Strategiapaivan antia:

TEKSTI: KATJA SEPPINEN JA SARITERVONEN

Yhteiskunnan suunta vuoteen 2015 — mihin
asiothin Epilepsialiiton tulisi vaikuttaa?

pilepsialiiton hallitus ja tyontekijat
pohtivat joulukuussa liiton roolia
epilepsiaa sairastavan ihmisen tu-
kijana. Tavoitteena oli hahmottaa ldhi-
vuosien yhteiskunnallista kehitystd Epi-
lepsialiiton toiminta-alueilla. Hallitus te-
ki eri alojen asiantuntijoiden alustuksis-
ta alustavia johtopaitoksid liiton tuleviin
painotuksiin. Uusi strategia 2015 kisitel-
l44n liittokokouksessa huhtikuussa.
Strategiapéivin aiheet liikkuivat julki-
sen terveydenhuollon ja lddkepolitiikan
kysymyksissd, epilepsiahoidon ohjauk-
sen kehittimisessi, Kela-kuntoutukses-
sa, kehitysvammaisten asumishaasteissa
sekd RAY-rahoituksessa ja sosiaalisessa
mediassa. Taulukossa 1 on esitelty kaikki

péivén alustajat aiheineen.

Hoidon arviointi
terveydenhuollossa

”Suomen terveydenhoitojarjestelma pur-
jehtii kriisisté kriisiin’, arvioi Itd-Suomen
yliopiston professori Olli-Pekka Ryyni-
nen. Ei tunneta rahoitusjérjestelmas, jo-
ka vastaisi terveydenhuollon kustannus-
ten jatkuvaan kasvuun.

”Kayntikertojen ja muiden suorittei-
den laskeminen ei kerro hoidon tulok-
sia, jonka vuoksi tutkijat ovat kehittaneet
elamdnhallintamittareita. Ne toimivat
hyvin epilepsian kaltaisissa polveilevissa
sairauksissa’, Ryyndnen kertoi. "Potilaan
tekemadstd arviosta laskettu terveystalou-
dellinen suure on konkreettinen tydkalu
vaikuttavuuden arviointiin”, jatkoi Ryy-
nanen.

Terveydenhuoltojdrjestelmin kehitta-
miseen tarvitaan tutkimuksen lisaksi sek-

torirajat ylittdvida yhteisty6td ja sanomaa.

Asiantuntijajoukko pohtimassa tulevaisuuden yhteiskunnallisia haasteita. Edesséa oikealla toimi-
tusjohtaja Pari Holm, péydén toisella puolen sairaanhoitaja Mirja Jarviseutu-Hulkkonen, toimin-
nanjohtaja Pekka Lapinleimu ja Markku Niemeld. Takana vasemmalla Epilepsialiiton hallituksen
jasenet johtaja Seppo Sarkkula, Sari Kuitunen ja Anja Sukanen seka aluesihteeri Marika Halinen.

Epilepsialiiton rooli hyvan hoidon tuo-
man eldménlaadun kertojana on tirkea.
Epilepsialiiton hallituksen puheen-
johtaja Reetta Kilvidisen mukaan epi-
lepsiakirurgiassa on jo kiytetty kyseistd
mittaristoa. "Koska leikkaukseen tullaan
niin myohéén, viisari ei nouse toivotulla
tavalla. Aikaisemmin leikkaukseen péa-
seminen olisi hyddyllisempdi yksilélle ja

koko jérjestelmaille”

Tyokykyiset tyoelamaan!

Pellervon taloustutkimus (PTT) on kar-
toittanut vammaisten tyollistymiseen
vaikuttavia tekijoitd, joista kerrotaan tés-
sd lehdessi sivulla 12. Tutkimuksen va-
lossa voi todeta, ettd vammaisten moti-
vaatio ty6llistyd on suurempi kuin ter-
veeksi itsensd luokittelevilla. Myds pét-

ki- ja osa-aikatyot kelpaavat. Erityises-

ti nuoret vammaiset ovat hyvin koulut-
tautuneita, mutta monet heisti kokevat
tyonhaun erittdin haasteelliseksi.
Rekrytointiin tarvittaisiin PTT:n toi-
mitusjohtaja Pasi Holmin mukaan enem-
madn perustietoja, jottei vammaista tyon-
hakijaa karsita jo prosessin alkuvaihees-
sa. ”Ty6nantaja ei tiedd olemassa olevista
tukimuodoista. Tyollistimiskorvauksia ei
myoskadn voi hakea ennen kun tydsuh-
de on kirjattu. Ty6nantaja ei titen uskalla
tehda tyosopimusta. Tyokyvyttomyyseld-
kettd saava tyokykyinen vammainen kir-
jataan lahtokohtaisesti tydvoiman ulko-
puolelle kuuluvaksi. Tai sitten vammais-
ta ihmistd ei yksinkertaisesti vain haluta
palkata, vaikka hin hakijana olisikin pa-
ras mahdollinen”, kertoi Holm.
Tyollistymiseen liittyvd ongelma ei

kuitenkaan ole yksipuolinen. "Monet
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Strategiapdivan asiantuntijat
ja alustusten aiheet:

¢ Toimitusjohtaja Pasi Holm, Peller-
von taloustutkimus: Vammaisten
tydllisyyden tutkimus

e Sairaanhoitaja Mirja Jdrviseutu-
Hulkkonen, Helsingin- ja Uuden-
maan sairaanhoitopiiri: Epilepsi-
aa sairastavan potilaan ohjaus

e Kuntoutuspaallikkd Tiina Huusko,

Kansaneldkelaitoksen kuntoutuk-
sen linjaukset

e Toiminnanjohtaja Pekka Lapinlei-
mu, Kuuloliitto ry, RAY:n hallituk-
sen jasen: Raha-automaattiyhdis-
tyksen avustustoiminnan suunta

e Johtaja Markku Niemeld, Eteva
kuntayhtyma: Kehitysvammaisten
asumiskysymykset

e Johtaja Lauri Pelkonen, STM, 1&&k-
keiden hintalautakunta: Epilepsia-
|aakitys osana laakepolitiikkaa

e Toimittaja Paivi Repo, Helsingin
Sanomat: Median murros

e Professori Olli-Pekka Ryynanen,
[t8-Suomen vyliopisto: Terveyden-
huoltojdrjestelma ja vaikuttavuus

Nykystrategian asiantuntijakuulemi-
sen artikkeli vuodelta 2006 on verkos-
sa osoitteessa www.epilepsia.fi/epi-
lepsialiitto/epilepsialiiton_ajankoh-
taista/epilepsialehti/epilepsialeh-
den_artikkeleita>Vuosi 2006

Liiton nykystrategia luettavissa osit-
teessa www.epilepsia.fi/ epilepsia-
liitto/epilepsialiiton_toiminta/orga-
nisaatio/arvot_ja_strategia.

Jos haluat vaikuttaa strategialinja-
uksiin, lahetd palautetta toiminnan-
johtaja Sari Tervoselle sp. sari.tervo-
nen@epilepsia.fi tai soita puh. 050
368 4554.
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vammaiset eivdt usko omiin ty6llisty-

mismahdollisuuksiinsa, miki omalta
osaltaan vaikeuttaa tyollistymista” Holm
toteaa.

Tyollistymistd tukeva tiedonjako voi-
si Holmin mukaan olla osa Epilepsialii-
ton uutta strategiaa. Kaikilla tyontekijoil-
14 tulisi olla oikeus liittyd tyoyhteis66n
tasavertaisena jdsenend. Asenteiden es-

teettdmyyteen on matkaa.

Median murros
Mediassa tekstin lyhyys on valttikortti,
silld lukijasta on tullut silmiilija. "Epilep-
sialiiton keinona voisi olla tunnekoke-
musten ja ajankohtaisten aiheiden sy6t-
tdiminen medialle kylmén rauhallisesti ja
karkki kerrallaan”, Repo ehdotti.
Internet ja nettiyhteis6t ovat Revon

mukaan pahasti sekoittaneet median

Paivan puheenjohtajana toimi Epilepsia-
liiton puheenjohtaja, professori Reetta
Kalvidinen.

Ajatukset ja ideat saivat lentda vapaas-
ti, kun innovatiivinen joukko asian-
tuntijoita kokoontui. Epilepsialiitto sai
vahvaa taustatukea ja ndkékulmia oman
strategiansa pdivittdmistydhon. Kuvassa
johtaja Lauri Pelkonen ja toimitusjohtaja
Pasi Holm kertovat omia ndkemyksidan.

kenttdd: journalismin ammattilaisista on
osin tehty jo sivustaseuraajia. "My9s su-
kupolvet erottuvat toisistaan. Kun van-
hemmat kuulevat uusista sosiaalisen me-
dian muodoista, on ne jo hylitty nuori-
son keskuudessa’, totesi Repo. Epilepsia-
aiheiselle keskustelulle ei Revon mielesté
voi asentaa portinvartijoita.

Sosiaalinen media on liiton toimin-
nan suuri haaste jo nyt. Liiton viestinnin
kehittdminen sosiaalisen median alueella
tulee kirjata strategiaan. Keskustelupals-
toilla kdytdvdd anonyymid vertaistukea ei
liitto voi hallita, mutta joillakin sosiaa-
lisen median toimintamuodoilla on lii-
tonkin aihetta hypdtd muuttuvan me-
dian kelkkaan. Keskustelussa nousi esiin
konkreettinen esimerkki: kerran kuussa
verkossa jérjestettdvd kaikille avoin yh-

distysilta.



