SOTE-PALVELUIDEN SAATAVUUS
JA KAYTON MERKITYS ARJESSA

- ERITYISPERHEIDEN NAKOKULMA

* FT, KTM, tutkijatohtori,
liiketoimintamuotoilija, omaishoitaja

« 20+ vuotta palveluiden kehittamista
ja tutkimusta

* 10+ vuoden kokemus sote-
palveluiden runsaasta kaytosta

« Vaitos: Sote-palveluiden kaytto
erityisperheiden arjessa — toiminnan
ja ajankayton nakokulma
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‘& AGENDA

» Paljon palveluita
tarvitsevat erityisperheet

« Palvelupilvi perheiden
ymparilla

« Palvelujen kayttoon liittyva
toiminta

« Saatavuus
« Arkinen kaytto

« Palveluiden
vaikuttavuuden tasapaino
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ERITYISLAPSIPERHEET
ELI ERITYISPERHEET

» Heikosti tunnistettu, maarittamaton
asiakasryhma

* Perheet kuuluvat eniten palveluita
tarvitsevien ryhnmaan: 10% kaikista

asiakkaista kerryttaa 74% kustannuksista
(NHG 2015

* Voi olla tarve kymmenille eri palveluille
(Sarkikangas 2020)

* Perheet, joissa on yksi tai useampi
vammainen, pitkaaikaissairas tai muuten
;tuke_a ja palveluita pitkakestoisesti tarvitseva
apsi

Lapsen tilanne voi luoda palvelutarpeita myos
muille perheenjasenille

- Erityisperheisiin voi kuulua jopa 5% kaikista
suomalaisista
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« Lapsen sairastuminen/vammautuminen on yksi perheen vaikeimpia
tilanteita

» Ei aiempaa kokemusta, arki rakennetaan puhtaalta poydalta

« Lapsen oireet ja tilanne vaihtelevat ja muuttuvat, usein pitkakestoinen
tai koko elaman kestava tilanne ja palvelutarve

« Arjen toiminnan haasteet:

» Lapsi edellyttaa normaalia suurempaa tukea ja hoivaa: vanhemmilla
vahemman aikaa tyolle, vapaa-ajalle, parisuhteelle, harrastuksille ja jopa

nukkumiselle

» Taman paalle perheen ymparille muodostuu byrokraattinen, hajallaan
toimiva ja vaikeasti ymmarrettava palveluverkosto
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PERHEEN TARINASTA KOOSTETTU NAKEMYS
PALVELUIDEN JA TUKIEN VERKOSTOSTA

LASTENLINNA KORVAKLINIKKA

ASTMA-LAAKARI, LASTENKLINIKKA
NTATERAPIA SYDANASEMA, LASTENKLINIKKA
PUHETERAPIA INFEKTIO-OSASTO, HUS

NEUVOLA, PSYKOLOGI

FYSIOTERAPIA

AURORAN PSYKIATRINEN PAIVYSTYS SILMAKLINIKKA VAMMAISTUKI, KELA

LYHYTAIKAHOITO

LIITOT JA YHDISTYKSET

APUVALINEET

PSYKOLOGI
\

KELA TAKSI

POKE-KUNTOUTUS,
MAHDOLLISUUS LAPSILLE -YHDISTYS

SEURAKUNNAN PERHEPALVELU
e THERAPLAY-TERAPIA KOTIPALVELU

OPPIVELVOILISUUS

ERITYISPAIVAKOTI

YKSITYINEN
u LAAKARI ERITYISLUOK]S[A

ILTAPAIVAHQ

KUNTOUTUSOHJAAJA

PERINNOLLISYYSLAAKARI LOMAHOITO

KODIN MUUTOSTYOT

KUNTOUTUS

ASUMISTUKI LASTENSUOJELU KOTI-

VALMENNUS /MUU KUNTOUTUS

SOPEUTUMISVALMENNUS-KURSSI
\ TUETUT LOMAT TUKIVIITTQ

HARMAA=paaasiassa lapselle kohdistuvat palvelut
KELTAINEN=paaasiassa aidille kohdistuvat/aidin kayttamat palvelut

SININEN=ensisijaisesti perheelle kohdistuvat palvelut
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PALVELUJEN KAYTTOON
LIITTYVA TOIMINTA

Nakyvaa ja Nakymatonta
tunnistettavaa arjen toimintaa
Palveluntuottajat Asiakkaan ohjaama toiminta
perustuva toiminta
Tiedon Tiedon Ajan-
y A etsintd hallinta hallinta

i

P A Erityisperhe
SHos ¢ Vuorovaikutuksellinen > P ) Y
0 N kéytto i .
Tyon e Vertaistukeen
valvonta  Kotihoito osallistuminen
% & f
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JA KAYTTO

TYOLAAT HAKUPROSESSIT

”...nyt on kumminkin ihan lyhyen ajan sisélla
tayttany, sellainen tappava yhdistelma KU104 ja
SV258 [Kelan lomakkeita] ja silleen, et tota
Jélleen kerran kertonut lapsen erityispiirteista ja
mihin tarvii tukea ja noin poispéin, niin ma en
Jaksa... enéa tota yksinkertasta [osittainen
hoitovapaa]” — Veera

JATKUVAT TAISTELUT

”...Sit kun yhteiskunta jotenkin taistelee sua vastaan.
Et menee niin paljon voimavaroja tahan taisteluun.
Mité vois kéyttaad enemméan siihen lapseen. Ja se
myo0s etta jos me olisimme heti alussa voinu saada
enemma@an téllasta arjessa tukea, etta olis ollu joku
ohjaaja, joka kévis meilla silleen s&anndllisesti [...]
Mutta nyt oli niin eksyksissa ja ei oikein tienny mista
ma otan kiinni. — Marika
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PALVELUIDEN HAKU I W

v

=3
PITKA HAKUAIKA

”...yksittaisista palveluista se kuormittavin ja
se haasteellisin on ollu tan tilapaishoidon
saaminen. Ja siind se semmonen, Siis se
epaoikeudenmukaisuuden kokemus, kun
kesti seitsemé&n vuotta ennen kun me saatiin
se paikka. ” -Satu

VUOSITTAISET HAUT ALKAVAT ALUSTA
”..uskomaton rumba ja se toistuu ihan joka kerta
kun séa haet sitd uudestaan. Ei se kaheksan
kuukauden rumba, mut se prosessi, et sa joudut
taas Kkirjottaan kaiken alusta, et ihan kun ei olis
mitéén eilistd. Se on ihan niin kun joku muisti
olis joltakin avaruushenkildlta pyyhitty pois. —
Rita
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Tiedolla on merkittava rooli arjen
hallinnassa: perheet rakentavat arjen
toiminnan ‘puhtaalta poydalta’ iiman
ailempaa tietoa

Digitalisaation mahdollistamasta lahes
rajattomasta tiedon tarjonnasta huolimatta
oikean ja ajankohtaisen tiedon etsiminen
koetaan vaikeaksi. Vaikka tutkimustietoa
ongelmasta loytyy 1990-luvulta saakka.

El OSAAMISTA

”...tiedon kerdaminen ja tiedon
hakeminen, niin se on tosi hidasta, kun
el oo itte ammattilainen, etta suoraan
tietaa, etta mista kayda kattoon, tai ei
00 omaa alaa ollenkaan” — Leena
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TIEDON ETSINTA

TIETO ON HAJALLAAN

”...mun mielesta se tieto, mika on, niin se
on kauheen hajallaan. Ma en oo I6ytany
oikein sellasta. Ja just toissapéaivéanéa
katsoin niin kun toisen maan sivuilla on niin
kun esim. kehitysvammasta tassa..” —
Camilla

Ulla Sarkikangas 19.3.2021
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. TIEDON HALLINTA

PAPERILAPPUJEN JAKAMISTA 7 ‘

"Se on paperilappusten skannausta ja eteenpéin B
viemista. Ma tilaan ensin yhelta osastolta sen /

paperilapun, sit ma kopioin sen, niin en méa voi
sitd skannata, koska méa en saa sita
sdhkopostissa lahettaa.” — Leena

ARKISTOINTIA MAPPEIHIN

"Mulla on semmonen paksu mappi, missa on NG

kaikki pojan paperit.... Mut méa oon ite pitany PUHELIMESSA PUHUMISTA

Siis aipa, et jos ma qon vaikka kéyny. jonl_<un “Suurimman osan [yhteydenpidosta]
puhelinkeskustelun jonkun kuraattorin tai valitettavasti puhelimessa, joista mulle ei
terveydenhoitajan kanssa, ma oon tehny jaa mitaan jalkid mista on keskusteltu.

ittelleni siita jonkun pienen muistion ja mulla on Puhelut voi tulla vaikka sillon kun mé oon
se sit siella mun mapissa. Ma tiedan, etta me kaupassa lasten kanssa ja mulle ei j&a

cg;ani?/guhuttu tammaosesta viime vuonna.” - mitéan jalked siita puhelusta” - Leena
I
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AJANHALLINTA

|
MONEN TOIMIJAN KANSSA TOIMIMINEN

“Heidan kanssa taytyy toimia joka viikko totta kai kuuluu asiaan,
mut niin kun sumplia ajat, paikat, kuka tulee minne, tdnne,
tuutteko kotiin talla viikolla? Mité pitdéa terapiaan saada mukaan?
Mité on terapialédksyja talla viikolla? Sit kaupungin kanssa pitééa
diilata kanssa joka kuukaus niitd omaishoitajavapaita ja sitten
tukihenkilbtunteja. llmottaa, se nyt on pelkkéaa ilmottamista, mut
kyl siihenkin menee oma aikansa.” - Rita

SIRPALEISEN ARJEN HALLINTA
ULKOAPAIN OHJATUT AJAT ”..reissuvihko kaytossa, elikka sinne kirjotetaan. Esim. jos
‘HUS:n kirje tulee kotiin, teille on  Erikalle tulee joku ladkéarikdynti vaikka Lastenklinikalle,
varattu aika sillon. Ja ne ldhettdad niin sitten ma tietysti katon, et mika paiva sillon on, onks

niita vielakin, ja nehan on tosi terapeutti? Pitdaks terapia peruuttaa ja sit sitd kautta
vanhanaikasia silla lailla taksifirmaan ilmottaa. No, tietysti ma tilaan sitten
tammaosia perinteisia ollut taksifirmalle, kun Erikalla on vakiotaksioikeus, niin tilaan
pitkaan.” — Katri Sitten taksin Helsinkiin ja sitten tietysti kouluun ilmoitan
yleensa tekstiviestein.” — Erja
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TYON VALVONTA

TURHAN TYON POISTAMINEN

“...meilla fysioterapeutti ja toimintaterapeutti
tekivat paallekkaisia asioita vuoden.
Kenellakaéan ei ollu mitaéan tietoo siita, ennen
kun miné sitten sain riittavasti tietoa, ettd mina
ymmarsin, et néa ei tue toisten tyoskentelya,
vaan ne painvastoin vie toistensa aikaa.” —
Leena

LAIN JA OIKEUKSIEN TULKINTA L
“Ja sitten mulle puhelimessa sielléd yks rouva OIKEIDEN PALVELUIDEN LOYTAMINEIN

Véitti, etté et tuu sitd [omaishoidontuki] “Hén ei tienny mité han voi tehda, joten

saamaan. Ma sanoin, et ei, kun sa tuut lain  mun piti neuvoo hénté. Ja mé sanoin, etté
mukaan tanne vierailulle ja sit keskustellaan  sé& et tuu ikind I6ytédan meille tyontekijaa.

ja ma kerron milléi”perqsteilla Ja sitten te Ja mé tiedén jo, mistd me saadaan
teette paatoksen.” — Rita tyontekija. Eli se sama firma, mita me
kaytetaan, niin ostopéaéatds sinne.” —
Leena
ngtg::g%&lgﬂﬂ&snn Photo by Brooke Lark on Unsplash
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PALVELUIDEN VAIKUTTAVUUDEN
TASAPAINO

i fani Palveluiden
Hyvinvoinnin Kéyttoon liittyva
toiminta

Ail;]ataulujen
allinta

m Tiedon hallinta
Sosiaaliset
Suhteet Tiedon etsint3

=

Ulla Sarkikangas 19.3.2021

12



KIITOS!

R

Vaitos: Sosiaali- ja terveyspalveluiden kaytto erityisperheiden
arjessa — toiminnan ja ajankayton nakokulma

https://helda.helsinki.fi/handle/10138/314663

ulla.sarkikangas @ helsinki.fi
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.  TUTKIMUKSEN TAUSTA

* Aineisto: 10 haastattelua 2016, HUS:n « Teoreettiset nakokulmat:
sairanhoitopiiri palvelututkimus seka kulutus-

.+ 30-60 -vuotiaita aiteja, 1-2 K B
erityislasta, palveluita kaytetty 2-15 + Laadullinen tutkimus,
vuoden ajan tulkinnallinen tutkimusote

« 3 taysipaivaisessa palkkatyossa, 7
toimii omaishoitajana

I ) K K )
7 22 11 9 12 31 20 21 17 15

Julkiset sote-

palvelut
Yksityiset / kolmas
Lt 1 2 0 0 1 4 1 1 0 0
sektori
Sote-palvelut

hteensa

8 24 11 9 13 35 21 22 17 16

Kasvatus- ja opetus-

10 2 6 4 2 6 5 5 5 6

palvelut
Sote-, kasvatus- ja

opetus-palvelut 18 26 17 13 15 41 26 27 22 22

yhteensa
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