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Opinnaytetyon tavoitteena oli selvittda sosiaali- ja terveyspalveluita kayttavien
erityislapsiperheiden mielipiteitda sahkoisesta asioinnista ja henkilokohtaisesta
budjetoinnista Kainuun soten HB-kokeilussa. Kainuun sosiaali- ja terveyden-
huollon kuntayhtyman henkildkohtaisen budjetin kokeilu on Avain kansalaisuu-
teen -hankkeen osahanke. Tarkoituksena oli myds tarkastella evankelis-
luterilaisen kirkon asemaa sote-palveluverkostossa, kirkon sahkoisia ja erityis-
lapsiperheille suunnattuja palveluita sekd kirkon nakymista haastateltavien per-
heiden arjessa.

Opinnaytetyo oli kvalitatiivinen tutkimus. Aineisto keréttiin haastattelemalla kah-
deksan Kainuun soten HB-kokeilun kehittdjaasiakasta puolistrukturoiduilla tee-
mahaastattelumenetelmalld joulukuussa 2017. Kehittdjaasiakkat ovat mukana
kehittdmassa ja suunnittelemassa parempia palveluita. Haastateltavat olivat
erityislasten omaishoitajia ja haastattelut yksilo-, pari- ja ryhmahaastatteluita.
Aineisto analysoitiin aineistoléhtoéisesti sisallonanalyysia kayttaen.

Tulosten perusteella palveluiden kehittdmiseen kaivattiin enemmaéan asiakasnéa-
kokulmaa. Elamantilanteet olivat kuormittavia varsinkin omaishoidontuen piiriin
kuulumattomilla. Kehittajaasiakastoimintaan lahdettiin mukaan, koska haluttiin
vaikuttaa, saada oma aani kuuluviin ja lisata valinnanvapautta. Sahkoisten pal-
veluiden odotettiin helpottavan arkea, mutta kasvokkain tapahtuvan palvelun
vaheneminen huolestutti. Kainuun soten Hyvinvoinnin palvelutarjottimelta on
mahdollista etsia ja vertailla alueen eri sosiaali- ja terveyspalveluita. Hyvinvoin-
nin palvelutarjotinta pidettiin hyvana asiana, jos sinne tulevaisuudessa saadaan
tarpeeksi palveluita ja palveluntarjoajia. Henkilokohtainen budjetti on summa,
jolla voi hankkia sosiaali- ja terveyspalveluita. Se, etta perheet voivat itse valita
heille sopivat palvelut, merkitsi valinnanvapautta ja luottamusta. Tulosten mu-
kaan kirkko jai nakymattémaksi. Kirkon palvelut eivat kohdanneet naiden lapsi-
perheiden tarpeita.

Henkilokohtaista budjettia tulisi kehittdd niin, ettd perheet saisivat itse paattaa
heille sopivimmat palvelut. HB-kokeilun tulisi tasa-arvon nimissa koskea myds
omaishoidontuen piiriin kuulumattomia. Hyvinvoinnin palvelutarjottimen kaytto-
littyman tulisi olla kayttajaystavallisempi. 10 vuoden ikéraja lapsen asioiden
hoidossa Omasote-palvelussa tulisi olla korkeampi. Kirkon haasteena on tulla
nakyvaksi kaikille. Sen tulisi kehittdd viestintdd seka palveluitaan erityislapset
huomioiden.

Asiasanat: henkilokohtainen budjetti, sdhkoiset palvelut, digitalisaatio, valinnan-
vapaus, osallisuus, omaishoitajuus, kehittdjaasiakas, erityislapsi, diakoniatyo



ABSTRACT

Isola, Karita & Niikkonen, Sanna. “So that the client would be the main concern,
not the services” The citizens of the Kainuu province taking part in the devel-
opment of electronic health and social services, Key To Citizenship Project.
Spring 2018, 71 pages, 2 appendices. Diaconia University of Applied Sciences.
Degree Programme in Social Studies, Option in Diaconal Work. Degree: Bache-
lor of Social Services.

The purpose of this study was to find out how families with disabled children
view the personal budget and the E-services provided by Finland’s regional go-
vernment, health and social services reform in Kainuu. The aim was also to ex-
amine how the Evangelical-Lutheran church shows itself in the network of social
and health services and in the lives of the interviewed families, and whether the
church has any E-services.

This thesis was a qualitative study by nature. It was implemented through semi-
structured theme interviews as individual and group interviews in December
2017. Eight parents of disabled children participated. The material was then
analysed through content-guided analysis.

Based on the results the client perspective was missed in the development of
social and health services. Life situations were burdening; especially single
parents and parents who did not receive the caregiver’s financial support felt
themselves burdened. The need to make a difference and making one’s voice
heard were the factors that made them take part in developing the services.
They wanted more choice and a client perspective to the services. E-services
were expected to ease everyday life but security issues and lack of face-to-face
support were a concern. The on-line welfare service tray was considered a
good help if there will be more services available in the future. With the personal
budget families can get social and health services. It meant freedom of choice,
trust for the family to choose the services that suited them best. Based on the
results the church is not visible in the lives of the interviewed families and its
services do not meet their needs.

Development suggestions were listed. The families wanted the personal budget
to be developed so that families could easily choose the services that served
them best. Technical development was needed to make the welfare services
tray more user-friendly. The age limit in running over a 10-year-old child’s er-
rands should be raised. It is important that the church reaches everybody. It
should pay more attention to families with disabled children.

Keywords: personal budget, E-services, digitalization, choice, involvement, ca-
regiver, families with disabled children, social work of the church
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1 JOHDANTO

“Digitalisaatio, vaestdon ikdantyminen ja kansalaisten kasvava autonomia ovat
kansainvalisia megatrendejé, jotka vaikuttavat myos suomalaisen yhteiskunnan
kehitykseen”, todetaan Helsingin Sanomien paakirjoituksessa 3.11.2017. Tahan
kehityskulkuun pyritaan sosiaali- ja terveysalalla vastaamaan sahkdisia palvelui-
ta kehittamalla. Sosiaali- ja terveysministerion hallinnonalan digitalisaatiolinja-
ukset 2025 -julkaisussa (2016, 5) digitalisaatio maaritelladn toimintatapojen uu-
distamiseksi, sisdisten prosessien digitalisoinniksi ja palveluiden sé&hkdistami-
seksi. Sen tarkoituksena on muodostaa sellaista tietoa, jonka avulla ihmiset voi-
vat tehda parempia valintoja ja saada parempia palveluita. Digitalisaatio on ke-
hittdmiskohteena lahes koko hallitusohjelmassa. Julkisten palveluiden digita-
lisointia kehittam&an on luotu JulkICT-karkihanke, ja digitalisaatio on yksi tarkea
tyokalu sote- ja maakuntauudistuksissa, jotka ovat hallituksen reformeja. (Val-
tioneuvosto. Reformit.; Valtiovarainministerié; Sosiaali- ja terveysministerio.
Karkihankkeet ja sdddosvalmistelu. Digitalisaatio; Sosiaali- ja terveysministerio
2016.)

Palveluiden sahkoistamisen tarkoituksena on mahdollistaa julkisten palveluiden
kaytto kansalaisille, yrityksille ja yhteisdille ajasta ja paikasta riippumatta. Selvi-
tamme, mitd mieltéa erityislapsiperheet ovat asioinnista sahkdisissd sote-
palveluissa. Kohderyhma on Kainuun soten erityislasten vanhempien 15-
henkinen kehittdjaasiakasryhma, joka tunnetaan myos ErinOmainen-hankkeen
kehittajaasiakasrynmana. Kehittdjaasiakkaat ovat erityislasten vanhempia, jois-
ta osa on omaishoitosopimuksen tehneité eli omaishoidontuen piiriin hyvaksyt-
tyjd. Osa toimii myds erityislasten vanhempien vertaistukitoimintaa organisoi-

vassa Kajaanin Leijonaemot ry:ssa. (Valtiovarainministerio. Sahkoiset palvelut.)

Kainuun sote on mukana valtakunnallisessa Avain kansalaisuuteen -
hankkeessa ja vastaa sen osahankkeesta, jossa kokeillaan henkilokohtaisen
budjetoinnin mallia vammaispalveluiden ja erityista tukea tarvitsevien lapsiper-
heiden palveluiden asiakastytssa. Henkilokohtainen budjetti on sosiaali- ja ter-

veyspalveluiden hankintaan tarkoitettu maaréaraha, jonka avulla ihminen voi



suunnitella ja organisoida omaa tai vastuullaan olevan hoidettavan elaméaa.
ErinOmainen-hanke on Kainuun soten osahanke ja hallituksen omaishoidon
karkihanke. Suunnittelimme tutkimuksemme siséllén yhteistyéssa Kainuun so-

ten, Avain kansalaisuuteen -hankkeen ja ErinOmainen-osahankkeen kanssa.

Suomen evankelis-luterilainen kirkko on vuosisatojen aikana muodostunut
olennaiseksi osaksi sitd huolenpitoverkostoa, jossa suomalainen eldéd. Yhteis-
kunnan muuttuminen heijastuu myds kirkon tyéhon ja sitd kautta diakoniatyon
sisaltoon. Meita kiinnostaa, miten sahkaoisia palveluita hydédynnetaan kirkon toi-
minnassa, miten kirkko nakyy erityislapsiperheiden arjessa ja tunnetaanko dia-
koniatyota. Tarkastelemme tutkimuksen tuloksia suhteessa sek& sosionomin
etta diakonin tyohon.

Kun Avain kansalaisuuteen -hanke vuoden 2017 alussa etsi opinnaytetyon teki-
joitéa Diakonia-ammattikorkeakoulusta, tartuimme tilaisuuteen. Aiheena palvelui-
den digitalisaatio ja asiakkaiden suhtautuminen siihen oli mielenkiintoinen ja
ajankohtainen, minka lisaksi se kosketti seka yhteiskuntaa etta kirkkoa. Sellai-
sena se palvelisi hyvin Diakin opinnaytetdille asettamia tavoitteita. Kevaan ai-
kana tutustuimme tydelaman yhteistydkumppaneiden toimintaan ja suunnitte-
limme yhdessa tutkimuksemme sisdlt6a ja suuntaa. Kesan ja syksyn aikana
kokosimme teoria-aineistoa ja alkutalvesta oli aika siirtya varsinaiseen tutki-
musosuuteen, jonka toteutimme haastatteluina joulukuussa 2017. Vuoden aika-
na keradmamme tieto tulee olemaan meille hyodyksi tybelamassa, silla monin
paikoin sahkoiset palvelut ovat vasta tulossa, ja niin tyontekijat kuin asiakkaat-

kin uuden edessa.



2 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetydmme tarkoitus on selvittdd haastatteluin sosiaali- ja terveyspalve-
luita kayttavien erityislapsiperheiden mielipiteitd sahkoisesta asioinnista ja hen-
kilokohtaisesta budjetoinnista. Haastatellut erityislasten vanhemmat toimivat
kehittajdasiakkaina Kainuun sotessa. Osa heistd on omaishoitajia. Tarkemmat
teemat, joihin haemme vastauksia, ovat kehittdjaasiakkaiden ajatukset Kainuun
HB-kokeilusta ja Kainuun soten séhkdisista palveluista: Omasote ja Hyvinvoin-
nin palvelutarjotin, seka yleisesti sahkoisista palveluista seka niissa asioimises-
ta. Kysymme, tukeeko séhkdinen asiointi osallisuutta ja valinnanvapautta. Ta-
voitteena on Kkartoittaa nykytilannetta, kun Kainuun soten sahkoiset palvelut
ovat uusia ja osa vasta tulossa kokeiluun. Meita kiinnostaa my6s, mika on saa-

nut haastateltavat lahtemaan mukaan kehittdjaasiakastoimintaan.

Tarkastelemme lisdksi evankelis-luterilaisen kirkon asemaa sosiaali- ja terveys-
palveluiden verkostossa ja kirkon tarjoamia sahkoisia palveluita haastattele-
miemme perheiden nékdkulmasta. Selvitamme, milla tavoin kirkko ja diakonia-
tyo ndkyvat tutkittavien perheiden elamassa ja millaisiin tarpeisiin seurakunnat
voisivat erityislapsiperheiden kohdalla reagoida.

Tutkimuksemme tavoitteena on tuottaa Avain kansalaisuuteen -hankkeen Kai-
nuun HB-kokeilun ja ErinOmainen-hankkeen seka Kainuun soten kayttbon tie-
toa, jota ne voivat hy6dyntdd suunnitellessaan asiakasléahtoisia palveluita asiak-

kailleen. Kehittajaasiakkaiden ajatukset ovat siina tarkeita ja tarpeellisia.

Henkilokohtaiseksi tavoitteeksi asetamme oman ammatillisen osaamisen kehit-
tamisen ja vahvistamisen. Tavoitteenamme on ymmartaa, mita sote- ja maa-
kuntauudistukset sekd digitalisaation tuomat muutokset merkitsevat eritoten
asiakkaan nakdkulmasta kirkon ja sosiaalialan tydssa. Haluamme oppia enem-
man hanketyostd ja kehittajaasiakastoiminnasta seka asettua erityislasten

omaishoitajien asemaan ja ymmartaa heidan elamaansa paremmin.



Osa opinnaytetyétdmme on Avain kansalaisuuteen -hankkeen yhteisjulkaisussa
julkaistava artikkeli, "Kainuun kehittdjaasiakkaiden nakemyksia henkilokohtai-
sesta budjetoinnista ja kokemuksia sahkoisesta asioinnista”, jossa kerromme
tutkimuksemme tuloksista. Julkaisu valmistuu kevaalla 2018. Huhtikuussa 2018
matkustamme hankkeen mukana opintomatkalle Skotlantiin. Perilla Glas-
gow’ssa osallistumme henkilokohtaista budjetointia ja valinnanvapautta kasitte-
levd&n seminaariin ja tutustumme paikalliseen palveluverkostoon. Kirjoitamme
opintomatkasta raportin Diakonia-ammattikorkeakoululle. Oppilaitoksen myén-

tama kansainvalisen stipendirahaston tuki mahdollistaa matkamme.
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3 OMAISHOIDON KEHITTAJAASIAKAS VAIKUTTAJANA

3.1 Kuka on omaishoitaja ja mita on omaishoitajuus?

Sosiaali- ja terveysministerion kansallisen omaishoidon raportissa (2014, 11)
linjataan omaishoidon tarkeimmat strategiset tavoitteet, kehittdmiskohteet seka
lainsdadantd vuoteen 2020 saakka. Raportissa omaishoito on méaaritelty hoito-
muodoksi, joka antaa mahdollisuuden kaikenikéisille toimintakyvyltaan heiken-
tyneille, vammautuneille ja sairaille kotona asumiseen. Laissa (L 937/2005)
omaishoidontuki maaritelladn vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilén hoi-
tamisen ja huolenpidon jarjestdmisend kotona hoidettavan omaisen tai jonkun
muun laheisen avustuksella. Omaishoidontuki on palvelukokonaisuus, joka si-
saltdd hoidettavalle tarkoitetut palvelut ja omaishoitajan palkkion, lakisdateisen
vapaan ja omaishoitoa tukevat palvelut. Palvelukokonaisuudesta sovitaan yh-

desséa hoitosuunnitelmassa.

Artikkelikokoelmassa “Laulu 573 566 perheestd” Kalliomaa-Puha ja Tillman
(2016, 322) kirjoittavat erityista tukea tarvitsevien lapsien omaishoitajista. Tal-
laisessa perheesséd omaishoitaja on yleensa tydikdinen ja hoidettava on alaikai-
nen. Omaishoito on tapa jarjestaa erityista tukea tarvitsevan lapsen hoito. Lap-
sen omaishoito eroaa muusta omaishoidosta silla, ettéa perheessa on usein mui-

takin lapsia, jotka tarvitsevat hoitoa ja huolenpitoa.

Kohderyhmé@namme olivat lapsen omaishoitajat, mutta omaishoitajana voi toi-
mia myo6s ikdihminen, joka hoitaa puolisoaan kotona. Omaishoitajaperheet ovat
kuuluneet kirkon diakoniatyon asiakaskuntaan aina. Vuoden 2016 Diakoniaba-
rometrin mukaan diakoniatyo tukee omaishoitajia mm. vertaisryhmatoiminnan ja
perinteisten kotikayntien muodossa. Tyfssa tarvitaan yhd enemman talousneu-
vonta- ja sote-osaamista, kun tarkeat verkostokumppanit kuten Kela ja sote-
toimijat muuttavat toimintatapojaan. Jo nyt diakoniatyontekijat auttavat muun

muassa sote-palveluissa asioimisessa. (Kirkon tutkimuskeskus 2016, 45, 68.)
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Omaishoitajuus on tarkeaa tyota, jossa tyon arvostus jaa usein nakymattomak-
si. Omaishoitajalle maksetaan tydsta pieni korvaus, mutta se ei korvaa sitd hen-
kisen ja fyysisen tybn maarad, jota omaishoitajat tekevat. Omaishoitajuudessa
on otettava huomioon, ettd hoidettava on yleensa hyvin laheinen ihminen. Var-
sinkin iakkailla omaishoitajilla omaishoidonvapaat saatetaan jattaa pitamatta,
koska on vaikea jattaa laheinen omahoidettava vieraalle hoitoon. Mielestamme
on tarkedd huomioida tdma sosiaali- ja terveysalan palveluita kehitettdessa se-
k& ammattilaisten asenteissa kohdatessa omaishoitaja. Omaishoitajien jaksa-
mista on tuettava niin, etta palvelut ovat helposti saatavilla ja ne palvelevat

omaishoitajia ja heidan hoidettaviaan.

3.2 Kehittdjaasiakastoiminnan avulla asiakaslahtéisempia palveluita

Kehittdjaasiakas on mukana yhdessa tyontekijoiden kanssa suunnittelemassa
ja kehittdmassa sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita. Kehittdjaasiakkaiden
kokemukset ja kehittdmisehdotukset auttavat palveluprosessien suunnittelussa.
Kehittdjaasiakas voi osallistua palveluiden parantamiseen joko yksilona tai ke-

hittdjaasiakasryhmassa. (Kainuun sote. Kehittdjaasiakkaat.)

Tyontekijoiden ja asiakkaiden yhteistoiminnallista tyoskentelyd tarkastelleen
tutkimuksen mukaan (Palsanen K. & Kaaridainen A. 2015) kehittdjaasiakastoi-
minta auttoi asiakkaita nakemaan itsensa ja tilanteensa vaihtoehtoja sisaltavana
ja loytamaan siihen uusia ratkaisuja. Tyontekijat taas saivat kehittdjaasiakkai-
den avulla laajempaa perspektiivia tydhonsa, kun asiakkaiden tilanteet tulivat
paremmin nakyviksi. Vertaistoiminta loi tasavertaisen kehittamisympariston,
jossa asiakas saattoi asettua palveluiden vastaanottajan roolista kehittdjan roo-
lin. Mahdollisuus vaikuttaa kohotti heidan itsetuntoaan ja mahdollisuus tukea
toisia osallistujia lisasi rohkeutta tarttua myds oman eldméan ongelmakohtiin.
Tyontekijat tiedostivat asiakkaiden avulla tydskentelytapansa paremmin. Tutki-
muksessa tarkasteltiin sosiaalipalveluiden asiakkaiden ja tyontekijoiden yhteis-
toiminnallista tyoskentelya.
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Kehittdjaasiakastoiminta on mielestamme tarkeada, jos halutaan, ettd valinnan-
vapaus todellisuudessa toteutuu ja palvelut ovat asiakaslahtoisid. Toiminnalla
voidaan varmistaa, etta palveluista tulee juuri sellaisia kuin asiakkaat tarvitse-
vat. Sosiaali- ja terveysalan ammattilaiselta tAméa vaatii asiakaslahtbista asen-
netta. Hanen on asetuttava asiakkaan asemaan ja toimittava tasavertaisena
kumppanina palveluiden kehittamisessa. Tutkimuksemme myota tiedostimme,
ettd kehittdjaasiakas on oman elamansa asiantuntija. Parhaimmillaan kehittaja-
asiakastoiminta lisda valinnanvapautta, tuottaa parempia palveluita ja asiak-

kaalle tunteen, etta asioihin voi vaikuttaa.

Kainuun erityislasten omaishoidon HB-kokeilun toteutussuunnitelmassa 9/2017
- 12/2018 (Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtym& 2017, 21-22)
kehittajaasiakasryhma esitti konkreettisia toiveita henkilékohtaisen budjetin ko-
keilua varten. He toivoivat asiakaslahtoisia ja ennaltaehkaisevia palveluita paa-
asiassa kotiin, ja ettd omaishoitajien tytssékayntid ja opiskelua tuettaisiin

enemman.

Omaishoidon vapaat toivottiin korvattavan esimerkiksi siivous- tai lastenhoito-
palvelulla, kaikki perheen lapset huomioiden. Erityislapsen akuutteihin sairasta-
pauksiin ehdotettiin niin sanottua avoin paivakoti -mallia sairaalakaynnin ajaksi
perheen muille lapsille. Muita toivottuja palveluita olivat Kelan vaikeavammaisen
ladkinnallinen  kuntoutus, fysioterapia, seka omakustanteinen ABR -
kotikuntoutus ja henkilokohtaiset apuvélineet. (Kainuun sosiaali- ja terveyden-
huollon kuntayhtyma 2017, 21-22.)

Erityislapsen harrastuksiin toivottiin tukihenkil6d, mutta palvelun saaminen ol
hankalaa, koska se vaati lastensuojelun asiakkuuden. Uuden sosiaalihuoltolain
mukaan asiakkuuden ei pitaisi olla ehtona tukihenkilon saamiseksi. Tukihenki-
|6n tai -perheen valitsemiseen haluttiin vaikuttaa enemman. (Kainuun sosiaali-

ja terveydenhuollon kuntayhtyma 2017, 21-22.)

Omaishoidontuen piiriin kuulumattomien mielesta tiedonkulkua olisi parannetta-

va muun muassa palveluiden ja palvelutarpeen arvioinnin osalta. Kehittadjaasi-
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akkaat olivat huolissaan asiakassuunnitelmista, joita ei paiviteta tai tehda ollen-
kaan. Kajaanin ja Kainuun kuntien erot palveluissa koettiin epatasa-arvoisiksi.
Kehittdjaasiakkailla oli huoli, 16ytavatko palvelut ja palveluntarjoajat syrjaseudul-

la asuvat. (Kainuun sosiaali- ja terveydenhuollon kuntayhtyma 2017, 21-22.)

3.4 Osallisuuden ja vaikuttamisen merkitys sote-palveluiden kehittamisessa

Osallisuudella ja vaikuttamisella on suuri merkitys, kun sosiaali- ja terveyspalve-
luita tuotetaan niiden lopullisille kayttgjille. Osallisuuden edistaminen on yksi
sosiaalihuoltolain (L 1301/2014) tavoitteista. Muita tavoitteita ovat eriarvoisuu-
den vahentaminen seka tarpeenmukaisten, riittavien ja laadukkaiden sosiaali-
palveluiden ja muiden hyvinvointia edistavien toimenpiteiden turvaaminen yh-

denvertaisin perustein niita tarvitseville.

Osallisuus on kehittyva prosessi. Se on yhteisollisyyttd, johon kuuluu henkil6-
kohtainen kokemus osallisuudesta. (Gothoni, Hyvari, Kolkka ja Vuokila-
Olkkonen 2016, 14.) Laitisen ja Niskalan (2013, 13-14) mukaan osallisuudessa
on kysymys sitoutumisesta enemman kuin osallistumisessa. Osallisuudessa
henkilo, tassa tapauksessa kehittdjaasiakas, ottaa henkilokohtaisesti vastuuta
tavoitteena vaikuttaa asioihin. Osallisuus onnistuu ainoastaan luottamuksen
kautta. Se vaatii vuorovaikutusta ja avoimuutta. Osallisuus nakyy siten, etta ke-
hittdjaasiakas tulee kuulluksi ja haneltd saatu tieto huomioidaan palveluita kehi-

tettdessa. Osallistuminen lisda osallisuutta.

Toikko (2011, 103-107) kirjoittaa artikkelissaan kokemusasiantuntijoiden mah-
dollisuudesta vaikuttaa palveluiden suunnitteluun, kehittamistydhoén ja niiden
toteuttamiseen. Asiakkaiden osallistuminen palveluiden kehittdmiseen on sosi-
aalipoliittinen tavoite. Hyvinvointivaltiossa vallitsee kuitenkin edelleen tilanne,
jossa sosiaali- ja terveyspalveluita tuotetaan tilaajien ja tuottajien ehdoilla. Tal-
laiset tilaaja-tuottaja-mallit saattavat olla kustannustehokkaita, mutta eivat vas-
taa asiakkaan tarpeisiin. Palveluita tuotetaan asiakkaille ja siksi on ehdottoman

tarkeda, ettd he osallistuvat palveluiden suunnitteluun, toteutukseen ja kehitta-
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miseen. Osallistumalla asiakkaat ovat tasavertaisia palveluiden tilaajien ja tuot-
tajien kanssa. Sosiaalipalveluiden asiakkaita ei useinkaan voi verrata tavalli-
seen kuluttajaan, silla he eivat paase vaikuttamaan palveluihin tai niiden raken-
teisiin, ellei heille anneta siihen mahdollisuutta. Asiakasta voitaisiin paremmin

kutsua palveluiden kayttajaksi.

3.5 Kirkko osallisuuden yhteiséna

Kirkon toiminta perustuu vuosituhansia vanhaan traditioon, mutta kirkko ei voi
valttya silta, etté yhteiskunta sen ympaérilla muuttuu jatkuvasti. Huoli perinteisen
yhteisollisyyden kuihtumisesta on lisd&ntynyt, mink& vuoksi kirkko on nostanut

osallisuuden ja yhteisollisyyden tarkeiksi kehittamisen kohteiksi strategioissaan.

Valtaosa suomalaisista kuuluu edelleen evankelis-luterilaiseen kirkkoon. Suu-
rimmat syyt kirkkoon kuulumiselle ovat kirkolliset toimitukset. Kirkko on hengel-
linen yhteiso, jossa yhteisollisyyden perusteet nousevat jo kirkon opista ja teo-
logiasta. Kirkko on myds osallisuuden yhteisd, jossa kirkon tydntekijat toimivat
yhdessa seurakuntalaisten kanssa heidan arjessaan. Kirkolta odotetaan yhteis-
kunnallista vastuuta, minkd vuoksi kirkon perustehtavista diakoniaty® koetaan
merkitykselliseksi. Kirkkolaissa (L 1054/1993,1:2) todetaan, etta kirkon perus-
tehtaviin kuuluu evankeliumin julistaminen, sakramenteista huolehtiminen seka
kristillisen sanoman levittaminen ja l&himmaisenrakkauden toteuttaminen. Kir-
kon osallisuuden yhteis6 toteutuu vain, kun kristityt voivat uskoa ja elda kristit-
tyind yhdessa. (Kirkkohallitus 2007, 3-4, 12-14.)

Suomessa uskonnollisuus on muuttanut muotoaan. Osallistuminen perinteisiin
uskonnollisiin  toimituksiin on vahentynyt ja maallistuminen nakyy vahvasti.
Suomalaisten usko on yksiloitynyt ja muuttunut henkilokohtaiseksi asiaksi. Ihmi-
set poimivat sieltd taaltd tapoja ja asioita omaan eldménkatsomukseen ja

omaan elamantilanteeseen sopiviksi. (Kirkkohallitus 2007, 11.)
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Kirkko ja sen seurakunnat ympari Suomea muodostavat kuitenkin merkittavan
yhteisdllisyyden verkoston. Uudet sukupolvet ja individualismi haastavat kirkon
pohtimaan toimintakulttuuriaan. Yhteisollisyys ei toteudu, jos ei kiinniteta huo-
miota osallisuuteen. Seurakunnan jasenten on konkreettisesti kokoonnuttava
yhteen, jotta osallisuus ja yhteisollisyys voi toteutua. Pelkk& kirkon jasenyys ei
siis riitd. Haasteeksi muodostuu, miten kirkko todellisuudessa pystyy tarjoa-
maan seurakuntalaisille aidon yhteiséllisyyden ja osallisuuden kokemuksen.
Varsinkin nuorten aikuisten on vaikea l0ytaa sellaista yhteisomallia, johon voisi-
vat sitoutua. Sitoutumisen aste voi muuttua eldmantilanteen mukaan. Sosiaali-
nen media on tuonut kirkolle haasteen lisaksi mahdollisuuden rakentaa uuden-
laista yhteisollisyytta. (Henttonen & Thitz 2016, 103-105, 111-112,114.)

Thitzin (2013, 42) mukaan muihin hyvinvoinnin palveluntarjoajiin verraten kirkko
nahdaan arvokkaana hengellisena, kirkon arvoihin perustuvana eettisten kysy-
mysten organisaationa. Ihmiset kokevat, ettéa kirkko néakee ihmisen kokonaisval-

taisesti ja syvemmin.

Kirkko on edellakavija, kun puhutaan osallisuudesta ja yhteisollisyydesta. Silti
kirkko menettdd jaseniaan jatkuvasti ja esimerkiksi nuoret aikuiset kayttavat
hyvin vahan kirkon palveluita. Kirkon haasteena on saada nuoret ja nuoret ai-
kuiset lIoytamaan kirkon palvelut. Lapsiperheiden ja ikdihmisten palvelut keraa-
vat runsaasti osallistujia, mutta aikuisuuden kynnyksella olevalle tai lapsettomal-
le ei tunnu I6ytyvan mitaan, mika saisi heidat pysymaan kirkon jaseniné. Kysy-
mys kuuluu, millaisia palveluita kirkon pitisi kehittd4, jotta todellinen osallisuus
ja yhteisollisyys toteutuisivat. Kirkon tulisi kutsua seurakuntalaisia kehittamis-
tyohon ja vaikuttamaan toimintaan niin, etté syntyisi osallisuutta, yhteisollisyytta

ja monenlaisille jasenille mielekésta toimintaa.
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4 SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON RAKENTEET JA PALVELUT MUU-
TOKSESSA

4.1 Uudistusten tavoitteena toimivammat ja vaikuttavammat sote-palvelut

Maakunta- ja sote-uudistus on suurimpia hallintouudistuksia, mitd Suomessa on
tehty. Se ei ole opinnaytetydmme painopiste, mutta on vahvasti taustalla tut-
kiessamme sote-palveluiden digitalisaatiota. Uudistusten keskella diakoniaty6
on omalta osaltaan tarkeassa roolissa puolustamassa heikoimmassa asemassa

olevia ihmisia ja tukemassa heidéan osallisuuttaan muutoksissa.

Maakunta- ja sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksessa perustetaan uudet
maakunnat, uudistetaan sosiaali- ja terveydenhuollon rakenne, palvelut ja rahoi-
tus seka siirretdan maakunnille uusia tehtavia kuten vastuu kaikista alueensa
sosiaali- ja terveyspalveluista. Hallitus on antanut eduskunnalle lakiesityksen,
HE15/2017, sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestdmisvastuusta. Maakunta- ja
sote-uudistus seka valinnanvapausesitys muodostavat saumattoman kokonai-
suuden. Valmistelun jalkeen uusi sote-palveluita koskeva lainsaadanto astuisi
tdman hetken suunnitelmien mukaan voimaan 1.1.2020. Uudistusten tavoittee-
na on pienentda julkisen talouden kestavyysvajetta, mutta samalla lisata palve-
luiden vaikuttavuutta. Kansalaista lahemmin koskettavat tavoitteet ovat hyvin-
vointi- ja terveyserojen kaventaminen, toimivammat palvelut ja hallinto, palve-
luiden yhdenvertainen saatavuus ja toimintatapojen muutos. (Sosiaali- ja terve-

ysministerio. Yleisesittely. Mika on sote-uudistus? Tavoitteet.)

Hallituksen esityksessa laista asiakkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja terve-
yspalveluissa (HE 47/2017) asiakassetelin sijaan asiakas voisi valita, ottaako
han palvelut palveluina vai henkilokohtaisena budjettina. Asiakkaan valinnanva-
paus tarkoittaisi oikeutta valita palveluntuottaja, tAméan toimipiste seka palvelua
antava ammattihenkild tai moniammatillinen ammattilaisten ryhma. Esityksen
mukaan palveluntuottajaa velvoittaisivat sosiaali- ja terveyspalveluiden tuotta-

misesta ja asiakastietojen sahkoisesta kasittelysta annetut lait seka yleiset va-
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linnanvapausjarjestelmaan kuuluvat velvoitteet ja vastuut. Tuottajien rekisterdin-
ti ja valvonta sek& asiakkaiden riittavan tiedonsaannin turvaaminen olisivat
maakunnan vastuulla. Toteutuksessa hyodynnettéisiin valtakunnallisia tiedon-

hallinnanpalveluita.

4.2 Suomen evankelis-luterilaisen kirkon asema sote-palveluverkostossa

Paivi Kivela on selvittanyt kolmannen sektorin paikallisten toimijoiden roolia yh-
teison tukiverkostossa. Jorma Niemela (2016) viittaa hanen tutkimukseensa
artikkelissaan:

Paikallisen verkostoyhteistyon ja yhdessé tekemisen aktiivisimpia
yllapitgjia useimmilla tutkimuspaikkakunnilla Kivelan mukaan olivat-
kin yhtaaltéd seurakuntien diakoniatyontekijat seka toisaalta erilais-
ten sosiaali- ja terveysjarjestdjen tyontekijat ja aktiivit. Jarjestdjen
tyontekijoiden ongelmana oli se, ettd he toimivat usein erilaisilla ly-
hytaikaisilla projektirahoituksilla. Projektin paatyttya koordinointivas-
tuun siirtdminen kunnan toimijoille oli onnistunut vain harvoin. Sen
sijaan diakoniatyontekijoille oli tutkimuspaikkakunnilla ominaista
paikallinen pysyvyys.

Lansimaissa uskonnollistaustaiset toimijat rinnastetaan kolmannen sektorin toi-
mijoihin. Niiden tekema avustus-, kehitys- ja vaikuttamisty6 edistda yhteista hy-
vaa eika tavoittele voittoa. Mukana on seka palkattua tydvoimaa ettd vapaaeh-
toisia, kuten kansalaisjarjestdissakin usein on. (Merenlahti 2015, 62.) Ne teke-
vat tyota, joka on yleishyodyllista, rajat ylittdvaa ja perustuu toivon luomiseen.
Toisaalta nadin voi asia olla myds muiden perinteisten jarjestdjen kohdalla, joi-
den arvopohjaan voi kytkeytya hyveet, pyyteettomyys ja tydon merkityksellisyys.
Uskonnon merkitysta ei voi mitata pelkastddn sen tuottamaa yhteiskunnallista
tai taloudellista hyotya tarkkailemalla, silla uskonto jo itsessaan on arvo ihmisel-
le. (Merenlahti 2015, 69-70.)

Heikki Hiilamon (2017) mukaan diakoniatybn suurimmat haasteet sote-
uudistuksessa ovat sosioekonomisten erojen kaventaminen ja yhdenvertaisuu-

den korostaminen. Kirkolle jad pohdittavaksi, millaista yhteisty6td seurakunnat
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tekevat maakuntien kanssa ja millainen rooli hiippakunnilla on sote-
uudistuksessa. Tah&n saakka seurakuntien ja kuntien yhteistyon yksi tarkea
tekija on ollut niiden hallintorakenne. Molempien paattavissa elimissa on toimi-
nut samoja luottamushenkil6ita, joten yhteistyd on ollut luontevaa ja tiivista.
Kuntien sosiaalipoliittinen tavoite on ollut palvelujen jarjestaminen ja tuottami-
nen l&hell& ihmista. Seurakunnissa palvelut on myds jarjestetty paikallisten tar-

peiden mukaan, joten eroja seurakuntien valilla [oytyy.

Hiilamo pohti Diakoniapaivilla pitamassaan esitelméassa (28.9.2017), onko maa-
kunnissa yhteisty0tahona kenties tulevaisuudessa hiippakunta vai nouseeko
ongelmaksi hiippakuntien maakuntia pienempi hallintorakenne. Hiilamo ei pida
hallintorakennetta ainoana ongelmana hiippakuntien ja maakuntien yhteisty6-
hon. Hiippakunnat toimivat eri alueilla maakuntien kanssa, joten maakunnilla ei
ole talla hetkella luontevaa yhteistybkumppania kirkon kanssa. Hiilamon mu-
kaan kirkon hallinnon ja rakenteiden uudistaminen on liian hidasta, mutta maa-
kuntien rakenteetkaan eivat ole pysyvid. Sote-uudistuksessa diakoniatyon osal-
ta ei hanen mukaansa ole tarvetta lahtea tuottamaan palveluita, joita voisi tarjo-
ta maakunnille. Kaytanndssa maakuntien, kuntien ja seurakuntien yhteisty6 ja-
kautuu kahteen osaan; sote-palvelutuotantoon ja muuhun yhteistyb6hén muun

muassa koulujen, vanhustydn, paivahoidon tai nuorisotyon kanssa.

Hiilamon mukaan uusi valinnanvapauslakiesitys vahentaa kilpailluille markkinoil-
le vietdvien sosiaalipalveluiden maaraa, joten tama auttaa diakoniatydn ja sosi-
aalitydn yhteistyon yllapitamista. Kirkko ja kunnat toimivat jatkossakin yhteis-
tydssa alueellisesti vaikuttaen kansalaisten arjen sujuvuuteen ja jokapaivaiseen
elamaan. Erityisdiakoniatydon alueelle kuuluva perheneuvonta siirtyy valinnan-
vapauden piiriin, sairaalasielunhoito ja kehitysvammaty® tapahtuvat jatkossa
maakuntien palvelulaitoksissa tai muiden palvelutuottajien toimipisteissa. (Kirk-
kohallitus. Sakasti. Uudistukset ja hankkeet. Sote-uudistus. Vaikutukset kirkon
tyohon.; Hiilamo 2017, 7.)

Hiilamon mukaan haasteena diakoniatydssa ovat hdmmentyneet asiakkaat,

joita autetaan palvelujarjestelmissa toimimisessa. Asiakkaat eivat valttamatta
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koe valinnanvapautta mahdollisuutena, koska heiltd saattaa puuttua palvelun-
tuottajien ja palveluiden vertailuun tarvittavat tiedot ja taidot. Hilamon mielesta
sote-uudistuksen tuomat yksityiset palveluntuottajat pyrkivat tuottamaan palve-
luita niille asiakkaille, jotka kayttavat palveluita vahiten ja ovat terveempia. Tal-
lainen kannustin jattaa kaikkein sairaimmat ja heikoimmassa asemassa olevat
asiakkaat yksityisten palveluiden ulkopuolelle. Sote-uudistus tuo liséksi palvelu-
tarveaukkoja, joita diakoniatybsséd on paikattava. Diakoniaty0ssd on tarkeaa
kuunnella ihmisten ajatuksia uudistuksista ja vieda tietoa paattajille eteenpain.
(Hiilamo 2017, 7.)

Sote-uudistus ei valttamatta tuo suuria muutoksia kirkon palveluiden sisaltéon,
mutta vaatii diakoniatyontekijoitd olemaan ajan hermolla. He kohtaavat juuri
niitad asiakkaita, jotka kayttavat runsaasti sosiaali- ja terveyspalveluita, mutta
eivat valttamatta ole séhkoisten palveluiden suurkuluttajia. On tarkeaa, etta dia-
koniatybn ammattilaiset ovat koulutettuja tukemaan asiakkaita hankalissakin
palvelujarjestelméén liittyvissa asioissa. Tulevaisuudessa diakoniatyon asiak-
kaat kayttavat todennakaoisesti eniten julkisia palveluita. Niiden laadun puolesta
on taisteltava, jottei epéatasa-arvoisuutta synny. Tassakin kohtaa on erityisen
tarkedd, ettda me tulevaisuuden sosiaalialan ja diakoniatydn ammattilaisina pi-

damme aina kaikkein heikoimpien puolta.

4.3 Henkil6kohtainen budjetointi (HB) ja Diakoniarahaston avustukset

Henkildkohtainen budijetti on séhkdisen palvelun kautta kaytettava tukimuoto.
Se on suhteellisen uusi kasite suomalaisessa sosiaali- ja terveydenhuollossa.
Mari Patronen, Tuomo Melin, Minna Tuominen-Thuesen, Eeva Juntunen, Sirpa
Laaksonen ja Wilhelmiina Karikko (2012, 6) maarittelevat tutkimuksessaan hen-
kilokohtaisen budjetoinnin palvelutarpeenarvioinnissa maaritellyksi rahasum-
maksi, jolla asiakas voi hankkia itselleen hoitoa, hoivaa tai apuvalineita. Budjetti
perustuu hoito- ja palvelusuunnitelman sisaltéén. Kun asiakas saa budjettinsa
omalle vastuulleen, han toimii itsenaisena ja taysivaltaisena yhteiskunnan jase-

nend, ja hanen itsemaaraamisoikeutensa ja vaikutusmahdollisuutensa omiin
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asioihin kasvavat. Patrosen ym. mukaan omaishoitajien itsemaaraamisvallan
lisaaminen henkilokohtaisen budjetin avulla lisd&a heidan jaksamistaan tuoden
kustannussaastoja, kun hoidettavien kalliilta laitoshoidoilta voidaan valttya.

Iso-Britannia ja Hollanti ovat olleet ensimmaisten joukossa ottamassa henkil6-
kohtaista budjetointia kayttdon. Molempien maiden asiakkaiden arviot kertovat
myoOnteisista vaikutuksista elaménhallintaan ja valinnanvapauteen, kunhan bud-
jetti on ollut riittavan suuri ja asiakas on saanut riittavasti tietoa paatoksenteon
tueksi. Helsingin kaupungin vanhuspalveluissa kokeiltiin henkilékohtaista bud-
jettia vuosina 2010-2013 ja kehitysvammaisten henkildiden ty6- ja paivatoimin-
noissa Helsingin rinnalla my6s Vantaalla. Loppuraporttien mukaan henkilokoh-
tainen budjetti lisasi osaltaan asiakkaan valinnanvapautta ja oman elaméan hal-
lintaa. Han tuli kuulluksi ja paasi uudella tavalla vaikuttamaan asioihinsa. Tuki-
ja neuvontapalvelut ovat olennaisia, jotta asiakkaan valinnanvapaus ja budjetin
hallinnointi toteutuvat. Asiakasta ei saa jattaa yksin, silla ilman tukea valtaista-
minen ei vapauta, vaan kuormittaa entisestaan. (Eronen M. 2013; Helsingin
kaupungin sosiaali- ja terveysvirasto 2013, 2, 29-30, 64; Leinonen E. 2014, 19-
20, 69-72; Patronen ym. 2012, 9.)

Kirkon diakoniarahasto (KDR) auttaa Suomessa taloudellisesti diakonia- ja Tu-
kikummit-avustuksilla. Avustusta hakee diakoniatyontekija asiakkaan puolesta,
harkintansa mukaan. Diakonia-avustus ei korvaa yhteiskunnan lakisaateista
vastuuta. Kai Henttonen (2017, 56) kuvaa artikkelissaan diakoniarahastoa
avuksi, joka on nopeaa, joustavaa, epabyrokraattista ja joka vastaa ylittAméatto-
maan avun tarpeeseen, johon ei sosiaalityd aina ylla. Ensisijainen auttajataho
on aina yhteiskunta, sosiaalitoimi, velkaneuvonta ja muut paikalliset tahot, mutta
mik&li ndidenkin jalkeen kokonaisvaltaisesti arvioituna taloudellinen ahdinko on
merkittava, avustusta voidaan hakea KDR:lta. Mybnnetyt avustukset maksetaan
suoraan velkojalle, ei hakijan henkilokohtaiselle tilille. Avustusvarat koostuvat
lahjoituksista, Diakoniarahastolle kerétyistd kolehdeista ja yhteisvastuukerayk-
sen tuoton osuudesta. Avustusta myonnetdaédn kullekin hakijalle vain kerran
hankalan elamanvaiheen ylittAmiseksi, minka jalkeen tavoitteena on, etta avus-

tettava selviaisi eteenpdin itsenéisesti tai yhteiskunnan ja seurakunnan tuella.
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Erittdin vahvoin perustein avustusta voidaan myodntdd toistamiseen samalle

henkildlle. (Kirkkohallitus. Sakasti. Seurakuntaty®. Diakoniarahasto.)

Henkilokohtainen budjetti antaa vapauden valita kulloistakin elamantilannetta
parhaiten tukevat palvelut. Asiakas saa arvostuksen kokemuksen, kun han voi
itse hallita omia palveluitaan eika joku toinen valitse niitd h&nen puolestaan.
Henkilokohtaista budjettia ja kirkon diakoniarahastoa ei suoranaisesti voi verra-
ta keskendan, mutta kirkon diakoniarahasto on merkittdva tukimuoto taloudelli-
sessa ahdingossa kamppailevalle. Diakoniarahaston avustusta haettaessa
asiakas ja tyontekija keskustelevat yhdessa, mihin tukea haetaan. Henkilokoh-
taisen budjetin kaytdéssad neuvoo omatyontekijd. Tuen tarpeessa olevaa ihmista
ei jateta yksin.

4.4 Avain kansalaisuuteen -hanke: Kainuun soten HB-kokeilu

Kainuun sote syntyi vuonna 2005 Kainuun hallintokokeilulain seurauksena. Kai-
nuun sote oli Suomessa ensimmaisena integroimassa sosiaali- ja terveyspalve-
luita siten, ettd sosiaali- ja terveyspalveluiden jarjestamisvastuu siirtyi kunnilta
maakunnille. Lisaksi maakuntien hoidettavaksi tulivat terveydenhuollon perus-
palvelut, erikoissairaanhoito ja sosiaalipalvelut. Alueella, jossa Kainuun sote
toimii, asuu n. 75 000 asukasta. Kainuun soten alueeseen kuuluvat Hyrynsalmi,
Kajaani, Kuhmo, Paltamo, Ristijarvi, Sotkamo ja Suomussalmi. Kainuun sote
vastaa lisdksi Puolangan kunnan erikoissairaanhoidosta. (Kylliginen, Pehkonen-
EImi & Rousu 2017, 10-11.)

Avain kansalaisuuteen -hankkeen tarkoituksena on kehittaa sosiaali- ja tervey-
denhuollon palvelujarjestelmaan soveltuvaa, henkilokohtaiseen budjetointiin
perustuvaa palvelujen jarjestamisen toimintamallia. Tavoitteena on lisata palve-
luita kayttavien asiakkaiden valinnanvapautta, osallisuutta ja itsem&araamisoi-
keutta. Kohderyhméana ovat yleisten sote-palveluiden perheelliset asiakkaat,

joiden elaméntilanne on ylikuormittunut, perheet on perustettu hyvin nuorena,
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tai ne aikuiset, jotka tarvitsevat arjen tueksi sote-palveluita, seka vammaispalve-

lujen kayttajat. (Rousu.)

Hankkeen tarkoituksena on tuottaa tulevan valinnanvapauslainsaadannon tuek-
si seurantatietoa, raportoida mahdollisuuksista, joita henkilokohtainen budjetoin-
ti antaa, sekd luoda edellytykset henkildkohtaisen budjetoinnin toimintamallin
valtakunnalliseen kaytt6onottoon tai seurantatutkimuksen suunnitelmaan. Han-
ke on valtakunnallinen. Metropolia Ammattikorkeakoulu toimii padkoordinaatto-
rina. Yhteistydssa ovat mukana Saimaan ammattikorkeakoulu seké Diakonia-
ammattikorkeakoulu. Lisaksi mukana on 20 kaupunkia ja kuntaa pilottialueina ja
osahankkeina. Muita mukana olevia toimijoita ovat Perhehoitoliitto, Kasvatus- ja
perheneuvontaliitto, Suomen avohuollon toimijat Sulat ry, Helsingin Diakonissa-

laitos HDL seka muita alueellisia yhteisdja. (Metropolia Ammattikorkeakoulu.)

Kainuun sote vastaa yhdesta Avain kansalaisuuteen -hankkeen osahankkeesta.
Kainuun HB-kokeilussa kehitetéd&n ja kokeillaan henkilokohtaisen budjetoinnin
mallia vammaispalveluiden ja erityista tukea tarvitsevien lapsiperheiden palve-
luiden asiakastytssa. Saatujen kokemusten avulla kehitetdan sahkoisia palve-
luita. Henkilokohtaisen budjetoinnin kokeilu kestaa vuodesta 2017 vuoteen
2018. Kainuun soten yksikot, kehittdjaasiakkaat ja palveluntuottajat maarittelivét
kokeilun sisélléon yhdessa. (Henkilokohtainen budjetointi - Avain kansalaisuu-

teen -hanke. Pilotit. Kainuun sote.)

Kainuussa on yli 70 erityislapsen omaishoitajana toimivaa vanhempaa. Heille
tarjotaan mahdollisuus vaihtaa omaishoidon lakisdateiset vapaat henkilokohtai-
seksi budjetiksi. Budjettia voisi kayttda lapsiperheiden kotipalvelun tai jonkin
kotipalvelun tukipalvelun hankintaan. Tavoitteena on valita HB-kokeiluun 10-15
perhetta tai asiakasta. Kaytdnnén asiakastytsta vastaa Kainuun soten perhe-
palvelut vastuualueinaan lapsiperheiden sosiaalipalvelut, vammaispalvelut seka
aikuissosiaalityd. (Kylliainen, Pehkonen-Elmi & Rousu 2017, 10-11; Paaskyla
2018.)



23

Kainuun soten apuna ovat liséksi kehittajaasiakkaat ja heidan asiantuntemuk-
sensa. Kehittgjaasiakkaat on koottu ErinOmainen-hankkeen kautta, joka on
Kainuun soten osahanke ja hallituksen omaishoidon kéarkihanke. Lisdksi Kai-
nuun sote hyodyntaa kokeilun suunnittelussa Kajaanin Leijonaemot Ry:n erityis-
lasten vanhempien vertaistukitoimintaa sekd maakunnallisia ja valtakunnallisia
Leijonaemojen sosiaalisen median suljettuja keskusteluryhmiad. (Kyllidinen,
Pehkonen-Elmi & Rousu 2017, 11.)

Henkilokohtaisen budjetoinnin edellyttdmaa digialustaa pilotoitaessa kaytetaan
Kainuun soten Hyvinvoinnin palvelutarjotinta seka sahkoista Omasote-
asiointipalvelua. HB-kokeilussa olevat henkilot sitoutuvat kayttdmaan sahkoisen
asioinnin palveluita. Omasote-asiointipalvelussa tulee olemaan mahdollisuus
seurata omaa henkilokohtaista budijettia reaaliaikaisesti. (Kylliginen, Pehkonen-
EImi & Rousu 2017, 11.)
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5 SAHKOINEN ASIOINTI JA DIGITALISAATIO

5.1 Digitaalisuus lisdéantyy sosiaali- ja terveysalalla

Sosiaali- ja terveysministerion Sotesanasto maarittelee digitalisaation tietotek-
nisten ratkaisujen (ICT-ratkaisut) ja sahkoisten palveluiden hyddyntamiseksi
ihmisen arjessa, palveluissa ja tydelamassa. Digitalisaatio on olennainen osa
sote-uudistusta. Sen avulla asiakkaan valinnanvapaus voi toteutua kaytannos-
sa, mutta myds erilaiset palvelua antavat organisaatiot hyotyvat, kun kaytossa
on ajantasaiset asiakastiedot. Integraatioalustan toteuttaa SoteDigi-kehitysyhtio.
(Sosiaali- ja terveysministerid. Sotesanasto.)

Turun yliopiston projektitutkija llkka Koiranen, professori Pekka Raséanen ja
VTT:n tutkimusprofessori Caj Sodergard (2016) kommentoivat digitalisaatiota
Talous & Yhteiskunta -lehdessa:

Yleisella tasolla digitalisaatiolla viitataan siihen, miten teknologisen
kehityksen myo6ta digitaalitekniikka tulee yha suuremmissa maarin
osaksi arkielaman eri toimintoja. Talloin digitalisaatio voidaan nah-
da pitkadaikaisena kehityskulkuna, joka sai lansimaissa alkunsa tie-
tokoneiden kayttoonoton myota 1980-luvulla.

Aikaan, tilaan ja tiedonsaantiin liittyvid, osallistumiseen vaikuttavia rajoitteita on
poistunut mm. internetin, sosiaalisen median ja alypuhelinten myéta. Erilaiset
sahkoiseen asiointiin perustuvat palveluiden kayttémuodot eivat kuitenkaan le-
vid vaestoryhmien keskuudessa tasaisesti, artikkelin Kirjoittajat muistuttavat.
Digitalisaatiosta hyotyvat parhaiten he, joilla on tietotaitoa mediaymparistdissa
toimimiseen. Digitalisaatio on parantanut kansalaisten tiedonsaanti-, viestinta-
ja vaikutusmahdollisuuksia, mutta toisaalta internetin ulkopuolelle jaaneiden
asema on heikentynyt, silla uusiin sahkdisiin palvelukanaviin satsataan kaiken
aikaa perinteisid palvelumuotoja enemman. Koiranen ym. ovat sita mielta, etta
tietoyhteiskuntakehityksen ja kansallisen kilpailukyvyn kannalta on erittéin tar-
ke&da, ettd kaikki vaestbéryhmat saataisiin pidettyd mukana kehityksessa. (Koira-
nen ym. 2016, 24-29.)
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Uudistuksissa on otettava huomioon erilaiset osaamistasot ja asiointimahdolli-
suudet. Muun muassa ikaihmisten on voitava luottaa siihen, etta heista huoleh-
ditaan ja heidan puoliaan pidetaan. Seniorikansalaiset ovat jo saaneet toteuttaa
kansalaisuuttaan perheellising, tydelamassa ja yhteisoissa, toisin kuin monet
nuoremmat sote-palveluita tarvitsevat ihmiset. Moni ei endd kaipaa aktiivista
vaikuttajan roolia, mutta kukaan ei kuitenkaan halua muuttua ikaantyessaan
nakymattomaksi. Vaikka palvelujarjestelméat muuttuvat, ketdan ei saa ohittaa tai

syrjia palveluiden kehittamisessa. (Woolham 2017.)

Suomen terveydenhuollon digitalisointityd on alkanut jo 1980-luvulla sosiaali-
huollon seuraten hiljalleen peréssa. Tieto hyvinvoinnin ja uudistuvien palvelujen
tukena - Sote-tieto hyotykaytt6on -strategian (Sosiaali- ja terveysministerio
2014) tavoitteet vuoteen 2020 mennessa pitavat sisallaan kansallisia ja sote-
alueiden vastuulla olevia toimenpiteita sahkoisten palveluiden kehittamiseksi.
Toimenpiteet koskevat niin kansalaista, ammattilaista kuin palvelujarjestelmaa-
kin ja ohjaavat tarkennetusti johtamista, ohjausta, yhteistyota seka infostruktuu-

rin kehittamista.

Strategian kansalainen on itsendinen sahkoisissad palveluissa asioidessaan.
Han tuottaa ja yllapitaa itseddn koskevaa tietoa mm. julkisessa Kanta-
terveystietopalvelussa ja sen paalle rakennetuilla sote-alueiden omilla palvelu-
alustoilla. Kansalaiselle tarvittaessa laadittu moniammatillinen kokonaissuunni-
telma on eri ammattilaisten ja palveluntuottajien kaytettavissd kuten myos pal-
veluiden kaytosta tallentuvat tiedot. My6s sosiaalihuollon tietovarantoratkaisu
tulee osaksi Kanta-palvelua. Tavoitteena on, etta tietojarjestelmat tukevat sote-
ammattilaisten ty6ta ja sen toimintaprosesseja myos hallinnon osalta, johon
kuuluvat mm. asiakasmaksujen ja maksukaton hallinta ja lausuntojen valittami-
nen poikkihallinnollisesti. Kehitystyota tehdéaan yhteistytsséa palveluiden kaytta-
jien kanssa. Lainsdadantod uudistetaan henkilorekisterien osalta niin, etta tieto-

jen kayton rajat ovat selkeét. (Sosiaali- ja terveysministerio 2014.)

Julkisten palveluiden digitalisoinnille on luotu periaatteet, joiden mukaan kehi-

tystyota on l&ahdetty viemaan eteenpéin (Valtioneuvosto 2016). Séhkoisia palve-
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luita kehitetddn asiakaslahtdisesti. Tavoitteina on poistaa turha asiointi ja raken-
taa helppokéayttdisia, turvallisia palveluita. Asiakkaan on saatava hyoty asioin-
nista nopeasti. Digitalisaation toivotaan mahdollistavan sen, ettei uutta tietoa
pyydeta kuin kerran. Hairittilanteet eivat saa vaikuttaa palvelun saantiin. Kehi-
tystydssa pyritaan hyddyntamaan jo olemassa olevia sahkoisia palveluita. Sa-
malla tieto avataan yrityksille ja kansalaisille. Periaatteena on myds, ettéa palve-

lut ja niiden toteuttajat nimetaan.

Digitalisaatiosta puhutaan paljon ja palveluiden muuttuminen aiheuttaa ihmisille
pelkoa. Pelkoa syntyy aina, kun kyse on jostakin sellaisesta, mik& on meille vie-
rasta. Epailemme, ettemme osaa kayttdd sahkoisia palveluita tai ettd koneet
vievat meiltd ihmiskontaktit ja tyOpaikat. Palveluiden sahkoistymista emme voi
kuitenkaan vélttaa, joten on parasta menna pelkoa kohti ja ndhda muutoksessa
my6s mahdollisuuksia. Tuleville sukupolville sahkoiset palvelut ovat arkisempi

asia. Emme usko, etta ne koskaan tulevat taysin korvaamaan ihmista.

5.2 Kirkko digiajassa

Oulun Karjasillan johtava diakoniatydntekija Nina Niemela totesi Diakoniapaivil-
la 28.9.2017 pitamassaan puheessa, etta diakoniatyd kaipaa koulutusta ja
opastusta digi-asioihin. Oulun seurakunnissa mietityttda diakoniatydén sahkdinen
asiakasajanvaraus, joka on suunnitteilla ottaa kayttoon. Muun muassa Kuusa-
mon seurakunnassa on kaytdossa Katrina-varausohjelma, johon merkitdan esi-
merkiksi kaikki seurakunnan tiloissa pidettavat tilaisuudet. Henkilékunnan kalen-
tereissa nakyvat kunkin tydviikko, vapaapaivat ja tyétehtavat, mutta asiakas ei
voi tehda ajanvarausta ohjelman kautta. Katrinan avulla voidaan hallinnoida
my0s tilastointia. Haukiputaan seurakunnassa on kaytdssa samankaltainen
sahkdinen varausohjelma nimeltaan Innofactor Prime. Haukiputaalla ei viela

nahda tarvetta asiakkaille tarkoitettuun sahkdiseen ajanvaraukseen.

Evankelis-luterilainen kirkko kuvaa Sakasti-verkkosivustollaan itsedaan viestin-

tayhteisoksi ja toteaa: “Kirkon tehtavan voi sanoittaa monella tavalla, mutta aina
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sen ytimessa on viestinta: ilosanoman valittaminen, ihmisten puhutteleminen ja
yhteison rakentaminen.” Viestintakeinoja ovat mm. media- ja verkkoviestinta
kuten mediahartaudet, sosiaalinen media, markkinointi ja kampanjat seka radio
ja televisio. Sosiaalinen media on uusi kanava kirkon ja ihmisen vélisessa yh-
teydenpidossa. Siina ndhdaan mielenkiintoisia mahdollisuuksia kohdata kirkolle
aiemmin etaisiksi jaéneitd ihmisryhmia, yli seurakuntarajojen. Diakoniabaromet-
riin vastanneiden kirkon tyontekijoiden mukaan diakoniatyontekija tarvitsee
tydssaan yha enemman media- ja viestintataitoja, vaikka suurin osa asiakasyh-
teydenotoista tulee edelleen henkilokohtaisessa kohtaamisen kautta (55%) tai
puhelimitse ja sahkopostilla (45%). Kasvokkain kohtaaminen tulee aina ole-
maan diakonian ydinta. (Kirkkohallitus. Sakasti. Etusivu. Viestint&; Kirkon tutki-
muskeskus 2016, 24.)

Diakoniaty6n vahvuus on ehdottomasti se, etté se kohtaa ihmiset ihmisen tasol-
la, henkilokohtaisesti heidan arjessaan. Tarkoituksena on kristilliseen rakkau-
teen perustuva avun antaminen erityisesti niille, joiden haté on suurin ja joita ei
muulla tavoin auteta (Kirkkojarjestys 8.11.1991/1055 v. 1993). Nama ihmiset
ovat usein syrjaytymisvaarassa myos palveluiden kayttajina. Strategioiden itse-
nainen kansalainen ei ole normi, vaan osaamisen tasot ja teknologian kayttami-
sen mahdollisuudet vaihtelevat. Asiointiin tarvitaan monenlaisia resursseja.
Seurakunta- ja sosiaalialan tydharjoitteluissa huomasimme, miten sahkoisten
palveluiden lisaantyminen, kuten toimeentulotuen hakeminen Kelan sahkoisen
palvelun kautta, vaikeutti joidenkin ihmisten elam&a ja helpotti toisten. Suhtau-
tuminen sahkdiseen asiointiin vaihteli paljon. Mielipiteeseen vaikuttivat muun
muassa asenteet, tiedot, taidot, kaytettavissa oleva tekniikka, kustannukset ja

palveluiden tarve. Sahkdiseen asiointiin siirtyminen ei ole kaikille yksinkertaista.

5.3 Sosiaali- ja terveydenhuollon s&hkdisten palvelujen kehittaminen Kainuussa

Kainuun sotella on "Hyvinvoinnin palvelutarjotin” (http://palvelutarjotin.kainuu.fi),

josta asiakkaat voivat valita tarvittavat arkipaivan palvelut yritysten ja jarjestdjen

palveluista. Alustaa ollaan laajentamassa vammaispalveluihin henkil6kohtaisen
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budjetoinnin digialustaksi. Sen kayttba testaavat kehittdjaasiakkaat, jotka ovat
elamantilanteensa vuoksi kokeneita sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttgjia.
Heitd yhdistada omaishoitajuus ja kuormittava elamantilanne. (P&aaskyla, E.
2017a; Paaskyla, E. 2017b.)

Kainuun soten palvelukanava on nimeltddan Omasote. Sinne kirjautumalla kun-
talainen voi kirjata omia hyvinvointi- ja terveystietojaan, katsella laboratorioko-
keiden tuloksia, tehda terveystarkastuksen ja saada terveysvalmennusta ja
neuvoja ammattilaisilta ja hyvinvointiin liittyvista artikkeleista. Sen kautta on
mahdollista tehda ajanvaraus lastenneuvolaan ja tarkistaa tai perua suun ter-
veydenhuollon vastaanottoaikoja. Kanavan kautta on yhteys mm. eResepti-,
Kanta- ja Kela-palveluihin. Palvelun asiakkaalle mahdollistamat toimet riippuvat
siitd, kirjautuuko han palveluun salasanalla vai vahvan tunnistautumisen kautta
esimerkiksi verkkopankkitunnuksilla. Palvelun kautta voi myos keskustella vies-
tien valityksella terveydenhuollon ammattilaisen kanssa. (Kainuun sosiaali- ja
terveydenhuollon kuntayhtyma. Omasote-palvelukanava.)
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6 TUTKIMUSAINEISTON HANKINTA JA ANALYSOINTI

6.1 Kohderyhma

Kainuun pilotin kohderyhm&né ovat erityista tukea tarvitsevien lasten omaishoi-
tajat. Kela (2017) maksoi vuoden 2017 heindkuussa alle 16-vuotiaan vammais-
tukea Kainuussa yhteensa 573 saajalle. Maara sisaltéa perustuen, korotetun
tuen seka ylimman tuen saajat. Kuitenkaan kaikilla erityista tukea tarvitsevista
lapsista ei ole diagnoosia, joten kohderyhm& on laajempi. Kainuun soten
omaishoidontuen piirissé vuonna 2016 oli 75 henkilda. Naista henkilbista 45:11a
oli kehitysvammadiagnoosilla ja 30 muuta olivat muulla diagnoosilla.

Avain kansalaisuuteen -hanke haki tutkimuslupaa kaikilta pilottialueilta, mukaan
lukien Kainuun sotelta, kevaalla 2017. Toimimme DIAKin opiskelijoina talla sa-
malla luvalla. Haastateltavat kuuluvat kehittdjaasiakasryhmé&én. Haastatteluihin
pyysimme luvat kaikilta haastatelluilta kirjallisina (LIITE 1. Suostumus haastatte-

luun).

6.2 Tutkimusmenetelma

Ensimmaiseksi Jari Eskola (2010, 182) kehottaa kysymaan, mitd varten ke-
raéadmme aineistoa: onko olemassa valmiina jokin hypoteesi, jota haluamme tes-
tata, vai etsimmekd aineiston avulla hypoteeseja. Kainuun HB-hanke on kiin-
nostunut kehittajaasiakkaiden ajatuksista ja kokemuksista uusien palvelumuoto-
jen aarelld, joten tutkimuksemme tavoitteena on l0ytda ajatusten herattajia, oi-

valluksia, ennakkokasitysten todentamisen tai kumoamisen sijaan.

Tutkimus toteutettiin laadullisella eli kvalitatiivisella tutkimusmenetelmalld haas-
tatellen kehittdjaasiakasryhman jasenia henkilokohtaisesti. Kvantitatiivisessa eli
maarallisessé tutkimusmenetelméssa suhde tutkittavaan jaa usein etaiseksi ja

sitd voidaan pitda yleistavana tutkimusmenetelmané. Halusimme selvittda hen-
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kilokohtaisesti haasteltavien mielipide tutkittavasta ilmiésta, minka vuoksi paa-
dyimme kvalitatiiviseen tutkimusmenetelmaan. Aaltolan ja Vallinin (2010, 21)
mukaan kvalitatiivinen tutkimus sopii hyvin tutkimusmenetelmaksi, kun opinnay-
tetyd on osa suurempaa hanketta. ErinOmainen-hanke kutsui haastateltavat ja
toimi yhteystahona. Haastatteluun suostui kahdeksan henkiléa. Haastattelu on
tiedonhankintaa, jossa aineisto kerataéan inmisilté, heidéan todellisista tilanteista,
keskustelunomaisesti. (Eskola & Suoranta 2008, 86; Aaltola & Vallin 2010, 22.)

Opinnaytetyon aineisto kerattiin teemahaastatteluilla. Teemahaastattelussa
haastattelun teemat on maaritelty etukateen. Maarittelimme ne ja tarkemmat
kysymykset yhteistydssé Kainuun soten ja Avain kansalaisuuteen -hankkeen
kanssa. Kaytimme haastattelussa puolistrukturoitua haastattelutapaa eli kysy-
mykset olivat valmiina lomakkeella (LIITE 2. Teemahaastattelurunko), mutta
haastateltavalla oli mahdollisuus vastata kysymyksiin taysin omin sanoin. To-
teutimme haastattelut yksil6-, pari- ja kolmen hengen ryhmé&haastatteluina. Ha-
lusimme luoda viihtyisan ja vuorovaikutteisen ilmapiirin, joten jarjestimme tilaan
kahvitarjoilun ja asettelimme haastattelupisteen nojatuolit rennosti vastakkain.
Toinen meista toimi haastattelijana huolehtien keskustelun etenemisesta ja py-
symisesta valituissa teemoissa samaan aikaan, kun toinen teki k&sin muistiin-
panoja. Muistiinpanot tulivat tulosten purun tueksi ja varmistivat aineiston tal-
teenoton siltd varalta, etta nauhoitustekniikka olisi pettanyt. (Hirsjarvi & Hurme
2008, 61,92-93.) Kaytimme haastattelun taltioimiseen matkapuhelinta ja kan-

nettavaa tietokonetta.

6.3 Aineiston hankinta

Varasimme tunnin aikaa jokaista haastattelua kohti. Teemahaastattelut jarjes-
tettiin kehittdjdasiakkaiden ryhmatapaamispaivand Kajaanissa 4.12.2017. Tila,
jossa haastattelut toteutettiin, sijaitsi Nuorisokeskus Nupan alakerrassa, joka oli
haastateltaville entuudestaan tuttu. Haastatteluaikojen varaukset toteutettiin
Google Sheets -taulukolla, josta asiakkailla oli mahdollisuus kayda itse varaa-

massa heille sopiva aika haastatteluun. Koostimme haastattelua varten lomak-
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keen, jossa nakyivat keskusteltavat teemat seka tarkentavat apukysymykset,
jotka helpottivat haastattelun etenemistd. Ennen todellista haastattelupaivaa
teimme esi- eli harjoitushaastatteluja lahipiirissdamme. Sirkka Hirsjarven ja Hele-
na Hurmeen (2008,72) mukaan esihaastattelujen avulla voidaan testata haas-
tattelurunkoa, haastattelun pituutta ja aihepiirien jarjestysta. Esihaastattelun
jalkeen korjasimme teemahaastattelurunkoa haastatteluun sopivaksi yksinker-
taistaen lauseita, jattden pois epaolennaisuuksia ja jarjestaen teemat niin, etta

ne etenivat yleisista aiheista kohti tarkempia.

6.4. Aineiston analyysi

Analyysia voidaan tehda aineisto- tai teorialéhtbisesti tai teoriasidonnaisesti.
Aineistolahtdinen menetelma pyrkii luomaan teorian aineistosta, kun taas teo-
rial&htdisen analyysin lahtokohtana on teoria, johon palataan empiirisen aineis-
ton analyysin jalkeen (Eskola 2010, 182-183). Teemahaastattelun aineiston
analyysimenetelméksi valitsimme aineistolahtdisen sisallonanalyysin, koska
halusimme ymmartaa kehittdjaasiakasryhman henkilokohtaisia kokemuksia ja
niiden merkityksid. Teimme havaintoja ja analysoimme aineistoa jo aineistonke-
ruun vaiheessa. Tutustuimme aineistoon heti haastattelujen jalkeen. Nauhoittei-
ta haastatteluista oli yhteensa noin 8,5 tuntia. Hirsjarven ja Hurmeen (2008,138)
mukaan haastattelut voi purkaa litteroimalla eli puhtaaksi kirjoittamalla koko
haastattelun tekstiksi tai tehda paatelmét suoraan haastattelujen tallenteista.
Valitsimme haastattelujen kirjoittamisen paperille, vaikka haastateltava joukko
oli pieni. Nauhoitteiden purkamisen teimme yhdella kertaa, ettei meidan tarvin-
nut palata nauhoitteisiin taydennysmielessa. Litterointiin kului aikaa kolme tuntia
jokaista haastattelua kohti eli kokonaisuudessaan 24 tuntia. Litteroitua aineistoa
kertyi 43 sivua. Litteroinnin jalkeen kirjasimme aineistosta yl6s toistuvia vasta-

uksia ja sanoja.

Aineistolahtdinen siséllonanalyysi eteni vaiheittain. Sisallénanalyysin alussa
maarittelimme analyysiyksikon, joka oli sana, lause tai esimerkiksi ajatus. Ana-

lyysiyksikdon maaritti tutkimustehtava ja itse aineisto. Tutkimukseemme liittyvia
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analyysiyksikkoja olivat esimerkiksi valinnanvapaus, halu vaikuttaa omiin palve-
luihin ja kasvokkain tapahtuva asiakaspalvelu. Pelkistdmisvaiheessa (redusoin-
ti) etsimme aineistosta mielenkiintoisimmat ja merkittavimmat kommentit. Taval-
laan aineistoa pilkottiin osiin. Tassa vaiheessa tiivistimme aineistoa poistaen
epaoleelliset asiat. Ryhmittely vaiheessa (klusterointi) yhdistelimme aineistoa
samankaltaisuuksien perusteella eli luokittelimme sitd teemahaastattelurungon
teemojen mukaan. Etsimme lisdksi aineistosta haastateltavien alkuperaisilma-
uksia. Ryhmittelyn tarkoituksena oli helpottaa aineiston myéhempéaa tulkintaa ja
luoda pohja tutkimukselle. Seuraavassa vaiheessa aineistosta eroteltiin oleelli-
nen tieto (abstrahointi) ja muodostettiin sen pohjalta teoreettisia kasitteitad. Lo-
puksi ryhdyimme tydstdmaan tekstia liittaen mukaan omia havaintojamme ja

pohdintojamme seké teoriaa. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 108 - 113.)

Haastattelujen tuloksia kaytiin lapi Kajaanin kehittdjaasiakastapaamisen yhtey-
teen jarjestetyssa opinnaytetydomme julkistamistilaisuudessa 20.2.2018, johon
osallistuimme etayhteydelld. Tilaisuudessa oli kohderyhman lisdksi mukana eri

hanketoimijoita.
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7 TULOKSET

7.1 Kehittdjaasiakkuus: "Ettéa asiakas olisi se lahtékohta eika palvelut"

Haastatellut kehittajaasiakkaat olivat ialtdé&dn 30-50 vuotta. Suurin osa oli naisia.
Puolet haastateltavista kavi tdissa omaishoitajuuden ohella, useat hoiva-alalla.
Jotkut olivat yhdistaneet perhe- ja tydelaman niin, etta tydskentelivat kotona.
Moni myds opiskeli itselleen uutta ammattia. Jokainen haastateltava toimi
omaishoitajana erityislapselleen, mutta vain puolet haastateltavista kuului

omaishoidontuen piiriin.

Useimmissa perheissa oli erityislapsen lisdksi muitakin lapsia. Yli puolet kertoi
elamantilanteensa olevan talla hetkella kuormittava. Etenkin yksinhuoltajilla ja
omaishoidontuen piiriin kuulumattomilla elama oli erityisen kuormittavaa. Vasy-
mys, pelko lasten sairauksien pahenemisesta seka elaman kiireisyys lisésivat

kuormittavuutta.

Kehittajaasiakastoiminnasta oli kuultu muun muassa Leijonaemot ry:n tai sosi-
aali- ja terveysalan tyontekijoiden kautta. Tieto Kainuun soten HB-kokeilusta oli
tullut hanketoimijoilta. Kehittdjaasiakastoimintaan oli lahdetty mukaan halusta
vaikuttaa asioihin ja saada aanensa kuuluviin. Haluttiin varmistaa, ettei muiden
perheiden tarvitsisi kdyda samoja vaikeuksia lapi, vaan etta he saisivat tarvit-
semansa palvelut helpommin. Kainuun soten asenneilmapiirissa ja palvelutar-

jonnassa nahtiin parantamisen varaa.

Kehittajaasiakastoiminnalla (KUVIO 1.) haluttiin vaikuttaa palveluiden asiakas-
lahtbisyyteen ja valinnanvapauden lisdantymiseen. Osa oli selvittanyt, miten
muualla Suomessa ja maailmalla erityislasten asioita edistettiin ja mita Kai-
nuussa tulisi kehittad. Ryhma halusi, ettd ehdotukset ja toiveet kuultaisiin, ja
asiat paranisivat. Muilta omaishoitajilta saatu vertaistuki ja omien kokemusten

jakaminen olivat myos tarkeita syita toimintaan osallistumiselle.
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Maailmalla tehdd&n asioita erilailla kuin Suomessa, mutta myds Suo-
messa tehdaan erilailla kuin Kainuussa, jossa asioita tehdaan kapeakat-
seisesti "tuo kuuluu ja tuo ei kuulu”, pitaisi katsoa, mika sita asiakasper-
hetta oikeasti auttaisi eika siita, mika palvelu kellekin kuuluu tai ei kuulu.

Ei tarvitsisi kehitella vaihtoehtoisia ratkaisuja. On tydlasta ja uudelleen
kouluttautuminen on hirveén vaikeaa, kun mennaan korkeammalle tasol-
le. Olen silti motivoitunut opiskeluun. Kaikki ratkeaisi silla, ettéd yhteiskun-
ta antaisi minulle kotihoitajan.

Oikeasti tulisi valinnanvapautta, ettd ei mentais niin kuin on aina menty ja
tehty. Netti on avannut maailmaa ja tieto liikkuu; maailmalla on asioita
tehty paljon erilailla kuin Suomessa.

Toivoisi, ettei kenenkdan muun tarvitsisi tehdéd samaa. Jos talla toimin-
nalla saadaan portteja avatuksi ja edes vahan helpotetuksi, ettd valin-
nanvapaus toteutuisi ja jos joku haluaisi tehda jotenkin erilailla kuin perin-
teisesti, niin annettaisiin ainakin mahdollisuus.

"Halu
vaikuttaa
asioihin ja
olla
kehittamassa

"Palveluiden
asiakaslahtoi
-syyden
lisdaminen”

Kehittdjaasiakastoimintaan

"Saada aani osallistuminen

kuuluviin”

"Vertaistuki”

"Raivata
tieta muille
perheille”

"Valinnan-
vapauden
lisdantyminen”

KUVIO 1. Kehittdjaasiakastoimintaan osallistumisen syyt
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7.2 Sahkdinen asiointi: "Toimiva ratkaisu kiireessa, viikonloppuna ja iltaisin”

Suurin osa haastateltavista oli kayttanyt sahkoisia palveluita aika tai tosi vahan.
Tutuin oli Kela, jonka sahkdista palvelua oli kaytetty hakemusten tekoon. Kelan
palvelu toimi useimpien mielesta hyvin, vaikka jotkut totesivat sen olevan sokke-
loinen tai vaikeakayttdinen. Kainuun soten séhkoisia palveluita ja Omakanta -
palvelua oli kayttanyt lahes kaikki tai ainakin tutustunut niihin. Omakanta on jul-
kinen palvelu, joka sisdltaa kansalaisesta koottuja potilastietoja (Kansallinen

Terveysarkisto "Kanta". Kanta. Kanta-palvelut.).

Lapsen asioidenhoitoa vaikeutti jarjestelmiin asetettu 10 vuoden ikéraja, jota
vanhemman lapsen terveystietoja vanhempi ei voi ndhda. Palveluiden kayttami-
seen tarvitaan siitd eteenpdain henkilon omat pankkitunnukset. Vain muutamalle
erityislapselle oli hankittu sellaiset. Uudeksi ikarajaksi ehdotettiin esimerkiksi 15
vuotta tai alaikéisen lasten kohdalla ikaraja poistettaisiin kokonaan. Osa haasta-
teltavista oli valmis pitkittamaan ikarajaa erityislapsen kohdalla vaikka 21 vuo-
teen saakka, silla heidan mielestaan 18-vuotias ei ole viela kykeneva hoitamaan
omia asioitaan, vaikka osaisi kayttaa tietokonetta. Ratkaisuksi ehdotettiin myos
jonkinlaista joustavaa ratkaisua, jolla lapsi antaisi huoltajalle aina vuodeksi lu-

van hoitaa asioitaan palvelussa.

Sahkadisista palveluista oli seka hyvia etta huonoja kokemuksia. Se, etta asioita
pystyi hoitamaan tietokoneen kautta kotona, oli hyva asia, silla se saasti aikaa
ja kustannuksia, kuten matka- ja majoituskuluja, ja antoi mahdollisuuden toimia
itselle sopivalla ajalla. Talla nahtiin olevan myods palveluiden jonoja lyhentava
vaikutus. Palveluiden pitaa olla kuitenkin kayttajaystavallisia ja selkeita. Sah-
koisten palveluiden kautta oli tavoitettu sote-tyontekija viestilla, mihin tama oli
vastannut nopeasti. Toisaalta oli myos juuri painvastaisia kokemuksia ja tunne

siita, etteivat viestit mene perille. Kela-neuvojasta oli hyvia kokemuksia.

Kun on kerran kaynyt |&pi sen perheen tilanteen ja itkuvirren, ei tarvitse
joka kerta aloittaa syntymasta. Kela-neuvoja voi neuvoa puhelimessa ja
antaa joitakin paatoksia hakemuksen perusteella.



36

Puhelua tai tapaamisia suosi usea vastaaja. He kuvailivat itsedan “vanhan ajan
ihmisiksi”, jotka halusivat neuvotella ja tavata tyontekijan mieluummin kasvok-
kain. Jotkut taas totesivat puhelimella asioinnin olevan “surkeaa”. Sen sijaan
soittopyynnén tai sen, ettd sahkodiseen viestiin tai hakemukseen reagoidaan
soittamalla takaisin, totesi hyvaksi toimintatavaksi moni haastateltava. Hake-
musasioinnissa jotkut suosivat mahdollisuuksien mukaan kynaa ja paperia. Ha-
kemusten etenemiseen sahkaoisissé palveluissa toivottiin seurantamahdollisuut-
ta, josta nakisi, milloin hakemus on saapunut, kasitelty, lahetetty laakarille ja

niin edelleen.

Sahkoiseen asiointiin liittyvat huolenaiheet koskivat tietoturvaa, jarjestelméan
toimivuutta (vikatilat, paivitysten aikainen jarjestelman sulkeutuminen, interne-
tyhteyden katkeaminen), asioinnin rajoituksia kuten 10 vuoden ikéraja seka
henkilokunnan osaamista ja ennakkoasenteita. Oli tullut ilmi, etteivat kaikki
tyontekijat halua tai osaa kayttaa esimerkiksi Kanta-palvelua, mink& vuoksi
henkil6kunnalle toivottiin lisdkoulutusta.

Ikdihmisten selviytymisesta digitalisaation tuomissa muutoksissa oltiin huolis-
saan. Jotkut nakivat hyvana puolena virtuaaliset kohtaamiset kasvotusten ta-
pahtuvien kohtaamisten lisdksi. Etakohtaamisia esimerkiksi etavastaanoton
muodossa pidettiin hyvana ajatuksena, mutta kaikkiin asiakaskohtaamisiin sen
ei nahty soveltuvan. Vaikka sédhkdiset palvelut herattivat epailyksia, nuoremman
sukupolven arveltiin olevan niihin valmiimpi. Palveluiden kayttoon tarvitsee tie-

tokoneen, internetyhteyden ja oheislaitteita.

(Ikaihmisten asiointi sahkoisissa palveluissa) vaatii sen, ettd potilas on
skarppi, hyvakuntoinen, tai ettéa vieressa on joku tukemassa.

Perheita auttaisi, jos epikriisit saisi sdhkoisesta palvelusta suoraan. Palvelusta
haluttin myds saada neuvontaa akillisissa tilanteissa, mutta heti peraan todet-
tiin, etta jos tyontekij6itd on vain yksi, tamékaan mahdollisuus ei auta. Wilma-

tyyppista asiointipalvelua ladkareiden kanssa toivottiin.
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7.3 Omasote: "Tyypillinen terveydenhuollon nettisivusto”

Omasoten tiesivat kaikki haastateltavat, silla sita oli esitelty hankeilloissa. Sen
kautta asioita oli hoitanut puolet haastateltavista, puolet ei vield lainkaan. Erin-

Omainen-hankkeen kehittdjaasiakasalusta on Omasotessa.

Omasoten kayton esteena mainittiin jalleen 10 vuoden ikaraja. Joillakin oli yhte-
ys palveluun yllattaen katkennut, mikéa oli aiheuttanut epavarmuutta viestin peril-
lemenosta. TAméan vuoksi Omasoteenkin toivottiin pyynndn etenemisen seuran-
tamahdollisuutta. Mobiilisovellusta ideoitiin. Haastateltavien mielesta kaynnit oli
kuvattu palveluun lilan suppeasti ja eri tietoja oli vaikea l0ytaa. Jotkut pitivat pal-
velua monimutkaisena. Linkeissé tulisi olla selkedmmin tieto, mité ne sisaltavat.

Palvelussa oli myds linkkeja, joiden takana ei ollut mitaan.

Omasoten hyvia puolia olivat viestinta tyontekijan kanssa, epikriisit ja laakkei-
den uusinnan mahdollisuus. Kiitosta sai yhteystietojen I6ytyminen heti etusivulta
ja salasananvaihdon helppous. Jotkut pitivatkin palvelua hyvana ja toimivana, ja
totesivat |0ytaneensa tarvitsemansa tiedon. Palvelua kuvattiin “perustoimivaksi”
ja “tyypilliseksi terveydenhuollon nettisivustoksi”. Oli hyva, ettd Omasoteen paa-

si mobiilivarmenteen avulla ilman pankkitunnuksia.

Omasoten toivottiin olevan erikseen sote-tili, jonka kautta voisi hoitaa omaa asi-
ointiaan ja tiedonvalitysta itsen ja tyontekijoiden kesken. Interaktiivisuutta liséisi
chat- tai tekstiviestipalvelu. Omasotesta haluttin saada Kela-hakemuksen liit-
teeksi todistuksia. Kysyttiin, miksei tieto pdaivan asioinnista voisi menna

Omasotesta suoraan Kelaan. Tama saastaisi jalleen aikaa ja vaivaa.

Perheen omatydntekijasta ei ollut kenellakaan viela tietoa, minka vuoksi kom-
mentointi aiheesta oli vaikeaa. Osa oletti palvelun kuuluvan ainoastaan omais-
hoidontuen piirisséa oleville. Omatyodntekija aiheutti ristiriitaisia tunteita. Ennen
yhteistyon aloitusta omatyontekija haluttiin tavata henkilokohtaisesti ja kayda
perheen asiat lapi tutustuen. Tyontekijalla on suuri merkitys: mitd han tietaa

perheen tilanteesta, millainen asenne hanelld on ja miten hyvin h&n osaa kertoa
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asioista. Myds tyontekijan asiakasmaara vaikuttaa palvelun laatuun. Pidettiin
tarkedna, ettei kaikkeen tarvittaisi omatyontekijan hyvaksyntaa, silla se olisi
“‘paapomista”. Jotta yhteistyon voisi aloittaa, palvelutarjonnan olisi oltava oike-
asti laaja. Sen jalkeen omatyontekija tulisi perheen tueksi valitsemaan palvelui-

ta. Jos asiat kdydaan huolella lapi, voi omatyontekijakin kdyda tarpeettomaksi.

Kirjattaisiin, mita palveluita me kaytdmme ja mita tarvitsemme, ja oma-
tyontekija voisi tarvittaessa katsoa, mité on tarjolla.

7.3 Hyvinvoinnin palvelutarjotin: "ldeana hyva, tekninen toteutus huono”

Hyvinvoinnin palvelutarjottimesta oli erittain vahan kayttokokemuksia. Moni
muisti, ettd sitd oli esitelty hankeilloissa. Pohdittiin, ettd ehka palvelutarjotinta

paasee kokeilemaan HB-kokeilun kautta.

Hyvinvoinnin palvelutarjottimelta tiedettiin 10ytyvan télla hetkella joitakin palve-
luita kuten siivous-, lastenhoito-, ruoka- ja sosiaalipalveluita. Tarjottimeen tutus-
tumista hidasti epatietoisuus siitd, onko perheella oikeutta palveluihin. Haasta-
teltavat kertoivat saaneensa vaikuttaa palvelun kehittamiseen ja he kertoivat
etta heitéd on kuunneltu. Vaikka Hyvinvoinnin palvelutarjotin oli esitelty suhteelli-
sen valmiina, tarjottimen sisaltéon ja runkoon oli saanut ehdottaa ideoita kehit-

tajaasiakastapaamisissa. Osalla oli odotukset korkealla palvelun suhteen.

Palvelutarjonnan toivottiin laajenevan koskettamaan koko perhetta ja huomioi-
maan perheiden erilaisuuden. Palvelun tarpeeseen tulisi reagoida nopeasti,

palvelun olisi oltava joustavaa ja palveluvalikoiman rajaton.

Tarvitaan paljon palveluita ja palveluntarjoajia. Me tieddmme ja osaam-
me paattdd mita tarvitsemme. Mahdollisimman paljon mité valita. Luotto
perheisiin mité tarvitsevat, vaarat palvelut sotkee arkea.

Palveluihin toivottiin lastenhoitopalvelua perheen kaikille lapsille, my6s virka-
ajan ulkopuolelle, jolloin palvelusta olisi hy6tya akillisissa tilanteissa tai kun

apua tarvitaan erityislapsen sairastelun lisaantyesséa. Lastenhoitopalvelun toi-
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vottiin tukevan myods vanhemman omaa kuntoutukseen osallistumista. Tukihen-
kilo- tai avustajapalvelu auttaisi erityislasta koulumatkoissa ja olisi seurana kou-
lun jalkeen vanhempien ollessa tdissa. Lapsen muuttaessa omaan kotiin olisi
tarpeen palvelu, joka tukisi nuoren itsendistymista. Liséksi toivottiin siivous-,
ateria-, kiinteisto-, pyykinpesu- ja kauppapalveluita seka erilaisia terapiapalve-

luita kuten fysio- ja ratsastusterapia.

Palvelutarjotin oli ajatuksena hyva, kunhan tarjontaa laajennetaan ja tarjotin
kehittyy teknisesti. Arveltiin, etta ikaihmisille palvelu on haasteellinen kayttaa,
silla se vaikutti monimutkaiselta ja keskeneraiseltd. Palvelutarjonnassa oli alu-
eellisia puutteita, mink& vuoksi valinnanvapaus ei toteudu syrjaseudulla, koska
valimatkat ovat pitkia. Myds palvelun lisddminen palvelutarjontaan oli nahty vai-
keaksi. Osa palveluntarjoajien tiedoista ei ollut enaa ajan tasalla. Palvelutarjot-

timestakin kaivattiin mobiilisovellusta.

liImeisesti kainuulaisilla palveluntarjoajilla on hyvin asiakkaita, kun he ei-
vat ole l0ytaneet palvelutarjottimelle. Joku mattaa.

Hankala kayttaa, en olis osannut kayttaa, jos ei hanke-illassa olisi naytet-
ty, miten se toimii. Alavalikkojarjestelma on lilan hankala ja monimutkai-
nen. Se vois olla kuten muutkin nettisivut, ettd siella on sellaisia isoja
palkkeja reunassa, ettei tarvitse aina avata alalokeroa jne. Se rakenne
on sekava. Sitten piti laittaa jotakin rukseja johonkin. En usko, ettd sita
osaa kovin moni kayttad. Ei ainakaan iakkaat. ldeana hyva, mutta tekni-
nen toteutus on huono.

Haastateltavien mielesta Hyvinvoinnin palvelutarjotin helpottaa palveluiden saa-
tavuutta. Selkeamman kayttoliittyman lisdksi kayttajaystavallisyytta lisaisi, jos
palvelu olisi helpommin I6ydettavissa. Ajateltiin, etta palvelu on edelleen hyvin
tuntematon monelle. Muiltakin kuin Kainuun soten internetsivuilta voisi olla linkki
tarjottimelle. Hakutuloksiin toivottiin tulosten lajittelulle vaihtoehtoja esimerkiksi
hinnan, palvelun tai paikkakunnan mukaan. Valitallennusmahdollisuus olisi hyva
asia. Kuormittuneessa elaméntilanteessa voi olla raskasta lahted etsimaan pal-
velua ja vertaamaan hintoja, jolloin etsinndn hetkellinen keskeyttaminen helpot-

taisi. Toiveena oli, ettd tarjottimella olevat palvelut ja palveluntarjoajat olisivat
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reaaliaikaisesti kaytettavissa. Kehitysehdotuksena mainittiin, etta palveluita olisi

hyva pystyd varaamaan myo6s pidemman ajan paahan.

Sellainen tunne, ettd meilla on joku kehitysversio kaytdossa. Tuntuu, ettd
se olisi keskenerainen. Tarjotin oli hankala 16ytaa.

Hyvinvoinnin palvelutarjottimen hakukoneesta oli véhan kokemuksia, mutta sen

arveltiin olevan ihan tavanomainen ja opittavissa.

7.4 Henkilokohtainen budjetti: "Merkitsee vapautta ja keventaa arkea”

Puolet haastateltavista ajatteli henkilokohtaisen budjetin olevan hyva mutta
keskenerdinen asia. Yksikaan ei ollut viela kayttanyt budjettia, mutta siitd oli
paljon ajatuksia. Pohdittiin, onko henkilékohtaisen budjetin kaytté edes viela

mabhdollista.

Henkilokohtainen budjetti heratti ristiriitaisia tunteita. Budjetin joustavuutta ja
kokoa mietittiin. Perheiden ja lasten tarpeet ovat erilaisia, mika teki budjetin
maarittelysta vaikeaa. Joustavuus toteutuu vain, jos perhe saa suhteuttaa bud-
jetin omien tarpeidensa mukaisiin palveluihin. Hyvana asiana ei pidetty sita, etta
henkilokohtaisessa budjetissa keskityttiin likaa omaishoitajien vapaisiin.

Valinnanvapaus heratti paljon kysymyksia. Onko kaikilla perheilla mahdollisuus
saada tarvitsemansa palvelut, jopa niilld, jotka eivat kuulu omaishoidontuen pii-
riin? Otetaanko huomioon perheen kokonaistilanne? Olisivatko palvelut tarkoi-
tettu koskemaan perheen kaikkia lapsia, eika vain erityislapsia, vaikka palvelut

olisi kartoitettu vain erityislapselle?

Jos lapselle on myodnnetty taksimatkapalvelu, niin eikd henkilokohtaisen
budjetoinnin puolesta voisi valita, ettéa palvelua kayttaisi useampi lapsi tai
jos lapsi saisi taksimatkat kouluun ja vanhempi haluaisi ottaa sen tuen
vaikka oman auton kayttoon eli kuljettaisi lapset itse?
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Valinnanvapauden toteutumiseen suhtauduttiin varautuneesti: mita valinnanva-
pauden piiriin todella kuuluu, 16ytyyko tarvittavat palvelut ja palveluntarjoajat
omalta paikkakunnalta? Paanvaivaa aiheutti myos palveluihin sitoutuminen.
Valitessaan jonkin tietyn palvelun julkiselta puolelta, saako asiakas valita lisaksi
samanlaisen palvelun yksityiseltd puolelta, vai onko han sidottu ensiksi valitse-
maansa palveluun? Osa oli sitd mielta, ettd myods Kela-asiointi olisi saatava

henkilokohtaisen budjetin ja valinnanvapauden piiriin.

Omaishoidontuen piiriin kuulumattomilla perheilla oli huoli siita, ettei valinnan-
vapaus tule koskemaan heita, kun omaishoidontuen kriteerit eivat tayty. Pidet-
tiin epaoikeudenmukaisena, ettd ulkopuolelta maaritellaan, kuka on oikeutettu
palveluihin ja kuka ei, niin sanotusti asetellaan “nakyva ja ndkymaton vamma
vastakkain”: "Se meininki on nyt sellainen, ettd sa saat avustajan sellaiseen,
ettd joku laittaa sulle kengan jalkaan, mutta sa et saa avustajaa sellaiseen, etta

se sanois sulle, etté laita se kenka jalkaan.”

Henkildkohtainen budjetti toimii ainoastaan, jos perheet saavat aidosti itse paat-
taa, mitkd ovat heidan perheelleen sopivat palvelut. Palveluita pitaa olla riitta-
vasti. Erilaiset tarpeet ja erilaiset lapset maarittavat sen, millaiset palvelut hel-
pottavat perheiden arkea. Sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilta kaivattiin suu-
rempaa luottamusta vanhempien harkintaan, koska vanhemmalla on parempi

tieto lapsestaan.

Erittain hyvin voisi toimia asiakkaan kuntouttavassa toiminnassa. Esi-
merkkind, jos laéakari tai joku muu ammattilainen kertoo potilaalle, etta fy-
sioterapia on parasta juuri tdhan potilaan hoitoon ja potilas itse kokee, et-
td han saa ratsastusterapiasta enemman hyotya, eikd se voisi olla ihan
ok, etta potilas saisi sen ratsastusterapian valita?

Vastuun saaminen ja palveluiden valitseminen merkitsivat vapautta ja kuulluksi
tulemista. Valinnanvapaus on luottamuksen osoitus ja arvostus sita kohtaan,
ettd perheet itse tietdavat, mika on heille parasta. Ammattilaisten asiantuntemus-

ta kuitenkin kunnioitettiin ja heidat haluttiin tueksi paatoksentekoon.
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Aina tarjotaan jotakin tiettya terapiapalvelua, mutta jos on valinnanvapa-
us, voit ottaa vaikka poikkeavan terapiamuodon kuten ratsastusterapian,
jos ajattelisin, ettd se on minun omalle lapselle parhaaksi. Tietenkin yh-
teistydssa laakarien ja henkilokunnan kanssa. Mutta voisi vaikuttaa. Ettei
ylhaaltapain paateta.

Suurin osa haastateltavista ajatteli, ettd henkilokohtainen budjetti on palvelujen
henkilokohtaistamista. Puolet haastateltavista ajatteli, etta henkilékohtainen

budjetti on myds arkipaivan taloudellista paatantavaltaa.

Kunkin perheen tilanteen mukaan reagoivat rahat, voimavarat. Ja sulku-
listalla olleet palvelut mukaan.

Talla hetkella kaikki, mitd on mahdollisuus saada, ovat henkilokohtaisia,
mutta niihin ei ole mitdan paatantavaltaa. Otetaan palvelu tai ollaan ot-
tamatta.

Henkilokohtaisen budjetin reaaliaikainen seuraaminen oli hyva asia. Saldoa olisi
hyva pystya seuraamaan myds Omasotessa. Viikko- tai kuukausitasoinen seu-
rata koettiin riittavaksi, koska palveluntarve voi vaihdella vuodenkierrossa. Bud-
jetin hallinnan ei haluttu jaavan yksin perheen vastuulle. Haastateltavat visioivat
mobiilisovellusta, jonka kautta voisi tilata ja varata palvelun nopeasti. Sovellus
myo6s laskisi budjetin kulumista. Pohdittiin, tulisiko budjetti kaytettya tehok-
kaammin, jos perhe saisi kayttda valinnanvapauttaan laajemmin. Sopiva palvelu

voi l0ytya toiselta paikkakunnalta tai jopa toisesta maasta.

Seuraaminen ei valttdmatta tarvitse olla viikkotasolla. Max. 3 kk:n valein-
Kin riittdd. Vuoden lopussa viimeistaan tarkistus, ettd budjetti tismaa. Mi-
ten sita seurataan, ettei budjetti ylity? Onko se kolmannesvuosittainen
tarkistus? Voisiko alkuvuodesta kayttda budjetista enemman ja kesa ai-
kana vahemman, tuleeko sanomista? Esimerkiksi omaishoidon vapaita
kayttamatta, viimeinen kuu menossa, kun ne on pidettava. Nytkod ne pitaa
sitten kaikki loput pitdd. Toivon mukaan budjetissa olisi joustoa. Hanka-
laa, etta pitda itse merkata johonkin ja pitaa kirjaa asioista.
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7.5 Kirkon palvelut: "Olen lehdesta lukenut, etta seurakunnat tekevat auttamis-

tyota.”

Suurin osa haastateltavista kuului evankelis-luterilaiseen kirkkoon. Diakoniatyo-
ta kuvailtiin kirkon sosiaalitytksi ja kirkon tekeméksi auttamistyoksi, jossa us-
konto on hieman enemman mukana. Haastateltaville nousi diakoniatydsta eri-

laisia, hauskojakin mielikuvia.

Tapahtumien vetdjia, kesatapahtumat, joissa haitari soi ja lauletaan, mut-
ta myos akuuttiin tarpeeseen tulevat asioita jarjestamaan ja tukemaan.
(Ev. lut.)

Vanhempi rouvashenkild, joka kulkee perukoissa ja vanhusten luona kaf-
fella. (Ei ev. lut.)

Kirkon palvelut eivat olleet haastateltaville kovin tuttuja. Epétietoisuutta kirkon
tarjoamista palveluista oli yhta paljon kirkkoon kuuluvilla kuin kirkkoon kuulu-
mattomilla haastatelluilla. He eivat tienneet, onko kirkolla palveluita erityislapsi-
perheille. Diakoniaty0 ja iltapaivakerhot tiedettiin, ja jollekin oli kirkon ruoka- ja
taloudellinen apu tuttu. Parisuhdeneuvonta mainittiin, ja osa tiesi, etta kirkko on
jarjestanyt erityislasten rippikouluja. Rippikoulu mietitytti vanhempia, silla he
eivat tienneet, miten se erityislapsen kohdalla Kainuussa jarjestetaan. Erityiskii-
tosta saivat erdan paikkakunnan seurakuntanuoret, jotka olivat oma-aloitteisesti
kutsuneet perheen lapsia erikseen mukaan toimintaan. Seurakuntiin esitettiin
toive, ettd nuoret voisivat olla erityislapsille tervetullutta seuraa aikuisten liséksi.
Eraalla haastateltavalla oli kokemus tuomitsevasta tyontekijasta, jolta ei ollut

l6ytynyt ymmarrysta lapsen erilaiselle kaytokselle.

Kirkko ei nakynyt sote-palveluiden verkostossa suurimman osan mielesta eika
kirkon ja sote-verkoston yhteisty0sta ei tiedetty paljoakaan. Haastateltavat ni-
mesivat Saapas-toiminnan ja Hope-kerayksen ja pohtivat, tekeektd paivahoito

yhteistyota seurakunnan kanssa.

Seurakunnan toivottiin ottavan enemman vastuuta erityislasten kerhotoiminnas-

ta, silla heilla ajateltiin olevan ammattitaitoa vetaa kerhoja ja olla lasten kanssa.



44

Kerhojen liséksi toivottiin erityislapsille suunnattua leiritoimintaa muidenkin kuin
kirkon jarjestamana. Erityislapsi tarvitsee enemman ja erilaista huomiota, joten

ammattitaitoisia ohjaajia olisi oltava leirilla useampia.

Kirkolta toivottiin erityislapsiperheille erillista Kauneimmat joululaulut -tilaisuutta
ja muita kirkonmenoja, silla he tunsivat, ettad erityislapset herattivat huomiota
muissa lasnaolijoissa tavallisissa tilaisuuksissa. He selittivat, etta tuntuisi muka-
vammalta lahted, jos ei tarvitsisi miettid, tuijotetaanko paheksuvasti, kun tulee
enemman aanta tai lapsi ei osaa kayttaytya. Erityislapsiperheiden kerrottiin ole-

van kiitollisia tilaisuuksista, joissa naita ei tarvinnut miettia.

Kysyttdessa, miten kirkko voisi tukea erityislapsiperheita, vastattiin, etta tarjoa-
malla esimerkiksi lastenhoitoa, apua kodin askareihin, siivous- tai ruuanlaitto-
apua esimerkiksi vapaaehtoisten voimin. Haastateltavat eivat nahneet estetta
sille, miksei kirkkokin voisi tarjota mita tahansa palveluita. Osa haastateltavista
pohti ajatusta, ettd kirkko lisattaisiin Hyvinvoinnin palvelutarjottimelle yhdeksi
palveluntarjoajista esimerkiksi kolmannen sektorin palveluntarjoajiin: “Kaikki
kay. Ei haittaakaan ole. Oikeastaan olis hyva, etté olis erilaisia palveluntarjoajia,
koska on erilaisia tarpeita. Joku voisi haluta juuri kirkon palvelun. No periaat-
teessa ne voisi olla (palvelutarjottimella), etta ne l6ytyy. En tied&, jos kaikki ei
valttamatta tykkaa, ettd ne on samassa. Olis kolmannen sektorin palveluissa.”
(Ei ev.lut.)

Ei saisi olla naita valiinputoajia. Tarjottimet yms. pitaisi olla kaikille. Se,
jos tarvitset palvelun, niin se on ihan sama, oletko omaishoitaja tai et, tai
joku jehovantodistaja. Ei saa karsinoida. Jos on tarve, niin palvelut ihan
kaikille. (Ei ev.lut.)

Kirkon sahkdisista palveluista osattiin nimetd ainoastaan netti-ilmoittautuminen
tapahtumiin, mutta kaikissa tilanteissa sitakaan ei ollut tarjolla. Ajanvarauksen

toivottiin olevan mahdollista my6s netin kautta.

Voisiko diakoniatyon palveluita sahkdistaa jotenkin? Esimerkiksi taloudel-
lisen avun ajanvaraus olisi itsellekin mukavampaa netin kautta. En usko,
etta kenellekd&n sanotaan diakoniassa, ettd et ole tervetullut, niin ajan-
varaus netin kautta olisi hyva. (Ev. lut.)
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7.6 Tulosten yhteenveto

Haastattelut antoivat meille monipuolisia tuloksia. Vastauksien sisaltta selkeyt-
tddksemme kokosimme esiinnousseita asioita taulukon muotoon. Jaoimme asi-
at ryhmiin alussa maariteltyjen kasitteiden mukaan suhteessa Kainuun soten
sahkoisiin palveluihin (TAULUKKO 1.).
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TAULUKKO 1. Tulosten yhteenveto tutkimukselle maariteltyjen kasitteiden mu-

kaan
Osallisuus Valinnanvapaus Kehittajaasiakkuus
Sahkoiset | -10 vuoden ikaraja esteena -Kela-asiointia tehdaan sahkodi- | -suurin osa kayttanyt vahan
palvelut lapsen asioiden hoidossa sesti ja paperilla -toiveina epikriisien saaminen
-henkil6kunnan tietotekninen sahkoisesta palvelusta, neuvon-
osaaminen ja ennakkoasenteet taa akillisissa tilanteissa, Wil-
-ikaihmisten osaamistaso, ma-tyyppinen asiointipalvelu
nuoremmat valmiimpia ladkareiden kanssa, hakemuk-
-etékohtaamiset eivat toimi sen etenemisen seurantamah-
kaikille dollisuus
-kayttoon tarvitaan mm. tietoko-
ne ja internet
Henkilo- -tarkoitettu ainoastaan omais- -perheet ja tarpeet erilaisia -> -HB:a ei oltu paasty kayttamaan
kohtainen hoidontukea saaville (HB- HB:n joustavuus ja koko -hyvé, mutta keskenerainen
budjetti kokeilu) -keskittyy liikaa omaishoitajien -toiveina HB:n seuranta
-ammattilaisilta kaivataan luot- vapaisiin Omasoteen, viikko- tai kk-
tamusta vanhempien omaan -alueellisia puutteita tasoinen saldon seuranta, HB-
arvioon -palvelutarjonta suppea mobiilisovellus, mahdollisuus
-vastuun saaminen merkitsee -luottamuksen osoitus ja arvos- | valita palvelu toiselta paikka-
vapautta ja kuulluksi tulemista tus perheiden omaa asiantunti- | kunnalta tai toisesta maasta
-vastuuta HB:n hallinnasta ei juutta kohtaan
saa jattaa yksin perheelle
Omasote -10 vuoden ikaraja lapsen -hyvia asioita olivat epikriisien -puolet kayttanyt, puolet ei
asioiden hoidossa on este nakeminen ja reseptien uusinta | -"perustoimiva”, “tyypillinen
-viestinta tyontekijan kanssa -toivottiin, ettei kaikkeen tarvit- terveydenhuollon nettisivusto”
hyvéa mahdollisuus taisi omatyontekijan hyvaksyn- -ErinOmainen-
-omatyontekijaa ei tiedetty taa kehittajaasiakasalusta
-epatietoutta oikeudesta oma- -palvelutarjottimen oltava aidos- | -toiveina, etté toimisi kuin sote-
tyontekijaan ti laaja, sen jalkeen omatyonte- | tili: oma asiointi ja tiedonvalitys,
kijan tuki palveluiden valintaan chat- tai tekstiviestipalvelu,
hakemusliitteet kuten todistuk-
set, tieto paivan asioinnista
suoraan Kelaan
-omatyontekijaa ei tiedetty
-omatyontekijan osaaminen,
asenne ja persoona seka hanen
asiakasmaaransa oleellisia
Hyvin- -epatietoisuutta oikeudesta -palvelutarjonta suppea -vahan kayttokokemuksia
voinnin palvelutarjottimen palveluihin -vahan palveluntarjoajia -vaikutettu kehittdmiseen, kuul-
palvelu- -syrjaseuduilla tai pitkien vali- -alueellisia puutteita luksi tulemisen kokemus
tarjotin matkojen vuoksi eriarvoisuutta -helpottaa palveluiden saata- -odotukset korkealla
-monimutkainen kayttoliittyma - | vuutta -toiveina koko perheen palvelut,
> ikaihmisten osaaminen joustava, rajaton ja reaaliaikai-
-palvelusta ei ole kaikilla tietoa nen palvelutarjonta, palvelun
varausmahdollisuus pidemman
ajan paahan, mm. lastenhoito-,
avustaja-, siivous-, ateria-,
kiinteistopalvelut, eri terapiapal-
velut, hakutulosten lajittelulle
vaihtoehtoja, selkeampi kaytt6-
littyma, linkki palveluun eri
sivustoilta, valitallennusmahdol-
lisuus
Kirkon -seurakuntanuorten oma- -epétietoisuutta palveluista -toiveina erityislasten kerho- ja
diakonia- aloitteisuus ilahdutti -onko erityislasten rippikoulu leiritoiminta sekéa arjen palvelui-
tyo -erityislapsen rippikoulusta oltiin | mahdollista? ta kotiin, sahkdinen ajanvaraus

epatietoisia

-kirkko ei ndy sote-verkostossa
-muiden paheksunta -> toivee-
na erilliset tilaisuudet erityislap-
siperheille

-iltapaivakerhot, parisuhdeneu-
vonta olivat kaytettyja, tuttuja
palveluita
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8 JOHTOPAATOKSET, POHDINTA JA ARVIOINTI

8.1 Johtopaatokset

Kehittdjaasiakkaiden motiiveja lahted mukaan kehittamistoimintaan olivat halu
olla osallinen ja vaikuttaa, tarve saada aani kuuluviin seké erityislapsiperheiden
asioiden edistaminen ja niihin vaikuttaminen. He kokevat, ettd sote-palveluissa
ja ammattilaisten asenneilmapiirissd on parannettavaa. Palveluiden kehittami-
sessa halutaan siirtyd tyontekijalahtoisesta ajattelusta asiakaslahtoisyyteen.
Kehittdjaasiakkaat toivovat, ettéd palveluiden saaminen lahtisi asiakkaan tarpeis-

ta eika palvelujarjestelman ehdoilla.

Kehittajaasiakkaat ovat miettineet, miten henkilékohtainen budjetointi saataisiin
toimivaksi ja esittivat runsaasti kehittamisideoita. He seuraavat internetin kautta,
miten asioita hoidetaan maailmalla, ei vain Suomessa. Moni on selvasti turhau-
tunut ammattilaisten tekemiin paatoksiin erityislasta ja koko perhetta koskevista
palveluista ja haluaa selvittaa itse lisaa. He toivat esille, ettd henkilokohtaista
budjettia pitaisi katsoa koko perheen nakdkulmasta, mistd voimme paatella, etta

perhebudjetille on tarvetta.

Haastateltavilla on huoli muiden selviamisesta sahkoisissa palveluissa. Heidan
mielessaan ovat erityisesti ikdihmiset: saavatko he tarvitsemansa palvelut ja
riittddko osaaminen sahkoiseen asiointiin. Huoli ei ole perusteeton, silla esimer-
kiksi The Individual Budgets Evaluation Network "IBSEN”:in tutkimukseen
(2008) osallistuneet sosiaalipalveluita tarvitsevat ikaihmiset eivat halunneet
budjettiin liittyvaa palveluiden suunnittelun ja hallinnoinnin “ylimaaraista taak-
kaa”. He halusivat muun muassa, etta vastuu palveluntuottajan valinnasta olisi
ammattilaisilla, silla heidan mielessa asiaan liittyi riskeja, joita he halusivat valt-

taa.

Sahkoisia palveluita on otettu kaytt6on niukasti. Digitaalisuus palvelee tiedonva-

lityksessa eri toimijoiden kesken, mutta kohtaamisiin ei haluta virtuaalisuutta
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ensimmaisend. Asiakkaat kaipaavat kasvokkain kohtaamisia kuten henkilékoh-

taisia asiakaspalvelutilanteita ja vertaistoimintaa.

Omaishoitajien mielestd ammattilaiset suhtautuivat eri tavalla nékyvaan ja na-
kymattomaan vammaan. Omaishoidontuen saamista vaikeuttaa, jos lapsen eri-
tyisyys ei nay paallepain, silla arvioinnissa ei haastateltavien mukaan huomioida
muun muassa kaytokseen liittyvia haasteita. Nakyva vamma tuntuu saavan hel-
pommin ymmarrysta ja palveluita. Eriarvoisuuden tunteen merkitys nousi esiin
heti haastattelujen jalkeen, vaikka itse haastattelutilanteessa se ei painottunut.
Omaishoitaja kaipaa ammattilaisilta hyvaksyntda seka henkista ja aineellista
tukea kuten palveluita ja taloudellista tukea.

Evankelis-luterilaisen kirkon nakymattémyys naiden perheiden arjessa kavi sel-
keasti ilmi. Seurakuntien palvelut eivat ole kohdanneet erityislapsiperheiden
tarpeita. Tieto erityislasten rippikouluista ei ole tavoittanut koteja eivatka kerhot
ja leirit ole pystyneet huomioimaan erityisyytta toiminnassaan. Tama on haasta-
teltavien yhteinen kokemus, mutta on varmasti paikkakuntariippuvaista. Dia-

koniatyon sisalto ja tarkoitus eivat ole kaikille tuttuja.

8.2 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimukseen liittyy aina eettisia kysymyksia jokaisessa tutkimuksen vaiheessa.
Niitd on hyva miettia jo ennen tutkimuksen aloittamista. Tutkimuksen kohdistu-
essa ihmisiin tarkeimpiad eettisia periaatteita ovat informointiin perustuva suos-
tumus, luottamuksellisuus, seuraukset ja yksityisyys. (Hirsjarvi & Hurme 2008,
19-20.)

Haastatteluun ilmoittauduttiin Google Sheets -lomakkeen kautta, jonka linkki
jaettiin kehittdjaasiakasryhmén sahkdpostilistalla. Lomakkeelle taytettin oma
nimi ja yhteystieto: puhelinnumero tai séhkodpostiosoite. Omina yhteystie-
toinamme jaocimme lomakkeella Diakin sahkdpostiosoitteemme. Haastatteluun

osallistuminen oli vapaaehtoista ja siihen pystyi tulemaan joko yksin tai yhdes-
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sa. Haastattelun alussa henkildille selitettiin haastattelun kulku ja se, miten
haastatteluaineistoa tultaisiin kasittelem&an. Haastattelutilanteet tallennettaisiin
aanitiedostoiksi ja kasinkirjoitetuiksi muistiinpanoiksi. Nauhoitteet luvattiin havit-
tda opinnaytetyon valmistuttua. Jokainen haastateltava antoi tdhan Kkirjallisen

suostumuksensa (LIITE 1).

Haastattelutilanteissa, joissa oli enemman kuin yksi henkild, vaikutti henkilGiden
valilla vallitsevan valmiiksi luottamuksellisuus jaettujen asioiden suhteen. Paat-
telemme tdman johtuneen osallistujien yhteisesta taustasta kehittdjaasiakas-
ryhméssa, jossa perheiden asioita oli jo totuttu jakamaan. Viimeiset kaksi haas-
tatteluryhm&a jouduttiin tilojen ahtauden vuoksi yhdistam&an kolmen hengen
ryhméksi, mutta haastattelu eteni silti niin, ettd jokainen sai suunvuoron sen
halutessaan. lllan kehittdjaasiakastapaaminen alkoi samassa tilassa heti haas-
tattelujemme jalkeen. Aikataulun ylittyessa noin 20 minuuttia alkoi tilaan saapua
hiljalleen myds muita kehittajaasiakkaita. Joukossa oli myds henkil6itd, jotka
eivat osallistuneet haastatteluihin. Talla saattoi olla vaikutusta siihen, minka ver-
ran puhuttiin, mutta saimme silti tutkimuksen kannalta riittavasti vastauksia en-

nen tata.

Olemme pyrkineet yleistamé&aéan haastattelun tuloksia niin, ettei yksittainen vas-
taaja selvid analysoinnin yhteenvedosta. Emme esimerkiksi mainitse, onko vas-
taaja mies vai nainen, koska haastateltavien sukupuolijakauma oli selked. Sa-
moin evankelis-luterilaiseen kirkkoon kuuluvien ja muiden henkil6llisyyttd on

suojattu poistamalla vastauksista tarkkoja yksityiskohtia.

Haastatteluaineiston analysointivaiheessa olemme pyrkineet varomaan teke-
masta suoria johtopaatoksia yksittaisistd vastauksista, silla niiden taustalla on
perheiden usein kipeitakin tunteita kuten pettymysta, surua tai torjutuksi tulemi-
sen kokemuksia. Olemme toistaneet sanotun haastateltavaa kunnioittaen, mut-
ta koettaneet tehda siitd useampia nédkokulmia tarkastellen analyyttisia paatel-
mi&, joiden avulla palveluita voisi kehittda asiakaslahtéisemmin, jolloin negatiivi-

silta tunteiltakin voitaisiin jatkossa valttya.
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Haastateltavien vahainen maara, HB-kokeilun viivastyminen ja vahaiset kaytt6-
kokemukset Hyvinvoinnin palvelutarjottimesta ovat voineet vaikuttaa tulosten

luotettavuuteen.

Kielen merkitys tutkimuksessa nakyi joidenkin toimijoiden nimien kohdalla siten,
ettd haastateltavat sotkivat ne kesken&aan. ErinOmainen-hanke, Kainuun HB -
kokeilu, kehittdjaasiakasrynmé ja Leijonaemot ry eivat olleet itsestaan selvia

kaikille. Avasimme myds digitalisaatio-kasitteen merkityksen joitakin kertoja.

Haastatteluissa ilmeni my6s suomen kielen taidon merkitys niin haastatteluky-
symysten ymmartamisessa kuin palveluverkostossa asioimisessa. Maahan-
muuttajaperheiden kohdalla ammattilaiselta vaaditaan erityistd paneutumista,
silla naiden perheiden resurssit selviytya ja pitda huolta oikeuksistaan palvelu-
jarjestelman sokkeloissa voivat olla muita vahdisemmat johtuen muun muassa

tiedon puutteesta tai juuri heikosta kielitaidosta.

8.3 Pohdinta ja kehittamiskohteet

Kainuun HB-kokeilu on edistynyt hitaasti, mik& yllatti meidat. Tavoitteenamme
oli saada kayttajakokemuksia henkilokohtaisesta budjetista, mutta kehittajaasi-
akkaat eivat ole paasseet testaamaan budjettia vield lainkaan. Sen osalta keski-
tyimmekin haastateltujen tdméanhetkisiin nakemyksiin ja mielikuviin. Tulokset
olivat samansuuntaisia kuin Iso-Britanniassa ja Hollannissa: henkildkohtainen
budjetti oikein mitoitettuna parantaisi haastateltavien mukaan elamanhallintaa ja
lisdisi valinnanvapautta. Myos meidan tutkimuksessa kéavi ilmi tuki- ja neuvonta-

palveluiden merkitys asiakkaalle.

Julkaisutilaisuudessa ilmeni, ettd omatyodntekijan, jonka tehtdva olisi nimen-
omaan tukea ja neuvoa, rooli on epaselva seka asiakkaalle ettd omatyontekijal-
le. Tatd asiaa on selvasti kehitettava, silla tyontekija on oleellinen osa palvelu-
polkua. Tyontekijan asenteella, osaamisella ja persoonalla on suuri vaikutus

asioiden hoitamiseen. Tyontekijan tuen ja asiakkaan valinnanvapauden yhdis-
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telmda pidettiin hyvana tapana toimia. Haastatteluista ilmeni, miten tarkeaa
perheille on itseméaarddmisoikeus, ja etta heidan omaa arviotaan palveluiden
tarpeesta ja toteutustavoista kuunnellaan ja kunnioitetaan. Sote-ammattilaisten
asiantuntemusta arvostettiin, mutta koettiin, ettei perheen omaa asiantuntemus-

ta lapsen asioihin otettu aina vakavasti.

Omaishoidontuen piiriin kuulumattomat omaishoitajat pitivat epaoikeudenmu-
kaisena, ettei heilla ollut oikeutta samoihin palveluihin kuin tukea saavilla. Talla
hetkella HB-kokeilu ei koske heitd, vaikka naissakin perheissé on erityislapsia ja
kuormittava elaméantilanne. Mietimme, toteutuuko valinnanvapaus ja asiakaslah-
toisyys todellisuudessa, jos nama perheet eivat padse vaikuttamaan palve-
luihinsa, tulisiko omaishoidontuen piiriin kuulumattomat paastaa HB-kokeiluun
mukaan ja voisivatko he olla oikeutettuja samoihin palveluihin kuin omaishoi-

dontuen piiriin kuuluvat perheet.

Omasoten 10 vuoden ikaraja lapsen terveystietojen katselussa on hankaloitta-
nut monen erityislapsiperheen elamaa. lkaraja tuntuu erikoiselta, kun kyse on
erityislapsista, joille omien asioiden hoito jopa aikuisidssa voi olla vaikeaa. Mi-
ten alaikdinen pystyisi hoitamaan omia asioitaan terveydenhuoltoon liittyen,
varsinkin jos hanella on jokin vamma tai keskittymishairi6. lkéarajaa tulee tarkis-

taa lapsen etu huomioiden.

Tulosten perusteella Kainuun soten sosiaali- ja terveyspalveluiden digitaaliset
ratkaisut tarvitsevat edelleen lisakehittdmista, jotta niiden vaikeakayttoisyys ei
nouse esteeksi kaytdlle. Hyvinvoinnin palvelutarjottimelle toivottiin helpompi-
kayttoista kayttoliittyméaa seka monipuolisia palveluita ja palvelutarjoajia. Meista
oli mielenkiintoista tutustua erilaisiin palveluiden kaytannon toteutuksiin, vaikka
niissa olikin parannettavaa. Julkaisutilaisuudessa selvisi, ettad palvelutarjottimen
kehittamistybhon ei ole resurssoitu tarpeeksi. Talla hetkella kehittdmistyota te-
kee puolikas tyontekija. Kayttoliittyman ja toivottujen mobiilisovellusten teknisen
toteutuksen voisi antaa alan ammattilaiselle, jolloin tyfaikaa jaisi varsinaisen

sisallon kehittamiselle.
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Kirkon on kiinnitettdva enemman huomiota tiedottamiseen, silla sen palveluista
tiedettiin erittain niukasti. Esimerkiksi diakoniaty6lla on pitkat perinteet perhei-
den tukemisesta, mutta tieto siitd on paassyt unohtumaan. Emme osanneet
odottaa, ettei kirkon tekemasta auttamistydsta tiedetty tAmén enempéaa. Olisiko
kirkon aika kayttaa laajemmin erilaisia tiedotusmuotoja ja -valineita kuten televi-

siota hyddyksi.

YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuksista (Suomen YK-liitto
2015) yhtena periaatteena on erilaisuuden kunnioittaminen ja vammaisten hen-
kildiden hyvaksyminen osana ihmisten monimuotoisuutta ja ihmiskuntaa. Sopi-
muksessa kehotetaan varmistamaan, ettd vammaiset lapset voivat nauttia kai-
kista ihmisoikeuksista ja perusvapauksista tdysiméaaraisesti ja yhdenvertaisesti
muiden lasten kanssa. Kirkon pitdisi tuntua paikalta, jossa tulemme hyvaksy-
tyiksi, kuulluiksi ja nahdyiksi ilman ehtoja. Se kutsuu ihmisia yhteisoéllisyyteen ja
osallisuuteen ja korostaa kohtaamisen tarkeytta strategioissaan, mutta mita ta-
voitteiden toteutumisesta kertoo se, etteivat kaikki katso olevansa tervetulleita
yleisiin tilaisuuksiin? Perheiden mielesta erityislapsen kayttkseen kohdistuu
negatiivista huomiota, mika sai heidat toivomaan erillisia erityislapsiperheiden
tilaisuuksia, jonne tullessaan asiaa ei tarvitsisi murehtia. Erityisrippikoulut ovat
nekin tastd nakokulmasta ajatuksia herattavia. Eikd seurakunta voisi jarjestaa
erityislapselle mahdollisuuden osallistua muiden kanssa samalle leirille, jos han

tai perhe sita toivoo?

Seurakuntien tulee kirkastaa viestia, jolla ne kutsuvat ihmisia mukaan, jottei ku-
kaan tunne oloaan ei-tervetulleeksi, ja kehittdd toimintaansa yhdessa seurakun-
talaisten kanssa. Diakoni voi olla téassa sillanrakentajana. Voisiko kirkko esimer-
kiksi tulla erityislapsiperheiden keskuuteen kertomaan kirkon tarjoamista palve-

luista ja kuulemaan heidan nakemyksidan?

Digitalisaation on pelatty vievan asiakkaan kohtaamisen kauas virtuaalitodelli-
suuteen. MyoOs haastatteluissa tdma epailys tuli ilmi. Ehka tasapainoilu kasvok-
kain tapahtuvan kohtaamisen ja tekniikan avulla toteutetun asioinnin vélilla on

se tapa, miten sote-palveluita tulevaisuudessa tulee toteuttaa. Silloin asiointi
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olisi sujuvaa, luotettavaa ja turvallista, ja mahdollistaisi myds ihmisen itsenaisen
toiminnan palveluissa. Sahkoiset palvelut ovat hyva asiointity6kalu, mutta ne
eivat saa korvata henkilokohtaista asiakaspalvelua. Ihmiset kaipaavat kohtaa-
misia kasvokkain kuten palvelutilanteet ja vertaistoiminta. Elamme siirtyméavai-

hetta, jonka myota digipalveluiden kaytto aikanaan yleistyy ja arkipaivaistyy.

Kokonaisvaltainen ihmisen kohtaaminen on diakoniatyon keskeisin ja tarkein
tehtavd. Emme usko sen katoavan mihinkdan, vaikka palveluita osittain digita-
lisoidaankin. Etakohtaamiset tulisi ndhda uudenlaisena mahdollisuutena tavoit-
taa apua tarvitsevia. Esimerkiksi varttitunnin Skype-puhelu diakonilta voi auttaa
akuutissa keskusteluntarpeessa olevaa kuten omaishoitajaa, jolle alylaitteiden
kayttd on luontevaa. Sama ei ehka onnistu sivukylalla asuvan ikaihmisen kans-
sa, jolloin perinteinen vierailu on paikallaan. Internet-yhteydetkaan eivat toimi
alueellisesti kaikkialla. Sosiaalisen median keskustelu- ja viestitoimintojen kaut-
ta taas voi tavoittaa esimerkiksi nuoria. Tutustumisvaiheen jalkeen voidaan sit-
ten tavata kasvokkain. Sahkdinen ajanvaraus voisi helpottaa yhteydenottoa sil-

loin, kun pelkka puhelinsoittokin on ponnistus.

Mahdollisten sote- ja maakuntauudistusten myotd myos kirkon on pohdittava,
millaista yhteistyota seurakunnat tekevat tulevien maakuntien kanssa. Jos hiip-
pakunnat eivat hallintorakenteensa takia voi tehda yhteistyotd maakuntien
kanssa, pohdimme, voisiko kirkkoa edustaa maakunnan alueella sijaitsevien
seurakuntien yhteinen toimikunta? Nain seurakuntien kokemustieto alueen ih-
misten elamista tulisi sekin palvelujarjestelman tietoon ja kayttoon, ja palveluita
voitaisiin kehittaa yhdessa. Tarja Myllarisella (2017, 40-42) on samankaltaisia
ajatuksia. Maakuntauudistuksessa sote-jarjestaja tulee vaatimaan yhdenmukai-
sia kaytantdja koko alueelle ja alue voikin koostua kymmenistd seurakunnista.
Seurakuntien on pidettava huoli siita, ettd 16ytyy uusi tapa tehda yhteistyota ra-
kennemuutosten keskellad niin, etta perustehtava toteutuu kaikesta huolimatta.
Sote- ja maakuntauudistus tuo paljon muutoksia toimintaympaéristoén. Yhteis-
tyoverkostot, toimintamuodot ja toimijoiden roolit on rakennettava ja jaettava

uudelleen.
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Henkilokohtaisen budjetoinnin nakodkulmasta tulisi tutkia lisda, miten asiakas
haluaisi budjettiaan kayttaa: riittavatkd oman alueen ja maan palvelut, vai miten
laajalle ulottuva valinnanvapauden kayttdmahdollisuus auttaisi 16ytamaan juuri
itselle ja perheelle sopivat palvelut? Tulevien tutkimusten aiheita voisivat olla
my6s maahanmuuttaja kokemusasiantuntijana ja sote-palveluiden kehittdjana
tai kirkon tyontekijoiden suhtautuminen sahkoisiin palveluihin ja niiden kehitté-

minen osallisuuden ja yhteiséllisyyden pohjalta.

Tutkimus tuotti Avain kansalaisuuteen -hankkeelle ja Kainuun sotelle tarkeaa
kokemusaineistoa ja asiakaslahtoisia kehittAmisideoita henkilokohtaisesta bud-
jetoinnista, Hyvinvoinnin palvelutarjottimesta ja sahkoisesta asioinnista siitakin
huolimatta, ettd HB-kokeilu on vasta alussa. Tuloksien avulla sahkdisten palve-
luiden kehittdmisessa on mukana asiakasnédktkulma. Haastateltavat olivat kiin-
nostuneita tutkimuksen tuloksista ja ne herattivat keskustelua julkaisutilaisuu-
dessa. He kysyivatkin, miten asiat tastd etenevat. Paikallaolleet hankkeiden
edustajat lupasivat vieda tietoa esille tulleista epakohdista eteenpdin. Esitte-
lemme tuloksia my6s Avain kansalaisuuteen -hankkeen blogisivustolla. Tavoit-
teena on jakaa ne myds omilla alueillamme, silla Oulun kaupunki on hakemassa
valinnanvapauspilottia, jossa meidan molempien kotiseudut olisivat edustettui-
na: Oulu ja Kuusamo (Maakunta- ja sote-uudistus Pohjois-Pohjanmaalla -
POPmaakunta. Ajankohtaista. Pohjois-Pohjanmaalle haetaan valinnanvapaus-

pilottia.).

Toivommekin, ettd opinndytetyétdmme voi hyddyntaa tydelaméassa asiakkaan
valinnanvapautta tukevia, asiakaslahtoisia palveluita kehitettdessa. Henkilékoh-
tainen budjetointi on Suomessa vield aika uusi asia, joten tutkimuksestamme on
toivon mukaan apua myds niille kunnille, joissa henkilokohtaista budjetti on en-

nestaan tuntematon.

Sosionomin koulutuksesta valmistuneelle on asetettu osaamisvaatimukset eli
kompetenssit. Niihin peilaten olemme kasvaneet koulutuksen ja opinnaytetyon
prosessin aikana ammatillisesti seka paasseet asettamiimme tavoitteisiin. Kirk-

kolainsaadannon (28) mukaan sosionomin tutkinnon lisaksi meilla on patevyys
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toimia diakonian virassa. Diakoniatytssa sosionomin tutkinto on hydédyllinen,
koska palvelujarjestelmaosaaminen on erityisen tarkedd myos diakonian asia-
kastyossa. Opinnaytetydmme pyrkii palvelemaan asiakasta ja hanen osallisuut-
taan seka lisaamaan hanen valinnanvapautta palveluissa ja vaikutusvaltaa
omiin asioihinsa. Tutkimusty® kasvatti ymmarrystamme sosiaalialan palvelujar-
jestelmista ja erityislapsiperheiden asemasta niissa. Olemme myfOs paasseet
pohtimaan maakunta- ja sote-uudistusten merkitysta palvelunjarjestajalle, -
tuottajalle ja -kayttajalle. Asiakkaan tulee olla laht6kohta ja paatepiste hanta
koskevassa palveluiden suunnittelussa. Sosionomi-diakoni voi antaa tietonsa ja
osaamisensa asiakkaan tueksi palvelupolun eri vaiheissa. (Diakonia-
ammattikorkeakoulu. Sosionomi (AMK) -koulutuksesta valmistuneen osaamis-
vaatimukset eli kompetenssit; Kirkkohallitus. Sakasti. Paatoksenteko. Piispain-
kokous. Koulutus ja kelpoisuus. Koulutukseen ja kelpoisuuteen liittyvia piispain-

kokouksen paatoksia. Diakonian virka.)

Opinnaytetyon prosessin aikana olemme mielestamme siséistaneet reflektiivi-
sen, tutkivan ja kehittdvan tydotteen ja tuottaneet uutta hyodyllista tietoa tyo-
elamalle. Hankkeiden tekema kehitys- ja kokeilutyd on avannut meille palvelui-
den kehittdmisen maailmaa niiden nékokulmasta. Opinnaytetyon prosessin li-
saksi ja aikana olemme oppineet, millaista on tehda laadullinen tutkimus, analy-
soida aineisto ja tehda aineistosta johtopaatoksia. Olemme lisaksi oppineet mita
sote- ja maakuntauudistuksella halutaan saavuttaa seka mita digitalisaatio mer-
kitsee uudistusten keskella. Ymmarramme nyt paremmin omaishoitajan arkea.
(Diakonia-ammattikorkeakoulu. Sosionomi (AMK) -koulutuksesta valmistuneen

osaamisvaatimukset eli kompetenssit.)
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LIITE 1. Suostumus haastatteluun

SUOSTUMUS HAASTATTELUUN 13.8.2017

Olemme sosionomi-diakoniopiskelijoita Oulun Diakonia-ammattikorkeakoulusta.
Teemme opinndytetydndmme kayttajatutkimusta Kainuun sotelle yhteistydssa
ErinOmainen-hankkeen ja Avain kansalaisuuteen — henkil6kohtainen budjetointi
—hankkeen (HB-hankkeen) kanssa.

Kainuun sote kokeilee osana valtakunnallista hanketta henkilokohtaista budje-
tointia kaytannon asiakasty0ssa syksysta 2017 vuoden 2018 loppuun saakka.
Kohderyhmé&na olette te, erityista tukea tarvitsevien lasten omaishoitajat. Tavoit-
teena on lisata osallisuutta, itsemaaraamisoikeutta seka valinnanvapautta hen-
kilokohtaisen budjetin avulla. Kainuun HB-kokeiluun kuuluu olennaisena osana
palveluiden digialustan testaaminen. Digialusta rakennetaan Omasoten ja Hy-
vinvoinnin palvelutarjottimen varaan.

Opinnaytetydssdmme haluamme selvittéda, millaisia kokemuksia teilla on Hyvin-
voinnin palvelutarjottimesta ja Omasotesta seka kuulla ajatuksianne henkil6koh-
taisesta budjetista ja yleisesti sdhkdisesta asioinnista. Mielipiteenne on meille
tarkea ja siksi pyyddmme teitd osallistumaan haastatteluun. Haastatteluun osal-
listuminen on vapaaehtoista. Haastattelut ovat luottamuksellisia ja tiedot kasitel-
ladn nimettdmasti. Haastatteluun kutsutaan 10-15 henkil6d, joista jokainen
haastatellaan erikseen, kesto n. 1h. Haastattelut aanitetdaan ja nauhoitteet tuho-
taan opinnaytetyon valmistuttua. Haastattelut toteutetaan syksyn 2017 aikana.
Emme maksa palkkiota, mutta kokoontumisiin sisaltyy kahvitarjoilu.

Kiitos etukateen osallistumisesta ja siitd, ettd olet mukana kehittaméassa Hyvin-
voinnin palvelutarjotinta. Vastaamme mielellamme haastatteluun liittyviin kysy-

myksiinne.

Ystavallisin terveisin
Karita Nevala (karita.nevala@student.diak.fi)

Sanna Niikkonen (sanna.niikkonen@student.diak.fi)
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Suostun haastatteluun ja olen ymmartanyt, etta tutkimuksessa halutaan selvit-
taa kokemuksiani Kainuun soten sahkdisesta asioinnista ja sahkoisesta asioin-
nista yleisesti, ajatuksiani henkilokohtaisesta budjetoinnista sek& naiden mo-
lempien tarjoamista hyddyista ja kehittAmistarpeista. Tallenteet tuhotaan opin-

naytetyon valmistuttua.

Paikka Aika  Allekirjoitus ja nimenselvennys



LIITE 2. Teemahaastattelurunko

TAUSTAKYSYMYKSET

e Minka ikéinen olet?

e Mik& on koulutustaustasi?

e Oletko tydelamassa / opiskeletko
/ omaishoitaja / jotain muuta?

e Montako lasta / erityislasta sinul-
la on?

e Kuulutteko omaishoidontuen pii-
riin?

o Millaiseksi koet elamantilantee-

Si?

e Mista kuulit Kainuun erityislasten

omaishoitajien HB-kokeilusta?

(Valtakunnallisen Avain kansalaisuuteen —
henkilokohtainen budjetointi —hankkeen Kai-

nuun kokeilu)

e Mista kuulit ErinOmainen-

hankkeesta? (Erityislasten omaishoidon

kehittdminen — ErinOmainen -hanke)

e Mista kuulit kehittajaasiakasryh-

masta?

e Mika sai sinut lahtemaan mu-
kaan kehittdjaasiakastoimin-

taan?

e Millaisia odotuksia sinulla on

toiminnalle?




1.TEEMA: SAHKOISET PALVELUT
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Kuinka paljon olet kayttanyt erilaisia
séhkoisia palveluita?
o Mita palveluita, sivustoja tai
sovelluksia olet kayttanyt?
o Millaisia kayttokokemuksia si-
nulla on sahkoisista palveluis-

ta?

Millaisissa tilanteissa sahkoiset pal-

velut ovat toimiva ratkaisu?

Liittyyk® sahkoiseen asiointiin huo-

lenaiheita? Millaisia?

Mita mielta olet sosiaali- ja terveys-
palveluiden digitalisaatiosta = palve-
luiden sdhkoistamisesta?

Millaiset sdhkoiset sosiaali- ja ter-
veyspalvelut palvelisivat teidan per-

hettanne parhaiten?




2. TEEMA: OMASOTE

Omasote mahdollistaa luottamuksellisen séhkdisen viestinnan asiakkaan ja sote-
ammattilaisen valilla. Omasote tulee toimimaan Kainuun erityislasten omaishoitajien
HB:kokeilun digialustana. HB-kokeiluun osallistuvan asiakkaan on kaytettava

Omasotea viestintadn omatyodntekijan kanssa.
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e Mika on Omasote?

e Oletko kayttanyt Omasote-
palvelua?
o Millaisia kayttbkokemuksia si-

nulla on Omasotesta?

o Miten OmaSotea voisi paran-

taa?

o Mika palvelussa on toimivaa?

e HB-kokeilussa viestit omatyonteki-
jasi kanssa ainoastaan Omasoten
kautta. Mita mielta olet tasta kay-

tannosta?
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3. TEEMA: HYVINVOINNIN PALVELUTARJOTIN

Hyvinvoinnin palvelutarjotin on arkipaivan palvelujen séhkoisen valittamisen kanava,
josta loytyy julkiset, yritysten ja jarjestdjen palvelut ja niiden hinta- ja laatuvertailut sek&a

asiakkaiden arvioita palveluista.

e Millaisia kayttbkokemuksia sinulla

on Hyvinv. palvelutarjottimesta?

e Mitd palveluita palvelutarjottimelta

talla hetkella 16ytyy?

e Mita palveluita siella pitéaisi olla?

e Mitd hyvaa ja mitd kehitettavaa pal-

velutarjottimessa on?

e Missa tilanteissa palvelutarjotin aut-
taa erityislapsiperheita?

e Miten Hyvinvoinnin palvelutarjotin
vaikuttaa palveluiden saatavuu-

teen?

e Oletko kayttanyt Hyvinvoinnin pal-
velutarjottimen hakukonetta?

o Miten se mielestasi toimii?

o Mika lisaisi kayttajaystavallisyytta?

e Oletko saanut vaikuttaa Hyvinvoin-
nin palvelutarjottimen kehittami-

seen?




4. TEEMA: HENKILOKOHTAINEN BUDJETTI

e Mita ajatuksia sinulle heraa henkilo-
kohtaisesta budjetista ja valinnan-

vapauden lisddmisesta?

e Mitéd henkilokohtainen budjetti mie-
lestasi on:
a) palvelujen henkilékohtaistamista,
b) arkipaivan taloudellista paatanta-
valtaa,
¢) mahdollisuus saada palveluja,
joihin aiemmin on ollut oikeus, mut-
tei mahdollisuus ottaa vastaan,
d)...?

e Oletko kayttanyt henkilokohtaista
budjettia?

e Millaisessa tilanteessa henkilokoh-

tainen budjetti toimii?

e Mitd mieltd olet henkilokohtaisen
budjetin seuraamisesta reaaliajas-

sa?

e Mitd se merkitsee perheellenne, et-
td saatte vastuuta ja voitte valita

palveluita myds itse?
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5. TEEMA: KIRKKO PALVELUNTARJOAJANA

Valmistumme sosionomi-diakoneiksi, mink& vuoksi tutkimme aihetta myos kirkollisesta

nakokulmasta. Seuraavat kysymykset koskevat evankelis-luterilaisen kirkon palveluita.

e Mika on uskontokuntasi?

e Miten selittaisit diakoniatyon?

e Millaisia palveluita ev. lut. kirkolla on
erityislapsiperheille tai omaishoitajil-

le?

e Miten erilaiset uskonnolliset toimijat
nakyvat kotiseutusi sosiaali- ja ter-

veyspalveluiden verkostossa?

e Millaista yhteisty6ta uskonnolliset ja
sosiaali- ja terveysalan tahot teke-

vat?

e Millainen ev. lut. kirkon toiminta aut-
taisi erityislapsiperheita tai omais-

hoitajia?

o Millaisessa tilanteessa ev. lut. kirkko

voisi palvella myds sahkoisesti?

e Millaisia séhkoisia palveluita kirkolla

on?
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Jaikd meilla jotain viela kasitteleméatta?

Onko jotain, mita haluaisit viela lisata?




