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Lukijalle

SOTE-UUDISTUS ON SYNNYTTANYT monenlaisia ja monisar-
maisid tarpeita tehda jarjestot nakyvaksi tiedon avulla.
Julkisia palveluja ja yritystoimintaa koskevien tilastojen
rinnalle tarvitaan tietoa, joka kuvaa jarjestotoiminnan
kirjoa mahdollisimman osuvasti. Tiedon avulla nivotaan
jarjestojen palvelut, jarjestoldhtoinen auttamistyo ja va-
paaehtoistoiminta sosiaali- ja terveydenhuollon uudis-
tuksen suunnitteluun, valmisteluun ja toteutukseen. Tie-
don halutaan palvelevan myos jarjestdjen kehittamista
ja toiminnan uudistamista.

Tama raportti Jarjestotieto sote-uudistuksessa on syn-
tynyt osana Jarjest6 2.0: mukana muutoksessa —han-
ketta. Raportin lahtokohta on kidytdnnonlaheinen. Sen
tavoitteena on hahmottaa jarjestotiedon tilannekuva:
tietotarpeet, tietovarannot ja suuntaviivoja tiedontuo-
tannon kehittamiselle. Tilannekuvan ytimessa on jar-
jestotyon merkityksen ja tulosten yleinen tunnetuksi
tekeminen. Tarkastelu on rajattu sote-uudistuksen viite-
kehykseen, jossa jarjestotietoa tarvitaan sekd toiminnan
kehittdmiseen etta jarjestojen edunvalvontaan.

Tieto on digitalisaation raaka-ainetta ja sote-uudis-
tuksessa digitalisaation odotetaan tehostavan toimintaa
jalisdavan tuottavuutta. Ollakseen osa tavoiteltua ratkai-
sua, jarjestojen on oltava digitaalisesti tunnistettavissa
ja loydettavissa. Asiakastietojarjestelmat kehittyvat ja
yhtendistyvit, laaturekisterit tulevat ja tietoa kaikista
sote-toimijoiden suoritteista ja kustannuksista tullaan
kerdamiin enemmaéin ja enemmain. Tama koskettaa
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myo0s jarjestojen toimintaa, vaikkakin viela rajallisesti
eikd mitenkaan yhteismitallisesti.

Tietojohtamisen ja digitalisaation edellyttama toimin-
nan muuttaminen numeroiksi kattaa parhaimmillaankin
vain osan sote-alan ilmioist4, ratkaistavista ongelmista
jajarjestGjen tuottamasta lisdarvosta. Osa kansalaistoi-
minnasta jaa luultavasti tietojarjestelmien ulkopuolelle
—jase on hyvi asia. Teknologia voi vauhdittaa kehitysta
yleisesti, mutta se ei voi olla padmaara.

Sote-uudistuksessa jarjestotietoon kannattaa kuiten-
kin suhtautua arvokkaana kehittimisen polttoaineena.
Suunta on selva: olennaista on tiedon saatavuus, litkku-
vuus, liikuteltavuus ja yhdisteltavyys. Jarjestéjen oma ja
niita koskeva paatoksenteko rakennetaan entistd moni-
puolisemman ja tisméllisemman tietopohjan varaan.
Jirjestojen tietojohtamisen on oltava osa kansallista
sosiaali- ja terveydenhuollon — ja sen uudistamiseen
liittyvan - tietojohtamisen kokonaisuutta. TAma raportti
kertoo, missi ollaan nyt.

Toukokuussa 2020
Anne Knaapi

johtaja, varapddsihteeri
Suomen sosiaali ja terveys ry SOSTE
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'| Jarjestot nakyvaksi tiedolla

SUOMEN SOSIAALI- JA TERVEYSALAN kenttd on 2000-luvul-
la ollut murroksessa. Valtiovalta on valmistellut alan
hallinnollista kokonaisuudistusta — sote-uudistusta
— toistaiseksi tuloksetta, mutta uudistus on pysynyt
sitkedsti eri hallitusten ohjelmissa. Jarjestot ovat seu-
ranneet tarkasti sote-uudistuksen edistymisti. Ne ovat
vanhastaan olleet tirked osa suomalaista sosiaali- ja
terveysalaa, eikd tarve jarjestojen kaltaisille joustaville
toimijoille ole vihentynyt 2010-luvulla. Silti murrosvuo-
det ovat heittdneet varjoja jarjestéjen toiminnan ylle.
Juha Sipilan hallituksen valmistelema sote- ja maakun-
tauudistus (2016-2019) nosti monia huolia jirjestojen
toimintaedellytysten heikentymisesti. Miten turvataan
jarjestotoiminnan monimuotoisuus ja elinvoimaisuus
kilpailutuksiin perustuvan palvelutoiminnan rinnalla?
Miten taataan julkisten jarjestdavustusten jatkuvuus
uudessa hallintomallissa?’

Jirjestokentilla kaivattiin tukea jirjestojen aseman
selkiyttimiseen muuttuvassa toimintaymparistossa. So-
siaali- ja terveysministerio (STM) kidynnisti jarjest6jen
tueksi Jarjesto 2.0 — mukana muutoksessa -avustus-
ohjelman vuonna 2017. Ohjelmaan kuului 18 maakun-
nallista hanketta, 7 digitalisaatiota tukevaa hanketta ja
SOSTEn koordinaatiohanke. Yhdeksi Jarjesto 2.0 -avus-
tusohjelman painopisteeksi tulivat tietokysymykset. Tie-
to ndhtiin yhtena ratkaisuna kisilla olleisiin ongelmiin.
Jarjestojen kykya tuottaa tietoa haluttiin vahvistaa.
Jarjestoihin kohdistuvat tietotarpeet sote-uudistukses-
sa haluttiin selvittaa, ja olemassa olevista jarjestotiedon
varannoista haluttiin luoda kokonaiskuva. Jarjestot ha-
luttiin tehda nakyviksi tiedon avulla.

SOSTEn koordinaatiohankkeen tehtdvana vuonna
2019 oli koota jarjestotiedosta yleiskatsaus, jossa eri-
tellddn jarjestotiedon tarpeet sote-uudistuksessa, selvi-
tetdan olemassa olevan tiedon varannot ja etsitddn mallia
jarjestotiedon tuottamiselle jatkossa. Tassa raportissa
esitetddn selvitystyon tulokset. Raportissa hahmotetaan
jarjestojen suhdetta digitalisoituvaan ja tietojohdettuun
sote-hallintoon (luku 2), maaritetdan jarjestotieto kasit-
teend (luku 3), luodaan katsaus polttavimpiin tiedon-
tarpeisiin tulevassa sote-toimintaymparistossa (luku 3)
ja kartoitetaan jarjestotiedon saatavuuden nykytilanne
(luku 4). Lopuksi esitetddn toimenpidesuosituksia tule-
valle kehittdmistyolle (luku 5).

Raportti perustuu jarjestoja koskevaan tutkimukseen,
sote-uudistuksesta laadittuihin selvityksiin, raporttei-
hin ja kehittdmismuistioihin sekid hankkeessa tehtyihin
yksittdisiin erilliskysymyksiin kohdistuneisiin selvi-
tyksiin (sote-jarjestojen kartoitus yhdistysrekisterissa,
jarjestoneuvottelukuntien toiminta, kyselytutkimus
jarjestotiedosta SOSTEn jasenjirjestoille). Raportissa
on myo6s hyodynnetty Jirjesté 2.0 — mukana muutok-
sessa -ohjelman maakuntahankkeiden tuottamaa tietoa.
Maakuntahankkeet ovat tehneet alueellisia jarjesto- ja
kuntakyselyitd seki laatineet muistioita ja suosituksia
jarjestojen suhteista kuntiin ja maakuntiin. Jarjesto 2.0
-verkostotapaamisten keskustelut ovat osaltaan valitta-
neet tilannetietoja eri maakunnista.



Jarjesto 2.0 -

D warpl

Jarjestot muutokseen yhteistydssa
Lapin sosiaali- ja terveysturvayhdistys ry

B POHIOIS-POHIANMAA
Pohijois-Pohjanmaan jdrjestérakenne
Pohijois-Pohjanmaan sosiaali- ja terveysturvayhdistys ry

B xaNuU
JarjestoKainuu 2.0 - hyvinvoinnin tukena
Mannerheimin lastensuojeluliiton Kainuun piiri ry

n KESKI-POHJANMAA
Jarjestét mukana muutoksessa Keski-Pohjanmaalla
KOSTl ry

B POHIANMAA
Jarjestd 2.0: Pohjanmaan jdriestét mukana muutoksessa
Pohjanmaan Yhdistykset ry

@ keskisuomi
Keski-Suomen vaikuttavat jdrjest6t
Keski-Suomen Yhteisojen Tuki ry

POHJOIS-SAVO
Pohijois-Savon Vertaistuen Keskus VeKe: Kuopion invalidit ry
SAKKE-hanke: Pohjois-Savon Sosiaaliturvayhdistys ry

B PoHIOIS-KARIALA
Jarjestd 2.0 Pohjois-Karjala
Pohijois-Karjalan Sosiaaliturvayhdistys ry

) ETELA-POHIANMAA
Jarjestét mukana muutoksessa — maakunta kuuluu kaikille!
Yhteisojen yhdistys ry

KUVA 1.
Jdrjest6 2.0 -hankkeet maakunnittain vuonna 2020.
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jarjestot mukana muutoksessa maakunnallisten hankkeiden toteuttajat

@ SATAKUNTA
Jarjestdjen Satasote
Satakunnan yhteisét ry

() PIRKANMAA
Jarjestd 2.0 —Jdrjestot Pirkanmaan terveyden ja
hyvinvoinnin edistgjind
Artteli-kumppanuusyhdistys ry (Siltavalmennus, MLL)

3 KANTA-HAME
Meiddn Hame
Hdmeen Setlementti ry

B eTeLA-savo
Jarjest6 2.0 Eteld-Savo -yhdessé uutta
ESTERY - Eteld-Savon hyvinvointijdriestjen tuki ry

D PAUAT-HAME
Yhteinen Pdijét-Hame sote- ja maakuntauudistuksessa
Paijat-Hameen sosiaali-ja terveystyrva ry

(D ETELA-KARJALA JA KYMENLAAKSO
Yhes enemmadn! Jdriestoagentit maakuntien toimintaa
kehittamassa
Kymen-Karjalan sosiaali- ja terveysturva ry

@ uusimaa
Kumaija
Helsingin ja Uudenmaan Ndkévammaiset HUN ry

VARSINAIS-SUOMI
JarjestoSotehanke 113, Varsinais-Suomi
Varsinais-Suomen muistiyhdistys ry (Varsinais-Suomen
Lastensuojelujdriestét, Turun kaupunkildhetys)
Valtakunnallinen koordinaatiohanke

SOSTE Suomen sosiadali ja terveys ry
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Yleisesti mika tahansa tieto jarjestoista voidaan ym-
martaa jarjestotiedoksi, mutta tdssa raportissa jarjes-
totiedon madrittelyn lahtokohtana on toiminut ensisi-
jaisesti sote-uudistus. Se on synnyttadnyt monenlaisia
tarpeita tehd4 jarjestot nakyvaksi tiedon avulla. Sote-uu-
distus muutti muotoaan Antti Rinteen ja Sanna Marinin
hallitusten hallitusohjelmissa 2019, mutta jarjestotoi-
minnan nikyviksi tekemisen tarpeet pysyivit tietyilta
osin entisellddn. Jarjestojen on 16ydettava paikkansa jul-
kishallinnon uudistuvassa hallintorakenteessa, kuntien
ja tulevien sote-maakuntien rinnalta. Sote-uudistuksen
keskeiseni elementtini ovat edelleen uudet tietojarjes-
telmat, joiden varassa suomalaista sote-alaa kehitetaan
uudenlaisen tietojohtamisen jarjestelmiksi. Tietojoh-
taminen edellyttda digitaalista tietoa alan toiminnoista,
suoritteista ja tuloksista, ja samaa tietoa tarvitaan myos
jarjestoistd. Ndin timéan raportin lahtokohtana jarjesto-
tiedon ymmartamiselle ja méaarittamiselle ovat toimineet
seuraavat nakokulmat tietoon:

1) Miten jdrjestotyota tehdadn ndkyvdksi tiedolla
paikallisesti ja alueellisesti uudessa sote-hallinnossa?

2) Miten jdrjestoista tuotetaan tietoa sote-
tietojdrjestelmissd?

Raportin tarkoitus ei ole maarittad nakokulmien
kautta korostuvia jarjestotiedonlajeja ja -tarpeita muuta
jarjestotietoa tirkedmmiksi. JarjestGtieto ymmarretaan
jarjestokentalld selvasti laajempana kokonaisuutena, ja
jarjestéjen ndkokulmasta muutamat tiedonlajit ovat
nykyisin vahintaan yhté tirkeita kuin sote-uudistuksen
tietovaatimukset — elleivit jopa tirkeampia. Raportissa
tuodaan tiivistetysti esiin myos jarjestotiedon laajemmat
madritelmat ja tarpeet, mutta kehittamisehdotuksissa
pitdydytdan sote-uudistukseen sidotussa niakokulmassa.
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Sosiaali- ja terveysjdrjestot
digitalisoituvalla ja tietojohdetulla
sosiaali- ja terveysalalla

SUOMESSA TOIMII Noin 10 000 sosiaali- ja terveysalan jar-
jestoa. Niissa on 1,3 miljoonaa jisenta ja niiden toimin-
taan osallistuu 0,5 miljoonaa vapaaehtoista. Vertaistuki-
joita jarjestoissd on 260 000 ja ne tyollistavat kymmenia
tuhansia alan ammattilaista. Suuri osa sosiaali- ja ter-
veysalan jarjestoistd on paikallisesti toimivia pienehkdja
yhdistyksii, joiden toiminta nojaa vapaaehtoistyohon.
Toisaalta jarjestokentilla on valtakunnallisesti toimivia
jarjestojd, joilla on kymmenia palkattuja tyontekijoita
ja miljooniin euroihin nouseva budjetti. Tdssa rapor-
tissa kaytetadn jarjesto -kasitettd kuvaamaan kaikkia
sote-alan yhdistyksia ja jarjest6ja.?

Jirjestotiedon madrittely ja vaatimukset sosiaali- ja
terveysalan jarjestojen (toiminnan) nakyviksi tekemises-
ta pakottavat tutkijan perustavanlaatuisten kysymysten
aarelle. Mitd ovat sote-jarjestot? Millaisia toimintamuo-
toja sote-jarjestoilld on ja miten ne sijoittuvat markki-
naistuvaan sote-kenttaan? Mit4 tietojohtaminen ja di-
gitalisaatio vaativat jarjest6ilta? Jarjestdjen nakyvaksi
tekeminen ja tunnistaminen naiden kasitteiden kaikissa
merkityksissa edellyttda toimialaluokitusten kirkasta-
mista. Loytadkseen paikkansa uudessa jarjestelmissa
jarjestojen on tehtava itsensi nakyviksi ja tunnistetta-
viksi. Yhti ja yksiselitteistd sosiaali- ja terveysjarjeston
mairitelmidd Suomessa ei ole luotu, mutta alalla toimi-
joiden on syyta tuntea yleisimmat luokitukset ja osattava
paikantaa itsensi toimialaluokituksissa.

KUVA 2.

Kartalle on merkitty sote-jdrjestéjen madrat maakunnittain. Sote-jcrjes-
t6jen kokonaismadrd on noin 10 000. Lukemat on laskettu ja pydristetty
Patentti- ja rekisterihallituksen yhdistysrekisteristd kesdkuussa 2019
poimittujen tietojen pohjalta. Yhdistysrekisteristd ei ole suoraan saatavilla
tasmdllisia toimialakohtaisia lukumadrid, koska kaikkia rekisterin yhdis-
tyksidi ei ole luokiteltu toimialoittain.



2.1. Sosiaali- ja terveysicirjestojen
madritelmat

Mikai erottaa edelld mainitut 10 000 sote-jarjestoa Suo-
men muista jarjestoista? Maaritelmait jarjestotoiminnan
kategorioista ovat syntyneet hallinnollisten tarpeiden
ja julkishallinnon toimialojen muotoutumisen kautta.
Suomeen on vuosikymmenten mittaan muotoutunut so-
siaali- ja terveysala, jonka toiminnan rajat ja tavoitteet
madritetddn lainsdddanndssa. Lainsddddnnon maireet
sosiaali- ja terveydenhuollosta tai sosiaali- ja terveys-
ministerion (STM) toimialasta ovat kuitenkin paosin
yleisluontoisia, eika niiden avulla voida johtaa yksiselit-
teisestd maaritelmaa sosiaali- ja terveysalan jarjestoista.
Jarjestojen toimintaa sdatelevan yhdistyslain mukaan
jarjeston on sddnnoissaan maariteltava ainoastaan “tar-
koitus ja toimintamuodot”.

Kaytdnnossa eri toimijat tekevat sosiaali- ja terveys-
alan rajanvetoja tapauskohtaisen harkinnan pohjalta.
Konkreettisimmat sote-jarjeston maaritelmat 16ytyvat
valtakunnallisesta yhdistysrekisteristi ja alan tutkimuk-
sesta, ja juuri ne ovat edelld mainitun sote-jarjestéjen
kokonaislukumairan pohjana. Silti kaikissa yhteyksissa
luokittelutyossd on kohdattu samoja haasteita. Yksittai-
selle jarjestolle voi olla vaikea 10ytdd osuvaa padluokkaa
tai se voi sopia useampaan pailuokkaan. Rajanvedot so-
te-jarjestoiksi laskettavien ja ryhmaéan kuulumattomien
valilla voivat jaada epéselviksi.

Patentti- ja rekisterihallitus (PRH) vastaa yhdistyslain
edellyttaman yhdistysrekisterin yllapitamisesta Suomes-
sa. Yhdistysrekisteri on ollut toiminnassa vuodesta 1919
alkaen. Yhdistyslaki ei edellyt4 jarjest6jen toimialan luo-
kittelua yhdistysrekisterissa, mutta PRH on luokitellut
jarjestoja toimialoittain 2000-luvun alusta alkaen, koska
luokittelulle on ollut kysyntéi liike-elamén ja tutkijoi-
den piirissa. Toimialojen erittelyn kautta on mahdollista
hahmottaa muutosta: yhdistysten syntyé ja kuolemaa
seki kansalaistoiminnan organisoitumisessa peilautuvaa
yhteiskunnallista kehitysta. Rekisterin ensimmaisen toi-
mialaluokituksen ovat laatineet PRH:n toimeksiannosta
ovat tdydentidneet luokitusta paaluokkien alle luoduilla
yksiloidyimmilla alaluokilla vuonna 2009. Martti Sii-
sidinen oli jo alemmin syventynyt luokitteluproblema-
tilkkkaan kansalaistoimintaa ja yhdistyksia koskevissa
tutkimuksissaan.?

Yhdistysrekisterin toimialaluokituksessa lahtokoh-
tana on yhdistyksen sddnnoissi oleva toiminnan tar-
koitusta koskeva pykila. Jarjestot on jaettu yhdeksaan
paaluokkaan (Liite 1.). Sosiaali- ja terveysalan jarjestot
ovat luokituksessa omana luokkanaan (pailuokka 3),
jossa on kuusi alaluokkaa: 1) sairauteen ja vammaan liit-
tyvit yhdistykset (mm. potilas- ja vammaisyhdistykset,
sotainvalidit), 2) lastensuojeluun, -hoitoon, seka van-
hemmuuteen ja huoltajuuteen liittyvit yhdistykset, 3)
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vanhusten hyvinvointiin liittyvat yhdistykset, 4) paihde-,
huume- ym. riippuvuuksiin liittyvat yhdistykset, raittius-
vhdistykset, 5) terveyden ja hyvinvoinnin edistimiseen
seka syrjaytymisen ehkaisemiseen liittyvat yhdistykset ja
6) muut sosiaali- ja terveysalan yhdistykset. Yhdistysre-
kisterin laaja-alaista hyodyntdmisté haittaa luokituksen
keskeneraisyys. Vuoden 2019 lopulla yhdistysrekisterin
106 000 jarjestosta karkeasti arvioiden noin 25 prosent-
tia on luokittelematta.

Yhdistysrekisterin luokittelussa on tullut esiin toi-
mialamaaritysten haasteellisuus. Yhdistysten vilille on
vaikea luoda yksiselitteisia rajoja. Yksittdinen jarjesto on
toisinaan sijoitettavissa useaan luokkaan. Ajan kuluessa
jarjestotoiminnan uudet muodot eivat valttamatta istu
vanhaan luokitukseen. Nama syyt ovat osaltaan vaikut-
taneet siihen, etta yhdistysrekisterin toimialaluokitus
ei ole vakiintunut sosiaali- ja terveysalan ainoaksi luo-
kituskehikoksi.

SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry on tutkimus-
toiminnassaan luonut oman luokituksensa sosiaali- ja
terveysalan jarjestoille. SOSTE julkaisee sdannollisesti
jarjestobarometreji, jotka koostavat monipuolista tietoa
jarjestokentisti. Jarjestobarometreissa sosiaali- ja ter-
veysalan jarjeston méaritelma on johdettu Raha-auto-
maattiyhdistyksen (RAY) laatimasta luokituksesta, jota
se kaytti jakaessaan avustuksia sosiaali- ja terveysalan
jarjestaille. Jarjestobarometreissi sosiaali- ja terveysjar-
jestoiksi on madritelty seitsemain eri paaluokan jarjestot:
kansanterveysjirjestot, lastensuojelujarjestot, vanhus-
jarjestot, vammaisjarjestot, nuorisokasvatusjarjestot,
lomajérjestot ja paihdejarjestot. Neljassa ensimmaisessi
padluokassa on hienojakoisemmat alaluokat (Liite 2.). *

SOSTEn sdannoissa sen toiminnan tarkoituksek-
si méidritelladn sosiaalisen hyvinvoinnin ja terveyden,
yhdenvertaisuuden, yhteiskunnallisen tasa-arvon ja
oikeudenmukaisuuden edistiminen seki sosiaali- ja
terveysalan jarjestojen ja kansalaistoiminnan toiminta-
edellytysten vahvistaminen. SOSTEn jaseniksi otetaan
valtakunnallisia sosiaali- ja terveysalalla toimivia yhdis-
tyksid ja sddtioita. Jasenvalintaprosessissa SOSTE arvioi
tapauskohtaisesti, onko jirjesto sosiaali- ja terveysalan
jarjesto. Kaytannossa arvioinnissa kiinnitetaan huomiota
jarjeston tosiasialliseen, ensisijaiseen toimintaan seka
sen sddnnoissd maariteltyyn tehtavaan. Omien jasenten-
s luokittelussa SOSTE kayttda kymmenen pailuokkaa
sisaltavaa luokitusta (Liite 2.).

Samalla tavoin toimii sosiaali- ja terveysalan jarjes-
tojen tarkein yhteistyokumppani valtionhallinnossa, So-
siaali- ja terveysjarjest6jen avustuskeskus STEA. Se sai
vastuulleen Veikkauksen tuotoista saatavan jarjestora-
hoituksen ohjaamisen sosiaali- ja terveysjarjestdille vuo-
den 2017 alussa, kun Raha-automaattiyhdistys (RAY),
Fintoto ja Veikkaus yhdistettiin. Tehdessdan rahoitus-
paatoksia STEA arvioi ensisijaisesti hakijan toimintaa
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jasen yleishyodyllisyytta. STEA myontaa rahoitusta “oi-
keuskelpoisille rekisterdidyille yleishyodyllisille yhtei-
soille ja saatiodille terveyden ja sosiaalisen hyvinvoinnin
edistimiseen”. Sen rahoituspaatoksiin sisaltyy hakijoi-
den toimialaluokitus, jossa on 39 "kohdeluokkaa”.

Valtakunnallisten ndkokulmien rinnalla elda paikalli-
sia madritelmid sote-jarjestoille. Kunnat jakavat alueel-
laan toimiville jarjestéille erilaisia avustuksia, ja niiden
jakamiskaytanteet luovat omat lokeronsa sote-jérjes-
toille. Yhta ja yhtendista sote-jarjestomairitelmaa pai-
kallistasolta ei ole erotettavissa, silla kunnat asettavat
vaihtelevia hakukriteereitd avustuksille. Liséksi on kun-
tia, jotka eivit erottele sote-jarjest0ja muista jarjestoista
millddn tavoin avustuksia jakaessaan, silld avustuksia
myonnetddn myos muilla kuin jarjestdjen toimialoista
johdettavilla kriteereilla. ¢

2.2. Sosiaali- ja terveysjdrjestojen toiminnan
ja organisoifumisen monet muodot

Palvelumarkkinoiden laajentuminen 2000-luvulla ja so-
te-uudistus ovat tuottaneet sote-jarjestoille paineita sel-
kiyttda oman toimintansa rakenteita ja toimintaperiaat-
teita maaritelmallisesti, koska toimijuutta uudistuvassa
toimintaymparistossi saddellaan markkinaehtoisesti ja
julkisen rahoituksen tiukentuvan vastuullisuusvelvolli-
suuden hengessa. Sote-jarjestdjen toimialojen laajan kir-
jon ohessa niiden toiminnan yleiskuvan hahmottamista
vaikeuttaa jarjestokentin rakenteiden ja organisoitumis-
muotojen heterogeenisyys. Joukossa on suuria ja pienia
jarjestoja. Niistd huomattava osa toimii vapaaehtoisten
voimin, kun taas toiset tuottavat palveluja markkinaeh-
toisesti palkkatyovoimalla, ja osalla jarjestoistd on se-
ka vapaaehtoistoimintaa ettad palkattuja tyontekijoita.
Joillakin jarjest6illa on toimintaa useilla eri toimialoilla,
ja jarjestot voivat saada rahoitusta monesta kanavasta.

2.2.1. Kokonaiskuva sote-jdrjestéjen
toimintamuodoista

Sote-jarjestdjen toimintamuodon ja organisoitumisen
kirjoa on kuvattu janalla, jossa yhdessa padssa ovat
markkinaehtoisesti toimivat palveluntuottajajarjestot
ja toisessa vapaaehtoisuuteen ja vertaistoimintaan tu-
keutuvat jarjestot, jotka vahvistavat kansalaisten yh-
teisollisyytta ja osallisuutta yhteiskunnan palveluiden
kehittamisessa.

Jarjestotoiminnan kuvaaminen janalla on omiaan
korostamaan sen daripaitd. On syytd painottaa, ettd
huomattava osa suomalaisista jarjestoista sijoittuu lo-
pulta kahden daripain valimaastoon, vaikka jarjest6jen
jakautumisesta eri kategorioihin ei olekaan saatavilla
tarkkaa tietoa. Nuolikuvion keskimmaisiin kategorioihin
paikantuvat jarjestot, joiden toiminnassa palkkatychon
perustuva ammatillisuus, toiminnan palveluluonteisuus
jayhteisollinen vapaaehtoistoiminta painottuvat vaihte-
levasti. Rahoitusta ne voivat saada seki valtakunnallisis-
ta lahteistd (esim. STEA) etta kunnilta. Niiden jarjesto-
jen toiminnot ovat usein palveluiden “rajapinnalla”, eli
ne tarjoavat auttamis- ja tukitoimintoja, joiden maarit-
tyminen joko palvelutuotannoksi tai yleishyodylliseksi
toiminnaksi riippuu sote-toimintaa ja kilpailuttamista
sditelevasti lainsdddannostd. Taméan ryhmén jarjestotoi-
mintaa on nimitetty jarjestolahtoiseksi auttamistyoksi.
Kaisite korostaa rajanvetoa markkinaehtoisesti tuotettui-
hin palveluihin ja julkishallinnon vastuulla oleviin tehta-
viin, ja toisaalta se alleviivaa jarjest6jen itse muotoilemia
arvoja ja tavoitteita — jarjeston sdannoissd maariteltya
tarkoitusta, joka vastaa jarjeston yksiloimaan yhteiskun-
nalliseen tarpeeseen. 8

Kuvion sisaltamat kasitteet ovat herattaneet keskus-
telua koko sen ajan, kun kuviota on kaytetty kuvaamaan
jarjestokenttaa. Jarjestolahtoisen auttamistyon kisite on
otettu kayttoon jarjestokentilla jo 2010-luvun vaihtees-
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sa, mutta sen sisdltod on edelleen vaikea maaritella yk-
siselitteisesti. Maarittelyvaikeudet kertovat jo itsessaan
jarjestotoiminnan monista eri muodoista. Niista on vai-
kea luoda yleistyksia, tai yleistavit kisitteet etdantyvit
liiaksi kaytdnnon toiminnasta. Monet jarjestot toimivat
useissa kuvion kategorioissa pitden erillaan toiminnot ja
rahoituslidhteet. Kategorioita kuvaavat kisitteet uhkaa-
vat jadda jarjestoalan erikoiskieleksi, jota asiaan vihkiy-
tymattoman voi olla vaikea ymmartaa.

Vaikeuksista huolimatta maarittelytydlle on selva tar-
ve. Kun Ritva Pihlaja laati nuolikuvion vuonna 2010, jar-
jestoihin kohdistettiin Matti Vanhasen toisen hallituksen
hallitusohjelmassa kasvavia odotuksia osallistumisesta
sosiaali- ja terveyspalvelujen tuottamiseen. Samanaikai-
sesti palvelutuotannossa vahvistui markkinaehtoinen
kilpailuajattelu, joka jarjestoissd koettiin uhkaksi jarjes-
totoiminnan monimuotoisuudelle, vaikka jarjestoken-
talta 1oytyi jo tuolloin palveluiden tuotantoon tottuneita
toimijoita. Jarjestétoiminnan ydin oli edelleen muussa
kuin palvelutuotannossa. Toimintaympariston paineet
loivat tarpeen jarjestGtoiminnan muotojen kuvaukselle.?

Sote-uudistus lisasi tarvetta tehda niakyviksi jarjes-
tojen toimintamuotojen heterogeenisyytta. Tuija Braxin
laaja-alainen raportti jarjestojen roolista maakunta- ja
sote-uudistuksessa (2018) heritteli keskustelua jar-
jest6jen toiminnan luokittelusta ja kuvauksesta, koska
vireilla ollut palveluiden valinnanvapaus naytti kirista-
van rajanvedon tarvetta yleishyodyllisen jarjestotyon ja
markkinaehtoisen litketoiminnan vélilld. Viimeisimman
version nuolikuviosta on esittdnyt Jorma Niemeld syksyl-
14 2019. Siind nuolenpiit eivit osoita eri suuntiin, vaan
toiminnan kuvaus etenee yhdensuuntaisesti alkaen va-
paaehtoistyosta paatyen jarjestojen yritysten tuottamiin

palveluihin. Siten kuvio heijastelee Niemeldn vaalimaa
ajatusta niin sanottujen yhteiskunnallisten yritysten
roolin vahvistamisesta sosiaali- ja terveydenhuollossa.

Keskustelu jarjesttoiminnan luonteen erittelysta ja
madrittelysta on edelleen kaynnissd vuoden 2020 alussa.
Rajankaynti yritysmuotoisen palvelutuotannon ja muun
jarjestotoiminnan vililla on suoraan kytkoksissa sithen,
miten jarjestot tekevit yhteistyota julkishallinnon kanssa
tulevaisuudessa. Mairittely ja kisitteellistaiminen luovat
pohjan seki voittoa tavoittelemattoman jarjestotoimin-
nan monimuotoisuuden puolustamiselle ett4 jarjestoille
sopivien palvelutuotannon muotojen l16ytamiselle. Kaikki
jarjestot eivat suhtaudu kielteisesti palvelutuotantoon ja
yritysmuotoiseen toimintaan, mutta palveluiden rajapin-
nassa toimivat jarjestot haluavat selvyytta hankintalain
nojalla julkistoimijoihin kohdistettujen kilpailutusvaa-
timusten tulkintoihin. Jarjestot voidaan lukea hankin-
talain piiriin kuuluviin "julkisoikeudellisiin laitoksiin”.
Uhkana on jarjestotoiminnan kiristyva sadntely, vaikka
laki jattaa tilaa erilaisille tulkinnoille palveluiden raja-
pinnassa toimivien jarjestdjen toiminnan luonteesta.

Vuoden 2020 alussa Sanna Marinin hallituksen suun-
nitelmat sote-uudistuksen hallinnolliset yksityiskohdat
ovat osaksi himairan peitossa, mutta edelld kuvatut kysy-
mykset ovat edelleen ajankohtaisia. Hallintorakenteista
johtuva jakolinja sote-palvelutuotannon ja hyte-toimin-
nan vililld koskettaa jarjest6ja jatkossakin, koska ylei-
send linjauksena on edelleen palveluiden jarjestamis-
vastuun siirtiminen maakunnille. Markkinarajapinta
vaatii edelleen maarittelyd, silla Marinin hallituksen
hallitusohjelmassa yritykset ja kolmas sektori ndhdaan
taydentdvina palveluiden tuottajina.



2.2.2. Palveluntuottajajdrjestot

Sosiaali- ja terveyspalveluita tarjoavat jarjestot méarit-
tyvit kaytdnnossa lainsdadannon kautta. Laissa yksityi-
sesté terveydenhuollosta (152/1990) ja laissa yksityisista
sosiaalipalveluista (922/2011) palveluntuottajiksi maa-
ritellddn ne yhtict, osuuskunnat, yhdistykset, saitiot ja
muut toimijat, jotka tarjoavat erikseen lueteltuja terveys-
ja sosiaalialan palveluja. Tarkea kriteeri palveluiden
madrittelyssd on maksullisuus: palvelut ovat kuntien,
kuntayhtymien, sairaanhoitopiirien, KELAn tai asiak-
kaan ostamia. Yksityisten palveluntuottajien tuottamista
palveluista osa on luvanvaraista toimintaa, osa edellyttaa
ainoastaan ilmoitusta toiminnasta aluehallintovirastolle.

Lainsaadanto antaa jarjestolle mahdollisuuden toimia
palveluntuottajana joko yhdistysmuotoisena tai perus-
tamalla palveluntuotantoa varten yhtion. Vuosilta 2015
ja 2017 tehtyjen selvitysten mukaan Suomessa toimii
sosiaali- ja terveyspalveluiden tuottajina noin 1000 so-
te-jarjestoa (yli 800 sosiaalipalveluissa, noin 200 ter-
veyspalveluissa). Niill oli yli 1600 toimintayksikkoa,
joissa oli tarjolla noin 3000 palvelua. Vuonna 2015 pal-
veluntuottajajarjestoistd 6 % oli yhtioittanyt palvelutuo-
tantoaan. Jarjestot omistivat koko maassa yhteensa 69
sosiaali- ja terveyspalveluita tuottavaa yhtiota. Yksityis-
ten sosiaali- ja terveyspalvelujen tuottajista padosa oli
yrityksig, ja ne tuottivat suurimman osan palveluista.
Yksityisistd sosiaalipalveluista jarjestot tuottivat noin
20%, terveyspalveluissa yhdistysten osuus oli 4%."

Palveluita tuottavissa jirjestoissid korostetaan toi-
minnan yleishyodyllisyytta ja arvoja erotuksena muista
palvelutuottajista. Jarjestot eivit pyri maksimoimaan
voittoja palvelutuotannossa vaan vastaamaan asiakkaan
tarpeisiin. Siksi palveluita voidaan tuottaa pienillekin
kohderyhmille, mika ei valttamatta ole taloudellisesti
kannattavaa. Palveluita tuottaviin jarjestéihin lukeutuu
monen kokoluokan jarjestdja. Joukossa on suuria val-
takunnallisia jarjest6jd ja pienid paikallisesti toimivia
yhdistyksia. 2

2.2.3. Sote-jdrjestot hyvinvoinnin ja terveyden
edistamisessa

Jirjestojen nikokulmasta sote-uudistus ajankohtaisti
kisitteen “hyvinvoinnin ja terveyden edistiminen”. Se
on jo vanhastaan ollut kuntien toimintaa ohjaavan lain-
sdddannon avainkasite, jossa tiivistyvat kansanterveyt-
ta kokonaisvaltaisesti edistdvin yhteiskuntapolitiikan
paamaarat. Hyvinvoinnin ja terveyden edistaminen on
kunnan perustehtiva. Kunnan on vahvistettava kunta-
laisten osallisuutta, lisdttava kuntalaisten hyvinvointia,
terveyttd ja toimintakykya sekd ehkiistava sairauksia
ja syrjaytymistd. Se oli tuttu kisite my0s jarjestotyos-
sd, mutta Sipilan hallituksen sote-uudistuksessa hyvin-
voinnin ja terveyden (hyte) edistimisesta tuli jarjestdille
entistd tirkedmpi jakolinja suhteessa julkishallintoon.
Hyte-toiminta oli kaikkea sitd toimintaa, mika ei ollut
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siirtymassa kunnilta uusille, sosiaali- ja terveyspalvelut
vastuulleen saaville maakunnille. Yritysmuotoisia pal-
veluja tuottaneet jarjestot olivat yritysten rinnalla hake-
massa kiinnityskohtia uuteen sote-maakuntaan, kun taas
yleishyodylliseen vapaaehtois- ja harrastustoimintaan
nojanneet yhdistykset etsivit kotiaan hyte-toimintaka-
tegorian sisalta.

Lainsaadannon nojalla kdytdnnossa ldhes kaiken kun-
tien vastuulle jadvan toiminnan voi ymmartaa hytetoi-
minnaksi, silld pohjimmiltaan kaikki kunnan toiminta
tahtaa asukkaiden terveyden tai hyvinvoinnin edista-
miseen. Siksi hyte-kasitteen kautta ei voida luokitella
tai maaritelld jarjestdja toiminnallisesti. Kaikki Suomen
106 000 jarjestda ovat hyte-jarjestoja, koska jokaisen
toiminta palvelee kansalaisten terveyden tai hyvinvoin-
nin edistamista. ¥

Jirjesto 2.0 -maakuntahankkeet ovat toimintansa
aikana huomanneet, ettda hyte-kentélla koetellaan jar-
jestokentdn vanhoja rajoja ja identiteetteja. Kunnilla on
taipumusta nahda kaikki hyte-sateenvarjon alle tulevat
jarjestot yhtena ryhména ilman toimialarajoja. Toisaal-
ta kuntien ja maakuntien edustajien taholta on toivottu
jérjestojen toiminnan erittelyd, luokittelua ja kuvausta
hyvinvoinnin ja terveyden edistdmisen kisitteen epéa-
maardisyyden vuoksi. Siksi sote-jarjestGjen on tarkeaa
kyeta nostamaan esiin toimintansa ja toimialansa luon-
ne laajaalaisen hyte-kategorian massasta. Ongelmaa on
maakunnissa pyritty ratkaisemaan laatimalla sote-jar-
jestojen hyte-toiminnasta kuvauksia, joissa jarjestotoi-
minnalle on etsitty toimintaa kuvaavat, konkreettiset
nimekkeet.

Varsinais-Suomessa sote-jarjestojen toiminnasta
Ioydettiin yhteensa 22 toimintakategoriaa, jotka jasen-
nettiin viiteen ryhmaéan (Liite 3.). Vastaava luokittelu ja
sithen perustuva luettelo jarjestolahtdisista sote-toimin-
noista on valmistumassa talvella 2020 Uudellamaalla
alueen jarjesttjen yhteistyolla. Tavoitteena on vakiinnut-
taa luettelo osaksi maakunnan, kuntien ja sotejarjestdjen
yhteistyoprosesseja, mutta Uudenmaan hallinnollisen
erillisratkaisun suunnittelu on hidastanut kehittamistyo-
td my0s jarjesttoiminnan koordinaation osalta. Oulussa
luokittelu on tehty jo ESKO-hankkeessa (2009-2013),
jossa sote-jarjestéjen ja Oulun kaupungin yhteisty6ta
pyrittiin tiivistimaan.

Toimintojen kuvauksella pyritdan lisadmaan erityi-
sesti kuntien tuntemusta sosiaali- ja terveysalan jarjes-
toistd. Kuntien halutaan ymmartavan, etti sote-jarjesto-
jen tyolla on erityismerkitys hyvinvoinnin ja terveyden
edistamisen laajassa kokonaisuudessa. Lisdksi kuvaukset
luovat yhdenmukaista perustaa jarjestotyon tulevalle yh-
teistyolle, seurannalle ja koordinoinnille.

Yleisesti ottaen valtion, kuntien ja maakuntien hyte-
tietoisuus on vahvistunut strategisella tasolla sote-uudis-



tuksen aikana, mutta jarjestokentilla kannetaan edelleen
huolta sote-hyte -rajanvedon mahdollisista seurauksista.
Kaikkien jarjestojen nakokulmasta hyte-toiminnan seu-
rannassa ja ohjauksessa on olennaista, etta jarjestgjen toi-
minnan tulokset ja vaikutukset tehdddn nakyviksi ja etta
kuntia tuetaan, kannustetaan ja ohjataan tukemaan jérjes-
tétoimintaa avustuksilla, tiloilla ja muilla tukimuodoilla. ™

2.2.4. Sote-jdarjestojen alueelliset rakenteet

Sote-uudistuksessa jarjestotoimintaan kohdistuvat maa-
rittelypaineet ovat vilillisesti nostaneet esiin myos jar-
jest6jen oman toiminnan alueellisen organisoitumisen
rakenteet. Kun sote-uudistus on kytketty uuden alue-
hallinnon (maakunnat) luomiseen, jarjest6ja on tuettu
samasta alueellisesta lahtokohdasta. Esimerkiksi Jar-
jesto 2.0-ohjelma on organisoitu maakunnittain, koska
uudesta maakunnasta odotetaan tarkeaa hallinnollista
yvhdyspintaa jarjestGjen ja julkisen valille. Jarjestokentta
ei kuitenkaan kaikilta osin noudata samoja alueellisia
rakenteita kuin valtionhallinto.

Jirjestokentan sisilta on 10ydettavissa monenlaisia
paikallisen, alueellisen ja valtakunnallisen organisoi-
tumisen rakenteita. Sote-alan jarjestot ja yhdistykset
voivat toimia paikallisesti yhden kunnan alueella ja
samalla kuulua alueelliseen yhteistyojarjestoon ja/tai
valtakunnalliseen keskusjarjestoon. Yksittaisella valta-
kunnallisesti toimivalla jarjestolla voi olla kymmenit-
tain paikallisyhdistyksii, joista jokainen on rekisterdity
yhdistys. Téllainen jarjestorakenne avaa periaatteessa
suoran kosketuspinnan kaikille jarjestotoiminnan tasoil-
le: paikalliselle (kylat, kaupunginosat, kunnat), alueelli-
selle (maakunnat) ja valtakunnalliselle. Tutkimuksessa
ei ole kartoitettu koko suomalaisen sote-jarjestokentan
alueellista organisoitumista, mutta SOSTEn perustamis-
vaiheessa on selvitetty sen varsinaisten jasenjarjestGjen
alueellisen toiminnan rakenteita. Selvityksen tuloksena
loydettiin yhdeksantoista erilaista variaatiota jarjestojen
toiminnasta valtakunnallisella, alueellisella ja paikalli-
sella tasolla (Liite 4.).

Paikallistason toimijoita kokoavia yhdistysten yhteis-
tyojarjestoja on eri puolilla Suomea noin 40. Niista kol-
mannes toimii koko maakunnan alueella ja loput yhden
kunnan tai seutukunnan alueella. Kaikissa maakunnissa
ei ole koko maakunnan alueella toimivaa verkosto- tai
alueyhdistystd. Osa yhteistyojarjestoista kokoaa yhdis-
tyksid monialaisesti ja osa keskittyy sote-alan yhdistys-
ten tai potilas- ja vammaisyhdistysten kokoamiseen.

2.3. Digitalisoituva yhteiskunta

Digitalisaatio on 2010-luvun kuluessa muokannut voi-
makkaasti ihmisten arkea ja ravistellut tydmarkkinoita.
Tulevaisuudessa digitalisaation merkitys korostuu en-
tisestdan. Sovellukset, dlylaitteet, sahkoiset palvelut ja
verkkoyhteisot levidvat arkielaméssd yha laajemmalle.
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Valtiovallan strategisena tavoitteena on edistia digi-
talisaatiota julkishallinnossa ja koko yhteiskunnassa.
Sote-uudistuksessa juuri digitalisaatio maarittaa esi-
merkiksi tiedontuotannon ja palveluiden tunnistamisen
reunaehtoja kaikille sote-toimijoille — my0s jarjestéille.

Digitalisaation perustana on informaatioteknologian
nopea kehitys. Tietokoneiden laskentatehon ja tiedontal-
lennuskapasiteetin kasvun my6ta on tullut mahdolliseksi
tallentaa suuria datamairia, jota voidaan uudella tieto-
liikenneteknologialla siirtaa reaaliaikaisesti yha laajem-
malle ulottuvissa tietoverkoissa. Uusilla prosessoreilla
lahes mika tahansa laite voidaan muuttaa “alylaitteeksi”
ja liittda osaksi tietoverkkoja. Kehittyvat sensorit ja ka-
merat laajentavat saatavilla olevan tiedon kirjoa. Teko-
alyn turvin on mahdollista kisitelld ja analysoida suu-
ria tietomaaria. Juuri digitalisaation odotetaan avaavan
mahdollisuuksia tehostaa (julkis)hallinnon toimintaa ja
lisdta sen tuottavuutta.”

Suomen julkishallinnossa digitalisaation aktiivisin
edistdja on valtiovarainministerio. Se haluaa kehittaa
digitaalisista palveluista viranomaispalveluiden “halu-
tuimman ja kiytetyimman asiointitavan”. Tavoitetta on
konkretisoitu ministerion AuroraAl-ohjelmassa, jossa
digitalisaation yleisista periaatteista on johdettu visio
“elamantapahtumien” ymparille rakentuvasta digitaali-
sesta palveluverkostosta. Julkiset organisaatiot, yritykset
ja kolmas sektori muodostavat hajautetun verkoston,
joka tuottaa palveluita saumattomasti ja sujuvasti ih-
misten tarpeiden mukaan. Kéaytdnnon eldméssa vision
toteuttamisella on monia haasteita, ja ohjelmaa voi ko-
konaisvaltaisuudessaan epailld digihuuman kultaamaksi
tulevaisuusharhaksi, mutta pelkkaa utopiaa se tuskin on.
Mita enemmain kansalaiset toimivat digitaalisessa virtu-
aalimaailmassa ja mitd vahvemmin valtiovalta painottaa
palveluiden sahkoisyytta, sitd suurempi paine myos jar-
jestoilla on siirtya digitaaliseen toimintaymparistoon.'™

Jarjestokentille digitaalisuus tuo yleiselld tasolla seka
uhkia ettd mahdollisuuksia. Digitaaliset alustat ja virtu-
aaliyhteisot voivat rapauttaa jarjestétoiminnan perustaa.
Aiemmin jarjestojen tarjoamaa tukea, apua ja yhteisolli-
syyttd on tulevaisuudessa l6ydettavisti kasvavassa maa-
rin 16yhista verkkoyhteisoista. Sahkoisten palveluiden
kehittdminen vaatii aikaa, resursseja ja osaamista, joita
jarjestoilla ei valttamatta ole. Mutta samalla digitali-
saatio avaa jarjestoille mahdollisuuksia kehittda uusia
palveluita tai siirtdd vanhaa toimintaa uuteen digiympa-
ristoon. Pieni toimija voi verkon vélitykselld tavoittaa ko-
ko Suomen. Digitaalisia palveluita toteuttaneet jarjestot
ovatkin pitdneet niiden tarkeimpana hyotyna palvelun
saavutettavuuden ja esteettomyyden paranemista.

Sote-uudistuksessa digitalisaatiota edistetadn vah-
vasti sosiaali- ja terveysalan toiminnassa. Julkishallin-
non digitalisoinnin viralliset periaatteet voidaan lukea
ldhes suoraan myos sote-uudistuksen yleistavoitteina.



-
palveluiden

helppokdyttoisyys
ja turvallisuus

®g

palveluiden
asiakasldhtoisyys

y o0

kertakirjaus:
yksittdinen uusi tieto kysytdadn
ja tallennetaan vain kerran

olemassa olevien

hyédyntdaminen

KUVA 5.
Julkisten palveluiden digitalisoinnin yhdeksdn periaatetta
Lahde: Valtiovarainministerio (https://vm.fi/digitalisoinnin-periaatteet)

Digitalisaation turvin voidaan karsia alalta pasllekkaisia
toimintoja ja byrokratiaa, helpottaa tiedon kulkua eri
organisaatioiden vililld ja muutenkin tehostaa toimin-
taa asiakkaan parhaaksi. Julkishallinnon digitalisoinnin
periaatteet ovat vuodelta 2016 (Kuvas).

Periaatteissa korostuu sote-uudistuksen luonne. Hal-
lintorakenteiden rinnalla uudistetaan hallintokulttuuria
jajulkishallinnon toimintatapoja. Valtion sote-hallintoa
kehitetddn entistda vahvemmin digitaalisten tietojarjes-
telmien ja uudenlaisen johtamisparadigman varassa
toimivaksi systeemiksi. Uuden maakuntarakenteen rin-
nalle luodaan uudet tietojarjestelmit, jotka muuttavat
sosiaali- ja terveysalan toimintaa sen kaikilla tasoilla.
Sote-uudistuksen keskeiseksi osaksi on nostettu tieto-
johtaminen.

2.4. Tietojohdettu julkishallinto

Tietojohtamisella tarkoitetaan uudenlaista, entista moni-
puolisempaan ja tasmaéllisempain tietovarantoon perus-
tuvaa organisaation paatoksentekoa. Tietojohtaminen
voidaan ulottaa organisaatioissa eri tasoille. Operatiivi-
sella tasolla tietoa johdetaan toiminnasta ja taktisella se-
ki strategisella tasolla tietoa hyodynnetaéan johtamisessa
(tiedolla johtaminen, tietojohtaminen). Tietojohtaminen
tulee 1ahted organisaatiossa sen strategisista tavoitteis-
ta. Pddmairien tulee ohjata tiedon muodostamista eika
pdinvastoin. Johtamisoppina tietojohtaminen on ollut
nousussa 1990-luvulta lahtien. Sen tieteelliset juuret ovat
laskennallisissa tieteissi, tietojenkésittelytieteessa seka
hallinto- ja taloustieteissa.2°

Sote-uudistuksessa pyritadn laajamittaiseen digitaa-
lisen tietojohtamisen ldpimurtoon. Useimmat uudistuk-
sen tavoitteista ovat sidoksissa uusiin suuren datan tie-
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tojarjestelmiin, joiden turvin luodaan uusia palveluita,
tyotapoja ja yhteistyomalleja seka arkiseen hoitotychon
ettd kansallisen tason strategiseen johtamiseen. Asiakas-
keskeinen hoidon raitalginti tehostuu, kun yksittaisen
asiakkaan tiedot kulkevat sahkoisesti eri yksikoiden valil-
14, yli organisaatio- ja toimialarajojen. Hoitotapahtumat
ja -tulokset yhdistetaan kustannustietoihin. Sosiaali- ja
terveysalan ohjauksen ja seurannan kokonaiskuva tar-
kentuu. Tietojarjestelmit antavat mahdollisuuden en-
tistd ennakoivampaan palvelutarpeiden arviointiin ja
vaeston ikarakenteen muutoksesta aiheutuvien kustan-
nusten nousun hillitsemiseen. #

Tietojohtamisella on omat hidasteensa. Yhtenéista
tietojarjestelmda on vaikea luoda, koska suomalaisen
sosiaali- ja terveydenhuollon piirissi on jo vanhastaan
kaytossa lukuisia erilaisia ja/tai erillisia tietojarjestel-
mia. Eri palveluiden tietojarjestelmait eivat valttimatta
valita toisilleen tietoa, ja resurssit niiden kehittdmiseen
ovat rajalliset. Kansallisessa IT-arkkitehtuurin kehitta-
misessd on mukana monta toimijaa. Sairaanhoitopii-
rit ja alueellisten sote-palvelujen jarjestdjat kehittavat
tietojarjestelmid vuoropuhelussa STM:n kanssa. Valta-
kunnalliset koordinaatiohankkeet (Toivo, Valtava, Virta)
ja kehitysyhtiot (SoteDigi, Una Oy) koordinoivat tyota
omilla tehtavasaroillaan. Valtakunnallisesti tarkastellen
kehittdmistyon tilanne on vuoden 2020 alussa kirjava:
alueiden vililld on edelleen selvid eroja kaytettavissa ole-
van tiedon ja johtamisen kiytantojen suhteen. 22

Jarjestoja tietojohtaminen koskettaa samalla tavoin
kaksijakoisesti kuin digitalisaatio: se avaa mahdollisuuk-
sia ja luo painetta sopeutumiseen. Yhtaalta tietojohta-
mista voi ldhestyd oman toiminnan kehittimisparadig-
mana, ja toisaalta se on toimintaymparistod muokkaava
trendi, johon jirjestGjenkin on sopeuduttava.



Jarjestotieto:
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mdadritelmat ja tarpeet

RAPORTIN JOHDANNOSSA MAARITELTIIN 1dhtokohdat jarjesto-
tiedon hahmottamiselle. Seuraavassa syvennetaan jar-
jestotiedon maaritelmaa jarjestojen nakyviksi tekemisen
nakokulmasta ja eritelladan sote-uudistuksessa luotavien
tietojarjestelmien synnyttdmia jarjestotiedon tarpeita.
Niiden liséksi esitellaan tiivistetysti ne jarjestotiedonla-
jit, jotka on jarjestotoimijoiden taholta nostettu tarkeiksi
tiedonlajeiksi.

3.1. Tieto Grjestotydn nakyvaksi
tekemisessé paikallisesti ja alueellisesti

Jarjestojen nakyviksi tekeminen merkitsee jarjestotyon
merkityksen ja tulosten yleistd tunnetuksi tekemista.
Tarve on synteesi jarjestojen perinteisestd edunvalvon-
nasta ja sote-uudistuksen aiheuttaman toimintaympa-
riston muutoksista. Jarjestot ovat vanhastaan pyrkineet
vaikuttamaan poliittisiin paattdjiin asioissa, jotka ovat
koskeneet ldheisesti jarjestojen edustamia kansalaisryh-
mia tai jarjestoja itsedan.

Silti tamén selvityksen tarkeimpéana lahtokohtana
ovat olleet jarjestoihin kohdistuneet muutospaineet ja
suoranaiset uhkat Juha Sipildn hallituksen sote-uudis-
tuksessa. Jarjestoista naytti tulevan viliinputoajia mark-
kinaehtoisuutta painottaneessa jarjestelmassi, jossa
sote-palveluiden jarjestdmisvastuun oli maara siirtya
uusille maakuntaorganisaatioille. Hallintomallissa ei ol-
lut selvad kaavaa jarjestoille myonnettavien avustusten
jakamisesta. Merkittdva osa jarjestojen auttamistyosta
oli jadmassa harmaalle alueelle palvelutuotannon ja va-

paaehtoistoiminnan véliin. Jarjestot pelkasivat paatok-
senteon etddntyvan liiaksi paikallistasosta, ja vanhojen
jarjestdjen ja kuntien vilisten yhteistydmuotojen kohtalo
naytti epdvarmalta. Naima epavarmuustekijat eivat tay-
sin kadonneet jarjestojen ylta, vaikka Sipilan hallituksen
sote-uudistus kaatui maaliskuussa 2019. 2

Uhkakuvat olivat seurausta siité, etta poliitikoilla
on vajavaiset tiedot jarjestdjen tyon mittakaavasta ja
merkityksesta. Toisaalta sote-uudistus kohdisti kuntiin
itseensi painetta saada jarjestoista tietoa, jota niilla ei
kuitenkaan ollut. Jarjesto 2.0 -maakuntahankkeiden
yleisena havaintona on, ettd kuntien viranomaiset ja
poliitikot tuntevat vaihtelevasti oman alueensa jirjes-
t6jd ja niiden toiminnan merkitysta osana sosiaali- ja
terveysalan kokonaisuutta. Joissakin kunnissa paikal-
linen jarjestokenttd tunnetaan hyvin, toisissa kunnan
monien jarjestotoimijoiden tyon merkitysta ja maaraa
ei ole tiedostettu.

3.1.1. Kehittdmishankkeiden maaritelma
paikalliselle jdriestotiedolle

Jarjesto 2.0 -maakuntahankkeet ovat tehneet paikallisia
jarjestoja entistd tunnetumaksi omalla toiminta-alueel-
laan ja edistineet monin tavoin jarjestoyhteistyota.
Alkaessaan tyonsa hankkeet kuitenkin térmasivit on-
gelmiin. Paikallisia jarjestoja oli vaikea tavoittaa, koska
ajantasaisia yhteystietoja ei ollut saatavilla. Oli vaikea
saada kattavaa luetteloa yksittdisen kunnan tai maakun-
nan toimivista jarjestoista ja niiden toiminnan sisallosta.



Riittavan tdsmallisia tietoja ei 16ytynyt paikallisilta toimi-
joilta eikd PRH:n valtakunnallisesta yhdistysrekisterista.

Jo ennen Jirjesto 2.0-hankkeita samoihin ongelmiin
oli tormétty useissa maakunnallisissa jarjestokehitys-
hankkeissa. Jarjestojen verkostotoimintaa on vahvis-
tettu alueellisilla hankkeilla ainakin 1990-luvulta ldh-
tien, ja kehittdmistoiminta on jatkunut julkishallinnon
ja kolmannen sektorin kumppanuutta vahvistettaessa
2000-luvulla. ESKO-hankekokonaisuudessa (2009-
2013) Oulun jarjest6-kuntayhteistyon kehittamisen
ldhtokohtana olivat tiedonkulun heikkoudet ja kunta-
puolella vallinnut tietdimattomyys jarjestoissa piilevista
resursseista sosiaali- ja terveyspalvelujen kehittdmises-
sd. Pohjois-Karjalan Jarjesto- ja kansalaistoiminnan
kehittamishankkeessa (JAKE, 2013-2017) vahvistettiin
kansalaisjarjestojen keskindista yhteistyota ja yhteyksia
kuntaorganisaatioihin. Jarjestotoimintaa koskevat tie-
tokysymykset (tiedotus, tietokannat, avustukset) kuu-
luivat kehittimishankkeen painopisteisiin, sillda myds
Pohjois-Karjalassa haluttiin lisita yleisti tietoisuutta
jarjestotoiminnan merkityksesta. 24

Lapin sosiaali- ja terveysturvayhdistys kdynnisti omas-
sa maakunnassaan erityisen Jarjestotieto jarjestykseen
hankkeen (2016-2018) paikkaamaan paikallisen ja alu-
eellisen tiedon aukkoja. Hankkeessa haluttiin kartoittaa
jarjestoja koskevan tiedon tarpeet, tuottaa kattavampaa
tietoa maakunnalliseen jarjestOstrategiaan ja vahvistaa
jarjestojen nakyvyytta tiedon avulla. Tavoitteena oli vah-
vistaa ennen kaikkea jarjestolahtoista tiedontuotantoa.
Hanketyontekijit kokosivat julkisista tietovarannoista
saatavilla olleet tiedot alueen jarjestoista. Lisaksi pai-
kallisia jarjestoja otettiin mukaan hankkeen monimuo-
toisiin tiedontuotannon kokeiluihin. Yhteiskehittamisen
menetelmilla oli sekd itseisarvo ettd vélinearvo. Ne loivat
jarjestojen keskuuteen tietoisuutta jarjestotiedon ajan-
kohtaisista tarpeista ja sen tuottamismahdollisuuksista
samalla, kun ne tuottivat ajantasaista uutta tietoa Lapin
jarjestokentin tilasta. 2

On syyta korostaa, ettd paikalliset ja alueelliset tie-
to-ongelmat eivit johdu vain kuntien tietimattomyy-
desta tai julkisten rekisterien aukoista. Osa ongelmis-
ta johtuu jarjestoista itsestddn. Pienilla jarjestoilla ei
valttimattd ole aikaa, osaamista tai muita resursseja
oman toiminnan kuvaukseen, tiedottamiseen tai edes
ajantasaisten yhteystietojen ilmoittamiseen eri tahoille.
Tiedontuotantoa ja tiedottamista ei valttimatta koeta
pienen jirjeston keskeiseksi toimintamuodoksi.

Alueelliset jarjestotietokysymykset eivit lopulta ole
liittyneet yksin jarjest6ja koskeviin tietoihin, vaan jarjes-
tot ovat nahtdvissa myos tiedonldhteina ja tietokanavina.
Sote-uudistus on lisannyt kiinnostusta jarjestoissa olevaa
kokemustietoa kohtaan. Potilaat ovat asiakaslidhtoisessa
ajattelussa muuttuneet passiivisista hoidonkohteista ko-
kemusasiantuntijoiksi, joilla on tietoa palvelutarpeista ja
palveluiden laadusta. Jarjestot ndahdaan potentiaalisena
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kokemustiedon vilityskanavana, koska jarjest6illd on
suora yhteys omaan kohderyhmaansa. Lisdksi jarjestojen
tyontekijoille ja vapaaehtoisille kertyy tietoa, joka par-
haimmillaan jalostuu asiantuntijatiedoksi paikallisista
ongelmista ja niiden toimivista ratkaisumalleista.

Eri hankkeiden havainnot jarjestotiedon paikallisista
aukoista ja tarpeista antavat yndenmukaisuudessaan hy-
van perustan paikallisen jarjestotiedon yleismaaritelmal-
le. Jarjestojen keskindisessa yhteistyossa seka jarjestdjen
ettd julkisten toimijoiden (kunnat, maakunnat) valilla
korostuvat konkreettiset tiedontarpeet, ja samat tarpeet
painottuvat myos sote-uudistuksessa. Paikallisesta nako-
kulmasta jarjestotietoon kuuluvat ennen kaikkea:

o Tiedot toimivista jdrjestoistd kunnittain ja maakunnittain
o Jarjestojen yhteystiedot

o Tiedot jdriestojen toiminnan sisalloista

o Tiedot jdrjestdjen rahoituksesta

o Jarjestdjen ja niiden vdlittama kokemustieto
kansalaisten palvelutarpeista

Jarjesto 2.0 -hankkeet ovat toimintansa ajan tasapai-
noilleet tiedontuotannon vaikeuksien kanssa. Hankkeet
ovat kerdnneet tietoa toimialueensa jarjestokentin tilasta
kyselyilld ja PRH:n yhdistysrekisterin tietopoiminnoilla.
Kertaluontoiset tietohaut tai kyselyt eivit kuitenkaan ole
tuottaneet jarjestoyhteistyon edistimisessa ja jarjestdjen
aseman turvaamisessa tarvittua tietoa taysin tyydytta-
valla tavalla. Ne tuottavat vain poikkileikkausluontoista
ja aukollista tietoa, ja tiedon ajantasaisena pitiminen
vaatii tyota.

Maakunnalliset jarjestotiedon verkkoportaalit ovat
osittain vastanneet naihin ongelmiin. Ne kokoavat alueit-
tain tietoa eri toimialojen jarjestoista ja niiden toimin-
nasta ja vahvistavat siten jarjestotoiminnan nakyvyytta.
Jarjestoportaalien kattavuus on kuitenkin viela vajavai-
nen, silla portaaleihin on toistaiseksi kirjautunut suhteel-
lisen pieni osa jarjestoista. Portaalien tietojen ajantasai-
sena pitiminen edellyttdi niiden aktiivista paivittamista
joko yllapitdjalta tai kayttajilta (Kuva 6).

Lapin sosiaali- ja terveysturvayhdistyksen Jarjesto-
tieto jarjestykseen -hankkeessa ongelmat ratkaistiin
omalla rekisterilla. Hankkeen paidttymisen jalkeen jar-
jestorekisteri on vakiinnutettu osaksi Lapin sosiaali- ja
terveysturvayhdistyksen perustoimintaa. Rekisteri sisil-
td4 noin 5000 jarjestoa eri toimialoilta. Rekisterdityjen
yhdistysten lisdksi Lapin jarjestorekisteriin on otettu
myo0s alueella toimivia rekister6imattomia yhdistyksia.
Rekisteritieto muodostaa kuitenkin vain osan tiedontuo-
tannosta. Enemman resursseja vaativa haaste on tuottaa
asukkaiden kokemustietoa ja jarjestojen asiantuntija-
tietoa - seka ylipadnsa syvillisempaa tietoa jarjestojen
alueellisesta merkityksesta. Eri tahoja yhteen kokoavan
Lapin jarjestoneuvottelukunnan tiedontuotannon ver-
kosto antaa kehittamistydlle suuntaviivoja (neuvotte-
lukunnista katso luku 5.4). Lapin malli on kokonaisval-



KUVA 6.

Toimeksi.fi on &rjesté- ja kansalaistoiminnasta tiedot-
tava verkkopalvelukokonaisuus, johon valtakunnallisen
padsivuston lisciksi kuuluu maakuntakohtaisia aluepal-
velua (12 maakuntaa, 13 aluepalvelua). Ne on esitetty
oheisella kartalla. Vaaleanvihredlld varillé merkityissa
maakunnissa aluepalvelu on kdynnistymdssd vuoden
2020 aikana. Namd jarjestotiedon palvelut kokoavat
tietoja jdrjestoistd, niiden toiminnasta ja ajankohtaisista
tapahtumista. Lisciksi tietoa jaetaan avoimen rajapin-
nan kautta. Vastaavin periaattein toimivina itsendisind
palveluina on toteutettu Eteld-Savon Yssi lyssifi) ja
Keski-Pohjanmaan eViljo (eviljo.fil. Satakunnan yhtei-
sokeskus on koonnut oman maakuntansa jdrjestéjen
toimintoja yhteen verkkosivustolle
(https://www.yhteisokeskus fi/jarjestojenpalvelut/), ja
Varsinais-Suomessa jdriestotietoa on tarjolla palve-
lunohjausalustoilla (www.asiakasneuvonta i
hakulaari.fi). Eteld-Pohjanmaalla oman palvelun kayt-
toonotto on viivastynyt rahoituskysymysten vuoksi.
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Lapin sosiaali- ja terveysturvayhdistyksen jdrjestétiedon tuotantomalli on hahmotettavissa kaksijakoisena. Jérjestétiedon perusta luodaan rekiste-
ritiedolla ja jariestdille suunnatuilla kyselyilld. Alueellinen jariestoportaali lappilaiset.fi valittdd perustiedot jdrjestoistd julkisuuteen ja auttaa alueen
eri foimijoita [6ytamadn jarjestot. Asukkaiden kokemustieto ja jdrjestdjen asiantuntijatieto kertyy yhdistykseen verkostoista, eri tahojen vdlisesté
yhteistyostd ja hankkeista. Analysoimalla kokemustietoa ja asiantuntijatietoa tuotetaan syvdllisempdad tietoa jarjestdjen asiantuntijuudesta ja
jdrjestojen yhteiskunnallisesta merkityksestd. Kyselytiedot jdrjestojen toimintaedellytyksistd ja olosuhteista tdydentdvat sekd jdrjestotiedon perustaa

etté syvempdd tietoa drjestoistd.
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tainen vastaus jarjestotiedon alueellisiin tarpeisiin, ja
sellaisenaan se on siirrettavissa myos toisiin maakuntiin
(Kuva 7).

3.2. Tieto Grjestbistd sote-tietojdrjestelmissa

Tietojarjestelmien kehittdminen on sote-integraation,
kasvavan tehokkuuden ja paremman vaikuttavuuden
edellytys. Sote-alan palveluty6ssa, hallinnoinnissa ja
johtamisessa tavoitellaan reaaliaikaisuutta: ajantasais-
ten tilannekuvien luomista niin potilaista kuin valtakun-
nallisten resurssien tilanteesta. Ideaalisena tavoitteena
on tuottaa tilannekuvat laaja-alaisen tiedon pohjalta.
Sote-uudistuksen ja tietojarjestelmien kehittdmistyon
valtakunnallisissa ohjelmalinjauksissa on tavoitteena,
ettd myos jarjestotoiminta tulee osaksi tietojohdettua
sote-alaa.

3.2.1. Julkishallinnon digitaalisten
tietojarjestelmien tarpeet jdrjestotiedolle

Sote-uudistus on historiallisesti mittava julkishallinnon
uudistusprosessi. Sen yhteydessa kehitettavit tietojoh-
tamisen jarjestelmat ovat suuruusluokaltaan huomatta-
via. Suureelliset Idhtokohdat ovat omiaan hdivyttimaan
kuvaa siita, mitd uudistuksessa kaytannossa tehddan.
Jarjestotiedon osalta konkreettisena lahtékohtana on,
ettd jarjestojen toiminnot ja palvelut halutaan yhdistaa
sote-palveluohjaukseen ja jarjestotoiminnan tulokset,
vaikutukset ja kulut halutaan osaksi hoitoprosessien
yleistd vaikuttavuauden arviointia. Mita tietoja jarjestoista
tarvitaan tulevaisuuden sote-tietojarjestelmiin? 26

Sidhkoiset asiakastiedon arkistot vaativat palvelun-
tuottajilta tiedon tuottamista sahkdisesti ja maaramuo-
toisena eli rakenteisena tietona. Toisin sanoen toimin-
nan piiriin kuuluvat asiakaskohtaamiset, suoritteet ja
hoitotoimenpiteet dokumentoidaan maaramuotoisena
tietona, joka on helpointa vilittaa eteenpiin sahkdises-
ti, asiakas- ja potilastietojarjestelmien tai toiminnan-
ohjausjarjestelmien vélitykselld. Talvella 2020 valmis-
teilla oleva uusi asiakastietolaki velvoittaa ne yksityiset
sosiaali- ja terveyspalvelujen tuottajat — myds jarjestot
— liittyméaéan valtakunnalliseen sosiaalihuollon asiakas-
tietoarkistoon (Kanta-palvelut), joilla on kidytossaan
tietojarjestelma asiakas- ja potilastietojen kisittelyssa.
Sosiaali- ja terveysalan kansalliset laaturekisterit tulevat
nekin jatkossa vaatimaan digitaalista, madramuotoista
tietoa. Palvelutuotannon raja kohdistaa madramuotoisen
tiedontuotannon vaatimuksia ennen kaikkea palvelun-
tuottajajarjestoihin, mutta laaturekistereihin tullaan tu-
levaisuudessa keraaméaéan tietoa muiltakin jarjestoilta.?”

Sote-tietojirjestelmien yleistavoitteena on yhdistaa
potilas- ja asiakastietojarjestelmien tiedot kustannustie-
toihin. Esimerkiksi sosiaali- ja terveysministerion kehit-
tdmien valtakunnallisten sote-tietopakettien kisikirjassa
kunnan tai maakunnan ostamille palveluille asetetaan
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seitsemidn kohdan vihimmaistietoluettelo. Ostopalvelun
toimittajan on kerittava palvelutapahtumasta seuraa-
vat tiedot: henkil6tunnus, suoritetieto (hoito tai muu
toimenpide), a-hinta tai suoritekokonaisuuden hinta,
toimittaja, toimittajan laskutusnumero, tunnistetieto
(palveluseteli, asiakasseteli, henkilokohtainen budjetti,
maksusitoumus, palvelupditos) ja diagnoosi- tai muu
asiakassegmentointitieto. Sosiaali- ja terveysministerio
on kehittinyt sote-tietopaketteja uuden sote-jarjestel-
man valtakunnalliseksi raportointikehikoksi vuodesta
2015 alkaen. Tietopakettien padmaarani on yhdenmu-
kaistaa sote-alan tiedontuotannon sisiltoa. Tietopaketit
antavat kunnille ja maakunnille mallin, jonka mukaan
tiedot kaikista sosiaali- ja terveyspalveluista kerataan
ja ryhmitellddn, riippumatta alueiden organisaatio- tai
palvelurakenteesta tai niiden tietojarjestelmista. 28

Hyvinvoinnin ja terveyden edistimisen kentélla on
vasta alustavia kaavailuja jarjestolahtoisen auttamistoi-
minnan sisillyttamisesta osaksi tietojarjestelmia. Tie-
topakettien maarittelytyo on vuoden 2019 lopulla ete-
nemassa hyte-toimintojen luokitteluun palvelutasolla.
Hyte-toiminta on omana toisen luokan tietopakettinaan
(ns. laajennettu tietopaketti), mutta toisaalta hyte-toi-
minnot on sisdllytetty jokaiseen varsinaiseen tietopaket-
tiin (perustietopaketit) kokonaisuudekseen hyte-toimin-
not. Jarjestojen toimintaa edistavat jarjestoavustukset,
tilavuokrat ja mahdolliset muut tuen muodot on maara
sisdllyttad paketin hyte-toiminnon yhteistyGverkostojen
ylldpito-osioon. Alustavien tietojen mukaan jarjestGjen
hyte-tyota mitattaisiin keradmalla tietoa kuntien myon-
tamista rahallisista jarjestoavustuksista. ?°

Ajankohtaisemmat tietojohtamisen jarjestoihin koh-
distamat tietovaatimukset tulevat sote-palvelujen pal-
velunohjauksesta. Sote-yhtymat, sairaanhoitopiirit ja
yksittaiset sote-palveluyksikot kehittavit palvelunoh-
jauksen kaytanteita. Kehittdmistyossi ei ole pohjana
yhti valtakunnallista mallia, mutta palvelunjirjestajien
vhteisend tavoitteena on, etta jarjestojen toimintaa ha-
lutaan liitt4a entistd suoremmin osaksi asiakkaiden ja
potilaiden hoitopolkuja. Palvelunohjaukseen on syntynyt
erilaisia tietojarjestelmiin ja/tai verkkosivustoihin no-
jaavia ratkaisuja jarjestojen saattamiseksi osaksi asiak-
kaiden hoitopolkuja. Pohjimmiltaan niiden tietotarpeet
ovat yksinkertaisia: jarjestoistd ja niiden toiminnoista
tarvitaan kunta- ja maakuntakohtaisesti tiedot, jotta
sote-palveluiden asiakkaita voidaan ohjata jarjestdjen
toiminnan piiriin. Sanna Marinin hallituksen sote-uu-
distuksessa palvelunohjauksen kehittiminen kytkeytyy
tulevaisuuden sote-keskuksiin.

Edelld jo mainitut jarjestotiedon portaalit ovat yksi
vastaus palvelunohjauksen tarpeisiin. Portaaleihin tal-
lennettuja toimijatietoja on jaettavissa avoimen rajapin-
nan kautta palvelunohjaukseen. Pohjois-Savossa Jarjesto
2.0-hankkeessa (VeKe) kehitetty Hyvintointitarjotin
on verkossa toimiva palvelu, jossa jarjestojen toimintaa
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Hyvinvointitarjotin

Sote-jarjestot
e Kirkastettu toiminta

e Valmius kohdata ja ottaa

vastaan

KUVA 8.

Sote-ammattilainen

e Ajantasainen tieto
e Yhteydenottopyyntd suoraan
hyvinvointitarjottimen kautta

Hyvinvointitarjotin on palvelu, joka avaa sote-ammattilaisille (Idakarit, sairaanhoitajat, sosiaalitydntekijct, palveluohjaajat] suoran yhteyden jdrjestdjen
toimintaan. Tarjottimen avulla sote-palveluiden asiakas voidaan ohjata juuri hdnen tarvitsemansa jdrjestéjen tuottaman tuen tai muun toiminnan piiriin
hdnen kotiseudullaan. Sote-jdrjestét kuvaavat tarjottimelle toimintansa ja ajantasaiset yhteystiedot. Palvelua kayttava sote-ammattilainen 16ytad tarjolla
olevan toiminnan yhdenmukaisessa muodossa, toimivan kayttoliityman kautta.

Lahde: Pohjois-Savon VeKe, www.pohjoissavonvekefi

yhdistetdan tarkasti raatialoiden julkisiin sote-palvelui-
hin. Sen yhtena paatavoitteena on helppokayttoisyys:
palvelunohjaajat 16ytavat jarjestot muutamalla ’klik-
kauksella’. Joissakin maakunnissa 16ytyy kohderyhmit-
tain kehitettyja palvelunvilityssivustoja, joissa tarjotaan
myo0s jarjestdjen toimintoja ja palveluita.®®

Perinteisempéaén tiedottamiseen ja nikyvyyteen pe-
rustuvaa jarjestotoiminnan palvelunohjausta edustaa
OLKA-toiminta. Sairastuneita ja heidan omaisiaan
on pyritty ohjaamaan potilas- ja vertaisjirjestojen toi-
minnan piiriin sairaaloihin avatuilla infopisteilla ja va-
paaehtoistoiminnalla. Jo vuosien ajan kidynnissi ollut
OLKA-toiminta on laajennettu verkkoon avaamalla ver-
taistalo.fi -palvelu, jossa vertaistukea tarjotaan neuvon-
nalla, kokemustarinoilla, vertaisvideoilla ja jakamalla
jarjestojen yhteystietoja. ¥

3.3. Jdrjestotiedon muut osa-alueet

Jarjestotietoa voidaan maaritelld monesta nakokulmas-
ta. Sote-uudistuksessa on syntynyt omat tietotarpeensa,
jotka kohdistuvat jarjestokentéin eri puolille eri tavoin.
Mika tarkeinta, jarjestdilla ja jarjestoalan toimijoilla on
sote-uudistuksesta riippumattomia nikemyksia tiedon-
tarpeista, joita jarjestotyon kehittdmisessa tarvitaan.

3.3.1. Valtakunnallisten jdrjestojen ndkemykset
jdriestotiedosta

SOSTEn Jarjest6 2.0 -koordinaatiohanke teki jarjesto-
tiedosta syksylld 2019 verkkokyselyn 32, jossa vastaajina
olivat SOSTEn valtakunnallisten jasenjarjestojen johta-
jat. Kyselylla haluttiin antaa valtakunnallisesti toimiville
jarjestdille mahdollisuus maaritella jarjestotiedon ole-
musta uudistuvassa sote-toimintaymparistossa.



Kyselyyn vastanneet pitivit edella kuvattuja paikalli-
sia jarjestotiedon tarpeita tarkeina jarjestétiedon lajeina,
mutta sitdkin tirkedmmaksi tiedonalaksi nostettiin jar-
jestotoiminnan vaikuttavuutta, luonnetta ja asiakasliah-
toisyytta koskevat tiedot. Toisin sanoen valtakunnallises-
ti toimivien jarjestojen nikokulmasta ensisijaiset tiedon-
tarpeet kohdistuvat jarjest6toiminnan yhteiskunnallisen
arvon ja merkityksen nakyviksi tekemiseen. Kyselyssa
tarkeimmiksi nostetut tiedonlajit olivat tiivistettyna:

o tieto jdrjestdjen toiminnan vaikuttavuudesta yleisesti

o tieto jdrjestotoiminnan keskeisistd ominaispiirteistd
kuten yleishyodyllisyydesta ja arvopohjaisuudesta

o tieto jdrjestotoiminnan asiakasldhtoisyydestd ja
monimuotoisuudesta

Kyselyn avovastauksissa samoja tietoja korostettiin
entisestadn: jarjestot toimivat asiakaslahtoisesti paika-
ten ja taydentden julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluita. Jarjestot kykenevit vastaamaan marginaa-
listenkin asiakasryhmien tarpeisiin vaikuttavasti ja te-
hokkaasti. Monimuotoisuus tulee tiedostaa suhteessa
palvelutuotantoon. Jérjestoista osa tuottaa markkina-
ehtoisesti palveluita, mutta huomattava osa toiminnasta
on pyyteetonta vapaaehtoistoiminta, jota ei ohjaa mark-
kinalogiikka.

Lisdksi selviksi erottavaksi tekijaksi valtakunnallisten
jarjestojen ja paikallisten pienten yhdistysten valille nousi
tiedon kiytto jarjestotyon nakyvéksi tekemisessa. Valta-
kunnallisten jarjest6jen kohdalla ei tarvitse kantaa huolta
niiden tavoittamisesta. Suuremmilla jarjest6illd on resurs-
seja tiedottamiseen, oman toiminnan julkiseen kuvaami-
seen esimerkiksi kotisivuilla ja vaikuttamistyohon. Siksi
valtakunnallisten jarjestGjen edustajat korostivat verkko-
kyselyssd jarjestotyon nakyviksi tekemisessa ensisijaisesti
tiedottamisen, tutkimuksen ja brandayksen merkitysta.

3.3.2.Jarjestotutkimus

Valtakunnallisesti jarjestojen nakyviksi tekemisesta ovat
kantaneet vastuuta keskusjirjestot. Vaikuttamistyé on
ollut niiden keskeisia tehtivid, mutta myos tutkimus on
perinteisesti kuulunut keskusjarjestojen toimenkuvaan.
Nykyisin sosiaali- ja terveysalan jarjestokenttia tutki-
taan laajemmin ldhinna vain SOSTEssa. Jirjestébaro-
metrit kokoavat yhteen SOSTEn jarjestotutkimuksen
kahden vuoden vilein. Barometrit eivit ole vain koostei-
ta valmiiksi kertyvista ja keratysta tiedosta, vaan niissi
esitetty tieto on edellyttinyt aktiivista tiedonkeruuta ja
tutkimustyo6ta. Nykyisin barometrien arvoa lisia se, etta
niitd on julkaistu vuodesta 2006 alkaen, ja samankal-
taista selvitystyota oli tehty jo aiemminkin. Barometrien
kautta on mahdollista hahmottaa pitkidkestoisia muu-
toksia jarjestokentilld. Barometrien koostamisessa on
jatkuvasti tormatty samoihin ongelmiin kuin paikallis-
tason jarjestotyossa. Kaikista jarjestoista ei ole saatavil-
la ajantasaisia tietoja, ja olemassa olevien rekisterin ja
tilastojen tiedoissa on rajoitteita.33
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Jiarjestotutkimuksen verkostot ovat 2010-luvun lo-
pulla rapistuneet. SOSTE on koordinoinut sosiaali- ja
terveysalan tutkijoiden tutkimusverkostoa, jossa on ol-
lut noin 60 jasenti yli neljastikymmenesta jarjestosta.
Verkoston toiminta on ollut keskeytettyni vuonna 2019.
Suomen yliopistoissa ja ammattikorkeakouluissa laa-
ditaan jarjest6ja koskevia tutkimuksia ja opinnéytteita
erityisesti yhteiskuntatieteiden alalla. Yliopistoista jar-
jestotoimintaan on vahvimmin profiloitunut Jyvaskylan
yliopisto. Sielld opintotarjontaan on kuulunut kansalais-
yhteiskunnan maisteriohjelma, ja kansalaisyhteiskun-
nan tutkimuksen verkostoja kehitettiin monin tavoin.
Maisteriohjelma on kuitenkin lakkautettu, ja tutkijoita
yhteen koonnut Kansalaisyhteiskunnan tutkimuksen
seura on paattanyt toimintansa rekisteroityna yhdis-
tyksena. Kansalaisyhteiskunnan tutkijaverkosto toimii
Facebookissa. Ammattikorkeakouluissa jarjestotyohon
suuntaudutaan yhteisépedagogikoulutuksessa, ja koulu-
tusalalla tuotetaan paljon jarjestotyon kentiltd aiheensa
saavia opinndytteita. 3*

Sosiaali- ja terveysalan jarjestdjen tutkimus keskittyy
yleensi niiden omaan toimintaan. Huomattava osa tut-
kimustyosta tehdaan omien tyontekijéiden voimin muun
tyon ohessa, erillisissd hankkeissa tai antamalla tutki-
musaiheita opinnaytet6ihin ammattikorkeakoulujen ja
yliopiston opiskelijoille. JarjestGjen omaksi tutkimuk-
sellisen tiedon tuotannoksi voidaan laskea niiden ylla-
pitdmat rekisterit (munuaistautirekisteri, nakovamma-
rekisteri, reumatautien rekisteri, selkdkirurginen rekis-
teri, syoparekisteri), joissa yllapidetaan valtakunnallisia
tietokantoja sairauksista. Esimerkiksi syoparekisteri ei
vain keraa tietoa, vaan se toimii alallaan myos useampia
tutkijoita tyollistavana tutkimuslaitoksena. Jarjestotut-
kimusta on tehty hankemuotoisena esimerkiksi laajoissa
paihde- ja mielenterveysjarjestgjen tutkimusohjelmissa
(MIPA 2015-2018, MIPA 2019-2021).%5

Jarjestotoimintaan kohdistuvalle tutkimukselle nah-
daan jarjestojen piirissa selked tehtdva. SOSTEn valta-
kunnallisille jasenjarjestoille tehdyssa kyselyssa syksylla
2019 jarjestojen oman tiedontuotannon tarkeimmiksi
motiiveiksi nousivat:

¢ halu kehittad jarjeston toimintaa vaikuttavammaksi ja
asiakaskeskeisemmdksi

e oman toiminnan nakyvdksi tekeminen

Jarjestotoimintaa koskevaa tutkimusta tarvitsevat itse
jarjestot, jarjestotoiminnan rahoittajat ja koko yhteis-
kunta, koska tutkimus luo perustan palvelutarpeiden
Ioytamiselle, toiminnan vaikuttavuuden parantamiselle
jakaikelle muulle jarjestotoiminnan kehittamiselle. Tut-
kimuksen edistimisessa kehittimisnakymat jarjestoken-
talla ovat yksinkertaiset: kaikkea tutkimusta saitelevat
ennen kaikkea resurssit. Jarjestot tekevit tutkimusta,
jos sitd varten on saatavissa rahoitusta.



3.3.3. Arviointi- ja vaikuttavuustutkimus

Arviointitutkimus on vakiinnuttanut paikkansa suoma-
laisella jarjestokentilld. Jo vuosituhannen vaihteessa
puhuttiin arviointiyhteiskunnasta”, koska arviointi oli
yleistynyt voimakkaasti organisaatioiden toiminnan ke-
hittimisessa ja ohjaamisessa 1990-luvulla. Arviointiin
on vuosien mittaan muodostunut laaja kansainvélinen
tutkimus- ja menetelmaétraditio, jossa painopisteet ovat
vaihdelleet. Vaikuttavuus on 2010-luvulla noussut arvi-
ointitutkimuksen avainkésitteeksi, joka on maarittanyt jar-
jestOjen toiminnan arviointia, seurantaa ja kehittamista.

Sote-jarjestojen saaman julkisen rahoituksen ehtoihin
on 2000-luvulla kuulunut raportoida rahoitetun toimin-
nan kaytosta ja tuloksista. STEA ja sen tehtdvaa aiemmin
hoitanut RAY ovat ohjanneet sote-jarjest6ja arvioinnin
pariin koulutuksella ja kehittimailla jarjestoille sopivia
tyokaluja itsearviointiin seki vaikuttavuuden mittaami-
seen. STEA velvoittaa avustuksensaajat raportoimaan
avustuksen kaytosta vuosittain, ja se odottaa myontamien-
sa avustusten kaytolta yleisesti ottaen “tuloksellisuutta” ¥

Sote-uudistuksessa vaikuttavuuden lisédminen on
nahty sote-uudistuksen kaikkia tavoitteita yhdistavana
tekijana. Juuri vaikuttavuuden (tai kustannusvaikutta-
vuuden) seurannalla ja vahvistamisella odotetaan voi-
tavan parantaa palveluiden saatavuutta ja yhdenvertai-
suutta, kaventaa ihmisten hyvinvointi- ja terveyseroja
seka hillitd kustannusten nousua. Vaikuttavuusperustai-
suuden tuntuvaan vahvistamiseen pyritaan kokonaisval-
taisilla tietojarjestelmilld, jotka yhdistavit laajaalaisesti
tuotetun tiedon potilaskohtaisesti. Hoitoketjut halutaan
nakyviin kokonaisuudessaan yhdelle ruudulle, unohta-
matta tietoa asiakkaan kokemuksista ja toimintakyvyn
kehityksesta. Kunnianhimoisimmissa visioissa myos hy-
vinvointia ja terveytta edistava toiminta voidaan asettaa
osaksi kokonaiskuvaa yksittdisen asiakkaan tilanteesta,
mutta selvit tietoaukot 16ytyvat juuri kokemustiedon ja
hyte-tietojen saralta. Pidemmalla aikavalilld kansalliset
laaturekisterit tulevat systematisoimaan kaiken hoidon
arviointia asiakaslahtoisesti. Julkishallinnon suurimmat
“kehitysponnistukset” kohdistuvat joka tapauksessa viela
kaiken perustaan: tietojarjestelmien yhndenmukaistamiseen. %

Sote-uudistuksessa ei toistaiseksi ole vilittoméassa na-
kopiirissa palveluntuottajiin kohdistettavia velvoitteita
kustannusvaikuttavuuden mittaamisesta. Ensi vaiheen
valineiksi on esitetty taloudellisia kannustimia, jos ke-
hitystyossa otetaan konkreettisia askeleita yksityisten
tuottajien ohjaamiseksi vaikuttavuuden mittaamiseen.
Huomionarvoista on myos vaikuttavuustiedon organi-
saatio- ja toimintakohtainen luonne. Vaikka yleiset vaa-
timukset vaikuttavuustiedon tuottamisesta lisdantyvit,
niiden tuottaminen tapahtuu aina ensisijaisesti tapaus-
kohtaisesti, toiminnan lahtokohdista.®?

Jarjest6jen nakokulmasta sote-uudistuksen odotukset
vaikuttavuustiedon tuottamisesta ovat vasta orastamas-
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Vaikuttavuusketju, Hyvan Mitta

Hyvdn Mitta -hankkeessa on kehitetty toiminnan vaikutusten ja
vaikuttavuuden mittaamista, todentamista ja ymmdartamistd. Kuviona
vaikuttavuusketju konkretisoi vaikuttavuuden seurannan prosessi-
luonteen: jatkuvan kehdn, jossa toimintaa seurataan, kehitetddn ja
uudistetaan vaikuttavuustiedon pohijalta.

Lahde: Hyvan Mitta, www.hyvanmitta fi

sa. Ndin jarjestojen suhdetta oman toiminnan vaikutta-
vuuden tutkimiseen maarittavat ensisijaisesti kaksi lah-
tokohtaa: 1) raportointivelvoitteet rahoittajille ja 2) halu
kehittia jarjeston omaa toimintaa. Jarjestorahoituksen
seuranta pakottaa jirjestot tuottamaan raportointitie-
toa toiminnastaan. SOSTEn valtakunnallisille jasenjar-
jestoille tehdyssa kyselyssd STEA nimettiin jarjestdjen
tarkeimmaksi ulkoiseksi tiedonldhteeksi ja samalla STEA
oli taho, jolle ldhes kaikki vastaajatahot (98%) toimittivat
tietoja vuosittain.

Silti rahoittajan raportointivaatimukset eivat ole jar-
jestoille pelkastdan velvoite. Jarjestoilla on aina ollut
halua kehittad toimintaansa vastaamaan paremmin
kohderyhmaéna olevien ihmisten tarpeita, ja tietojohta-
minen voidaan nahda arviointitoiminnan viimeisimpana
kehitysvaiheena. Yksittdisen jarjeston pyrkimys kehittaa
mittareita oman toiminnan tuloksille ja vaikuttavaudel-
le on suorin tie tietojohtamiseen omassa toiminnassa.
Siten syntyvat myos edellytykset tiedon tuottamiseen
ulkopuolisiin tietojarjestelmiin.

Vaikuttavuusosaaminen vahvistuu jarjestoissa koulu-
tuksella. Vaikuttavuuskoulutusta tarjoavat monet tahot.
Jarjestoille suunnattuja koulutuksia jarjestavit ainakin
SOSTE ja Kuntoutussaitio (ARTSI-toiminta). Vaikutta-
vuusosaamista valittda myos monen toimijan toteuttama
Hyvan Mitta -hanke, samoin Itd-Suomen yliopiston vai-
kuttavuuden tutkimuksen ja koulutuksen monitieteinen
yhteistyoverkosto.
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Jarjestotiedon saatavuus olemassa
olevista rekistereistd ja varannoista

TASSA RAPORTISSA JARJESTOTIEDON tuotantoa ja hyodynta-
mista tarkastellaan ensisijaisesti julkishallinnon rekiste-
rien ja tietovarantojen niakokulmasta. Sote-uudistuksen
tietojohtaminen ja valtionhallinnon digitalisaatio painot-
tavat digitaalisen rekisteritiedon merkitysta. On valtion-
hallinnon yleisten digitalisoinnin periaatteiden mukaista
ottaa lahtokohdaksi jo olemassa olevat tietolahteet, kun
paamaarini on jarjestojen nakyviksi tekeminen tiedolla
uusissa hallintorakenteissa ja sote-tietojarjestelmissa.
Jarjestoistd on olemassa tietoa sekd vanhemmissa rekis-
tereissi ja tietokannoissa ettd sote-uudistuksen aikana
syntyneissi tiedontuotannon kokonaisuuksissa. Jaljem-
péani esitelldan keskeisimmat julkiset tietovarannot,
mutta yhteenvetona niistd voidaan todeta, etta

o Jarjestojd koskevien tietojen kerddminen ja
koostaminen olemassa olevista tietovarannoista vaatii
tutkimustysta

e Olemassa olevat rekisterit ja tietokannat vastaavat
sote-uudistuksen tietotarpeisiin vain osittain

o Yksinkertaisinkaan jdrjestotieto ei ole saatavilla
aukottomasti ja tdysin avoimesti (PRH yhdistysrekisteri)

o Kyselyihin perustuva tiedonkeruu kunnista ei tuota
tdysin kattavaa tietoa

o Kuntien jdrjestoavustuksia seurataan monen
kanavan kautta, mutta toistaiseksi yksikadn vayla
ei tuota kattavaa tietoaq, josta voitaisiin erotella eri
jariestoluokille myonnetyt avustukset

¢ Monet ongelmista kiteytyvit kuntien tietojdrjestelmiin ja
kuntien kykyyn tuottaa tietoa

o Jarjestotoimintaan osallistumista seurataan
muutamassa vdestdtutkimuksessa, mutta niiden
tarkkuus jGa ylimalkaiseksi

o Jarjestdjen mukanaolo erilaisissa yhteiskunnallisissa
toiminnoissa synnyttda julkishallintoon tietoa, joka
palvelee ensisijaisesti vain viranomaisen tai hallinnon
omia tarpeita.

4.1. Julkishallinnon rekisterit ja arkistot

PRH YHDISTYSREKISTERI. Edelld on jo tuotu esiin PRH:n
yhdistysrekisteri, joka on tiarkein yksittdinen jarjes-
torekisteritiedon olemassa oleva varanto. Rekisteriin
tallennetaan yhdistyksen sdannot, tiedot yhdistyksen
kotipaikasta ja vastuuhenkil6istd, perustamisvuosi ja
y-tunnus. Yhdistysrekisterin tiedot ovat julkisia, ja ne
ovat kiytettivissi verkossa olevan hakupalvelun (aiem-
min Yhdistysnetti) kautta. Yhdistysrekisterin tietojérjes-
telma uusittiin syksylld 2019. Jarjestotiedon avoimen
hy6dyntdmisen nakokulmasta uudistuksessa tarkeinta
oli Y-tunnuksen antaminen kaikille rekisterissa oleville
jarjestaille. Silti yhdistysrekisterissa on edelleen muu-
tamia vajavaisuuksia tietojohtamisen ja jarjestotiedon
kaytettdvyyden nakokulmasta.

o Kaikille rekisterissa oleville yhdistyksille ei ole annettu
toimialaluokitusta

e Osa tehdyistd toimialaluokituksista sisaltaa
virhetulkintoja

o Rekisterissd ei ole ajantasaisia yhdistysten yhteystietoja



o Kaikki toimintansa lopettaneet yhdistykset eiviit tee
purkautumisilmoitusta ja siksi ne eivat poistu rekisterista
reaaliaikaisesti

o Yhdistysrekisterin avoimen rajapinnan kautta saatava
tieto on rajoitettua ja maksullista

e Verkossa olevan hakupalvelun tietohakuja on rajoitettu
(hakuosumien madra on rajallinen, maakunnalliset haut
eivat ole mahdollisia)

VALVERI / SOTERI. Valvira ja aluehallintovirastot yllapita-
vt Valveri-rekisterid yksityisen sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelujen tuottajista ja itsendisistd ammatin-
harjoittajista. Ennen Valverin perustamista STAKES
ja THL tuottivat yksityisia sosiaalipalveluja koskevia
tilastoja. Valverista tietoja ei ole saatavilla avoimen verk-
kotietopalvelun kautta (katso kuitenkin SOTE-organi-
saaatiorekisteri), mutta virasto luovuttaa rekisteritietoja
pyynnosta. Jarjestomuotoisten toimijoiden tdsmallinen
erottaminen Valverin tiedoista vaatii ty6ta, koska toi-
mijatiedon luokitteluissa on epatarkkuuksia. Rekisteri-
tiedon kaytettavyyden rajoitusten taustalla on Valviran
perustehtava: se on ennen kaikkea valvova organisaatio.
Valverin seuraajaksi on kehitetty Soteri-rekisterid, jonka
kayttoonotto kuitenkin keskeytyi sote-uudistuksen kaa-
duttua maaliskuussa 2019.

SOSIAALI- JA TERVEYSJARJESTOJEN AVUSTUSKESKUS STEA.
STEAn arkistossa on tietoa jarjestoista, jotka ovat ha-
keneet rahoitusta STEA:Ita. Jarjestojen raportit pitavat
sisalldan suuren mairan tietoa, mutta STEA:n arkistoa
ei ole perustettu palvelemaan tiedontuottajana muille
organisaatioille, koska STEAn ensisijainen tehtava on
valvoa Veikkauksen tuottojen kayttoa. STEAn keradma
tieto on julkista ja siten kaytettdvissd esimerkiksi tutki-
muksessa, kehittimistoiminnassa tai jarjestojen tyon
nakyviksi tekemisessid. STEA julkaisee kotisivuillaan yh-
teenvetoja ja visualisoituja tietokoosteita myontamistaan
avustuksista.

TYO- JA ELINKEINOMINISTERIO TEM. TEM koordinoi valta-
kunnallisesti kuntouttavaa tyGtoimintaa, ja siti koskevis-
sa ministerion tilastotiedoissa jarjestot ndkyvit omana
ryhméanéan. Tiedot eivit vility julkisiin tilastoihin, eika
TEM:114 ole julkista tietokantaa, joka esittdisi ministeri-
on toimialan raakatietoa tai tietokoosteita. Julkisuuteen
TEM vilittaa tietoa esimerkiksi toimialaraporteissaan.
Sosiaali- ja terveysalan toimialaraportit ovat kuvanneet
(2016, 2018, 2020) yksityisten toimijoiden (yritykset,
osuuskunnat, yhdistykset) maaraa ja toimintaa sote-pal-
velukentassa.

VIRALLISET TILASTOT: TILASTOKESKUS JA THL. Tilastokes-
kuksesta jarjestotietoa 16ytyy kuntatalouden tilastoista
(avustukset yhteiséille) ja THL:n kanssa yhteistydssa
tuotetuista sosiaali- ja terveysalan tilastoista. Tilastoille
yhteista on jarjest6ja koskevien tietojen eritteleméatto-
myys. Tuotetusta tiedosta on vaikeaa tai mahdotonta
saada esiin sote-jarjestojd. Jarjestot on voitu yhdistaa
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yhdeksi ryhmaiksi, tai sote-jarjestoja ei ole valittu ky-
selyssid omaksi vaihtoehdokseen jarjestokategorioiden
joukkoon. Sote-alan palvelutoimintaan kohdistuvissa
kysymyksissa yhdistykset kulkevat yritysten kanssa
samassa “yksityisen palveluntuottajan kategoriassa”.
Joissakin tilastoissa ei ole tunnistettu mahdollisuutta,
ettd julkisten toimijoiden ja yritysten rinnalla voi toimia
yleishyodyllisia jarjestoja, jotka eivit toimi ostopalvelus-
opimusten nojalla. Turvakotipalveluita koskeva tilastora-
portti tuo esiin jarjestgjen ylldpitaimat turvakodit, mutta
lahinna vain sen vuoksi, etta turvakotien kokonaismaara
Suomessa on niin vahainen, etta kaikki turvakodit voi-
daan luetella raportissa. 4

4.2. Sote-tiedon avoimet sdhkdiset
tietokannat

SOTE-ORGANISAATIOREKISTERI, THL. Valverista vilitetaan
tiedot yksityisista sote-palveluntuottajista THL:n SO-
TE-organisaatiorekisteriin. Sen avulla tunnistetaan val-
takunnalliseen Kantajarjestelmaén liittyneet sosiaali- ja
terveydenhuollon yksikot. SOTE-organisaatiorekisterin
tietoja voi tarkastella avoimen tietopalvelun® kautta,
mutta hakua ei voi rajata kohdistumaan vain jarjestojen
palvelutuotantoon. Tietopalvelun hakutulosten maaral-
liset rajoitteet estavat kaikkien yksityisten palveluntuot-
tajien listaamisen. Yksittdisestd organisaatiosta on saa-
tavilla perustiedot (nimi, osoite, Y-tunnus).

AVOHILMO. Avohilmo on osa valtakunnallista terveyden-
huollon hoitoilmoitusjarjestelmakokonaisuutta, HILMOA.
Siihen kuuluvat lisdksi sosiaalihuollon hoitoilmoitusre-
kisteri (sosiaali-Hilmo) ja terveydenhuollon hoitoilmoi-
tusrekisteri (terveys-Hilmo). Kokonaisuutena Hilmo on
yksi suurimmista sosiaali- ja terveydenhuollon tietova-
rainnosta Suomessa. 42

Avohilmo vilittda tietoa mm. viaeston palvelujen
kaytosta ja terveyden edistimisen palveluista paatok-
senteon, suunnittelun ja tutkimuksen kayttoon. Palvelu
tarjoaa tietoa terveyspalveluista raporteissa, joihin lu-
keutuvat kerran vuorokaudessa paivittyvat pikaraportit
seka kerran kuukaudessa paivittyvat tiivisteet ja kuutiot.
Jarjestojen roolista palveluntuotannossa on saatavissa
tietoa esimerkiksi kuutioista, joissa toteutuneita kiayn-
teja terveydenhuollon eri aloilla eritelldan alueellisesti
palveluntuottajittain. Palvelu tosin luokittelee palve-
luntuottajat vain nimen perusteella, ei palvelutuottajan
organisaatiomuodon (julkinen/oy/yhdistys).

HYVINVOINTIKERTOMUKSET. Kuntien ja maakuntien hy-
vinvointikertomukset kokoavat yhteen joitakin jarjestoja
koskevia tietoja. Terveydenhuoltolaki velvoittaa kunnat
seuraamaan asukkaidensa terveyden ja hyvinvoinnin ke-
hitysti ja raportoimaan siita vuosittain valtuustolle seka
laatimaan hyvinvointikertomuksen kerran valtuustokau-
den (eli neljan vuoden) aikana. Hyvinvointikertomus
on suunnittelun, seurannan, arvioinnin ja raportoinnin



strateginen tyokalu. THL on laatinut suositukset kuntien
hyvinvointikertomusten minimitietosisall6ista (6/2019).
Suosituksessa on yhteensi 67 indikaattoria. Jarjest6ja
koskevia tietoja kerdtdan kahdessa indikaattorissa (n:o
1ja n:o 5), joissa kysytdan jarjestojen osallistumisesta
hyvinvointikertomusten laadintaan, jarjestoille myonne-
tyista avustuksista (suhdeluku €/asukas) ja jarjestoille
tarjotuista maksuttomista tiloista. Indikaattorit eivit
ole velvoite, vaan THL:n suositusluettelo auttaa kuntia
valitsemaan itselleen ne indikaattorit, joilla asukkaiden
hyvinvoinnin tilaa voidaan seurata kunnan tai maakun-
nan riittavaksi katsomalla tarkkuudella.*®

Toistaiseksi hyvinvointikertomukset ovat yleensa ol-
leet kokonaiskatsauksia kuntien toimintaan. Jarjesto-
toiminnan rooli suhteessa kunnan eri toimialoihin tulee
kertomuksissa nakyviin taulukoiden ja toiminnan kuva-
uksen kautta. Hyvinvointikertomukset eivat tavallisesti
kerro jarjestotoiminnan laajuudesta (maaralliset tiedot,
suhdeluvut) tai toiminnan sisallosta tarkemmin. Kuntien
hyvinvointikertomuksia on avoimesti luettavissa Kun-
taliiton ylldpitamassd Sahkoinen hyvinvointikertomus
-palvelussa (www.hyvinvointikertomus.fi).

Alueellinen hyvinvointikertomus kokoaa alueen (maa-
kunnan) kuntien vahvuudet ja huolenaiheet, kuvaa alu-
eellisia ja viestoryhmittaisii eroja hyvinvoinnissa ja ter-
veydessd, kuvaa hyvinvoinnin ja terveyden edistimisen
rakenteita alueella. Se myGs ohjaa tavoitteita, resursseja
ja alueellista toimintaa seka valittaa tietoa valtionhallin-
toon. THL laatinut ehdotuksen alueellisten hyvinvointi-
kertomusten minimitietosisillosta (83 kpl). Indikaattorit
1 (jarjestojen osallistuminen hyvinvointikertomuksen
laadintaan), 2 (jarjest6- ja yhdistysyhteistyon rakenteet),
5 (koonti kuntien hyvinvointikertomusten laadinnas-
ta: jarjestojen osallistuminen) ja 6 (koonti kuntien jar-
jestoyhteistyon rakenteista ja resursseista) seuraavat
jarjestdjen asemaa alueella hyvinvoinnin ja terveyden
edistdmisessa. Naiden indikaattoreiden tiedot kerataan
ldhinn& kuntien hyvinvointikertomuksista.

THL TEAVIISARI. Terveydenedistimisen vertailutietojarjes-
telmai teaviisari.fi on tietokanta, joka kokoaa kyselyihin
perustuvaa tietoa kunnittain ja maakunnittain. Tieto on
tarjolla kyselykohtaisina taulukoina ja karttaesityksina.
TEAviisarin mitattavat toimialueet ovat perustervey-
denhuolto, perusopetus, lukiokoulutus, ammatillinen
koulutus, liikunta, kuntajohto, ikdantyneiden palvelut ja
kulttuuri. Toimialuekohtaiset kyselyt tehddan vuoden tai
kahden viliajoin. Jarjestoihin liittyvda tietoa on kunta-
johdon, perusterveydenhuollon ja kulttuurin kyselyissa.
TEAViisarin tiedot tarjoavat periaatteessa tarkeaa tietoa
jarjestojen ja kuntien yhteistyostd, jarjestoavustuksista
jajarjestoille tarjotuista toimitiloista.
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Jirjesto 2.0 -maakuntahankkeiden tyontekijoiden
havaintojen mukaan TEAViisarin ja kuntien hyvinvoin-
tikertomusten laatimista vaivaavat toisinaan tietyt on-
gelmat. Kunnan virkailijat joutuvat vastaamaan kiireessa
ja vastaajien asiantuntemus vaihtelee ldhtokohtaisesti.
Yksittaista tietoa ei valttadmatta ole saatavilla ilman tun-
tuvia selvityksia. Siksi kertomusten tiedoissa on epatark-
kuuksia. Toistaiseksi TEAViisarin (tai hyvinvointikerto-
musten) avulla ei ole mahdollista saada riittavan tarkkaa
kuvaa jarjestojen saamista kunta-avustuksista.

THL TOIMIPAIKKAREKISTERI (TOPI). Sosiaali- ja terveyden-
huollon toimipaikkarekisterin (TOPI) avulla yksil6idaan
hoitoilmoitusjarjestelmissa palveluntuottaja ja toimi-
paikka, jossa asiakas on saanut hoitoa. Toimipaikkare-
kisteristd voi hakea toimipaikkoja toimipaikan tunnuk-
sen, nimen, kunnan, postinumeron tai postitoimipai-
kan mukaan. Liséksi rekisteristd on avoimesti saatavilla
ajantasainen toimipaikkojen taulukko (Excel), josta kay
ilmi muun muassa toimipaikan omistajataho (julkinen,
yritys, sditio, yhdistys).

THL TERVEYTEMME.FI ja HYVINVOINTIKOMPASSI. THL julkai-
see terveytemme.fi -tietopalvelussa tilasto- ja seuranta-
tietoja vdeston terveydestd ja hyvinvoinnista alueittain
javaestoryhmittéin. Tieto on tuotettu eri tutkimuksissa
ja hankkeissa. Samankaltainen palvelu on Hyvinvointi-
kompassi, johon on koottu asiantuntijoiden laatima tilas-
totietopaketti suomalaisten kuntien asukkaiden tervey-
den ja hyvinvoinnin edistimisen tukemiseksi. Molemmat
palvelut esittelevit esimerkiksi Fin-Sote-tutkimusten
tuloksia, joihin lukeutuvat tiedot osallistumisesta jar-
jestotoimintaan ("aktiivisesti osallistuvien osuus”). Osal-
listumistietoa on saatavilla alueittain ja maakunnittain
aikajaksolta 2013-2018, mutta tiedon vakavin puute on
ylimalkaisuus. Osallistumista koskevassa kysymyksessa
on lavea valikoima erilaisia yhdistyksi4, seuroja ja muun
tyyppisia aktiviteetteja, eikd sote-yhdistyksia (tai min-
kaan muunkaan alan yhdistyksid) voi nostaa luvuista
esiin. Lisaksi tutkimuskyselysta on rajattu pois tarkea
vhdistystoimijajoukko eli yli 64-vuotiaat.
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Jarjestotiedon kehittémistyén suuntaviivat

sofe-uudistuksessa

KUVIOON 10 ON TIVISTETTY raportissa esiin nousseet jarjes-
totiedon tarpeet ja tiedonlajit. Monet tarpeista liittyvit
toisiinsa ja eri tiedonlajeja tarvitaan useissa konteks-
teissa, mutta kuvio pyrkii tiivistimain kokonaisuutta
tulevaisuutta silmalla pitden. Jarjestétiedon tuotannon,
saatavuuden ja laadun kehittimisessa on jatkossa maari-
teltava selvit kohteet ja painopisteet. Yleisen tietojohta-
mispuheen sijaan on yksiloitdva konkreettisia ongelmia,
tarpeita ja kehittamiskohteita. Jarjestd 2.0 -hankkeis-
sa niitd on maarittidnyt ennen kaikkea sote-uudistus.
Hankekokonaisuus on vastannut tiedontarpeisiin eri
keinoin, mutta monissa kysymyksissa kestiva ja valta-
kunnallisesti yhdenmukainen ratkaisua kaivataan edel-
leen. Tassa esitettavissa kehittdmistyon suuntaviivoissa
lahtokohtana ovat olleet sote-uudistus, digitalisaatio ja
tietojohtaminen.

5.1. Olemassa oleva tieto kayttddn
digitaalisena, automatisoidusti

Jarjestotiedontuotannon kehittdmisessa ei tule tdhda-
t4 ensisijaisesti uusien rakenteiden tai hallinnollisten
velvoitteiden luomiseen. Tarkeimmat yleiset kehitta-
misperiaatteet lahitulevaisuudessa ovat johdettavissa
valtionhallinnon digitalisoinnin periaatteista:

o Jdrjestotiedon tuotannossa on etsittava digitaalisia
ratkaisuja, joissa tietoa tuotetaan toiminnallisten
prosessien osana automatisoidusti

¢ Olemassa olevat tietovarannot on saatava avoimesti
laajomittaiseen kayttoon

5.2. Jarjestétiedon rekisteriperusta kuntoon

Yksittdiseksi, mutta tarkedksi kehittdmispainopisteeksi
on nostettava valtakunnallisen jarjestotiedon perustan
vahvistaminen:

o Jarjestotiedon moniin tarpeisiin vastataan kohentamalla
valtakunnallista jdrjestotiedon perustaa, yhdistysrekisterid.
o Jdrjestdjen toimialaluokitus on saatettava loppuun

« Jdrjestdtiedon saatavuutta avoimen rajapinnan kautta on
kehitettava (toimialaluokituksen alaluokitukset saatava
mukaan)

o Maksuttomuus tavoitteeksi: yhdistysten tietopdivitysten
aktiivisuuden lisdéminen ja tiedon avoimuuden lisGddminen

« Yhdistysrekisterin verkkotietohausta on poistettava rajoitteet
(rajattorat hakuosumat, maakuntakohtaiset haut)

Yhdistysrekisterin kehittdmisell4 jarjestojen tie osaksi
sote-tietojarjestelmii tasoittuisi merkittavasti. Laaduk-
kaan perustietovarannon avulla olisi mahdollista tuottaa
jarjestojen perustiedot (nimet, toimialat, yhteystiedot)
muiden palveluiden perustaksi. Jos yhdistysrekisteri
tarjoaisi ajantasaista ja paikkansa pitavia perustietoa
jarjestdistd, maakunnalliset jarjestoportaalit tai palve-
lunohjauksen digitaaliset ratkaisut voisivat keskittya
tiedon rikastamiseen jarjestotoiminnan sisillon ku-
vauksilla.



Jarjestotiedon tarpeet ja tiedonlaijit

Jarjestojen “nakyvaksi tekeminen” sote-
vudistuksessa paikallisesti ja alueellisesti

Jarjestotoiminta osaksi tietojohdetun
julkishallinnon tietojarjestelmid

Jarjestotoiminnan kehittadminen

KUVA 10. Tiivistelmd jdrjestotiedon tarpeista

5.3. Avustukset jarjestétoiminnan mittarina
ja avustushakemus jdrjestdtiedon
tuotantovdlineeksi

Kuntien myontamia jarjestoavustuksia koskevien tieto-
jen yhdenmukaisesta tallentamisesta ja kokoamisesta on
esitetty vaatimuksia jo 2010-luvun alussa. Kaikille kun-
nille on ehdotettu yhdenmukaista avustusten sahkoista
maksatus- ja seurantajirjestelmaa, josta tiedot olisivat
johdettavissa myos valtakunnallisiin tietojarjestelmiin,
mutta aloite ei ole toteutunut. SOSTE on kerannyt kokei-
luluontoisesti avustustietoja Suomen suurimmista kau-
pungeista vuonna 2014, ja Jarjesto 2.0 -maakuntahank-
keet ovat alueillaan kartoittaneet kunta-avustusten tilan-
netta. Tulokset ovat olleet yhdenmukaisia: avustustietoja
on vaikea saada kunnista, koska myontdmiskaytanteet
vaihtelevat ja avustuksia jakavat eri hallinnonalat. Tiedot
eivit kerry kuntien tiedonhallinta- ja talousjarjestelmissa
yhteen paikkaan.**

Miksi tieto kunta-avustuksista on tarkeda? Jarjestoille
pienilldkin avustuksilla on suuri merkitys. Esimerkik-
si Pirkanmaan Jarjest6 2.0 -hankkeen tekeméassa jar-
jestoselvityksessd (2018) vastaajajirjestoistd noin 20
prosenttia arvioi joutuvansa lopettamaan toimintansa,
jos kunnalta saatava tuki loppuisi. Lihes 70 prosenttia
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Paikallinen ja alueellinen Grjestotieto

Tietoa toimivista jdrjestoistd
Nimi, kotipaikka, toiminta-alue
Toimiala, foiminnot
Yhteystiedot

Tieto jdrjestotoiminnan luonteesta,
mittakaavasta, tuloksista ja merkityksestd
Toiminnan monet eri muodot

Madrdlliset tiedot

Tieto jdrjestdjen rahoituksesta

Kokemustieto palvelutarpeista

(j@rrjestot asiantuntijoina ja tiedonvdlittdjing)

Jdrjestojen integroiminen palveluohjaukseen

Sote-tietojdrjestelmien jGrjestotieto

Rakenteinen asiakas- ja potilastieto
Laatutieto, kustannustieto

Arviointi-, kehittamis- ja tutkimustieto

Jarjestotutkimus
Arviointi- ja vaikuttavuustieto

vastaajajarjestoista arvioi joutuvansa supistamaan toi-
mintaansa tai korottamaan jisenmaksujaan ilman kun-
nan tukea. Lukemissa ovat mukana eri alojen jarjestot,
mutta kysely osoitti, ettd sote-jarjestoissd kunnan tuki
koettiin keskimaaraistd tairkedmmaksi rahoituslahteeksi.
Samansuuntaisia tuloksia on saatu muiden maakuntien
Jarjesto 2.0 -hankkeiden jarjestokyselyissa.*

Tiedolla avustusten méiarasti ja kohdentumisesta jar-
jestotyota voidaan tehda nakyviksi kuntatasolla. Avoi-
mesti saatavilla olevat avustustiedot parantavat jarjesto-
jen mahdollisuuksia suunnitella omaa toimintaa, etenkin
jos avustustiedoksi ymmarretddn myos avustusten hake-
mista ja myontoperusteita koskeva informaatio.

Kiinnostus jarjestoavustuksia kohtaan on kasvanut
kaiken aikaa sote-uudistuksen edetessi. Lahtokohta-
na kiinnostukselle on paine etsid niyttgja ja tuloksia
julkisten varojen kaytosta. Hyvinvointikertomuksissa,
TEAViisarissa ja STM:n sote-tietopaketeissa osoitettu
kiinnostus avustustietoja kohtaan kertoo julkishallinnon
halusta lukea avustustietoja hyvinvoinnin ja terveyden
edistimisen kuvaajana. Myonnetyt avustukset eivit suo-
raan kerro jarjestotoiminnan tuloksista, vaikuttavuu-
desta tai edes volyymista, joten avustustieto ei yksindan
ole laadukas mittari. Sote-tietojarjestelmien kehittyessa



avustustiedot voivat kuitenkin antaa karkeaa tietoa hy-
te-toiminnan kustannusvaikuttavuudesta, kun useista
eri kanavista tulleita tietoja yhdistetddn asiakaskohtai-
sesti, kunnittain ja maakunnittain.

Jarjestojen ndakokulmasta on syyta huomata, etta
avustustieto voi olla ainoa tiedonlaji, jota kaikkein pie-
nimpien paikallisyhdistysten toiminnasta on systemaat-
tisesti tuotettavissa sahkaisiin tietojarjestelmiin. Yksin-
omaan vapaaehtoisten varassa toimivat jarjestot eivit voi
eivatka valttaimatta halua kayttdai aikaansa suoritteiden
kirjaamiseen ja raportointiin, mutta avustusten haku-
prosesseja pienetkiddn yhdistykset eivat voi ohittaa, jos
ne haluavat rahallista tukea toiminnalleen.

Aiemmat kokemukset ovat osoittaneet, etta avustus-
tietojen keraaminen kunnista kyselyilld ei tuota luotet-
tavia tuloksia tai keruuprosessista muodostuu kohtuut-
toman ty6las. Tulevaisuudessa avustusten hakuproses-
seja on pyrittava kehittimadn kohti mahdollisimman
yhteneviisid ratkaisuja. Jarjestoavustuksia koskevan
tiedontuotannon kehittamista puoltavat useat tekijat:

o Monet tahot tarvitsevat kuntien myontdmien avustusten
tietoja: jdrjestot, kunnat, sote-alaa ohjaavat viranomaiset,
(maakunnat)

¢ Avustusten sdhkaoinen hakemus antaa mahdollisuuden
kerdta jdrjestoistd muutakin tietoa kuin suoraan
avustukseen liittyvad dataa. Digitaalisten ratkaisujen
turvin avustushakemus voi tuottaa esimerkiksi toiminnan
kuvaustietoa sote-palveluohjauksen tarpeisiin.

o Valtionhallinnon digitalisointiperiaatteiden mukaisesti
tiedontuotannon kehittdmisen padamddriksi pitid ottaa
mahdollisimman pitkdlle viety automatisaatio ja periaate
kertakirjaamisesta (“pyyddmme uutta tietoa vain kerran”).

o Kuntien jdriestoavustusten hakemiseen kehitetddn
digitaalinen hakemuspohija, jota eri kunnat voivat soveltaa
omassa kdytossaan.

o Kehitetadn digitaaliset ratkaisut, joilla tieto
myonnetyistd avustuksista saadaan kuntien talous- tai
tietojdrjestelmistd.

e Jarjestdjen Y-tunnuksen hyddyntéminen: tunnuksen avulla
avustuksia voidaan kerdtd erilaisista jdriestelmista

Avustustietoihin voidaan lukea myos tiedot tiloista,
jotka kunnat antavat jarjestéjen kiayttoon. Tilakysymyk-
sistd tuotetaan tietoa hyvinvointikertomuksissa. Jarjes-
toille kyse on tirkedsta kysymyksesta, silla ilmaiseksi tai
nimellisin kustannuksin kayttoon saadut tilat voivat olla
merkittava tuki pienille jarjestdille. Tilankayton mitta-
reiden luonti tietojarjestelmiin on vaikeaa. Jarjestojen
nakokulmasta sote-uudistuksessa on ollut ensisijaisena
tavoitteena varmistaa, etta poliittiset paattajat tiedosta-
vat kysymyksen tiarkeyden.
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5.4. Yhdyspinnat ja rakenteet jGrjestotiedon
tuottajina

Jarjesto 2.0-hankkeiden tavoitteena on ollut luoda yh-
teistyorakenteita jirjestojen, kuntien ja maakuntien
vuorovaikutuksen alustoiksi. Maakunnallisiksi yhteis-
tyorakenteiksi on perustettu jarjestoneuvottelukuntia
eli yhteistyoelimi4, joiden tavoitteena on koota yhteen
maakunnan jarjestot ja luoda yhteys jarjestgjen ja maa-
kunnan ja/tai kuntien vilille. Niihin valitaan paikalisten
jérjestojen edustajia, joilla on halua rakentaa yhteistyota
alueellisesti jarjestdjen kesken ja julkisen sektorin toi-
mijoiden kanssa. 4

Malli yhteistyGelimille on saatu jo ennen Jarjest6 2.0
-hanketta perustetuista yhteistyorakenteista. Keski-Suo-
men Jirjestoareena ja Pohjois-Karjalan jarjestoasiain
neuvottelukunta saivat alkunsa vuonna 2008. Lapin jar-
jestoneuvottelukunta perustettiin 2012 ja Pohjois-Poh-
janmaan jarjestoneuvottelukunta vuonna 2013. Kes-
ki-Suomen Jirjestbareena perustettiin ennen kaikkea
alueen jirjestdjen keskindisen yhteistyon vahvistami-
seen, kun taas Pohjois-Karjalan, Lapin ja Pohjois-Poh-
janmaan neuvottelukunnista luotiin muodollinen yhteys
julkishallintoon. Sote-uudistus on korostanut tarvetta
jarjestojen ja julkisten toimijoiden keskitetylle vuoro-
puhelulle, ja sitd kautta maakunnallisille jarjestoyhteis-
tyoelimille on syntynyt uutta kysyntaa, koska ne avaavat
keskusteluyhteyden jarjestojen ja julkisten toimijoiden
vilille. Kevailla 2020 tdhan tehtdvain valmiita jarjes-
toyhteistyoelimid on valmiina tai pitkille valmisteltuina
lahes kaikissa maakunnissa (Liite 7).

Toisaalta jarjestojen yhteistyoelimiin tiivistyy yksi
kiynnissa oleva trendi kuntatason jarjestétoiminnassa.
Yhteistyorakenteet haivyttavat perinteisia sektorirajoja
hyte-toimintakentilla, koska ne kokoavat jarjest6ja yh-
teen toimialoihin katsomatta. Siten ne eivit voi keskittya
pelkastiadn sote-alan kysymyksiin. Silti jarjestéjen maa-
kunnalliset yhteistyoelimet ovat tarkedssa roolissa so-
te-uudistuksen jarjestotietokysymyksissd. Niilla on mah-
dollisuus tehda jarjestdja konkreettisesti tunnetuksi ja
nikyviksi paikallistasolla. Toisin sanoen yhteistyoelimet
tuottavat syvallisempaa tietoa jarjestdjen merkityksesta.

¢ Neuvottelukunnat on vakiinnutettava jdriestotyon
ndkyvdksi tekemisen, tunnistamisen ja tunnustamisen
vdlineeksi maakuntiin



Lopuksi:
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Digitalisaation ja tietojohtamisen kritiikki

TASSA RAPORTISSA ei ole aktiivisesti ryhdytty kyseenalais-
tamaan tietojohtamisen oikeutusta laajemmasta yh-
teiskunnallisesta ndkokulmasta. Kriittisesti tarkastel-
len tietojohtamisen voi ndhda uuden julkisjohtamisen
ideologian viimeisimpéana kehitysasteena. Tehostamisen
varjolla julkisia sote-palveluita leikataan, kun samalla
kasvatetaan markkinatoimijoiden toimintatilaa.

Sote-jarjestojen ei tule sopeutua digitalisaatioon ja
tietojohtamiseen kritiikittomasti. Molemmat ilmict ovat
muoti-ilmiGit4, joihin liittyy "hypea” — teknologiainnos-
tusta, joka peittda alleen niiden yhteiskunnallisia haitta-
vaikutuksia. Tietojohtamisen suuret lupaukset haivytta-
vat keskustelusta perustavanlaatuiset kysymykset siita,
millaista on tietojohtamisen tieto. Tietojohtamisen voi jo
pelkkina sanana lukea vanhempien johtamisjarjestelmi-
en suoraksi kritiikiksi. Se pitda sisillidn mustavalkoisen
ajatuksen, ettd aiemmin johtaminen ei ole perustunut
tietoon, kun nyt tarjolla on ehdottoman objektiivista
tietoa. ¥

Taustalla ovat akateemisen maailman valtasuhteiden
heilahdukset, jotka nostavat joitakin tieteitd yhteiskun-
nallisen keskustelun ytimeen ja sysdavit toisia tieteita
marginaaliin. It-tieteisiin tukeutuvassa tietojohtamises-
sa tieto on ennen kaikkea laskennallista datamassaa. Mi-
tatussa tiedossa ei niahda poliittisia ulottuvuuksia, kun
taas yhteiskuntatieteissa tieto on aina kytketty poliittisiin
kysymyksiin vallasta. Kaiken tiedon muuttaminen nu-

meroiksi ei ole yksinkertainen tehtiva sote-alalla, jos-
sa toimitaan sosiaalisesti ja kulttuurisesti monisyisten
ongelmien parissa. Maarallisen tutkimuksen rinnalla
tarvitaan laadullista tutkimusta ja tietoa.

Digitalisaation kdantopuolena ovat uudet viliinputo-
ajien ryhmat. Tutkimuksissa on jo tuotu esiin vanhusten
vaikeudet selvitd jatkuvassa muutoksessa olevien digi-
taalisten palveluiden viidakossa, eivitka vaikeudet nayta
lopulta rajoittuvan vain ikdihmisiin. Huonoimmillaan
digitalisointi voi sulkea muitakin kayttajaryhmia pois
palveluiden piirista. Digitaalisten palveluiden helppo-
kayttoisyyteen, neuvontaan ja tukipalveluihin on panos-
tettava sitd enemmain, mita laajemman kansalaisjoukon
niitd odotetaan kayttavin. 8

Tietojohtamisen jarjestelmissi ja palvelunohjauk-
sessa voi piilld uhkia kansalaistoiminnan vapaudelle
ja autonomille. Jarjestobarometrissd on nostettu esiin
jarjestojen huoli STEA:n lisdédntyvista rahoituksen kay-
ton seurannasta. Tehostuvat tietojarjestelmait ja palve-
lunohjaus voivat lisdtd kuntien ja maakuntien kontrollia
jérjestotoiminnasta. On pidettava huolta, ettd lisidntyva
tiedontuotanto ei kdanny kuristavaksi valvonnaksi, joka
tukahduttaa jarjestotyon eettisen perustan. Miten kay
vapaan kansalaistoiminnan koordinoinnin, tilivelvolli-
suuden ja tiedontuotannon ikeessa?



Liitteet

Liite 1. Patentti- ja rekisterihallituksen yhdistysrekisterin toimialaluokitus
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4.12
4.99

5.01

Poliittiset yhdistykset

puolueyhdistykset (puolueet, niiden piiri- ja kunnallisjér-
Jjestot, paikallisyhdistykset)

puolueiden nais-, nuoriso- ja opiskelijajarjestot

muut poliittiset yhdistykset (mm. vaaliyhdistykset, puoluei-
denyhteistyo-ja tukiyhdistykset, sitoutumattomien yhdistykset)

Ammattiin ja elinkeinoon liittyvét yhdistykset
tyomarkkinajarjestot (tyonantajajcrjestot, tyéntekijoiden
Jja toimihenkiloiden ammattiyhdistykset, maa- ja metsdtalo-
ustuottajien yhdistykset)

eri ammattialoihin/elinkeinoihin ja niiden edistamiseen
liittyvat yhdistykset (mm. kauppa, teollisuus, litkenne, kult-
tuurt, maa- ja metsdtalous, osuustoimintayhdistykset)
henkilokuntayhdistykset

tyollisyyden ja tyollistymisen edistimiseen liittyvét yh-
distykset

sijoittamiseen, sddstimiseen, kuluttamiseen ja asumi-
seen liittyvit yhdistykset (mm. asunto-, arvopaperi- ym.
sddstdjien ja sijoittajien yhdistykset, kuluttajayhdistykset,
asumiseen liittyvdt edunvalvontayhdistykset)

muut ammattiin ja elinkeinoon liittyvat yhdistykset

Sosiaali- ja terveysalan yhdistykset

sairauteen ja vammaan liittyvat yhdistykset (mm. potilas-
Jjavammaisyhdistykset, sotainvalidit)

lastensuojeluun, -hoitoon, sekd vanhemmuuteen ja
huoltajuuteen liittyvat yhdistykset

vanhusten hyvinvointiin liittyvat yhdistykset

paihde-, huume- ym. riippuvuuksiin liittyvit yhdistyk-
set, raittiusyhdistykset

terveyden ja hyvinvoinnin edistimiseen seka syrjayty-
misen ehkidisemiseen liittyvit yhdistykset

muut sosiaali- ja terveysalan yhdistykset

Kulttuurialan yhdistykset

tieteeseen ja tutkimukseen liittyvit yhdistykset
opiskeluun ja sivistykseen liittyvit yhdistykset
sdveltaiteisiin liittyvat yhdistykset
nayttimotaiteisiin liittyvat yhdistykset
kuvataiteisiin liittyvat yhdistykset

muut taideyhdistykset

perinne- ja museoyhdistykset

tapa-, ruoka- ja juomakulttuureihin liittyvit yhdistykset
kotiseutu- ja kyldyhdistykset

sukuyhdistykset

luonnon-, ympariston- ja eldinsuojeluyhdistykset
etniset yhdistykset

muut kulttuuriyhdistykset

Vapaa-ajan yhdistykset
nuorisoyhdistykset (mm. nuorisoseurat, partiolaiset, 4H-
ym. nuoriso- ja varhaisnuorisoyhdistykset)
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metsastykseen, kalastukseen ja muihin erdharrasteisiin
liittyvat yhdistykset

lemmikkieldin- ja muut eldinharrasteyhdistykset
keriilyyn, rakenteluun, kasityoharrastuksiin ja peleihin
liittyvat yhdistykset

auto-, vene-, ilmailu- ja moottoriharrasteisiin liittyvat
yhdistykset (ei urheiluun littyvit)

retkeily- ja matkailuharrastusyhdistykset

muut harrasteyhdistykset

Urheilu- ja liikuntayhdistykset

monen lajin yhdistykset, yleisseurat (et moottoriurheiluun
liittyvit)

yksil6lajien yhdistykset (ei moottoriurheiluun liittyvit)
joukkuelajien yhdistykset (ei moottoriurheiluun liittyuit)
moottoriurheiluyhdistykset

urheilun ja litkunnan tukiyhdistykset ja kattojarjestot
muut urheiluun ja liikuntaan liittyvat yhdistykset

Uskontoon ja maailmankatsomukseen liittyvat yhdis-
tykset

uskontoihin sekid eldimén- ja maailmankatsomuksiin
liittyvat yhdistykset (mm. kristinuskoon ja muihin uskon-
tothin litttyvdt yhdistykset, lihetysyhdistykset, pipliaseurat,
kirkkojen ja seurakuntien tuki- ja yhteistyoyhdistykset, erilai-
siin eldmdan- ja maailmankatsomuksiin liittyvdt yhdistykset)

Maanpuolustukseen ja kansainvdlisiin suhteisiin liit-
tyvét yhdistykset

maanpuolustukseen liittyvit yhdistykset (mm. varus-
mies-, ja reservildisyhdistykset, eri aselajien killat, rauhan-
turvaajien ja siviilipalvelusmiesten yhdistykset)
rauhanjarjestot (mm rauhanpuolustajien ja aseistakieltdiy-
tyjien yhdistykset)

kansainvilisyyteen liittyvit yhdistykset (mm. kansain-
vdlisiin kahden- ja monenkeskisiin suhteisiin ja yhteistyéhon
liittyvdt yhdistykset, ystdvyysseurat)

muut maanpuolustukseen tai kansainvilisiin suhteisiin
liittyvat yhdistykset (mm. sotaveteraanien, kaatuneitten
omaisten ja sotalasten yhdistykset)

Muut yhdistykset

vapaaehtoiseen pelastustoimintaan liittyvat yhdistykset
(mm. vapaapalokunnat, litkenne- ja vesilitkenneturvallisuu-
teen liittyvdt yhdistykset)

klubit, loosit ja veljeskunnat (mm. lions c lub, rotaryt,
round table, soroptimistit)

naisyhdistykset (mm.ladies’ circle, zontayhdistykset, femi-
nistit)

marttayhdistykset

elakelaisyhdistykset

muut em. luokkiin sopimattomat yhdistykset
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Liite 2. SOSTEN kayttamat sote-jdrjestojen luokitukset

JARJESTOBAROMETRIEN TOIMIALALUOKITUS

30

Sosiaali- ja terveysjarjestot on SOSTEn jarjestobarometreissa rajattu kasittimaan ne yhdistykset, joiden paatarkoi-
tuksena on jonkin erityisryhmén, oman jaseniston tai laajemman vaestonosan fyysisen, psyykkisen ja/tai sosiaalisen
hyvinvoinnin tukeminen ja edistiminen. Tutkimukseen on valittu jarjestot, jotka edustavat:

1. Kansanterveysidrjestoja 3. Vanhusijdrjestoja
. kansanterveyden yleis- ja monialajérjestot . vanhusten yleis-, asumis- ja palvelujarjestot
. potilasjarjestot . elakeldis- ja veteraanijarjestot
. kuntoutus- ja hoitopalvelujarjestot
. mielenterveysjérjestot 4. Vammaisjdrjestoja
. tyottomien jarjestot . invalidijarjestot
. muut hyvinvointiin ja terveyteen liittyvit jarjestot . kehitysvammajarjestot
. aistivammajarjestot
2. Lastensuojelujdrjestojd . muut vammaisjirjestot
. lastensuojelun yleisjarjestot
. sijaishuoltojarjestot 5. Nuorisokasvatusidrjestoja
. ensi- ja turvakotijarjestot
. lasten ja nuorten kurssi- ja leiritoimintajérjestot 6. Lomaijarjestoja
. muut lastensuojelujérjestot

7. Péiihdejarjestsid

SOSTEN jdsenjdrjestojen toimialaluokitus

SOSTE:N JASENREKISTERIN TOIMIALALUOKITUS

31 %
25 %
3%
12 %
7%
S%
4%

1% 1
1% 1

1%

SOsTe

SOSTEN JASENJARJESTOT:

Sairaus- ja vammaisjdrjestot

Yleisen terveyden ja hyvinvoinnin jdrjestot

Lapsi- ja perhetyon jdrjestot

Mielenterveys-, pdihde- ja riippuvuusjdrjestot

Ikadntyneiden jdrjestot

I

Nuorisoalan jarjestot 2 3 6
I Kk
Monialajarjestét jarjestot
I

Omaisjdrjestot
Tyollisyyden edistdminen ja tyéttomien jdrjestot

Pelastusalan vapaaehtoisjdrjestot
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Liite 3. Varsinais-Suomen sosiaali ja terveysjdrjestdjen hyvinvointia ja terveyttd edistavd
toiminta

Lahde: Sosiaali- ja terveysjdrjestojen hyvinvointia ja terveyttd edistdvéd toiminta Varsinais-Suomessa 2018.

Sosiaali- ja terveysalan jdrjestojen

hyvinvointia ja terveytta edistava toiminta

SOTE/MAKU-
palvelujen
yhdyspinnalla mm.
[

Matalan Etsivd ja Vertaistuki- Toimintakykyd Asiantuntija- Avoimet Sopeutumis- Kuntouttava
kynnyksen |6ytava tyo toiminta tukevat ryhmét  fiedon tuotanto- ~ kohtaamis- valmennus ty6toiminta
neuvonta (vars. erityis- ja tiedotus- paikat
ryhmat) palvelut

Elintapa- Ystava- ja Lastenhoita- Liikunta-, Verkosto- “Jariestéjen = Omaishoitaja-  Sosiaalinen
ohjaus ja tukihenkil- jien koulutus harraste-, ja ja kump- jarjestojen” lomitus ja kuntoutus
neuvonta toiminta ja valitys kulttuuriryhmat panuustyo tuki paivatoiminta

Keskutelu- Ruoka-apu Virkistys- Kansalais- Vapaaehtois- Kriisi-

apu ja tuki ryhmat taitojen tyon koordi- auttaminen

vahvistaminen '~ nointi ja tuki

31
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Liite 4. SOSTEN jdsenjdrjestojen alueellisen toiminnan rakenteet 2012

Malli  Valtakunnallinen taso Alueellinen taso

1 keskusjdrjestd

2 Alueellinen jarjestd

3 keskusjdrjestd

4 keskusjdriesto + jdsenyhdistykset

5 keskusjdrjesto aluetoimipisteet ja aluetyontekijat
6 keskusijdriestd aluetoimipisteet ja aluetydntekijat
7 keskusjdriestd aluetoimipisteet ja aluetyontekijct
8 keskusjdrjestd aluetyontekijat keskustoimistossa
9 keskusjdrjestd vapaaehtoisia aluetoimijoita

10 keskusjdrjestd vapaaehtoiset aluevastaavat

1 keskusjdrjesto palveluyksikot

12 keskusjdriestd piiri

13 keskusjdrjestd piiri, toimijat, alueyhdistykset

14 keskusjdrjestd aluejariestot

15 keskusjdrjestd aluetyontekijat, alueyhdistykset
16 keskusjdrjesto aluejaostot

17 keskusijdriesto aluetoimikunnat

18 keskusjdrjestd maakunnalliset yhdistykset

19 keskusjdriesto + jdsenyhdistykset alueelliset yhdistykset

Liite 5. STEAn avustuspddtodsten kohdeluokat

Paikallinen taso

paikallisyhdistykset
paikallisyhdistykset
paikallisyhdistykset

paikallisyhdistykset, palveluyksikat
paikallisyhdistykset
paikallisyhdistykset

palveluyksikot

paikallisyhdistykset
paikallisyhdistykset
paikallisyhdistykset

paikallisyhdistykset
palveluyksikot, paikallisyhdistykset
rekisterdimattomat paikallisosastot

o Aistivammaijdrjestot

e Asukasyhdistykset

o Eldkeldisjdrjestot

e Ensi- ja turvakoti

e Hyvinvoinnin ja kuntoutuksen kehittamisjcrjestot
¢ lho-, dllergia- ja hengitysjdrjestot

o lkddntyneiden asumis- ja palvelujdrjestot

o lkddntyneiden ja vammaisten omaisjdrjestot
¢ Invalidijdriestot

o Jarjestojen yhteisjdrjestot

¢ Kansanterveysidrjestot

o Kehitysvammaijdrjestot

e Kriminaalityon jdrjestot

e Lapsi- ja perhetyon yleisjdrjestot

e Lasten lomaijarjestot

e Lomaijdrjestot

¢ Maahanmuuttajajdrjestot

¢ Mielenterveysjdrjestot

¢ Mielenterveystyon omaisjdrjestot

¢ Monialajdrjestot

Monimuotoisten perheiden jarjestot

Muut ikddntyneiden toiminnalliset jGrjestot
Muvut lapsi- ja perhetyon jdrjestot

Muut omaisjdrjestot

Muut sairausidrjestot

Muvut yleisen terveyden ja hyvinvoinnin jarjestot
Neurologisten sairauksien jdrjestot
Nuorisoalan toiminnalliset jGrjestot
Nuorisoasumisen jarjestot
Oppimisvaikeusidrjestot

Pelastusalan vapaaehtoisjarjestot

Paihde- ja riippuvuusidrjestot

Sijaishuollon jarjestot

Syopdijdarjestot

Taloustaidon ja aineellisen avun jdrjestot
Tuki- ja liikuntaelinjarjestot

Tyollisyyden edistdmisen jdrjestot
Tyottomien jarjestot

Veteraanijdrjestot
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Liite 6. Maakunnalliset jarjestéasioiden yhteistydelimet (4/2020)

Uusimaa (yhteisty6elin valmisteilla)
Varsinais-Suomen maakunnan yhteistyéryhmdn jdrjestdjaosto 2019
Satakunnan jdrjestéjen neuvottelukunta 2019
Kanta-Hdmeen jdrjestoneuvottelukunta 2019
Pirkanmaa (jdrjestoneuvottelukunta odottaa virallistamista)
Paijat-Hame (yhteistyoelin valmisteilla)

Kymenlaakso (yhteistyoelin valmisteilla)

Eteld-Karjala (yhteistyoelin valmisteilla)

Eteld-Savon jdrjestoneuvottelukunta 2019

Pohjois-Savon jdrjestoneuvosto 2019
Pohjois-Karjalan jdrjestoasiain neuvottelukunta 2008

Jdrjestdjen ja maakunnan kumppanuuspoytd 2019
(Keski-Suomen Jdrjestdareena 2008)
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