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Lecltio praecursoria

Osallistava toiminta muovaa terveyspalveluja

Osallisuudesta on tullut laajasti viljelty muotiter-
mi, jonka avulla voidaan luoda positiivisia mieli-
kuvia jaetusta pdatoksenteosta ja yhteisoon kuu-
lumisesta. Osallisuuspuhe ei kuitenkaan ole uusi
trendi, vaan se on noussut pintaan julkisissa pda-
toksentekoprosesseissa jo 1960-luvulta ldhtien.
Vuosikymmenten mittaan timi on johtanut laa-
jaan joukkoon osallistavia kaytintojd (1), jotka
nikyvit arjessamme. Lihes kaikkia palveluja ha-
lutaan nykyain kehittda yhteistyossd asiakkaiden
kanssa. Meilta kysytddn asiakaspalautetta ja pyy-
detddn vastaamaan kyselyihin. Monet osallistu-
vat jdrjestotoimintaan, vetdvit vertaisryhmia tai
vaikuttavat esimerkiksi oman terveyskeskuksensa
asiakasfoorumissa. Myos vaaleissa ddnestiminen
voidaan nihdi osallisuuden yhtenid muotona, sil-
14 ddnestimilld voimme vaikuttaa julkisten pal-
velujen tulevaisuutta koskeviin paitoksiin. Osal-
listumalla niihin toimintoihin viestitimme pal-
veluntarjoajille sekd poliittisille paattsjille tarpei-
ta, nikemyksii ja toiveita. Vaikka osallisuuspuhe
ja ylld mainitsemani esimerkit kuulostavatkin mel-
ko arkipdiviisiltd, toiminnan taakse piiloutuu
monia merkittivid kysymyksii: Kenelld on oikeus
vaikuttaa meille tarjottuihin palveluihin? Kenen
ddni pddsee kuuluville kehittamistyossd? Millai-
nen tieto nihddin arvokkaana paitoksenteossa?
Nimi kysymykset ovat toki aina ajankohtaisia,
mutta niiden merkitys korostuu entisestdin aika-
na, jolloin sosiaali- ja terveyspalveluita uudiste-
taan laaja-alaisesti.

Osallisuuspuheen taustalla vaikuttavat laa-
jemmat yhteiskunnalliset muutokset. Terveyden-
huollon markkinoituminen on vahvistanut aja-
tusta palvelujen kdyttdjistd asiakkaina, joilla on
oikeus tehdd valintoja ja esittdd nikemyksii (2).
Samaan aikaan potilas-, terveys- ja kansalaisjar-
jestot ovat kampanjoineet osallisuuden puolesta
korostaen sitd tapana demokratisoida pddtok-
sentekoa ja vahvistaa yhteiskunnallista osallistu-
mista (3). Sairauskokemuksia omaavat yksilot
ja ryhmit voivat myos nihda osallisuuden voi-
maantumisen vilineend ja tapana vahvistaa
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omaa toimijuutta seka haastaa terveydenhuollon
paternalistisia toimintamalleja (4). Osallisuuden
kautta voidaankin - tulkinnasta riippuen — pyr-
kia esimerkiksi lisidmain valinnanvapautta, vah-
vistamaan hyvinvointia tai paikkaamaan demo-
kratiavajetta.

Osallisuus on myo6s saanut keskeisen aseman
poliittisissa ohjelmissa ja strategioissa. Sosiaali-
ja terveysministerion tulevaisuuskatsauksessa (5)
osallisuutta ja ihmisten roolia kuvataan seuraa-
valla tavalla:

*Ihmisten rooli on muuttumassa aktiivisem-
maksi. Palveluiden kayttdji on myos arvioija
ja kebittdja. Ihmiset asettavat uudenlaisia ta-
voitteita asiakkuudelle, palveluiden saatavuu-
delle ja liitkkuvuudelle. Suomi voi olla kan-
sainvilinen edellikiviji uusien toimintatapo-
jen kebittimisessd.”

Potilaiden tai palvelun kiyttijien asema suhteessa
terveydenhuoltojirjestelmddn, on viimeisten vuo-
sikymmenten aikana muuttunut merkittavasti.
Terveyspalveluja kayttavid ihmisid ei kuvata pas-
siivisina hoidon kohteina, vaan aktiivisina toimi-
joina, joiden odotetaan osallistuvan paitoksente-
koon. He kehittivit, arvioivat, asettavat tavoit-
teita ja vaativat palveluja uudistumaan. Osallista-
vaan toimintaan liittyy myos palveluita kdyttdvien
ihmisten uudelleenasemointi esimerkiksi asiak-
kaiksi, kuluttajiksi tai asiantuntijoiksi. Uuden ter-
miston avulla voidaan pyrkid korjaamaan tervey-
denhuollon ammattilaisten ja palveluja kadyttd-
vien ihmisten vilistd epdsymmetriaa.
Osallisuudella on kuitenkin myos kdantopuo-
li. Ihmisten vaikutusmahdollisuuksien lisdantyes-
sd kasvaa myos vastuu. Lisddntyneet valintamah-
dollisuudet voidaan kokea kuormittavina. Osal-
listuminen palvelujen kehittimiseen vaatii aikaa,
palvelujirjestelmin tuntemusta sekd kykya kom-
munikoida omia nikemyksia. Kaikilla ei ole mah-
dollisuuksia tai halua omaksua tdtd uutta aktii-
visempaa roolia. Osallisuus niyttiytyykin usein



helpompana riittdvit resurssit omaaville *osallis-
tumisvalmiille’ yksiloille. T4lld on suora vaikutus
sithen, kenen ddntd terveyspalveluiden kehitti-
misessd kuullaan. Osallisuutta koskevassa kirjal-
lisuudessa on myos korostettu, ettd kehittimiseen
mukaan lidhtevid ihmisid kylld kuullaan, mutta
ei aina kuunnella. Jos selkeit vaikutusmahdolli-
suudet ja reitit paatoksentekoon jadvit puuttu-
maan, vaarana on, ettd osallisuuspuhe jad pel-
kiksi sanaheliniksi.

TUTKIMUKSEN NAKOKULMA JA AINEISTO

Aloittaessani viitoskirjan tekoa, halusin lihted
tarkemmin tutkimaan osallisuuspuheen taustoja.
Minua kiinnostivat myos tulevaisuuskatsauksessa
mainitut roolien muutokset ja niiden mahdolliset
seuraukset. Tutkimuksessani mairittelen osalli-
suutta erityisesti valinta- ja vaikutusmahdollisuuk-
sina. Osallisuus on siis enemman kuin osallistu-
mista tai mukana oloa. Odotuksena on, etti osal-
lisuus johtaa konkreettisiin muutoksiin ja antaa
ihmisille enemman sana- ja padtosvaltaa. Haluan
kuitenkin nostaa esiin sen, ettei osallisuudessa ole
ainoastaan kyse vaikutusvallasta tai oikeuksista.
Osallisuus on my6s tunne ja kokemus siitd, ettd
tulee arvostetuksi sekd kuulluksi ja on osa yhtei-
s64 ja yhteiskuntaa. Tdmai voi olla erityisen mer-
kityksellista ihmisille ja ryhmille, jotka ovat koke-
neet tulleensa marginalisoiduiksi.

Tutkimuksessani olen tarkastellut osallisuu-
den mahdollisuuksia ja haasteita terveyspolitii-
kan, kokemustoimijoiden sekd kolmannen sek-
torin organisaatioiden nikokulmista kdyttamalla
esimerkkejd syovanhoidossa sekd mielenterveys-
palveluissa tapahtuvasta osallisuudesta. Tavoit-
teeni on ollut tutkia kokemustoimijoiden asemaa
osana terveyspalveluja sekid palvelutason osalli-
suuteen liittyvid jdnnitteitd, esteiti ja hyotyja.
Lisidksi olen pureutunut kokemustiedon rakentu-
miseen ja sen kayttotapoihin. Tutkimusaineistoni
koostuu kansallisista politiikkadokumenteista se-
ki haastatteluista kokemusasiantuntijoiden, ver-
taistukihenkildiden ja jirjestdjen edustajien
kanssa.

Olen jdsentinyt terveyskysymyksiin liittyvaa
osallisuutta kolmen tason kautta. Yksilotason
osallisuus viittaa hoitopditosten tekoon ja henki-
lokohtaisen tai liheisen hoidon suunnitteluun.
Yhteiskunnallinen ja poliittinen taso viittaa puo-
lestaan yksiloiden ja ryhmien mahdollisuuksiin
vaikuttaa poliittiseen paidtoksentekoon, strate-

gioihin ja vaikkapa lakien suunnitteluun. Toimin-
taan sisiltyy myos sairauksiin ja sairastuneisiin
liittyvin stigman, hidpein ja stereotypioiden haas-
taminen ja vihentiminen. Keskimmaiinen, palve-
lujirjestelmii koskeva taso on ollut oman tutki-
mukseni keskiossi. Perinteisesti terveyspalvelui-
hin vaikuttava osallisuus on ollut episuoraa.
Potilailta on esimerkiksi pyydetty palautetta ja
mielipiteitd, mutta heidin mahdollisuutensa vai-
kuttaa paatoksentekoon ja palvelujen kehittimi-
seen on ollut rajallista. Puhumattakaan ajatuk-
sesta, ettd he voisivat tyoskennelld rinnakkain
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Viimei-
sen vuosikymmenen aikana erityisesti nima suo-
rat, palvelujirjestelmin tasolla tapahtuvat osal-
lisuuden toteutusmuodot ovat kuitenkin lisdan-
tyneet ja terveydenhuollossa tapahtuva kokemus-
toiminta on saanut vahvemman jalansijan. Kay-
tinnossd tima tarkoittaa sitd, ettd ihmiset, joilla
on omakobhtaisia sairaus- ja palvelunkiyttokoke-
muksia, voivat ottaa osaa terveyspalvelujen ke-
hittimiseen ja tuotantoon.

ASIANTUNTIJUUDEN KASITE LAAJENEE
Nykyddn sairaus- tai omaishoitokokemuksia
omaavia kokemustoimijoita tyoskentelee terveys-
asemilla, istuu johtoryhmissi, tyoskentelee osana
moniammatillisia tiimejd ja kouluttaa terveyden-
huollon henkiléstod. Uuden osallistujaryhmin il-
maantuminen ei kuitenkaan suju mutkattomasti,
vaan nostaa pintaan suuren mairdn jannitteita.
Kokemusperiisen asiantuntijuuden lisiantyminen
terveydenhuollossa on uudenlainen kehityskulku,
joka haastaa olemassa olevia toimintatapoja, tie-
topohjaa ja terveyteen liittyvdd asiantuntijuutta.
Perinteisempid, tieteen, instituutioiden ja profes-
sioiden varaan rakentuvia asiantuntijuuden muo-
toja haastetaan nykyisin mitd erilaisimmilta ta-
hoilta. Onkin ehdotettu, etti jalkimodernissa yh-
teiskunnassa on kidynnissi asiantuntijuuden mur-
ros. TAmin myo6ta asiantuntijaroolin omaksumi-
nen voi koulutuksen ja erikoistumisen sijaan riip-
pua yhd enemmain esimerkiksi kyvystd brandata
itseddn ja vakuuttaa yleiso (6).

Kokemusperdisen asiantuntijuuden asema tis-
sd kehityksessi on mielenkiintoinen. Tutkimuk-
sessani nousi vahvasti esiin se, etteiviat kokemus-
toimijat tai potilasjirjestot halunneet romuttaa
nykyistd jarjestelmdi tai sivuuttaa terveyden-
huollon ammattilaisten asiantuntijuutta. Tavoit-
teena oli pikemminkin yhteistyon syventiminen
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ja molemminpuolisen kunnioituksen seka toimi-
vamman vuorovaikutuksen saavuttaminen. Voi-
dakseen omaksua asiantuntijaroolin terveyden-
huollossa, kokemustoimijoiden tiytyi kuitenkin
vakuuttaa sekd muut sairastuneet ettd terveyden-
huollon ammattilaiset omasta tietotaidostaan.
Osallistuessaan kehittimistoimintaan ja asiakas-
tyohon, kokemustoimijat myos omaksuivat am-
matillisia piirteitd ja tietylld tavalla jaljittelivit
terveydenhuollon professioita. Kokemustoimijoi-
den halu omaksua asiantuntijarooli voidaan siis
nihdi seka pyrkimykseni laventaa asiantuntijuu-
den kisitettd ettd hyviksyntini ajatukselle, ettd
terveydenhuollossa paditosvalta pysyy asiantun-
tijoiden kasissa.

OSALLISUUDEN MAHDOLLISUUDET JA ESTEET

Tulosteni pohjalta esitdn, ettd myos osallisuuden
seurauksia voidaan tarkastella yksiloiden, yhteis-
kunnan ja terveyspalveluiden nikokulmista. Tut-
kimuksessani kokemustoimijat kuvasivat osalli-
suutta henkilokohtaisesti voimaannuttavana. He
olivat kyenneet muuttamaan oman tarinansa kul-
kua ja vaikeista sairaus- ja hoitokokemuksista
huolimatta, heisti oli kuoriutunut asiantuntijoita
sekd tukea tarjoavia vertaisia. Osallisuuden yhteis-
kunnalliset vaikutukset puolestaan liittyvat eri-
tyisesti tapoihin, joilla kokemustoimijat ja jarjes-
tot pyrkivdt vaikuttamaan sairauksiin liittyvdan
kulttuuriseen kuvastoon seki lisidmaan ihmisten
ymmarrysti ja tietoa. He verkostoituvat kansalli-
sesti ja kansainvilisesti ja organisoivat kokemus-
toimintaa. Mediaesiintymisten kautta moni pyr-
kii ’antamaan kasvot’ tietyille sairauksille.
Viitoskirjassani argumentoin, ettd myontei-
sestd poliittisesta retoriikasta huolimatta, palve-
lujdrjestelmitasolla tapahtuva osallisuus ndyttay-
tyy kokemustoimijoiden nikokulmasta haasteel-
lisena. Kokemustoimijoilla ei ole itsestddn selvad
tiedollista auktoriteettia ja muiden asiantuntijoi-
den kanssa toimiessaan he saattavat joutua alta-
vastaajan rooliin.
Palvelujarjestelmidssi  kokemustoimijoiden
asiantuntijuus ja auktoriteetti pohjautuu vahvas-
ti heidin omaamalleen kokemustiedolle. Koke-
mustoimijoilla ei kuitenkaan ole yksinoikeutta
kokemustiedon kisitteeseen tai sen kdyttoon. Ar-
kipuheessa kokemustiedolla saatetaankin viitata
anekdoottisiin nakokulmiin, mututuntumaan tai
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mielipiteisiin. Kuka tahansa voi myos asemoida
itsensid esimerkiksi kokemusasiantuntijaksi, silld
jokaisella on omakohtaisia kokemuksia eriilmidis-
td. Monet kriittiset tahot, kuten vaikkapa roko-
tuskriittiset ryhmat, kiyttavitkin omakohtaisia
kokemuksia hyvikseen. Osittain ndistd syista tut-
kimukseni osallistujat pyrkivit erottautumaan
omana asiantuntijaryhminiin, joka omaa koke-
muksiin pohjautuvaa, strukturoitua, laaja-alaista
ja pitkdn prosessin myotd rakentunutta ymmér-
rystd sairauden kanssa elimisestd ja palvelujir-
jestelmistd. Tutkimukseni osallistujat ovat myos
kyenneet omaksumaan poliittisissa dokumenteis-
sa mainitun aktiivisen kehittdjin roolin ja he ha-
luavat tehda yhteistyotd terveydenhuollon kans-
sa. Heiddn kuvauksissaan omakohtaisten sairaus-
kokemusten omaaminen ei siis automaattisesti
rinnastu kokemustietoon tai johda kykyyn toi-
mia terveydenhuollon asiantuntijatehtivissa.

Palvelutasolla kokemustietoa kiytetddn esi-
merkiksi potilaiden tukemiseen ja toivon antami-
seen, osana ammattilaisten koulutusta seki luo-
maan monipuolisempi kuva sairausarjesta ja
hoitokokemuksista. Kokemustoimijat saattavat
haastaa esimerkiksi tiettyjd hoitokdytintoja tai
bioldaketieteellisid tulkintoja. Terveydenhuollos-
sa kiytetylle kokemustiedolle ja sielld tapahtuval-
le kokemustoiminnalle luodaan kuitenkin myos
tietyt raamit, jotka saattavat konkreettisesti ra-
joittaa tyoskentely-ymparist6ja tai tapoja, joilla
kokemustietoa jaetaan. Kokemustoimijoiden
my0s odotetaan sopeutuvan terveydenhuollon
kaytantoihin ja kommunikointitapoihin.

Tutkimuksen osallistujien nikokulmasta vas-
taavia sopeutumisodotuksia ei kuitenkaan asete-
ta terveydenhuollon toimijoille. Terveydenhuol-
lon ammattilaisten on myds ajoittain vaikea tun-
nustaa kokemustoimijoiden asema kehittijina ja
yhteistydokumppaneina. Pidemmilld aikavaililla
timi ei kuitenkaan ole kestivd asenne erityisesti
nykytilanteessa, jossa kokemustoimijoita koulu-
tetaan jatkuvasti enemmain myos sairaanhoitopii-
rien kautta. Osallisuuteen liittyvien esteiden pur-
kaminen vaatiikin institutionaalista sitoutumista
ja muutosvalmiutta terveydenhuollon puolelta
sekd tavoitteiden asettamista yhdessid kokemus-
toimijoiden kanssa. On myos erityisen tirked
muistaa, etti osallisuus ei toteudu, jos ihmiset
kokevat tulevansa sivuutetuiksi.
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