvollisuus e Yhteydenottoja ei tallenneta
e Neuvontapalvelu on puolueetonta, e Kiireettomyys yhteydenoton aikana
aatteetonta ja yksil6a kunnioittavaa. ¢ Neuvojan vaitiolovelvollisuus
¢ Neuvontapalvelu on puolueetonta,
aatteetonta ja yksil6a kunnioittavaa.
Téata ei kysytty kyselyssé vaan téma tieto 5. Minka arvosanan antaisit saamal-
saadaan vuoden 2020 tilastosta yhtey- lesi neuvonnalle ja ohjaukselle
denotoille annettujen arvosanojen keski- neuvontapalvelusta? Kokonaisar-
arvo. Arvosanan antajina ovat neu- vosana 1-5 asteikolla
vontapalvelun tydntekijét.
4. Anna palautetta liittyen Au- 6. Anna palautetta liittyen Au-
tismiliiton neuvontapalvelun tismiliiton neuvontapalvelun

tamanhetkiseen tilanteeseen tamanhetkiseen tilanteeseen

Seuraavaksi jokainen em. kysymyksen vastaukset on avattu kuvioiden avulla,
missa kuvataan seka kokemusasiantuntijuus- etta nakemysasiantuntijuus- kyse-

lyiden vastaukset ja samalla nahdaan vastausten eroavaisuudet.
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Neuvontapalvelun periaatteiden merkitys

NEUVONTAPALVELUUN VOI OLLA YHTEYDESSA, KUN
TARVITSET NEUVONTAA JA TUKEA AUTISMIKIRJOON

4,9

NEUVONTAPALVELU ON ASIAKASLAHTOISTA, ‘ ‘ ‘
VALTAKUNNALLISTA JA MAKSUTONTA, TIEDOTTAVAA 4,8

NEUVONTAPALVELU ON TARKOITETTU AUTISMIKIRJON ‘ ‘ ‘
IHMISILLE, HEIDAN OMAISILLEEN JA LAHEISILLEEN SEKA
HEIDAN KANSSAAN TYOSKENTELEVALLE 4,9

AMMATTIHENKILOSTOLLE, VIRANOMAISILLE JA MUILLE

NEUVONTAPALVELUN TAVOITTEENA ON OHJATA
YHTEYDENOTTAJA OMAN LAHIALUEEN PALVELUJEN
PIIRIIN SEKA LOYTAA JA ESITELLA VAIHTOEHTOJA MM.
AUTISMIKIRJON IHMISEN TOIMINTAKYVYN

YLLAPITAMISEEN, ITSENAISYYDEN JA ARJESSA _
SELVIYTYMISEN TUKEMISEEN. TARKOITUS ON OHJATA...

NEUVONTAPALVELU EI OLE TERAPIAA EIKA SE LAAJENE
YKSILOKOHTAISEKSI PALVELUOHJAUKSEKSI.

NEUVONTAPALVELU ON PUOLUEETONTA,
AATTEETONTA JA YKSILOA KUNNIOITTAVAA

I | | |
1 2 3 4

o
(6]

Kokemusasiantuntijuus m Nakemysasiantuntijuus

Kuvio 11 Neuvontapalvelun periaatteiden merkityksen valinen vertailu (arviointi
asteikolla 1 = ei yhtaan tarkea, 2=hieman tarkea, 3= en osaa sanoa, 4= tarkea, 5
= todella tarkea)

Nakemysasiantuntijat ovat arvioineet neuvontapalveluun yhteytta ottavalle tar-
keimmaksi periaatteeksi sen, ettd neuvontapalveluun voi olla yhteydessa, kun
tarvitsee neuvontaa ja tukea autismikirjoon liittyvissa asioissa. Todella tarkeaksi
he ovat arvioineet myos se, etta neuvontapalvelu on puolueetonta, aatteetonta ja

yksil6a kunnioittavaa. Samat periaatteet ovat olleet myods kokemusasiantuntijoille
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todella tarkeita. Jalkimmaisen periaatteen kohdalla hieman tarkeampi kuin nake-

mysasiantuntijat ovat arvioineet. (Kuvio 11)

Vahiten tarkeiksi ovat arvioineet nakemysasiantuntijat periaatteet, missa neu-
vonta ei ole terapiaa eika se laajene yksilokohtaiseksi palveluohjaukseksi seka
sen, ettd neuvontapalvelu on asiakaslahtoista, valtakunnallista ja maksutonta,
tiedottavaa toimintaa. Naista mainituista jalkimmaisen kokemusasiantuntijat ko-
kivat olevan itselleen todella tarkea periaate. Kokemusasiantuntijoille on ollut
my0s todella tarkeaa, ettd neuvonta on tarkoitettu autismikirjon ihmisille, heidan
omaisilleen/ laheisiilleen seka heidan kanssaan tydskenteleville ammattilaisille ja
viranomaisille. Tama periaate on ollut tarkeampi kokemusasiantuntijoille kuin na-

kemysasiantuntijat arvioivat. (Kuvio 11)

Kokemusasiantuntijoille 1ahes kaikki neuvontapalvelun periaatteet ovat lahem-
pana todella tarkeaa. Nakemysasiantuntijat ovat arvioineet, etta neuvontapalve-
lun yhteytta ottava kokee periaatteet enemman tarkeiksi kuin todella tarkeiksi.
Kokemusasiantuntijat ovat kokeneet omassa kyselyssaan kaikki muut periaatteet
yhta lukuun ottamatta tarkeammaksi itselleen kuin nakemysasiantuntijat. (Kuvio
11)

Neuvontapalvelun tdamanhetkisista yhteydenottotavoista on noussut kokemusasi-
antuntijoilla sahkoposti selkeasti tarkeimmaksi ja seuraavaksi tarkeimmiksi
etayhteydella tapaaminen ja neuvontapalvelu -chat. Puhelimitse tapahtuvan neu-
vonnan tarkeys on ollut huomattavasti pienempi naita edella mainittuja. Nake-
mysasiantuntijat ovat arvioineet puolestaan puhelimen, sahkopostin ja kasvok-

kain tapaamiset todella tarkeiksi yhteyden ottajille. (Kuvio 12)

Selkein eroavaisuus vastaajien valilla on nousuut kasvokkain tapaamisella seka
puhelimitse tapahtuvan yhteydenottotavan valiin eli neuvontapalveluun yhteytta
ottavalle ei kasvokkain tapaaminen tai puhelimessa asioiminen ole niin tarkeita

kuin ndkemysasiantuntijat sen arvioivat olevan. (Kuvio 12)
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Neuvontapalvelun yhteydenottotavan
merkitys

| |
PUHELIN 3,5 ‘
SAHKOPOSTI

KASVOKKAIN TAPAAMINEN AUTISMILIITON
TOIMISTOLLA

ETAYHTEYDELLA TAPAAMINEN 3,9

NEUVONTAPALVELU-CHAT | ‘ ‘ 3,8
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Kokemusasiantuntijuus m Ndkemysasiantuntijuus

Kuvio 12 Neuvontapalvelun yhteydenottotavan merkityksen valinen vertailu (ko-
kemusasiantuntijuus n=8 ja nakemysasiantuntijuus n=3; arviointi asteikolla 1 = ei
yhtaan tarkea — 5 = todella tarked)
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Neuvontapalveluun liittyvien asioiden
merkitys

YHTEYTTA VOI OTTAA USEAMMALLA ERI TAVALLA
(PUHELIMITSE, SAHKOPOSTITSE, TAPAAMISELLA, ...

YHTEYDENOTTAJAN KUUNTELEMINEN

YHTEYDENOTTAJAN KUULEMINEN

YHTEYDENOTON LUOTTAMUKSELLISUUS

YHTEYDENOTTAJAN KUNNIOITTAMINEN

YHTEYDENOTON ANONYYMIYS

YHTEYDENOTON MAKSUTTOMUUS

AUTISMILIITON AUTISMIALAN ASIANTUNTHJUUS

NEUVONTAPALVELU ON AVOIN KAIKILLE

NEUVONTAPALVELUN VALTAKUNNALLISUUS

NEUVONTAPALVELUSTA SAA TIETOA AUTISMIKIRJOSTA

NEUVONTAPALVELU EI TARJOA LAAKETIETEELLISTA
NEUVOA TAI ANNA HOITOA

NEUVONTAPALVELU ON AVOINNA SAANNOLLISESTI

YHTEYDENOTTOJA EI TALLENNETA

KIIREETTOMYYS YHTEYDENOTON AIKANA

NEUVOJAN VAITIOLOVELVOLLISUUS

NEUVONTAPALVELU ON PUOLUEETONTA,
AATTEETONTA JA YKSILOA KUNNIOITTAVAA

Kokemusasiantuntijuus

Kuvio 13 Neuvontapalveluun liittyvien
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m Nakemysasiantuntijuus

asioiden valinen vertailu (arviointi as-

teikolla 1 = ei yhtaan tarkea, 2=hieman tarkea, 3=en osaa sanoa, 4= tarkea, 5 =

todella tarkea)
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Nakemysasiantuntijuus- kyselyyn vastanneet ovat arvioineet neuvontapalveluun
yhteytta ottavalle todella tarkeiksi asioiksi yhteydenottotapojen monipuolisuuden,
yhteydenottajan kuulemisen, yhteydenoton luottamuksellisuuden, yhteydenotta-
jan kunnioittamisen, yhteydenoton maksuttomuuden, kiireettomyyden yhteyden-
oton aikana, neuvojan vaitiolovelvollisuuden seka neuvontapalvelun aatteetto-
muuden ja yksilon kunnioituksen. Kokemusasiantuntijat puolestaan ovat koke-
neet itselle todella tarkeina neuvontapalvelussa sen kaikille avoimuuden, valta-

kunnallisuuden seka sen, ettd neuvonnasta saa tietoa autismikirjosta. (Kuvio 13).

Lahimmaksi toistensa nakemyksia nakemys- ja kokemusasiantuntijat ovat paas-
seet siina, etta yhdenotossa on todella tarkeaa kuunnella ja kuulla yhteydenotta-
jaa, neuvonta on maksutonta, yhteytta voi ottaa usealla eri tavalla seka neuvonta

on puolueetonta, aatteetonta ja yksil6a kunnioittavaa. (Kuvio 13)

Suurin ndkemysero vastaajien valilla neuvontapalvelun kayttajan nakékulmasta
eli, mitka asiat olivat neuvontapalveluun yhteytta ottavalle tarkedmpia, ovat neu-
vontapalvelun valtakunnallisuus, neuvontapalvelusta saa tietoa autismikirjosta,
neuvontapalvelu ei tarjoa laaketieteellista neuvoa tai anna hoitoa, neuvontapal-
velun saannollisyys, neuvontapalvelun avoimuus kaikille ja yhteydenottoja ei tal-

lenneta. (Kuvio 13)

Kokemusasiantuntijuus -kyselyssa neuvontapalveluun yhteytta ottaneet ovat an-
taneet neuvontapalvelukokemukselleen arvosanaksi hyva 3,1. Arvosana on an-
nettu asteikolla 1-5, missa 1= valttava, 2=tyydyttava, 3= hyva, 4= kiitettava ja
5=erinomainen). Samalla asteikolla on vuonna 2020 neuvontapalvelun tyonteki-
jat itsearvioineet omaa neuvontaa ja ohjausta ja siita arvosanaksi tuli kiitettava
4,5. Tilastoihin tulleet arvioit neuvontapalvelun arvosanasta, on tosiaan neuvon-
tapalvelun tyontekijoiden itsearviointia omasta tyostaan. Puhelimitse tapahtu-
vassa yhteydenotoissa tyontekija kysyi puhelun lopussa arvion neuvonnan ja oh-
jauksen hyodyllisyydesta, joiltain soittajilta palaute saatiin ilman kysymystakin.
(Kuvio 14)
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Neuvontapalvelun arvosana

ARVOSANA

1 2 3 4

Kokemusasiantuntijuus m Vuoden 2020 tilastoista

Kuvio 14 Neuvontapalvelulle annetun arvosanan valinen eroavaisuus (kokemus-
asiantuntijuus n=8 ja neuvontapalvelun vuoden 2020 tilastoista)

Neuvontapalvelun nykytilaan ovat molemmissa kyselyissa vastaajat saaneet an-

taa vapaata palautetta. Avointa palautetta tuli ainoastaan Kokemusasiantuntija-

kyselyn vastauksissa ja siella nousi esiin tarve materiaalille, neuvontapalvelun

kuvauksen tarkennukselle ja tasmentamiselle seka neuvontapalvelun valtakun-

nallisuus.

” Helposti ldhestyttdvaa, itseopiskelu teemoja kaipaisin tueksi sekéa
tsekkauslistoja omaisen avuksi palavereihin.”

” Voisitte kertoa avoimemmin mité teette ja milla perusteilla. Mihin
voi pyytééa apua ja mihin ei.”

” Valitettavasti en ole saanut vastauksia kysymyksiini. Muutamiin yh-
teydenottoihini vuosien varrella olen saanut ympéaripyéreitéa vastauk-
sia tai selityksia, jotka itsekin tieddn jo ennalta, vaikka kysymykseni
on ollut spesifinen, oleellinen ja osin kiireellinenkin. Liséksi s&hko-
posteihin tulee automaattivastaus, etté niihin vastataan 1-2 viikon
kuluessa, miké on aivan liian pitkéd aika odottaa vastausta.”

” Valtakunnallinen palvelu hyvé, asiantuntijuus hyva.
Paikallinen palvelu oli huono, kasvotusten sain luennon autismista.
En tullut kuulluksi.”

Nakemysasiantuntijoille esitettiin omana kysymyksenaan viela neuvontapalvelun

tulevaisuuden kehityssuuntaan liittyvia kysymyksia ja pyydettiin heita arvioimaan

kehityssuuntaan perustuen heidan omaan kokemukseensa.
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Taulukossa 8 on Nakemysasiantuntija- kyselyn 5. kysymys, joka on esitetty vain
heille. Kysymyksessa Nakemysasiantuntijaa on pyydetty arvioimaan omaan ko-
kemuksekseen perustuen esitettyjen vaittamien paikkansa pitavyytta. Vaittamat
liittyivat NEUVONTAPALVELUN TULEVAISUUDEN KEHITYSSUUNTAAN.

Tulokset on jaettu ja esitetty kahdessa eri kuviossa (kuvio 14 ja kuvio 15) tulosten

helpomman luettavuuden vuoksi.

Taulukko 8 Neuvontapalvelun tulevaisuuden kehityssuunta
5. Arvioi kokemukseesi perustuen seuraavien vaittamien paikkansa
pitavyytta liittyen Autismiliiton neuvontapalvelun lahitulevaisuuden kehit-
yssuuntaan. Arvioi asteikolla 1-5 (1= ei pida yhtaan paikkansa — 5 =pitaa
taysin paikkansa)

e Yhteydenottomaarat jatkavat kasvuaan vuosittain
¢ Yhteydenoton sisaltd keskittyy eniten (valitse viisi (5) mielestasi yleisinta ja

tarkeinta)
o Uusimpaan ja ajankohtaisimpaan tietoon autismikirjosta
Lakiasioihin
Palvelujarjestelman eri osioihin
Erilaisiin tukiin ja palveluihin
Kriisiauttamiseen /kriisien hallinta
Uuden sosiaali- ja terveydenhuollon rakenneuudistuksen tuomiin muutoksiin
Diagnosointiin
Kuntoutukseen
Palveluntarjoajiin
Oppimisen tukeen
Terveyteen
Sosiaaliturvaan
Tydllisyyteen
Ihmissuhteisiin
Yhdistysasioihin, vertaistukeen
Keskusteluapuun
o Johonkin muuhun, mihin?

e Yhteydenotoissa nakyy enenevassa maarin eri kielilld annettava neuvonta

seka eri kulttuuritaustat

Neuvontapalvelun antaminen vaatii kokoaikaista kouluttautumista

Neuvontapalveluun tarvitaan uusia yhteydenottotapoja

Neuvontapalveluun tarvitaan asiantuntijuutta eri aloilta

Neuvontapalveluun tarvitaan enemman kehittdmisresursseja (mm. rahaa,

tydévoimaa jne.)

o Neuvontapalvelu siirtyy enemman sahkdiseen ihmisten neuvomiseen ja
ohjaamiseen

¢ Neuvontapalvelua tuotteistetaan enemman esim. palvelumuotoilun periaatteita
noudattaen.

O OO O0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0oOO0O O0

o Neuvontapalvelun maaritelmaa tarkennetaan ja tasmennetaan

¢ Neuvontapalvelun toimintaperiaatteita selkeytetaan ja tismennetaan

o Yleista tietoisuutta Autismiliiton neuvontapalvelusta lisataan

e Jotain muuta, mita?

6. Anna palautetta liittyen Autismiliiton neuvontapalvelun lahitulevaisuuden kehit-

yssuuntaan
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Nakemysasiantuntijoiden mielesta tulevaisuudessa neuvontapalvelun yhteyden-
otot tulevat lisaantymaan vuosittain. Heidan mielestaan myds yhteydenotoissa
neuvontapalveluun tulee lisdantymaan eri kulttuurit seka vieraat kielet. Neuvon-
tapalvelun antaminen tulee Nakemysasiantuntijoiden nakemyksen mukaan vaa-
timaan kokoaikaista kouluttautumista. Myos uudenlaisille neuvontapalvelun ta-
voille on tarvetta tulevaisuudessa. Nakemysasiantuntijoiden mukaan neuvonta-
palvelussa tullaan tarvitsemaan tulevaisuudessa enemman kehittamisresursseja
ja neuvontapalvelu tulee siitymaan enemman sahkoiseen ihmisten neuvontaan

ja ohjaukseen. (Kuvio 15)

Nakemysasiantuntijoita on pyydetty arvioimaan omaan kokemukseen perustuen,
mihin asioihin yhteydenottojen sisallot tulevat heidan mielestansa keskittymaan
tulevaisuudessa, he ovat saaneet valita viisi (5) heidan mielestansa yleisinta
asiaa. Yleisimmiksi asioiksi nousivat: palvelujarjestelman osiot, erilaiset tuet ja
palvelut, diagnosointi, kuntoutus ja keskusteluapu. Myos “jotain muuta, mita” -
vaihtoehto oli valittuna taysin paikkansa pitavana, mutta asian tarkennusta ei ollut
tehty. (Kuvio 16)

Mielenkiintoisen huomion vastauksissa on tehnyt ndkemysasiantuntijoiden arvio
uusimman ja ajankohtaisimman autismikirjon esiin nousemisesta neuvontapalve-

lussa; tama on koettu kaikkein vahiten paikkansa pitavaksi vaitteeksi.
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Neuvontapalvelun tulevaisuuden
kehityssuunta (1/2)

YHTEYDENOTTOMAARAT JATKAVAT KASVUAAN
VUOSITTAIN

[5,]

YHTEYDENOTOISSA NAKYY ENENEVASSA MAARIN ERI
KIELILLA ANNETTAVA NEUVONTA SEKA ERI
KULTTUURITAUSTA

NEUVONTAPALVELUN ANTAMINEN VAATII
KOKOAIKAISTA KOULUTTAUTUMISTA

NEUVONTAPALVELUSSA TARVITAAN UUDENLAISIA
YHTEYDENOTTOTAPOJA

=Y

NEUVONTAPALVELUSSA TARVITAAN
ASIANTUNTIJUUTTA ERI ALOILTA

w
~N

NEUVONTAPALVELUSSA TARVITAAN NYKYISTA
ENEMMAN KEHITTAMISRESURSSEJA (MM. RAHAA,
TYOVOIMAA INE.)

NEUVONTAPALVELU SIIRTYY ENEMMAN SAHKOISEEN
IHMISTEN NEUVOMISEEN JA OHJAAMISEEN

NEUVONTAPALVELUA TULEE TUOTTEISTAA NYKYISTA
ENEMMAN ESIM. PALVELUMUOTOILUN
PERIAATTEITA NOUDATTAEN.

D

NEUVONTAPALVELUN MAARITELMAA TULEE
TARKENTAA JA TASMENTAA NYKYISESTA

NEUVONTAPALVELUN TOIMINTAPERIAATTEITA TULEE
SELKEYTTAA JA TASMENTAA NYKYISESTA

i |
w
~N

YLEISTA TIETOISUUTTA AUTISMILITON
NEUVONTAPALVELUSTA TULEE LISATA NYKYISESTA

(%)
~N

I I
1 2
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w
S
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m Sarakel m Nakemysasiantuntijuus

Kuvio 15 Neuvontapalvelun tulevaisuuden kehityssuunta %2 (arviointi asteikolla
1= ei pida yhtaan paikkansa, 2= pitaa osin paikkansa, 3= en osaa sanoa, 4= pitaa
paikkansa, 5= pitaa taysin paikkansa)
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kehityssuunta (2/2)

YHTEYDENOTTOJEN SISALTO TULEE KESKITTYMAAN

ENITEN (VALITSE SEURAAVISTA VIISI (5) MIELESTASI...

UUSIMPAAN JA AJANKOHTAISIMPAAN TIETOON
AUTISMIKIRJOSTA

LAKIASIOIHIN

PALVELUJARJESTELMAN ERI OSIOIHIN

ERILAISIIN TUKIIN JA PALVELUIHIN

KRIISIAUTTAMISEEN /KRIISIEN HALLINTA

UUDEN SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON
RAKENNEUUDISTUKSEN TUOMIIN MUUTOKSIIN

DIAGNOSOINTIIN

KUNTOUTUKSEEN

PALVELUNTARJOAIJIIN

OPPIMISEN TUKEEN

TERVEYTEEN

SOSIAALITURVAAN

TYOLLISYYTEEN

IHMISSUHTEISIIN

YHDISTYSASIOIHIN, VERTAISTUKEEN

KESKUSTELUAPUUN

JOHONKIN MUUHUN, MIHIN?

JOTAIN MUUTA, MITA

1
|
| I |
| I |
I I I
I I I
I I I
I I I
I I
I I
| |
| |
| |
| |
| I
I N
I
I
0 1 2 3

m Nakemysasiantuntijuus

3,5

3,5

4,5

Kuvio 16 Neuvontapalvelun tulevaisuuden kehityssuunta 2/2 (arviointi asteikolla
1= ei pida yhtaan paikkansa, 2= pitaa osin paikkansa, 3= en osaa sanoa, 4= pitaa

paikkansa, 5= pitaa taysin paikkansa)
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Nakemysasiantuntijoilla on ollut viela mahdollisuus antaa avointa palautetta neu-
vontapalvelun tulevaisuuden kehityssuuntaan liittyen. Vastauksissa on noussut
esiin neuvontapalvelun tulevaisuuden resurssit suhteessa mahdolliseen yhtey-

denottojen kasvuun ja sisaltoon:

“Itse pidén tdrkedné Neuvontapalvelun resurssin ja kehittymisen yh-
tdaikaisuuden. Tarve olisi Neuvontapalvelun monipuolistumiselle,
mutta resurssit eivat anna myoéten. Toivoisin, ettd Neuvontapalvelua
mainostettaisiin enemmén, mutta pystymmekd ottamaan yhteyden-
ottoja paljon lisdad? Miten séilytdmme Neuvonnan tason? Myés oi-
kea-aikaisen palautteen kerddmiseen tulee kiinnittaa jatkossa enem-
mén huomiota.”

” Kehityssuunta riippunee siitd, mihin Neuvontapalvelua halutaan ke-
hittda. Yhteydenottajalla taytyy tavalla tai toisella olla tieto siité - tai
se tulee antaa yhteydenoton yhteydesséa - mihin kysymyksiin neu-
vontapalvelu voi vastata ja mihin ei, esim. lainopillisiin kysymyksiin
vastaaminen on mahdollista vain rajatusti, koska siihen ei ole resurs-
seja.”

4.2 Autismiliton neuvontapalvelun antaman neuvonnan ja ohjauksen rooli ja

merkitys nykyisessa, muuttuvassa yhteiskunnallisessa tilanteessa

o tutkimuskysymys: Mika on Autismiliiton neuvontapalvelun antaman neu-
vonnan ja ohjauksen rooli ja merkitys nykyisessa, muuttuvassa yhteiskun-

nallisessa tilanteessa?

Taulukossa 9 nakyy Nakemysasiantuntijoille esitetyt kysymykset 7—-8 ja Koke-
musasiantuntijoiden kysymykset 11-12. Nailla kysymyksilla on saatu vastauksia
siihen, miten vastaajat arvioivat neuvontapalvelun roolin ja merkityksen nykyi-

sessa, muuttuvassa yhteiskunnallisessa tilanteessa.

Taulukko 9 Autismiliton antaman neuvonnan ja ohjauksen rooli ja merkitys ny-
kyisessa, muuttuvassa yhteiskunnallisessa tilanteessa kuiluanalyysivaittamat.

Nakemysasiantuntijuus Kokemusasiantuntijuus
7. Arvioi, kuinka tarkednd neu- 7. Kuinka tarkedna pidat itsellesi
vontapalveluun yhteyttd ottavat seuraavia  Autismiliton  neu-
pitavat Autismiliiton neu- vontapalvelun antamaan
vontapalvelun antamaa neu- ohjaukseen ja neuvontaan liittyvia
vontaa ja ohjausta asioita tamanhetkisessa

muuttuvassa yhteiskunnallisessa
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tamanhetkisessa yhteiskunnallis-
essa tilanteessa. Arvioi asteikolla
1-5 (1= Ei yhtdan tarkea — 5 =
todella tarked)

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismitietoisuus lisdantyy yhteiskunnassa
Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismimyoOnteisyys lisdantyy yhteiskun-
nassa

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten tieto omista oikeuksis-
taan lisdantyy.

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten I&heisten tieto omista
oikeuksistaan lisdantyy.

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten tarpeet huomioidaan
yhteiskunnallisessa  suunnittelussa ja
paatoksenteossa.

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon  ihmisten  yhdenvertaisuus,
vaikutusmahdollisuudet ja hyvan elaman
toteutuminen yhteiskunnassa vahvistuu
Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten laheisten yhden-
vertaisuus, vaikutusmahdollisuudet ja
hyvan eldman toteutuminen yhteiskun-
nassa vahvistuu

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten tietoa ja kokemusta
arvostetaan ja hyddynnetdaan yhteiskun-
nassa.

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten Iaheistensa tietoa ja
kokemusta arvostetaan ja hyédynnetaan
yhteiskunnassa.

Neuvonnan ja ohjauksen avulla palve-
lujarjestelmasta vastuussa olevien taho-
jen tietopohja autismikirjosta vahvistuu.
Neuvonnan ja ohjauksen avulla tietopohja
autismikirjon ihmisten tavoite- ja toimin-
takykylahtdisista tuen ja palveluiden tar-
peista palvelujarjestelmassa vahvistuu

Neuvonnan ja ohjauksen avulla tietopohja
autismikirjon ihmisten laheisten tavoite- ja
toimintakykylahtdisista tuen ja palveluiden
tarpeista  palvelujarjestelmassa  vah-

vistuu.

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten parissa tydsken-
televien ammattilaisten tietopohja ja
osaaminen autismikirjosta vahvistuu

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmiset ohjautuvat oikeisiin,
heidan tarpeitaan vastaaviin palveluihin
oli kysymys erityistarpeista tai perus-
palveluista

Anna palautetta Autismiliiton neu-
vontapalvelun antamaan
ohjaukseen ja neuvontaan liit-

tyvistd asioista tamanhetkisessa

tilanteessa? Arvioi asteikolla 1-5
(1= Ei yhtaan tarkea — 5 = todella
tarked)

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismitietoisuus lisdantyy yhteiskunnassa
Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismimyonteisyys lisdantyy yhteiskun-
nassa

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten tieto omista oikeuksis-
taan lisaantyy.

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten laheisten tieto omista
oikeuksistaan lisaantyy.

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten tarpeet huomioidaan
yhteiskunnallisessa suunnittelussa ja
paatoksenteossa.

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon  ihmisten  yhdenvertaisuus,
vaikutusmahdollisuudet ja hyvan elaman
toteutuminen yhteiskunnassa vahvistuu
Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten laheisten yhden-
vertaisuus, vaikutusmahdollisuudet ja
hyvan elaman toteutuminen yhteiskun-
nassa vahvistuu

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten tietoa ja kokemusta
arvostetaan ja hyddynnetdan yhteiskun-
nassa.

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten laheistensa tietoa ja
kokemusta arvostetaan ja hyddynnetaan
yhteiskunnassa.

Neuvonnan ja ohjauksen avulla palve-
lujarjestelmasta vastuussa olevien taho-
jen tietopohja autismikirjosta vahvistuu.
Neuvonnan ja ohjauksen avulla tietopohja
autismikirjon ihmisten tavoite- ja toimin-
takykylahtoisista tuen ja palveluiden tar-
peista palvelujarjestelmassa vahvistuu
Neuvonnan ja ohjauksen avulla tietopohja
autismikirjon ihmisten laheisten tavoite- ja
toimintakykylahtdisista tuen ja palveluiden
tarpeista  palvelujarjestelmassa  vah-
vistuu.

Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmisten parissa tydsken-
televien ammattilaisten tietopohja ja
osaaminen autismikirjosta vahvistuu
Neuvonnan ja ohjauksen avulla au-
tismikirjon ihmiset ohjautuvat oikeisiin,
heidan tarpeitaan vastaaviin palveluihin
oli kysymys erityistarpeista tai perus-
palveluista

Anna palautetta Autismiliiton neu-
vontapalvelun antamaan
ohjaukseen ja neuvontaan liit-
tyvistd asioista tamanhetkisessa
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muuttuvassa yhteiskunnallisessa muuttuvassa yhteiskunnallisessa
tilanteessa tilanteessa

Nakemysasiantuntijat ovat arvioineet neuvontapalveluun yhteytta ottavan pitavan
tarkeimpana neuvontapalveluun liittyvana asiana sita, etta neuvonnan ja ohjauk-
sen avulla autismikirjon ihmisten ja heidan laheisten tieto heidan omista oikeuk-
sistaan lisaantyy. Nakemysasiantuntijat ovat myos arvioineet yhteytta ottavalle
todella tarkeaks sen, etta neuvonnan ja ohjauksen avulla autismikirjon ihmiset
ohjautuvat oikeisiin, heidan tarpeitaan vastaaviin palveluihin, oli kysymys erityis-
tarpeista tai peruspalveluista. Tarkeiksi asioiksi nakemysasiantuntijat ovat arvioi-
neet sen, ettd neuvonnan ja ohjauksen avulla palvelujarjestelmasta vastuussa
olevien tahojen tietopohja autismikirjosta vahvistuu seka sen, autismikirjon ihmis-
ten parissa tyoskentelevien ammattilaisten tietopohja ja osaaminen autismikir-

josta vahvistuu. (Kuvio 17)

Vahiten tarkeiksi asioiksi nakemysasiantuntijat ovat arvioineet sen, etta neuvon-
nan ja ohjauksen avulla autismikirjon inmisten tarpeet huomioidaan yhteiskunnal-
lisessa suunnittelussa ja paatdoksenteossa. Vahiten tarkeimpien asioiden jou-
kossa on ollut myos se, ettd neuvonnan ja ohjauksen avulla autismimyodnteisyys
lisaantyy yhteiskunnassa seka neuvonnan ja ohjauksen avulla tietopohja autis-
mikirjon ihmisten tavoite- ja toimintakykylahtoisista palveluiden tarpeista palvelu-

jarjestelmassa vahvistuu. (Kuvio 17)

Kokemusasiantuntijat ovat kokeneet tarkeimmiksi neuvontapalveluun liittyviksi
asioiksi myos sen, ettd neuvonnan ja ohjauksen avulla autismikirjon ihmisten ja
heidan laheisten tieto heidan omista oikeuksistaan lisaantyy. Todella tarkeana he
ovat pitaneet myo0s sita, ettd neuvonnan ja ohjauksen avulla autismitietoisuus yh-
teiskunnassa lisaantyy seka sen, ettd autismimyonteisyys lisaantyy yhteiskun-
nassa. Myos muut kysymyksessa esitetyt neuvontaan ja ohjaukseen liittyvat asiat
on koettu kaikki tarkeiksi. (Kuvio 17)

Suurimmat eroavaisuudet vastaajien valilla ovat nakyneet kasityksissa siita, etta
neuvonnan ja ohjauksen avulla autismikirjon ihmisten tarpeet huomioidaan yh-

teiskunnallisessa suunnittelussa ja paatdksenteossa, autismimyonteisyyden ja -



1

tietoisuuden lisdantymisessa yhteiskunnassa. Naita asioita kokemusasiantuntijat

o

3

pitivat selkeasti tarkeampina kuin nakemysasiantuntijat. (Kuvio 17)

Neuvontapalvelun rooli ja merkitys
nykyisessa muuttuvassa yhteiskunnallisessa

tilanteessa
0 1 2 3 4 5
NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA [ 33 2o
AUTISMITIETOISUUS LISAANTYY YHTEISKUNNASSA -
NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA l 3 25

AUTISMIMYONTEISYYS LISAANTYY YHTEISKUNNASSA

NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA AUTISMIKIRJON
IHMISTEN TIETO OMISTA OIKEUKSISTAAN LISAANTYY.

NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA AUTISMIKIRJON
IHMISTEN LAHEISTEN TIETO OMISTA...

NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA AUTISMIKIR/ON [y ‘ —
IHMISTEN TARPEET HUOMIOIDAAN... | | | -
NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA AUTISMIKIRJON  [syse -
IHMISTEN YHDENVERTAISUUS, ... | | | ’
NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA AUTISMIKIR/ON [ —
IHMISTEN LAHEISTEN YHDENVERTAISUUS, ... | | | -
NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA AUTISMIKIRJON [ ks
IHMISTEN TIETOA JA KOKEMUSTA ARVOSTETAAN JA... | | |
NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA AUTISMIKIRJON  [Eamsise —

IHMISTEN LAHEISTENSA TIETOA JA KOKEMUSTA...

NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA

PALVELUJARJESTELMASTA VASTUUSSA OLEVIEN... | | ‘ ——

NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA TIETOPOHJA [ —
AUTISMIKIRJON IHMISTEN TAVOITE- JA... | | | ’

NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA TIETOPOHJA [y as

AUTISMIKIRJON IHMISTEN LAHEISTEN TAVOITE- JA...

NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA AUTISMIKIRJON
IHMISTEN PARISSA TYOSKENTELEVIEN...

NEUVONNAN JA OHJAUKSEN AVULLA AUTISMIKIRJON
IHMISET OHJAUTUVAT OIKEISIIN, HEIDAN...

m Nakemysasiantuntijuus

L=
-

u.I|

4,5

Kokemusasiantuntijuus

Kuvio 17 Neuvontapalvelun rooli ja merkitys nykyisessa muuttuvassa yhteiskun-
nallisessa tilanteessa (arviointi asteikolla 1= ei yhtaan tarkea, 2= hieman tarkea,
3=en osaa sanoa, 4= tarkea ja 5= todella tarkea)
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Neuvontapalvelun rooliin ja merkitykseen ovat vastaajat antaneet myds avointa
palautetta. Kokemusasiantuntijat ovat kokeneet, etta heidan kuuntelemisensa on
palvelujarjestelmassa heikkoa. Myos ihmisten oikeuksien avaamista neuvonta-
palvelussa enemman ja tarkemmin on toivottu seka ihan perustiedon jakamista

autismikirjosta on toivottu lisaa.

” Sote puolella ei haluta edes kuunnella laheisia...”
” Oikeuksista voisi puhua tai tehdd enemmén nostoja.”

” Viranomaisten ja vammaispalvelun henkilbkunnan kannattaisi
mybs hyddyntaé palvelua eikéa elda 1800 luvulla.”

"Erittéin tdrkeédé saada tietoa esim. Instagramin kautta uusista ta-
voista kuten chat- palvelu ja uudet oppaat tai linkit autismiliiton si-
vuille. YouTuben kaivattaisiin eri autismipiirteisista asioista videoita.
Varsinkin pda ihmiset ja autisminkirjon héiribista ei oikein tiedeté tar-
peeksi ja hoitopolut alkaa lian mybhéén...”

Nakemysasiantuntijat ovat nostaneet omissa avoimissa vastauksissa esiin sen,
etta neuvontapalvelulla on ensisijaisesti merkitysta yhteytta ottavalle, ei niinkaan

laajemmin yhteiskuntaan.

” Koen, ettad neuvontapalvelulla on ensisijaisesti vaikutusta palveluun
yhteyttéa ottaviin tahoihin, ei laajemmin yhteiskuntaan... Hyva toki, jos
olisi, ja varmaan osittain tieto sité kautta levidékin esim. ammattilais-
ten keskuudessa, mutta tdméan selvittdminen ei liiton kédytéssé olevin
keinoin ole mahdollista.”

Kokemus- ja nakemysasiantuntijoiden nakemykset ovat eronneet myds avoi-
missa vastauksissa, koska neuvontapalveluun yhteytta ottaneet ovat kokeneet
nimenomaan, etta neuvontapalvelulla voi olla vaikutusta isomminkin yhteiskun-
nallisella tasolla ja ammattilaisten keskuudessa kuin mita nakemysasiantuntijat

puolestaan ovat arvioineet.



105

4.3 Autismiliiton neuvontapalvelun antaman neuvonnan ja ohjauksen
muutokset vastatakseen paremmin muuttuvan yhteiskunnallisen kentan

tarpeisiin

o tutkimuskysymys: Millaiset olisivat Autismiliiton neuvontapalvelun anta-
man neuvonnan ja ohjauksen muutokset vastatakseen paremmin yhteis-

kunnallisen kentan tarpeisiin?

Taulukossa 10 nakyy Nakemysasiantuntijoille esitetyt kysymykset 9—-10 ja Koke-
musasiantuntijoiden kysymykset 13—14 Nailla kysymyksilla on saatu vastauksia
siihen, millaisiksi vastaajat ovat arvioineet neuvontapalvelun antaman ohjauksen
ja neuvonnan muutokset vastatakseen paremmin muuttuvan yhteiskunnallisen

kentan tarpeisiin.

Taulukko 10 Autismiliiton neuvontapalvelun antaman ohjauksen ja neuvonnan
muutokset vastatakseen paremmin muuttuvan yhteiskunnallisen kentan tarpei-
siin kuiluanalyysivaittamat
Nakemysasiantuntijuus

kuinka tarkeana neu- 9.

Kokemusasiantuntijuus
itsellesi

9. Arvioi,

vontapalveluun yhteyttd ottava
pitda seuraavia asioita liittyen Au-
tismiliiton antaman neu-
vontapalvelun mahdollisiin
muutoksiin vastatakseen parem-
min muuttuvan yhteiskunnan tar-
peisiin. Arvioi tarkeytta asteikolla
1-5 (1= ei yhtdan tarkead — 5=
todella tarkea

Autismiliiton neuvontapalvelussa
hyddynnetdan laajemmin erilaisia digi-
taalisia ratkaisuja

Neuvontapalveluun on mahdollista olla
yhteydessa monella eri yhteydenottota-
valla

Neuvontapalvelussa hyddynnetadn en-
emman monialaisuutta seka yhteisty6ta
muiden jarjestojen kanssa
Neuvontapalvelussa on Autismiliiton oma
asiantuntija vastaamassa
Neuvontapalvelussa on kokemu-
sasiantuntija/vertainen vastaamassa
Neuvontapalvelussa tarkeinta on ihmisen
kohtaaminen

Neuvontapalvelussa on erilaisiin tee-
moihin  erikoistuneita  asiantuntijoita
vastaamassa erityisiin kysymyksiin

Kuinka tarkeana pidat
seuraavia asioita liittyen Au-
tismiliiton neuvontapalvelun mah-
dollisiin muutoksiin vastatakseen
paremmin muuttuvan yhteiskun-
nan tarpeisiin? Arvioi tarkeytta
asteikolla 1-5 (1= ei yhtaan tarkea
— 5= todella tarkea)

Autismiliiton neuvontapalvelussa
hyodynnetdan laajemmin erilaisia digi-
taalisia ratkaisuja

Neuvontapalveluun on mahdollista olla
yhteydessa monella eri yhteydenottota-
valla

Neuvontapalvelussa hyddynnetaan en-
emman monialaisuutta seka yhteistyota
muiden jarjestdjen kanssa
Neuvontapalvelussa on Autismiliiton oma
asiantuntija vastaamassa
Neuvontapalvelussa on kokemu-
sasiantuntija/vertainen vastaamassa
Neuvontapalvelussa tarkeinta on ihmisen
kohtaaminen

Neuvontapalvelussa on erilaisiin  tee-
moihin  erikoistuneita  asiantuntijoita
vastaamassa erityisiin kysymyksiin
Neuvontapalvelussa on kaytossa laajem-
mat aukioloajat, jolloin on mahdollista
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Neuvontapalvelussa on kaytéssa laajem-
mat aukioloajat, jolloin on mahdollista
saada henkil6kohtaista neuvontaa ja
ohjausta

Neuvontapalvelussa voi jattaa kirjoitetun
viestin, johon saan kirjallisen vastauksen
Neuvontapalvelussa on chat- toiminto
Neuvontapalvelusta tiedotetaan
viestinnallisesti tarkemmin ja enemman
Neuvontapalvelu tuottaa materiaalia liit-
tyen yleisimpiin kysymyksiin
Neuvontapalvelu pitada saanndllisesti
kaikille avoimia livetilaisuuksia verkossa,
missa ihmiset voivat kysya ja kommen-
toida reaaliajassa

10. Anna palautetta Autismiliiton neu-

vontapalvelun mahdollisiin
muutoksiin vastatakseen parem-
min muuttuvan yhteiskunnan tar-
peisiin

saada henkilokohtaista neuvontaa ja
ohjausta

Neuvontapalvelussa voi jattaa kirjoitetun
viestin, johon saan kirjallisen vastauksen
Neuvontapalvelussa on chat- toiminto
Neuvontapalvelusta tiedotetaan
viestinnallisesti tarkemmin ja enemman
Neuvontapalvelu tuottaa materiaalia liit-
tyen yleisimpiin kysymyksiin
Neuvontapalvelu pitdd saanndllisesti
kaikille avoimia livetilaisuuksia verkossa,
missa ihmiset voivat kysya ja kommen-
toida reaaliajassa

10. Anna palautetta Autismiliiton neu-

vontapalvelun mahdollisiin
muutoksiin vastatakseen parem-
min muuttuvan yhteiskunnan tar-
peisiin

Nakemysasiantuntijoiden arvion mukaan todella tarkeita neuvontapalvelun muu-
toksia vastatakseen paremmin muuttuvan yhteiskunnallisen kentan tarpeisiin
ovat neuvontapalvelun laajemmat aukioloajat, jolloin on mahdollista saada hen-
kilokohtaista neuvontaa ja ohjausta, ihmisen kohtaaminen, eri alan ammattilais-
ten yhteisty0, kirjallisen viestin ja vastauksen mahdollisuus seka neuvontapalve-

lusta viestimisen lisddminen ja tarkentaminen. (Kuvio 18)

Kokemusasiantuntijoiden ovat kokeneet itselleen todella tarkeiksi neuvontapal-
velun muutoksiksi eri alojen ammattilaisten yhteistyon, kirjallisen viestin ja vas-
tauksen mahdollisuuden seka erilaiset yhteydenottotavat. Myos erilaisten mate-
riaalien tuottaminen neuvontapalvelun yleisimpiin kysymyksiin on koettu todella
tarkeaksi. (Kuvio 18)

Vahiten tarkeiksi nakemysasiantuntijat ovat arvioineet neuvontapalvelun monia-
laisuuden hyodyntamisen seka yhteistyon toisten jarjestdjen kanssa seka sen,
ettd neuvontapalvelussa olisi vertainen/ kokemusasiantuntija vastaamassa. Ko-
kemusasiantuntijoille vahiten tarkeita asioista ovat olleet chat- toiminto neuvon-
tapalveluun seka sen, ettd neuvontapalvelussa olisi kokemusasiantuntija/ vertai-

nen vastaamassa. (Kuvio 18)
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Isoimmat nakemyserot vastaajien valilla, kokemusasiantuntijan nakokulmasta,
ovat olleet yleisimpiin kysymyksiin materiaalin tuottamisessa, erilaisissa yhtey-
denottotavoissa seka monialaisuuden ja jarjestoyhteistyon tekemisessa. Nama
siis kokemusasiantuntijat ovat kokeneet tarkeammaksi kuin nakemysasiantuntijat

arvioivat. (Kuvio 18)

Avoimissa palautteissa kokemusasiantuntijat ovat korostaneet neuvontapalvelun
tavoitteiden tarkennusta seka sen olemassaolon merkityksen kirkastamista.

My®os kirjallisen viestinnan tarkeytta autismikirjon inmiselle on painotettu.

” Mitké ovat neuvontapalvelun tavoitteet Autismiliitolle? Miksi
neuvontapalvelu on olemassa?”

” Erityisesti koska kyseessé ovat autistit, ei pitéisi pyytaa soit-
tamaan. Autistinen ldheiseni ei soita mihinkédén. Vastaukset pi-
taa saada kirjallisina. Chat voi toimia joillekin, muttei monelle-
kaan autistiselle. En ymmérré, kuinka sdhkdéposteihin vasta-
taan vasta viikon tai kahden pé&éstéa. Niihin pitéisi vastata ensi-
sijaisesti, eiké niinkdén puhelimeen.”

” Kokemus asiantuntijuus on ihan Ok, kunhan se ei syrjaytéd am-
mattilaisen antamaa ohjausta.”

Nakemysasiantuntijoiden avoimessa palautteessa on noussut esiin neuvontapal-

velun resurssit:

” Mahdolliset muutokset on toteutettava resurssien puitteissa,
mutta resursseja voi kdyttda monin eri tavoin, kommentti ei Siis
tarkoita, etta nykyinen tapa olisi ainoa oikea.”
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Neuvontapalvelun antaman ohjauksen ja
neuvonnan muutokset vastatakseen
paremmin muuttuvan yhteiskunnallisen
kentan tarpeisiin

1 2 3 4 5

o

AUTISMILITON NEUVONTAPALVELUSSA
HYODYNNETAAN LAAJEMMIN ERILAISIA DIGITAALISIA
RATKAISUJA 4,5

NEUVONTAPALVELUUN ON MAHDOLLISTA OLLA
YHTEYDESSA MONELLA ERI YHTEYDENOTTOTAVALLA 4,8

NEUVONTAPALVELUSSA HYODYNNETAAN ENEMMAN
MONIALAISUUTTA SEKA YHTEISTYOTA MUIDEN

JARJESTOJEN KANSSA | | | 4|'3
NEUVONTAPALVELUSSA ON AUTISMILITON OMA [
ASIANTUNTIJA VASTAAMASSA 44
I | I
NEUVONTAPALVELUSSA ON N R R 2
KOKEMUSASIANTUNTIJA/VERTAINEN VASTAAMASSA 3.9
| | |
NEUVONTAPALVELUSSA TARKEINTA ON IHMISEN [
KOHTAAMINEN a1
NEUVONTAPALVELUSSA ON ERILAISIIN TEEMOIHIN *
ERIKOISTUNEITA ASIANTUNTIJOITA VASTAAMASSA
ERITYISIIN KYSYMYKSIIN 4,9

B o L s
AUKIOLOAIJAT, JOLLOIN ON MAHDOLLISTA SAADA
HENKILOKOHTAISTA NEUVONTAA JA OHJAUSTA

NEUVONTAPALVELUSSA VOI JATTAA KIRIOITETUN [ s

VIESTIN, JOHON SAAN KIRJALLISEN VASTAUKSEN 4,9

NEUVONTAPALVELUSSA ON CHAT- TOIMINTO r 0 1 s
NEUVONTAPALVELUSTATIEDOTETAAN |

VIESTINNALLISESTI TARKEMMIN JA ENEMMAN 4,5

NEUVONTAPALVELU TUOTTAA MATERIAALIA LITTYEN [ e

YLEISIMPIIN KYSYMYKSIIN 4,6

NEUVONTAPALVELU PITAA SAANNOLLISESTI KAIKILLE _
AVOIMIA LIVETILAISUUKSIA VERKOSSA MISSA IHMISET .

VOIVAT KYSYA JA KOMMENTOIDA REAALIAJASSA

m Nakemysasiantuntijuus Kokemusasiantuntijuus

Kuvio 18 Autismiliiton neuvontapalvelun antaman ohjauksen ja neuvonnan muu-
tokset vastatakseen paremmin muuttuvan yhteiskunnallisen kentan tarpeisiin (ar-
viointi asteikolla 1= ei yhtaan tarkea, 2= hieman tarkea, 3=en osaa sanoa, 4=
tarkea ja 5= todella tarked)
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4.4 Autismiliiton neuvontapalvelun antaman neuvonnan ja ohjauksen
muutokset vastatakseen paremmin neuvontapalvelun kohderyhmien

muuttuviin tarpeisiin

o tutkimuskysymys: Millaiset olisivat Autismiliiton neuvontapalvelun anta-
mana neuvonnan ja ohjauksen muutokset vastatakseen paremmin neu-

vontapalvelun kohderyhmien muuttuviin tarpeisiin?

Taulukossa 11 nakyy Nakemysasiantuntijoille esitetyt kysymykset 11-12 ja Ko-
kemusasiantuntijoiden kysymykset 15-16 Nailla kysymyksilla on saatu vastauk-
sia siihen, millaisiksi vastaajat arvioivat neuvontapalvelun mahdolliset muutokset
vastatakseen paremmin neuvontapalvelun kohderyhmien muuttuviin tarpeisiin.
Neuvontapalvelun kohderyhmaa ovat autismikirjon ihmiset, heidan laheiset seka
eri alojen ammattilaiset, jotka tydskentelevat autismikirjon ihmisten tai heidan Ia-

heisten parissa.

Taulukko 11 Neuvontapalvelun mahdolliset muutokset vastatakseen paremmin
neuvontapalvelun kohderyhmien muuttuviin tarpeisiin.
Nakemysasiantuntijuus Kokemusasiantuntijuus

11. Arvioi, kuinka tarkeana neu- 11. Kuinka tarkeana pidat itsellesi

vontapalveluun yhteyttd ottava
pitda seuraavia asioita liittyen Au-
tismiliiton neuvontapalvelun mah-
dollisiin muutoksiin vastatakseen
paremmin neuvontapalvelun
kohderyhmien muuttuviin tarpe-
isiin. Arvioi tarkeytta asteikolla 1-5
(1= ei yhtaan tarked — 5= todella
tarked)

Neuvontapalvelussa hyddynnetaan
laajemmin erilaisia digitaalisia ratkaisuja
ja alustoja

Neuvontapalveluun on mahdollista olla
yhteydessa monella eri yhteydenottota-
valla

Neuvontapalvelussa huomioidaan erilai-
set vuorovaikutuksen ja kommunikaation
tavat ja vastataan niihin hyvin
Neuvontapalvelussa hyddynnetadn en-
emman monialaisuutta seka yhteisty6ta
muiden jarjestodjen kanssa
Neuvontapalvelussa on Autismiliiton oma
asiantuntija vastaamassa

seuraavia asioita liittyen Au-
tismiliiton neuvontapalvelun mah-
dollisiin muutoksiin vastatakseen
paremmin sinun oman
kohderyhmasi muuttuviin tarpe-
isiin? Arvioi tarkeytta asteikolla 1-
5 (1= ei yhtaan tarkea — 5= todella
tarked)

Neuvontapalvelussa hyédynnetaan
laajemmin erilaisia digitaalisia ratkaisuja
ja alustoja

Neuvontapalveluun on mahdollista olla
yhteydessa monella eri yhteydenottota-
valla

Neuvontapalvelussa huomioidaan erilai-
set vuorovaikutuksen ja kommunikaation
tavat ja vastataan niihin hyvin
Neuvontapalvelussa hyddynnetaan en-
emman monialaisuutta seka yhteistyota
muiden jarjestdjen kanssa
Neuvontapalvelussa on Autismiliiton oma
asiantuntija vastaamassa
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Neuvontapalvelussa on kokemu-
sasiantuntija/vertainen vastaamassa
Neuvontapalvelussa tarkeinta on ihmisen
kohtaaminen

Neuvontapalvelussa on tarkeaa olla erilai-
siin teemoihin erikoistuneita asiantunti-
joita vastaamassa erityisiin kysymyksiin
Neuvontapalvelussa on tarkeaa, etta voi
jattaa kirjoitetun viestin, johon saan kirjal-
lisen vastauksen

Neuvontapalvelun chat- toiminto
Neuvontapalvelusta tiedotetaan
viestinnallisesti enemman
Neuvontapalvelu tuottaa materiaalia liit-
tyen neuvontapalvelun yleisimpiin ky-
symyksiin liittyen

Neuvontapalvelu pitda livetilaisuuksia,
missa ihmiset voivat kysya ja kommen-
toida reaaliajassa

Neuvontapalvelu on saavutettavampaa ja
esteettdmampaa

Neuvontapalvelussa huomioidaan vah-
vemmin autismikirjon moninaisuus

Anna palautetta Autismiliiton an-
taman neuvontapalvelun mah-
dollisiin muutoksiin vastatakseen
paremmin kohderyhmien
muuttuviin tarpeisiin

12.

Neuvontapalvelussa on kokemu-
sasiantuntija/vertainen vastaamassa
Neuvontapalvelussa tarkeinta on ihmisen
kohtaaminen

Neuvontapalvelussa on tarkeaa olla erilai-
siin teemoihin erikoistuneita asiantunti-
joita vastaamassa erityisiin kysymyksiin
Neuvontapalvelussa on tarkeaa, etté voi
jattaa kirjoitetun viestin, johon saan kirjal-
lisen vastauksen

Neuvontapalvelun chat- toiminto
Neuvontapalvelusta tiedotetaan
viestinnallisesti enemman
Neuvontapalvelu tuottaa materiaalia liit-
tyen neuvontapalvelun vyleisimpiin ky-
symyksiin liittyen

Neuvontapalvelu pitaa livetilaisuuksia,
missa ihmiset voivat kysya ja kommen-
toida reaaliajassa

Neuvontapalvelu on saavutettavampaa ja
esteettdmampaa

Neuvontapalvelussa huomioidaan vah-
vemmin autismikirjon moninaisuus

Anna palautetta Autismiliiton an-
taman neuvontapalvelun mah-
dollisiin muutoksiin vastatakseen
paremmin sinun oman
kohderyhmasi muuttuviin tarpe-
isiin

Nakemysasiantuntijat ovat arvioineet tarkeimmaksi asiaksi sen, etta neuvonta-
palvelussa saa kirjalliseen kysymykseen kirjallisen vastauksen. Tarkeimpien asi-
oiden joukkoon on mahtunut myos se, ettd neuvontapalvelussa on Autismiliiton
oma asiantuntija vastaamassa, ihmisen kohtaaminen ja neuvontapalvelusta tie-

dottamisen lisaamisen. (Kuvio 19)

Kokemusasiantuntijat ovat kokeneet myos tarkeimmaksi asiaksi kirjallisen vas-
tauksen saamisen, mutta myds autismikirjon moninaisuuden vahvemman huomi-
oimisen. Eri alojen asiantuntijoiden kanssa tehtava yhteistyd on koettu myds to-
della tarkeaksi, Autismiliiton omia asiantuntijoita unohtamatta seka erilaisten yh-

teydenottotapojen merkityksen. (Kuvio 19)
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Kokemusasiantuntijat ovat kokeneet itselleen vahiten tarkeaksi neuvontapalve-
lun chat- toiminnon seka reaaliaikaiset tilaisuudet. Vahiten tarkeimmaksi nake-
mysasiantuntijat ovat arvioineet kokemusasiantuntijan/ vertaisen vastaamisen

seka eri alojen ammattilaisten kanssa tehtavan yhteistyon. (Kuvio 19)

Suurimmat eroavaisuudet vastausten valilla on ollut siina, ettd neuvontapalve-
lussa olisi eri alojen ammattilaisia mukana, neuvontapalvelussa huomioidaan au-
tismikirjon moninaisuus vahvemmin seka materiaalin tuotannossa ja neuvonta-
palvelun saavutettavuudessa ja esteettomyydessa. Nama kaikki asiat kokemus-

asiantuntijat ovat kokeneet nakemysasiantuntijoita tarkeammaksi. (Kuvio 19)

Avoimiin kysymyksiin ei kyselyssa tullut aiheeseen liittyvia vastauksia.
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Neuvontapalvelun antaman ohjauksen ja
neuvonnan muutokset vastatakseen
paremmin neuvontapalvelun
kohderyhmien muuttuviin tarpeisiin

NEUVONTAPALVELUSSA HYODYNNETAAN
LAAJEMMIN ERILAISIA DIGITAALISIA RATKAISUJA JA
ALUSTOJA

NEUVONTAPALVELUUN ON MAHDOLLISTA OLLA
YHTEYDESSA MONELLA ERI YHTEYDENOTTOTAVALLA

NEUVONTAPALVELUSSA HUOMIOIDAAN ERILAISET
VUOROVAIKUTUKSEN JA KOMMUNIKAATION TAVAT
JA'VASTATAAN NIIHIN HYVIN
NEUVONTAPALVELUSSA HYODYNNETAAN
ENEMMAN MONIALAISUUTTA SEKA YHTEISTYOTA
MUIDEN JARJESTOJEN KANSSA

NEUVONTAPALVELUSSA ON AUTISMILITON OMA
ASIANTUNTIJA VASTAAMASSA

NEUVONTAPALVELUSSA ON
KOKEMUSASIANTUNTIJA/VERTAINEN
VASTAAMASSA

NEUVONTAPALVELUSSA TARKEINTA ON IHMISEN
KOHTAAMINEN

NEUVONTAPALVELUSSA ON TARKEAA OLLA
ERILAISIIN TEEMOIHIN ERIKOISTUNEITA

ASIANTUNTIJOITA VASTAAMASSA ERITYISIIN...

NEUVONTAPALVELUSSA ON TARKEAA, ETTA VOI
JATTAA KIRJOITETUN VIESTIN, JOHON SAAN
KIRJALLISEN VASTAUKSEN

NEUVONTAPALVELUN CHAT- TOIMINTO

NEUVONTAPALVELUSTA TIEDOTETAAN
VIESTINNALLISESTI ENEMMAN

NEUVONTAPALVELU TUOTTAA MATERIAALIA
LITTYEN NEUVONTAPALVELUN YLEISIMPIIN
KYSYMYKSIIN LIITTYEN
NEUVONTAPALVELU PITAA LIVETILAISUUKSIA,
MISSA IHMISET VOIVAT KYSYA JA KOMMENTOIDA
REAALIAJASSA

NEUVONTAPALVELU ON SAAVUTETTAVAMPAA JA
ESTEETTOMAMPAA

NEUVONTAPALVELUSSA HUOMIOIDAAN
VAHVEMMIN AUTISMIKIRJON MONINAISUUS

m Nakemysasiantuntijuus

Kuvio 19 Neuvontapalvelun muutokset vastatakseen paremmin neuvontapalve-
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Kokemusasiantuntijuus

lun kohderyhmien muuttuviin tarpeisiin valinen vertailu
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4.5 Autismiliiton toiminnasta palautetta

Kokemus- ja ndkemysasiantuntijuus -kyselyissa on kyselyn lopussa viela viisi (5)

bonuskysymysta liittyen Autismiliiton toimintaan yleisesti.

1. Mika on arviosi mukaan Autismiliiton toiminnassa onnistunutta?

Kokemusasiantuntijoiden mukaan Autismiliiton toiminnassa onnistuneita asioita
on paljonkin. Vastauksissa mainittiin Autismi- lehti seka muut oppaat ja esitteet,
koulutukset verkossa seka tiedon valitys autismikirjosta. Ja vastaajat kuitenkin

kokivat, etta Autismiliitto pyrkii oikeasti vaikuttamaan asioihin yhteiskunnassa.

"Autismi tietoisuuden lis&&minen”
"Pyrkimys vaikuttaa, vertais- ja kokemusasiantuntijuus.”

“Yhteiskunnallinen osallistuminen ja tiedotus sek& saa monipuolista
tietoa autismin Kkirjoista ja muutenkin autististen ihmisten tiedon saa-
misessa omaisille.”

Autismiliiton tyontekijat itse arvioivat liiton toiminnassa onnistuneeksi sen, etta
pieniin resursseihin nahden liitto saa paljon aikaan asioita ja ihmisia pyritaan oi-
keasti kohtaamaan heidan omissa ymparistdissaan. Myos oma toiminta, ml. neu-

vontapalvelu ja materiaalit seka viestinnan kautta nakyvyys on onnistunutta.

” Resursseihin verrattuna tehdéén todella paljon téitéa ja saadaan pal-
Jon aikaan. Pyritddn kohtaamaan ihmiset sielld, missé he ovat”

” Laadukas toiminta, materiaalit ja nékyvyys.”

” Neuvontapalvelu toimii mielesténi télla hetkellé hyvin ja sen mitoitus
on oikea. Tarvetta laajemmalle palvelulle varmasti olisi ja on syyta
miettid, miten palvelua voitaisiin kehittéa entistad paremmin yhteyden-
ottajien tarpeita vastaavaksi nykyisilla resursseilla.”

Autismiliitto on tyontekijamaarallisesti pieni jarjesto, yhteensa tyontekijoita on 14,
jotka jakaantuvat seuraavasti: STEA:n yleisavustuksella 9, AK- avustuksella 2,
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projektissa 2 ja erillisella Paikka auki -rahoituksella 1. Neuvontapalvelua Autismi-
litossa tekee kolme tyontekijaa, jotka ovat yleisavusteisella rahoituksella. Autis-
miliiton 25 jasenyhdistyksessa ympari Suomen jasenmaara on n. 3500. Ja autis-
mikirjon ihmisten osuus vaestosta on 1-1,2 % eli n. 55 000-66 000 ihmista. Au-
tismiliitto on ainoa autismialan jarjestd Suomessa, joten sen tehtavana on valta-
kunnallisesti ajaa autismikirjon ihmisten ja heidan laheisten asioitansa. Taman
vuoksi autismikirjon substanssiosaaminen on erittain vahvaa. Pieni tyontekija-
maara on vahvuus siina, ettd Autismiliitto on hyvin kettera muokkaamaan omaa
toimintaansa. Tama nakyy myods em. onnistumisen kokemuksissa, mita Koke-

mus- ja Nakemysasiantuntijat ovat nostaneet esiin palautteissaan.

2. Mika on arviosi mukaan Autismiliiton toiminnassa epaonnistunutta?

Kokemusasiantuntijoiden mielesta Autismiliiton toiminnassa epaonnistunutta oli
tiettyjen aiheiden nakymattomyys toiminnassa seka tiedon valitys tietyille kohde-
ryhmille. Myos kohderyhman laajuus ja sen riittavan hyva kohtaaminen koettiin
petraamisen paikaksi. Valtakunnan tasolla toiminnan tasa-arvoisuudessa ei liitto
vastaajien mukaan ole onnistunut, vaan toiminta keskittyy liikaa suurin keskuk-
siin.

"Péaéttéjille tarvitaan enemmén tietoa kustannusvaikutuksista en-
nalta ehkéisevén tuen muodossa.”

*Jollain lailla se, etté autismin kirjon héirié koskettaa aika montaa ih-
misté, kenelléd on kehitysvamma...Saumaton yhteistyé eri toimijoiden
Ja poliklinikan valilla.”

"Valtakunnallisesti tasa-arvoinen toiminta. Keskittyy suuriin paikkoi-
hin.”

Nakemysasiantuntijoiden itsensa mielesta epaonnistuttu on niin ikaan valtakun-

nallisessa tasa-arvossa.
” Valtakunnallisuus”

Se, etta Autismiliitto on tydntekijamaarallisesti pieni valtakunnallinen jarjesto, tuo
myOs oman haasteensa kattaa toiminnallaan koko valtakunta. Autismikirjon ihmi-
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sia ja heidan laheisidan on joka puolella Suomen maata. Autismiliitolla on alue-
toimistot Oulussa, Kouvolassa seka keskustoimisto Helsingissa eli tyontekijat
ovat eri puolilla Suomea sijoittuneina. COVID-19 toi alkuun Autismiliiton toimin-
taan omat haasteensa, mutta pian esiin nousivat my6s suuret mahdollisuudet ni-
menomaan saavutettavuuden nakokulmasta. Autismiliiton toimintaa jouduttiin ra-
joitusten edessa siirtamaan verkkoon ja tama mahdollisti myos laajemmat osal-
listujamaarat eri puolilta Suomea. Kuitenkin ihmiset kaipaavat myds kasvokkaista
tapaamista ja "oikeita” tapahtumia, silloin astuu esiin saavutettavuuden haasteet.
Livetapaamisissa pitaa ottaa kuitenkin huomioon paljon enemman asioita kuin
verkkotapaamisessa, kun mukaan tulevat kasvavat kustannukset matkustami-
sesta. Talla hetkella jarjestojen avustusasiat ovat todella epavarmoja, on hyvin
loogista, ettd matkustamisesta joustetaan. Tama varmasti nayttaytyy kansalais-

ten kokemuksissa Autismiliiton toiminnan valtakunnallisuudesta.

3. Mita toiminnan osa-aluetta tai osa-alueita pitaisi kehittaa?

Kokemusasiantuntijoiden mielesta Autismiliiton toiminnassa tulisi kehittaa tiedon-
jaon tasa-arvoisuutta. Myds paattaja- ja viranomaistahoille toivotaan enemman
autismikirjon tietoisuutta. Myds tasa-arvoa hanketydssa toivottiin kehitettavan
seka aktiivisempaa viestintaa menossa olevista seka jo olleista hankkeista enem-

man.

“Viranomais- ja p&éttéjatietoisuutta.”
"Neuvontapalvelua sédhkbpostitse”

"Hanketydtd myds pohjoiseen pienimmille paikkakunnille. Aktiivi-
sempaa kerrontaa hankkeista ja niiden tuomista mahdollisuuksista.”

Nakemysasiantuntijoiden mielesta Autismiliiton toiminnassa tulisi kehittaa vaikut-
tamisty6ta, sen nakyvyytta seka laaja-alaisuutta. Myos tassa vaikuttamistydssa
autismikirjon moninaisuus tulisi ottaa enemman huomioon. Viestinnan lisaamista
ja tehostamista someen toivottiin kehitettavan lisaa, palveluiden kehittamista

seka naissa asioissa autismikirjon ihmisten vahvuuksien hyddyntamista.
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"Vaikuttamistyén nékyvyytté ja laaja-alaisuutta, keskittyy paljon lap-
siin. Aikuiset autismikirjolaiset ovat hieman paitsiossa.”

“Nykyaikaistaa esim. some vield tehokkaammin mukaan. Monipuo-
listaa palveluita. Autismikirjon ihmisten omien vahvuuksien hyédyn-
tdminen.”

Autismiliiton toiminnassa ja autismikirjon tiedon jaon nakokulmasta on haasteel-
lista se, miten tietoa saataisiin jaettua myos sellaisille kohderyhmille, jotka eivat
viela itse tieda tarvitsevansa ko. tietoutta. Naitd kohderyhmia on Autismiliiton ko-
kemuksen mukaan ammattilaisten joukossa hyvin paljon. Viestinnallisesti Autis-
miliiton toimintaa pitaisi kehittaa paljon, ihan tasta em. syysta. COVID-19 jalkeen
ihmiset ovat paljon verkossa ja somessa etsimassa kohtaamisen paikkoja, joten
on hyvin loogista, etta myos jarjestot hakeutuvat samaan suuntaan ja sita kautta

autismikirjon tieto myds jakautuu laajemmalle alueelle.

Autismiliiton toimintaan kytkeytyy hyvin vahvasti hanketyo. Jarjestojen hanketyon
haasteena on se, ettd hankkeen paatyttya se unohtuu myos hyvin nopeasti eika
hyviakaan hanketuloksia valttdamatta saada jalkautumaan kentalle. Myos tassakin
viestinnallinen nakokulma on merkittavassa roolissa jo hankkeen aikana, miten

saadaan ihmiset huomaamaan juuri tama tieto kaiken muun tiedon joukosta.

4. Miksi mainitsemiasi osa-aluetta tai osa-alueita pitaisi kehittaa?

Kokemusasiantuntijoiden mielesta syita, miksi em. asioita pitaisi kehittda on se,
etta autismikirjoa ei esimerkiksi tunneta riittavasti ja sen vuoksi paattajille ja vi-
ranomaisille pitaisi saada enemman tietoa paatoksenteon pohjaksi. Autismikirjon
moninaisuuden laajemman huomioimisen peruste on jo Autismiliiton nimessa el
autismi.

"He (paattajat) paéttavat ja vaikuttavat asiakkaiden eléaméaén.”

"Koska liiton nimessé on sana autismi.”

“Jotta diagnooseja ja terapioita saa aiemmin...”
Nakemysasiantuntijoiden ajatukset olivat hyvin pitkalle kokemusasiantuntijoiden

kanssa samoilla linjoilla; autismikirjon koko kirjon laajempi huomioiminen Autis-

miliiton toiminnassa.
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"Saadaan koko autismikirjolle nékyvyytta.”

Autismiliittoa on vuosien saatossa kritisoitu siita, ettei se huomioi riittavasti autis-
mikirjon moninaisuutta tai toiminta ja huomio kiinnittyy liilkaa johonkin tiettyyn ika-
ryhmaan. Ja tottahan tama on, jos se nayttaytyy talla tavalla ihmisille. Kaikkeen
Autismiliittokaan ei kykene kerralla, mutta pikkuhiljaa ja teemoja ja kohderyhmia
vaihdellen vuosittain saataisiin mahdollisesti nakyviin autismikirjon moninaisuus

aivan toisella tavalla.

5. Miten mainitsemiasi osa-aluetta tai osa-alueita pitaisi kehittaa?

Kokemusasiantuntijoiden mainitsemat keinot, milla naita kehittamisen asioita pi-
taisi kehittaa, ovat koulutuksien kautta tiedon valistysta eri tahoille, asioiden sel-
vittdmista kohderyhmilta ja muilta tahoilta, autismikirjon ihmisia mukaan toimin-

taan kertomaan omaa kokemustaan seka erilaisen materiaalin tuottaminen.

"Tietoa ja koulutusta terveyskeskuksiin kaikille, samoin sosiaalitoi-
meen, lastensuojeluun, kouluihin.”

"Tybpajoja, kyselyita, infotietoiskuja”

"Autistimikirjon ihmisid mukaan.”

Nakemysasiantuntijoiden keinot ovat autismikirjon ihmisten hyddyntaminen ja

jopa palkkaaminen, jotta heidan kokemuksensa tulisi enemman esiin.

” Esim. autismikirjon ihmisten palkkaaminen erilaisiin tehtéaviin -> li-
s&a heidan nakyvyyttéén”

Autismiliiton perustehtaviin kuuluu mm. tiedon valitys autismikirjosta. Se, miten
tata tietoa jaetaan ja valitetaan inmisille, on moninaista; verkkosivut, oppaita, leh-
tia, infoja, koulutuksia, tapahtumia, tilaisuuksia, kokemusasiantuntija- toiminta
jne. Autismiliiton tilaisuuksissa on haasteena em. tieto naista tilaisuuksista tavoit-
taisi kaikki tarvitsevat tai nama ihmiset kokisivat autismikirjon tiedon olennaiseksi

osaamiseksi esim. omassa tydssaan. Tassa ollaan autismikirjon tunnistamisen ja
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tunnustamisen aarella. Edelleenkin yhteiskunnassa koetaan suvaitsematto-
muutta ja epatasa-arvoisuutta, jos ihminen on jollain tavalla erityinen. Ammatti-
laisten ja viranomaisten kohtaamiset koetaan usein kammottaviksi tilanteiksi,
missa ihmisia yritetaan laittaa tiettyihin lokeroihin ja katsoa heita ylhaalta pain
talle lokeroon, kuin tietaen paremmin, mita asioita ko. ihminen tarvitsee. Ammat-
tilaisten korvat ovat asemoituneet tietylle taajuudelle, missa ne vastaanottavat
vain tietynlaisia asioita ja niita lahestytaan ongelmalahtodisesti. Ja usein myos jar-
jestot ja erityisesti sotealan jarjestot katsotaan nakymattomiksi puuhastelijoiksi
yhteiskunnassa. Autismiliitto tekee tata nakyvaksi tekemisen tyota hartiavoimin

yksin ja yhdessa toisten kanssajarjestdjen kanssa.

5 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Autismiliiton neuvontapalvelu on jo hetken aikaa kaivannut kasvojenkohotusta
yhteydenottomaarien kasvaessa vuosittain ja yhteiskunnallisen tilanteen muutok-
sen myota. Ihmiset kaipaavat toisenlaista kohtaamista ja osin myos virka-aikojen
ulkopuolella olevaa toimintaa. Tassa opinnaytetydssa selvitettiin sitd, mika on
neuvontapalvelun kayttajien kokemus tamanhetkisesta tilanteesta seka mahdol-
lisista muutoksista, mita neuvontapalveluun voisi tehda, jotta se palvelisi vielakin

paremmin kayttajia.

Neuvontapalvelun kaikki tamanhetkiset periaatteet koettiin kayttajien nakokul-
masta todella tarkeiksi, jopa tarkeammaksi kuin Autismiliiton nakemyksen. Kayt-
tajat kokivat todella tarkeaksi sen, ettd neuvontapalvelu on paikka, mista saa tie-
toa autismikirjosta seka se tieto on kaikkien saatavilla. Autismikirjon tietoa on
saatavilla paljon talla hetkella, mutta tiedon soveltaminen kaytantoon on hieman
viela vaikeaa. Stereotyyppinen kuva autismikirjon ihmisesta ja heidan toiminnas-
taan pitaa valtaa edelleen inmisten mielissa. Kayttajien vastauksista saattoi myos
tulkita tarkeaksi sen, ettd neuvontapalvelun kautta saatava tieto valittyy ammatti-
laisille, jotka tyoskentelevat autismikirjon ihmisten ja heidan laheisten kanssa ja
tata kautta voisi helpottaa ihmisten elamaa silta osin. Toisaalta vastauksissa
nousi esiin, etta kayttajille periaatteet eivat ole riittavan selkeita ja tasmallisia.

Yleensa neuvontapalvelupuhelu alkaakin sanoilla:” En tieda, soitanko oikeaan
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paikkaan, mutta...”. Neuvontapalvelun tarkoitusta seka tulevia periaatteita on
hyva selkeyttaa ja tasmentaa, jotta mahdollisimman moni kokisi neuvontapalve-

lun olevan itselle sopiva yhteydenottotaho.

Neuvontapalvelun kayttajat kokivat todella tarkeaksi sen, etta yhteytta voi ottaa
kirjallisesti ja vastauksen saa myos kirjallisena. Autismiliitossa on ollut kasitys,
etta ihmiset kaipaavat kohdatuksi tulemista enemman kuin tulokset osoittavat.
Kirjallisen yhteydenoton puolesta puhuu myoOs se, etta autismikirjon ihmisille
saattaa puhelimessa puhuminen tai tapaaminen kasvokkain olla kuormittavaa ja
stressaavaa. Toisaalta myos vastaukset voivat kuvastaa sita, etta esim. ammat-
tilaisilla tai perheillakaan ei ole aikaa tai mahdollisuutta soittaa neuvontapalve-
luun arkisin kesken paivan ja siksi sahkopostin kirjoittaminen on helpompi keino
saada vastauksia kysymyksiin. Myos Autismiliiton kanssajarjestoissa paljon kay-
tetty ja talla hetkella suosiossa oleva chat- palvelu, ei saanut kayttajilta kovinkaan
isoa arvostusta. Tahan voi olla sama syy taustalla kuin puheluihinkin; ei ole aikaa
chattailla keskella paivaa. Sahkdpostien maara neuvontapalvelussa talla hetkella
on kasvussa koko ajan, mika puhuu myos sen tarkeyden ja merkityksellisyyden

puolesta.

Neuvontapalvelun yhteydenottotavoista on puhuttu Autismiliiton neuvontapalve-
lutiimissa jo pitkan aikaa ja COVID-19 mukaan tuomien muutosten myoéta kes-
kustelu on edelleen kiivastunut. Tiimissa on keskusteltu nuorten saavuttamisesta,
erilaisista tavoista olla saavutettavia enemman ja laajemmin, mutta myos erilais-
ten yhteydenottotapojen skaalan laajennus autismikirjon ihmisia silmalla pitaen,
kun heille puhelimessa puhuminen ei ole helpointa. Kyselyn vastaukset puoltavat
sen puolesta, etta kirjalliset yhteydenottotavat ovat talla hetkella suosituimpia kai-

kissa neuvontapalvelun kohderyhmissa.

Neuvontapalveluun liittyvistd monista asioista kayttajat mainitsivat todella tar-
keiksi itselleen sen, ettd se on valtakunnallista, avoinna kaikille ja neuvonnan
kautta valitetaan tietoa autismikirjosta. Valtakunnallisuus tuli useammassa kyse-
lyn kohdassa esiin ja kayttajat kokivat, etta Autismiliiton muu toiminta voisi olla
viela enemman koko Suomea kattavaa. Taman vuoksi on tarkeaa, etta neuvon-

tapalvelu pysyy myos sellaisena jatkossakin.
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Autismikirjon tiedon valityksenpaikkana kayttajat kokivat neuvontapalvelun to-
della tarkeana, kun taas Autismiliitto ei kokenut niin. Asia oli melkeinpa painvas-
toin; Autismiliiton tyontekijat arvioivat, etta neuvontapalvelussa ei tule nakymaan
tulevaisuudessa uusin ja ajankohtaisin tieto autismikirjosta. Kayttajien kokemus
oli, ettd neuvontapalvelu valittaa laajemminkin yhteiskunnassa autismikirjon tie-
toa ja tietoisuutta, kun puolestaan Autismiliitto koki, ettd neuvontapalvelu on
enemmankin yksiloa tukevaa toimintaa. Kayttajien vastauksissa korostui myos
se, etta neuvontapalvelun avoimuus kaikille on merkityksellista ja erityisesti tar-
keaa on se, etta ammattilaiset ja viranomaisetkin voivat olla neuvontapalveluun
yhteydessa. Tata kautta kayttajat katsoivat, etta autismikirjon tiedolla on merki-
tysta siihen, miten autismikirjon ihmisten tarpeet huomioidaan yhteiskunnalli-

sessa suunnittelussa ja paatoksenteossa.

Edelleenkin neuvontapalvelussa yhteyden ottajan kuunteleminen isoilla ja her-
killa korvilla on todella tarkeaa ja useissa yhteydenotoissa se onkin merkityksel-
lisin asia; moni puhelimitse yhteytta ottanut sanookin puhelun lopussa:” Olit en-
simmainen, joka kuunteli minua...”. Tallda hetkella neuvontapalvelupuhelut ovat
pitkittyneet ja muuttuneet hyvin keskustelupainotteisiksi. Taman on pohdittu joh-
tuvan siita, etta vaikka tieto yhteiskunnassa on lisaantynyt autismikirjosta, mutta
perheiden ja autismikirjon ihmisten tilanteet elamassa ovat monimutkaistuneet ja
kasautuneet. Edelleen myds ammattilaisten autismikirjon tiedon soveltaminen

omaan asiantuntijuuteensa on lapsen kengissa useilla yhteiskunnan sektoreilla.

Kayttajat toivoivat enemman materiaalia yleisimmista kysymyksista neuvontaan
liittyen. UKK- osiota on Autismiliiton nettisivuille toivottu ja mietitty pitkaan ja tassa

kohtaa on hyva aika niita sinne lisata, kun nettisivutkin Autismiliitolla uudistuvat.

Autismiliiton neuvontapalvelun ihmisten mielesta neuvontapalvelun kehitys-
suunta tulevaisuudessa voidaan tiivistda naihin sanoihin: kehittyminen muutok-
sen mukana resurssit huomioiden. Autismiliitossa tiedostetaan neuvontapalvelun
kehittymisen ja muutoksen tarpeet, mutta resursseihin ei ole nakopiirissa lisayk-
sia, koska rahoitusnakymat STEA:n ja yhteiskunnan suunnalta ovat erittain epa-
varmat. Kehittymista tarvitaan, jotta voidaan palvella kohderyhmia edelleen par-

haalla mahdollisella tavalla ja muutoksia tehdaan resurssit huomioiden. Kovin
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paljoa uusia asioita ei voi tehda ottamatta jotain pois, jotta neuvonnan laatu ei
karsi. Tassakin kohtaa enemman ei ole paremmin vaan kohdennetaan olemassa

olevat resurssit oikeisiin kohteisiin.

Neuvontapalvelun ihmisten mielesta neuvontapalvelussa yhteydenottojen sisal-
|0t tulevat keskittymaan tukiin ja palveluihin seka palvelujarjestelman eri osiin,
autismikirjon diagnosointiin, kuntoutukseen seka keskusteluapuun. Nama ovat
tallakin hetkelld suurimmat yhteydenottosisallot. Tulevan sote-uudistuksen myota
uudet hyvinvointialueet ja heidan vastuunsa ja niista selvilla oleminen tulevat var-
masti korostumaan neuvontapalvelussa, kun siihen kohtaan muutoksessa paas-
taan. Talla hetkella tyostetaan autismikirjolle Kaypa hoito- suositusta, jonka pitaisi
olla valmiina alustavan aikataulun mukaan vuoden 2022 lopulla ja samana
vuonna 2022 on astumassa voimaan myos diagnoosimuutos autismikirjolle, joten
namakin tulee haastamaan neuvontapalvelua tiedollisesti ja keskusteluissa. Au-
tismikirjon ihmisten ja heidan laheisten palveluiden ja tuen saanti on talla hetkella
hyvin erilaista eri puolilla Suomea, mutta yhteista kaikille on se, etta palveluita ja
tukea on todella vaikea saada. Ja tama johtuu osin ammattilaisten autismikirjon
tiedon ja sen soveltamisen puutteista seka lainsaadannon soveltamisosaami-
sesta. Neuvontapalvelussa on tehty jo pitkaan tyota sen eteen, etta autismikirjon
ihmisille ja heidan laheisilleen kerrotaan heidan oikeuksistaan, kun kukaan muu

taho ei sita puolueettomasti tee, perheiden mielesta ainakaan.

Neuvontapalvelun nakyvyyden lisdaaminen nousi myos Autismiliiton neuvontapal-
veluihmisten vastauksissa esiin. Kyselyn mukaan suurin osa kayttgjista sai tiedon
neuvontapalvelusta Autismiliiton verkkosivujen kautta. Ja, se miten verkkosivuille
paadyttiin, on todennakdisesti Google- haun kautta. Ristiriitaa nostattaa vastauk-
sissa se, etta neuvontapalvelun nakyvyytta toivottaisiin lisattavan, mutta jos sita
kautta yhteydenottomaarat lahtevat viela jyrkempaan kasvuun, onko neuvonta-
palvelulla resursseja vastata niihin. Talla hetkelld neuvontapalvelun viestinnal-
listd nakyvyytta tulee ainoastaan enemman silloin, kun neuvonta-aika on jostain
syysta peruttu; siita ilmoitetaan seka Autismiliiton verkkosivuilla etta sosiaali-

sessa mediassa. Neuvontapalvelun viestinnassa voisi miettia nakdokulmaa, missa
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neuvontapalvelun sisaltda ja periaatteista avataan enemman ja tehdaan tyota na-
kyvammaksi. Myo0s tilastotietoa voisi nostaa esiin enemman seka sita, millaisissa

asioissa neuvontapalveluun ovat inmiset ottaneet yhteytta.

Neuvontapalvelun kayttajat kokivat tarkeaksi, ettda neuvontapalvelun kautta voi-
daan vaikuttaa isommassakin mittakaavassa yhteiskunnassa autismimyonteisyy-
den ja autismitietoisuuden osalta ja tata kautta autismikirjon inmisten tarpeet otet-
taisiin huomioon kunnallisessa suunnittelussa ja paatoksenteossa. Kayttajien
mielesta neuvontapalvelulla on isompi yhteiskunnallinen merkitys kuin Autismi-
liitto itse sen nakee olevan. Tassa kohtaa voisi olla Autismiliitolla tekemisen
paikka ja ottaa hyoty kayttoon tasta kokemuksesta; tehda neuvontapalvelua vie-

lakin enemman puheisiin myos vaikuttamisen paikoissa.

Sote-alan jarjest6jen rahoittaja STEA on jo pitkdan kehottanut jarjestdja teke-
maan enemman yhteistyota keskenaan, koska yhteistyolla saavutetaan enem-
man ihmisia, kun yhdistetaan useammat kohderyhmat keskenaan. Ja tosiasiahan
on, ettd sote-alan jarjestdjen kohderyhmissa I0ytyy montaa erilaista ihmista, joilla
on monen erilaisia tarpeita, minka vuoksi yhteistyd on enemman kuin toivottavaa.
Kayttajien nakokulmasta tarkeaksi kyselyssa nahtiin eri alojen ammattilaisten ja
jarjestdjen kanssa tehtava yhteistyo. Autismiliiton tyontekijat eivat kokeneet jar-
jestoyhteistyota yhta tarkeaksi neuvontapalvelun kohdalla. Toisaalta esim. neu-
ropsykiatrisissa oireyhtymissa tuen tarpeet ovat hyvin pitkalle samanlaisia ja oi-
reyhtymien komorbiditeetti on yleista, joten tama puoltaisi eri oireyhtymiin erikois-
tuneiden jarjestojen tiivistakin yhteistydta neuvonnan osalta. Kayttajat kokivat tar-
keaksi jarjestojen keskindisen yhteistydn, mika puoltaisi sita, etta tata kautta
myos yhteiskunnallinen vaikuttavuus ja nakyvyys voisi olla toista luokkaa jarjes-

téjen neuvontapalveluissa yleensa.

Autismikirjon moninaisuus on laaja. Sen kokonaisvaltainen huomioiminen Autis-
miliiton toiminnassa ei vakuuttanut neuvontapalvelun kayttajia eika myoskaan lii-
ton omia neuvontapalvelun tyontekijoita; autismikirjon moninaisuuden vahvem-
paa huomioimista neuvontapalvelussa piti kayttajat todella tarkeana ja liiton neu-
vontapalvelun ihmisetkin tarkeana. Autismiliitto on saanut palautetta siita, etta

toiminta keskittyy liiaksi Asperger- ihnmisiin ja heidan tarpeisiinsa seka lapsiin ja
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vahvan tuen autismikirjon ihmiset jaavat toiminnassa naiden varjoon. Tama on
hyvinkin totta, koska vahvan tuen autismikirjon ihmiset eivat pysty itse ottamaan
Autismiliittoon yhteytta ja heidan puolestaan eivat ympariston ihmiset ota epa-
kohdissa yhteytta. Vahvan tuen autismikirjon ihmisten laheiset ja omaiset kylla-
kin, mutta heitakin on vahemman yhteydenottajissa kuin taas Asperger- ihmisten

laheisia ja omaisia.

Autismiliiton toiminnassa koettiin onnistumisia paljonkin. Nakyvimpina asioina
materiaalit ja tiedon valitys erilaisten koulutusten kautta, mutta myos yleinen au-
tismikirjon ihmisten asioihin pyrkimys vaikuttaa yhteiskunnan tasolla. Autismiliiton
tyontekijat kokivat, etta pieneksi liitoksi on saatu paljon aikaan. Autismiliittohan
on pieni liitto; vuonna 2021 yleisavusteisella STEA-rahalla palkattuja tyontekijoita
on talla hetkella 9 ja erillisrahoitetuissa AK- avustuksessa 2, projektitydssa 2 ja
Paikka auki- rahalla 1. Pienuuden vuoksi Autismiliitto kokee olevansa kettera
muutoksille ja uusille asioille ja tasta hyvana esimerkkina COVID-19 aikana toi-
minta siirrettiin todella nopealla aikataululla verkkoon ja sielld on jatkettu toimin-
nan kehittamista sieltd saakka. Verkkotoiminta on myds tullut jaadakseen, mita
puoltaa se, etta Autismiliiton toiminta on valtakunnallista ja myds verkossa toteu-
tettavalla toiminnalla tdma taataan ja kaikki ihmiset Suomessa ovat tassa kohtaa

tasavertaisessa asemassa.

Autismiliiton toiminnassa koettiin myos epaonnistumisia. Kuten kyselyn aikaisem-
missakin vastauksissa nousi esiin autismikirjon laajuuden huomioiminen Autismi-
liiton toiminnassa seka toiminnan valtakunnallisuus, nousivat nama samat asiat
tassakin kohtaa esiin. Kyselyssa kayttajat kokivat, etta eri ikdkausia autismikir-
jolla ei ole otettu riittavasti tarkasteluun seka Autismiliiton toiminta keskittyy edel-
leen liikaa isoihin kaupunkeihin. Edellisessa kappaleessa jo tuotiinkin esiin verk-
kotoiminnan mahdollisuuksia ja sen mukanaan tuomaa tasa-arvoisuutta suoma-
laisten kesken, mutta ihmiset kaipaavat kuitenkin myds kohtaamisia kasvokkain
ja naista tilaisuuksista suurin osa varmastikin toteutuu isoissa kaupungeissa. Val-
takunnallisuus on tarkea periaate Autismiliiton toiminnassa ja lahitoiminnassa py-
ritaan vastaamaan tarpeeseen eli menemaan niille alueille, mista tulee pyyntgja.

Tassa kohtaa kohderyhmien aktiivisuutta toivotaan.
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Autismiliiton toiminnassa kehittamispaikoiksi nostettiin kayttajien nakdokulmasta
tiedonjaon tasa-arvoisuus ja talla tarkoitettin nimenomaan paattaja- ja viran-
omaistatahoille valitettavaa tietoa. Tiedonvalitys autismikirjosta ja liiton toimin-
nasta ovat Autismiliiton perustehtavia ja sita tehdaan koko ajan todella paljon.
Se, etta kuka tulee ja vastaanottaa tietoa, on toinen juttu eli tiedon saavutettavuus
seka saavuttavuus ovat merkityksellisia asioita tassa kohtaa; miten saataisiin
enemman valitettya viestia paattaja- ja viranomaistahoille Autismiliiton toimin-
nasta autismikirjon tiedon valittajana. Autismiliiton neuvontapalvelun tyontekijat
nostivat liiton tekeman vaikuttamistyon, sen nakyvyyden ja laajuuden kehittami-
sen kohteeksi. Autismiliitto tekee vaikuttamistyota, mita suuremmassa maarin,
mutta se, etta miten se nakyy ihmisille, on jalleen se mietittava kysymys. Miten
ihmiset mieltavat vaikuttamistyon ja mita heidan mielestaan siita pitaisi nakya
heille? Koska lahtdkohtaisesti vaikuttamistyo on pitkakestoista ja taustalla tehta-
vaa perustehtavaa, mista nakyvat tulokset voivat nakya vasta vuosien tai vuosi-

kymmenien paasta.

Tulevassa sote-uudistuksessa ja tulevilla hyvinvointialueilla joudutaan mietti-
maan tarkkaan jarjestdjen kanssa tehtavaa yhteistyota, koska se on kirjattuna
toimenpideohjeisiin. Jarjestojen neuvonta ja ohjaus voisi olla vielakin merkitta-
vammassa roolissa yhteistydssa puolin ja toisin; hyvinvointialueilta voitaisiin oh-
jata ihmisia jarjestojen tuen piiriin ja toisin pain. Ja nama olisi hyva olla ihan kir-
jattuna palvelupolkuihin. Talla hetkella tehdaan rakennustyota siita, miten hyvin-
vointialueilla asioita tullaan tekemaan, mutta edelleenkin jarjestojen kanssa teh-
tava yhteistyd on hyvin paalle liimattua; joitain jarjestdja pyydetaan ja otetaan
mukaan suunnittelutydhon, mutta konkreettisia rakenteita ei viela osata rakentaa
talle yhteistyolle. Jarjestdissa on valtava asiantuntemus olemassansa ja sen huk-
kaan heittaminen tallaisessa suuressa yhteiskunnallisessa muutoksessa olisi
erittain suuri epakohta. Ihmiset tarvitsevat ihmisia ja vertaisia, jotka jakavat sa-

man todellisuuden, voidakseen voimaantua omassa elamassaan.
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NEUVONTAPALVELUN KEHITTAMISEHDOTUKSET

Opinnaytetyon tulosten pohjalta on tehty kehittdmisehdotuksia liittyen Autismilii-

ton neuvontapalvelun kehittdmiseen.

Yleisena huomiona on todettu, etta neuvontapalvelu kaipaa avointa ja kehittavaa
keskustelua tulevaisuuden tahtotilasta. Neuvontapalvelun resurssit pysyvat ny-
kyisellaan myoOs tulevaisuudessa, mutta yhteydenottojen maara kasvaa vuosi

vuodelta koko ajan. Mihin neuvontapalvelulla pyritaan?

Talla hetkella neuvontapalveluun on liitettyna myos Tukinet. net alustalla oleva
chat -palvelu kerran kuukaudessa tunti seka Mieli ry:n kanssa tehtavaa yhteis-
tyota Sekasin chatin tiimoilta kahdesti kuukaudessa tunti. Ensimmaisena mainit-
tuun palveluun osallistuminen on hyvin vahaista eika se ole vuosien saatossa
muuttunut suuntaan eika toiseen. Onko tallaista palvelua syyta pitaa elossa? Voi-
siko tasta lahteva resurssi kayttaa toisaalle? Jalkimmainen tuli kuvioihin yllattaen
ja se on nuorille suunnattu palvelu. Siella on kavijoita, jonkin verran ja aiheet ovat

autismikirjon aiheita.

1. Autismiliiton verkkosivuille tasmennetaan neuvontapalvelun kuvausta.
a. Tasmennyksella vastataan tarpeeseen avata enemman, mita
neuvontapalvelu on, kenelle se on suunnattu ja millaisissa
asioissa neuvontapalveluun voi olla yhteydessa. Uusi
neuvontapalvelun kuvaus I0ytyy raportin lopusta. (Liite 5)
2. Autismiliiton uusille verkkosivuille tehdaan UKK-kysymysten osio
materiaaliksi kayttajille.
a. Autismiliitolle on tehty toiseen AMK tyohon liittyen hyvin tarkka
raportti neuvontapalveluun tulleista kysymyksista ja vastauksista.
Tasta raportista otetaan muutama tarkein aihe, jotka nostetaan
verkkosivuille. (Liite 6)
3. Kehitetaan kirjallista neuvontapalvelua.
a. Sahkdpostien maara on kasvanut ja niihin vastaamiseen
kaytettavaa aikaa ei ole maaritelty tydntekijoiden tydnkuvaan.

Tama tulisi ottaa jatkossa tydajassa huomioon.
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b. Sahkopostien kirjaamiseen kaytettava aika pidettaisiin
suunnitellussa kolmessa tunnissa ja samaan aikaan toisen
puhelinneuvonnan kanssa, jotta tarkistus saataisiin myos tehtya
huolella. (Liite 7)

4. Kehitetaan palautejarjestelmaa neuvontapalveluun

a. Uusille verkkosivuille tehdaan Anna palautetta -lomake, milla voi
kayda vapaasti antamassa palautetta neuvonnasta. Jatketaan
edelleen sahkdpostien loppuun laitettavaa linkkia seka omaa

itsearviointia puheluissa. (Liite 8)

JATKOKEHITTAMISEHDOTUKSET

Opinnaytetyon tekemisen aikana seka tahan tydhon liittyen ettd mentoroidessani
kollegoiden palvelumuotoilun opintoja, mieleen nousi koko ajan vahvemmin aja-
tus siita, etta palvelumuotoilua pitaisi kayttaa enemman hyodyksi jarjestopuolella.
Se palvelisi tulevaisuuden muutoksiin liittyen moneenkin asiaan; tekisi nakyvaksi
jarjeston palveluita ja toimintaa yleisesti, konkretisoisi niita, tekisi toiminnan pro-
sesseja avoimiksi seka arviointia tehokkaammaksi. Kaikki nama tukisivat jarjes-
tojen rahoituksen perusteita valtionhallinnolle seka tekisi jarjestdjen roolia naky-

vammaksi sosiaali- ja terveydenhuollon rakenneuudistuksen prosesseissa.

Toinen asia, mika nousi tydon edetessa esiin, on palautteenkeruuseen liittyvia aja-
tuksia. Miten neuvontapalvelun kaltaisessa palvelussa jarjestopuolella voitaisiin
kerata palautetta reaaliaikaisesti ja sdannollisesti? Tokihan palautteenkeruuseen
on olemassa erilaisia sovelluksia ja jarjestelmia, mutta miten saavutettavia ne

ovat tiukalla rahoituksella oleville jarjestdille, onkin toinen asia.
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Liite 1

Toimeksiantosopimus

Liite 2

Kokemusasiantuntija- kyselyn saatekirje

Hyvé Autismiliiton neuvontapalveluun yhteytta ottanut!

Opiskelen Lapin ammattikorkeakoulussa sosiaalialan koulutusohjelmassa ylem-
paa ammattikorkeakoulututkintoa (YAMK). Teen opinnéytetyta Autismiliitolle ja
tydn tarkoituksena on kehittéa Autismiliiton neuvontapalvelua. Tarkoituksena on
kehittdé neuvontapalvelua vastaamaan paremmin neuvontapalvelun kohderyh-
mien eli autismikirjon ihmisten, heidén ldheisten ja omaisten, heidén kanssaan
tybdskentelevien ammattilaisten ja viranomaisten seké Autismiliiton neuvontapal-
velua tekevien tydntekijbiden tarpeisiin.

Opinnéytetyé toteutetaan kyselytutkimuksena, johon Sinun osallistumisesi on to-
della merkittédva. Kyselyn kautta pdéset kertomaan Sinun nédkemyksiési ja koke-
muksiasi liittyen Autismiliiton neuvontapalveluun.

Kyselyyn vastaaminen tapahtuu anonyymisti seké luottamuksella. Vastaaminen
kyselyyn kestéé n. 15—-20 min.

Vastausaikaa on 24.10.2021 saakka

Halutessasi voit jéattda kyselyn jélkeen yhteystietosi ja osallistua kahden (2 kpl)
Jonna Oksasen ja Reetta Sollasvaaran (toim.) Esteille hyvéastit — kirjan arvontaan.
Kiitos jo etukéteen vastaamisestasi!

Vastaan mielell&ni kysymyeksiin liittyen opinn&ytetyéhén.

Marjo Hayry

marjo.hayry@autismiliitto.fi

050- 502 2269


mailto:marjo.hayry@autismiliitto.fi
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Liite 3

Nakemysasiantuntija- kyselyn saatekirje

Hyvéa Autismiliitossa neuvontapalvelua antava tyontekijéa!

Teen sosiaalialan YAMK (Lapin AMK) opinnéytety6téa Autismiliitolle, minké tarkoi-
tuksena on kehittédad Autismiliiton neuvontapalvelua. Tarkoituksena on kehittééa
neuvontapalvelu vastaamaan paremmin kohderyhmén eli autismikirjon ihmisten,
heidén laheisten ja ammattilaisten, Autismiliiton rahoittajan Stean seké Autismi-
liiton neuvontapalvelua tekevien tarpeisiin.

Opinnéytetyé toteutetaan kyselytutkimuksena, johon Sinun osallistumisesi on to-
della merkittdva. Kyselyn kautta pdéaset kertomaan Sinun ndkemyksiési ja koke-
muksiasi liittyen Autismiliiton neuvontapalveluun.

Kyselyyn vastaaminen tapahtuu anonyymisti seké luottamuksella. Vastaaminen
kyselyyn kestéa n. 15-20 min.

Vastausaikaa 24.10.2021 saakka

Kiitos jo etukéteen vastaamisestasi!

Vastaan mielelléni kysymyksiin opinnéytetydhén liittyen

Marjo Hayry

marjo.hayry@autismiliitto.fi

050- 502 2269


mailto:marjo.hayry@autismiliitto.fi
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Liite 4

Somemainos Kokemusasiantuntijuus- kyselysta

‘= ¥ AUTISMILIITTO

OLETKO OLLUT YHTEYDESSA
AUTISMILIITON
NEUVONTAPALVELUUN?

Auta meitd kehittdmédn toimintaamme! Mikdali olet ollut yhteudess@ meidén
neuvontapalveluumme, kokemuksesi ja ndkemyksesi tdésté yhteydenotosta
ovat meille todella merkityksellisid.

Vastaa kyselyuyn https://link.webropolsurveys.com/S/1F430B1881A66D86
Kysely liittyy ylemmdn ammattikorkeakoulututkinnon (sosionomi ylempi

AMK) opinnéiytetyshsén, mink& tarkoituksena on kehittéd Autismiliiton
neuvontapalvelua.

Osallistu samalla arvontaan! Kaikkien yhteystietonsa jatt&neiden kesken
arvotaan kaksi Esteille hywvéistit! - kirjapalkintoa.

ERITYINEN KIITOS AJASTASI!

List@tietoja Marjo H&ury, marjo.hayrydautismiliitto.fi ‘i—
R
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Liite 5

Neuvontapalvelun uusi kuvaus

Mita Autismiliiton neuvontapalvelu on?

Neuvontapalvelussa saat neuvontaa ja ohjausta autismikirjoon liittyvissa asi-
oissa. Neuvonnan ja ohjauksen tarkoituksena on antaa tietoa autismikirjosta,
neuvoa ja ohjata autismikirjoon liittyvissa arjen asioissa, ohjata yhteydenottajaa
ldytamaan oman lahialueensa tuki ja palvelut seka ohjata yhteydenottajaa tutus-
tumaan oman alueensa Autismiliiton paikalliseen jasenyhdistykseen ja sen toi-
mintaan.

Neuvontapalvelu on tarkoitettu autismikirjon inmisille, heidan omaisilleen ja lahei-
silleen seka heidan kanssaan tyoskentelevalle ammattihenkildstdlle, viranomai-
sille ja muille autismikirjon asiasta kiinnostuneille.

Neuvontapalvelu on asiakaslahtoista, valtakunnallista, maksutonta ja tiedottavaa
neuvontaa ja ohjausta.

Neuvontapalvelu on puolueetonta, aatteetonta ja yksiléa kunnioittavaa.
Yhteydenoton voi tehda anonyymisti ja neuvontapalvelun tyontekijat ovat vaitiolo-

velvollisia. Kaydyt yhteydenotot ovat luottamuksellisia.

Miten otan yhteytta Autismiliiton neuvontapalveluun?
Neuvontapalveluun voit olla yhteydessa puhelimitse, sahkdpostitse tai sopimalla
tapaamisajan Autismiliiton toimistoille Helsinkiin, Kouvolaa tai Ouluun.

Neuvontapalvelua antavat Autismiliiton tyontekijat.

Neuvontapalvelupuhelin on auki ma-to klo 12—15 puh. 050 467 31 30 (neuvonta-
palvelu ei vastaa tekstiviesteihin tai soittopyyntdihin).

Neuvontapalvelupuhelin saattaa ajoittain olla ruuhkainen ja talloin kuulet linjoilta
tiedotteen, missa tama todetaan. Yrita uudestaan hetken paasta tai seuraavana

neuvontapalvelun aukiolopaivana.

Neuvontapalvelua saa myos sahkodpostitse neuvontapalvelu@autismiliitto.fi Sah-
kopostitse neuvontapalvelussa on vastausviive n. 1vko. Huomioi, sahkoposti ei

ole salattu, jonka vuoksi henkildtietojen lahettamista ei suositella.


mailto:neuvontapalvelu@autismiliitto.fi
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Mita tietoja Autismiliiton neuvontapalvelun yhteydenotoista kerataan?

Neuvontapalvelu on Autismiliiton toimintaa, josta raportoidaan toiminnan valvo-
jalle ja rahoittajalle Sosiaali- ja terveysministerion avustuskeskus STEA:lle. Ra-
portointia varten neuvontapalveluyhteydenotoista kerataan seuraavia tietoja: yh-

teydenottajan sukupuoli, ika, tydelamastatus ja yhteydenoton aihe.

Mikali sinulla on hatatilanne, soita yleiseen hatanumeroon 112 tai valtakunnalli-
seen Kriisipuhelimeen 09 2525 0111.

Voit jattaa palautetta ja ehdotuksia Palautelomakkeella. Nain saamme kehitettya
neuvontapalvelua vield paremmin Sinua palvelevaksi. TAHAN WEBRON KY-
SELY
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Liite 6
UKK- kysymykset

Diagnosointi (lyhyesti)
Vammaispalvelut ja palvelusuunnitelma

Oppimisen tuen neuvontapalvelu

Liite 7

Neuvontapalvelun sahkopostien kehitysehdotus

Neuvontapalvelusahkopostien maaran kasvaessa koko ajan, tulisi tassa kohtaa
myOs neuvontapalvelua antavien tydntekijdiden neuvontapalveluun liitettyyn tyo-
aikaan kiinnittda huomiota.
Ehdotus: Neuvontapalvelun sahkopostien vastaamisaika merkataan kalenteriin
samoin kuin neuvontapalvelupuheluihin kaytetty aika ja siihen varataan se aika.
Jokainen tyontekija maarittaa ajan yhteiseen kalenteriin, josta voidaan seurata
vastaamisaikaa seka sahkopostien jonotilanteen kehitysta. Mikali vastaamiseen
varattu aika ei riita pitamaan jonotilannetta luvatussa, pitaa tehda uusia tyoajalli-
sia muutoksia.
=>» talla tavalla voidaan seurata tydntekijoiden ajankayttoa ko-
konaisuutena neuvontapalveluun ja vastataan toiveeseen

kirjallisista vastauksista

Sahkopostien sisallot kierratetaan edelleen koko tiimin lapi. Luvattu vastausaika

olisi 1 vko.
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Liite 8

Neuvontapalvelun palautejarjestelman kehitysehdotus

Luodaan Neuvontapalvelu- sivuille Palautelomake Webropolilla, minka kautta ih-

misilla on myds mahdollisuus antaa palautetta saamastaan neuvonnasta.

Kyselylomakkeen kysymykset:

Kuulemme mielellamme palautettasi saamastasi neuvonnasta ja ohjauksesta Au-
tismiliiton neuvontapalvelussa.

Palaute on anonyymi.

Saatua palautetta kéaytetddn neuvontapalvelutoiminnan raportointiin STEA:lle

seké neuvontapalvelun kehittdmiseen.

Yhteydenottotapasi neuvontapalveluun

Arvioi saamaasi neuvontaa ja ohjausta asteikolla 1-5
(1=vélttava, 2= tyydyttava, 3=hyva, 4= Kiitettdva, 5= erinomainen)
Avoin palaute saamastasi neuvonnasta ja ohjauksesta
Sukupuolesi

Ikési

Tybelédmaéstatuksesi

Liite 9

Ryhmahaastattelussa kaytetty opinnaytety6ta kuvaava PowerPoint- esitys
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