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THVISTELMA:

Yhteiskunnallisten ongelmien ratkaisemiseen tarvitaan kansalaisia. Kansalaisten kokemusten ja asiantun-
tijuuden avulla voidaan ymmartdd ongelma. Toisaalta kansalaisten on myds hyvéksyttdvd muutokset.
Néin ollen tarvitaan osallistavaa hallintoa ja tytskentelyd ihmisten kautta. Ongelmanratkaisun tulisi ta-
pahtua alhaalta ylos siten, ettd kansalaisten mielipide kuullaan. Terveydenhuollossa potilas- ja omaisjar-
jestoja tarvitaan palvelujen kehittdmiseen.

Euroopan unioni on kiinnittdnyt huomiota niin kansalaisten osallistumismahdollisuuksien parantamiseen
yleisesti kuin myds erityisesti potilaiden mahdollisuuksiin vaikuttaa paatoksiin. Kansalaisten osallistumi-
sesta paatoksentekoon on haettu ratkaisua Euroopan unionin demokratiavajeeseen, jonka pééasiallisena
syyna pidetéén heikkoa parlamenttia. Merkittava tydkalu unionille huomioida kansalaisten mielipiteet on
komission jarjestdmat konsultaatiot, joissa asiasta kiinnostuneilla on mahdollisuus ilmaista nékemyksen-
sd. Euroopan unionissa toimii myds suuri joukko intressien edustajia kuten jarjestoja, jotka toiminnallaan
pyrkivét vaikuttamaan paatoksentekoon. Tdssa tutkimuksessa tarkastellaan, miten harvinaisia sairauksia
edustavat potilasjarjestot pystyvéat vaikuttamaan Euroopan unionin paatoksentekoon.

Tutkimuksen teoreettinen viitekehys rakentuu pirullisia ongelmia ja intressien edustamista Euroopan
unionissa késitteleviin teorioihin. Pirulliset ongelmat ovat ongelmia, joita on vaikea tunnistaa, analysoida
ja ratkaista, joten tarvitaan sidosryhmien osallistumista. Harvinaisia sairauksia koskeva politiikka on
pirullinen ongelma, sill& siihen liittyy useita erilaisia tarpeita ja se esiintyy muuttuvassa toimintaymparis-
tossd. Nama seikat tekevét niin ongelman kuin ratkaisun méaarittdmisestd vaikeaa. Euroopan unionissa
toimivilla intressien edustajilla on kaytosséan erilaisia vaikuttamiskeinoja. Unionin toimielimet tarvitse-
vat intressien edustajilla olevaa tietoa. Tiedon tarjoamisessa toimijat voivat hyddyntad niin julkista toi-
mintakenttdd kuin henkil6kohtaisia suhteita paatoksentekijoihin. Pienemmill& resursseilla toimivilla on
kuitenkin muita heikommat mahdollisuudet hyédyntaa kaikkia vaikutuskeinoja.

Tutkimuksen empiirinen osuus perustuu potilasjrjestdjen komissiolle toimittamien konsultaatiovastaus-
ten, Eurooppa-tasoisten potilasjarjestdjen Internet-sivuillaan julkaissman materiaalin sekd kuuden kansal-
lisen ja Eurooppa-tasoisen potilasjarjestdn edustajan haastattelun ja kahden edella mainittujen jarjest6jen
edustajien kanssa kéytyjen sahkopostikeskustelujen analysointiin. Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd
jarjestdt kaipaavat Euroopan unionilta toimia usealla osa-alueella harvinaisten sairauksien potilaiden
tilanteen parantamiseksi. Jérjestdilla on monipuolista intressien edustamistoimintaa. Erityisesti Eurooppa-
tasoiset jarjestot hyddyntavat seka julkisen toimintakentan kautta tapahtuvaa vaikuttamista ettd kontakteja
paatoksentekijoihin. Kansallisten potilasjérjestdjen osalta puolestaan vaikuttaminen perustuu monilta osin
kattojarjestdjen kautta vaikuttamiseen. Jarjestot kokevat, ettd niitd on ainakin jossain maérin kuunneltu.
Riskeja kuulluksi tulemisessa on kuitenkin useita liittyen erityisesti jarjestdjen ja niiden intressien pienuu-
teen. Jarjestoilld ei valttdméttd ole riittavia resursseja intressien edustamiseen. Liséksi niiden ajama asia ei
valttdmatta saavuta suurta kiinnostusta, silla se koskettaa niin pienté joukkoa.

AVAINSANAT: lobbaus, pirulliset ongelmat, Euroopan unioni, potilasyhdistykset






1. JOHDANTO

1.1. Tutkimuksen tausta

Yhteiskunnallisia ongelmia on mahdotonta ratkoa perinteisill4 tieteen ongelmanratkai-
sumenetelmilla. N&ihin ongelmiin ei voida katsoa olevan mitaan tiettyé ratkaisua, vaan
niitd ratkotaan yha uudelleen ja uudelleen. Téllaisia ongelmia ei voida myodskaén taysin
maadritell&. N&in ollen niitd nimitetdan pirullisiksi ongelmiksi. (Rittel & Webber 1973:
160.) Esimerkiksi useat sosiaali- ja terveysalan hankkeet eivat ole lopulta paatyneet ha-
luttuun lopputulokseen. Yhtend syynd tdhan on néhty puutteelliset uudistamismenetel-
mat suhteessa sosiaali- ja terveysalan kehittdmisen tarpeisiin. Sosiaali- ja terveyden-
huolto toimii kompleksisessa ympéristossa ja toiminta tayttdd monesti pirullisten on-
gelmien piirteet. Alan ongelmien ratkominen kesyind ongelmina on johtanut ep&onnis-
tumisiin. Ongelmia tulisikin kasitelld pirullisina ongelmina, jotta niitd voitaisiin parem-
min ratkaista. (Vartiainen 2008: 51; 2012: 94-95, 98, 109-110.)

Clarke ja Stewart (2003: 274, 278) nimeévat kansalaisten mukaan saamisen merkitta-
vaksi tavaksi késitella pirullisia ongelmia. Ongelmanratkaisun tulisi tapahtua pikem-
minkin alhaalta ylos kuin yksinomaan ylhaalt4 alas. Tarvitaan tydskentelya ihmisten
kautta. Sosiaali- ja terveydenhuollon osalta pirullisten ongelmien selvittdminen edellyt-
taa niin organisaation henkiloston kuin asiakkaiden ja potilaiden mielipiteiden kuunte-
lemista, sill4 organisaation johdon toimet eivat yksin ole riittavia paatoksia tehtéessa
(Vartiainen 2012: 103).

Oikeus vaikuttaa sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestdmiseen ja kehitykseen on yksi
keskeinen kansalaisoikeus. Tarkeéssa roolissa tassé ovat etu- ja kansalaisjérjestot, jotka
tekevat aloitteita ja painostavat toimintaa. Potilas- ja omaisjarjestot ovat osallistuneet
palvelujen kehittdmiseen ja saanet aktiivisella toiminnallaan kohotettua potilaan asemaa
palvelujen keskiossa. (Lehto, Kananoja, Kokko & Taipale 2001: 203, 209.) My®ds asi-
akkaat ja potilaat ovat keskeisesséd roolissa sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjes-
telmi& kehitettdessa. Heidadn mielipiteidensa kuulemista ja osallistumismahdollisuuksi-

aan kehittamistyohon tulisi painottaa. (Kaseva 2011: 45.) Nykyisin lainsdadantéprosessi
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onkin monen tutkijan mielestd pikemmin vuorovaikutusprosessi, jossa erimielisyyksia
sovitellaan yhteen, kuin rationaalinen suunnitteluprosessi. Esimerkiksi Suomessa on
alettu kiinnittdd aiempaa enemman huomiota sidosryhmien osallistumiseen. Tosin tdma
on tapahtunut vasta 2000-luvun loppupuolella erityisen paremman sééntelyn toiminta-
ohjelman myota. (Pakarinen 2011: 1, 14-15.)

Myos Euroopan unionissa on Kiinnitetty huomiota potilaiden rooliin. Euroopan unionin
terveysalan strategisessa toimintamallissa korostetaan kansalaisten vaikutusvallan li-
sdamistd. Potilas ei end4 ole pelkastaan terveydenhuollon toiminnan kohde vaan myos
sen aktiivinen toimija. Strategian mukaan unionissa tapahtuvan terveyspolitiikan 1&aht6-
kohtana tulisi olla kansalaisten ja potilaiden oikeudet. Potilaat tulisi ottaa mukaan paa-
toksentekoon ja heilla pitdisi tosiasiassa olla mahdollisuudet vaikuttaa péatoksiin.
(COM (07) 630.)

Liséksi Euroopan unioni on ottanut kantaa kansalaisten kuulemiseen ja osallistumiseen
strategisissa tavoitteissaan vuosiksi 2005-2009. Naiden tavoitteiden mukaan myds esi-
merkiksi kansalaisyhteiskunnan ja sidosryhmien on voitava osallistua aloitteisiin. (COM
(05) 12.) N&ma strategiset tavoitteet nakyvat myds unionin terveyspoliittisten asioiden
valmistelussa. Komissio jarjestdd konsultaatioita, joissa se kysyy eri tahojen mielipidet-
ta valmisteilla olevaan asiaan. Harvinaisia sairauksia koskevassa konsultaatioprosessis-
sa vuonna 2008 komissio sai vastauksia niin potilailta, heidan omaisiltaan, potilasjarjes-
toilta, jasenvaltioilta, yrityksilta ja niitd edustavilta jarjestoilta kuin yliopistoilta ja tutki-
joilta. (European Commission 2012.)

Euroopan unioni on myds tiedostanut jarjestdjen merkityksen Euroopan unionin ja kan-
salaisten l&hentdmisessa. Kansalaiset voivat kokea Euroopan unionin toimet aiempaa
enemman omikseen, mikéli jarjestdt osallistuvat EU-politiikkojen suunnitteluun ja to-
teuttamiseen. Valtiosta riippumattomat jarjestot ovat siind mielessa tarkeita, ett4 ne voi-
vat tuoda esiin tiettyjen kansalaisryhmien ndkemyksia Euroopan unionin toimielimissa.
Erityisesti niiden rooli korostuu yhteiskunnan véhdosaisten osalta, silla ndihin margi-
naalisiin ryhmiin kuuluvilla voi muuten olla vaikea saada dantdnsa kuuluviin. (COM

(00) 11.) Harvinaisten sairauksien potilaiden voidaan katsoa kuuluvan yhteiskunnan
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marginaalisiin ryhmiin, silla Euroopan unionin kdyttdmén maéaritelman mukaan harvi-
nainen sairaus on sairaus, jonka potilaita on alle viisi 10 000 henkila kohti. Ndin ollen

harvinaisten sairauksien potilaiden joukko jaa pieneksi.

Kansalaisten osallistumista késitteleva tutkimus on ajankohtainen, silla vuosi 2013 on
nimetty Euroopan unionissa kansalaisten teemavuodeksi. Télla halutaan kiinnittd4 huo-
miota unionin kansalaisten oikeuksiin ja edistaa tietamysta néistd oikeuksista. Yhtena
kansalaisten teemavuoden strategisena tavoitteena on antaa kansalaisille mahdollisuus

osallistua ja toimia unionin poliittisella toimintakentalld. (COM (11) 996.)

1.2. Tutkimusasetelma

1.2.1. Tutkimusongelma

Tama tutkimus kasittelee, miten potilasjarjestéjen daani kuuluu harvinaisia sairauksia
koskevassa terveyspolitiikassa Euroopan unionissa. Vuonna 2008 jarjestetyssa konsul-
taatiossa Euroopan komissio kuuli laajasti eri tahoja (European Commission 2012). On
kuitenkin tarked selvittad, millaisia intressejd nimenomaan potilaan edustajina toimivilla

jarjestoilla on, ja miten ndma tahot saavat intressinsa esille.

Tutkimuskysymyksené on
e Miten potilasjarjestdjen aani kuuluu harvinaisia sairauksia koskevassa terveys-

politiikassa Euroopan unionissa?

Alatutkimuskysymyksina on
o Miten harvinaisten sairauksien politiikkakenttd Euroopan unionissa nayt-
taytyy pirullisten ongelmien ndkékulmasta?
o Millaisia intressejé potilasjarjestdilla on harvinaisia sairauksia koskevassa
politiikassa?
o Millaisia lobbausstrategioita potilasjarjestot k&yttavat intressiensd edusta-

miseen.
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1.2.2. Tutkimuksen rajaus ja rakenne

Tutkimus on rajattu koskemaan harvinaisia sairauksia kasittelevaa politiikkaa. Harvinai-
set sairaudet on mielenkiintoinen tarkastelukohde, koska néista sairauksista karsivia on
suhteellisen v&han ja nain ollen myo6s heidén vaikutusmahdollisuuksien voidaan olettaa
olevan lahtokohtaisesti vahaisemmaét kuin suuremmilla potilasryhmilla. Liséksi harvi-
naisiin sairauksiin kuuluu sairauksia, jotka esimerkiksi rajoittavat merkittavasti henkilon
toimintakykyé. Téallinkin vaikuttamisen omiin asioihin voi olettaa olevan keskimaa-
réista vaikeampaa. Né&in ollen on tarkedd tutkia, saavatko myds marginaalisiin ryhmiin
yhteiskunnassa kuuluvat d&nensd kuuluviin erindisistd haasteista huolimatta. Tarkaste-
lukohteiksi on valittu kansalliset potilasjérjestot, koska ne ovat jarjestotasolla lahimpana
yksittéista potilasta ja tamén sairautta. Kansalliset potilasjérjestot eivat kuitenkaan yksin
tuottaneet riittavasti materiaalia, joten tarkasteluun valikoitui liséksi Euroopan tasolla
toimivia potilasjarjestojd, koska ne ovat keskittyneet edunvalvontaan Euroopan unionis-

Sa.

Tutkimuksen teoreettinen osuus jakautuu kahteen lukuun. Ensin tarkastellaan pirullisia
ongelmia. Talla osiolla haetaan vastausta kysymykseen, miksi kansalaisten ja potilaiden
osallistaminen péa&toksentekoon on tarke&a. Toisessa teoreettisessa osiossa perehdytddn
intressien edustamiseen Euroopan unionissa selvittden, miksi Euroopan unionissa esiin-
tyy intressien edustamista, ja miten intressien edustaminen kaytannossa tapahtuu. Pirul-
listen ongelmien tematiikka kuitenkin kulkee lapi koko teoriaosuuden, silla seka harvi-
naisten sairauksien politiikkaa etté intressien edustamista Euroopan unionissa tarkastel-

laan pirullisina ongelmina.

Tutkimuksen empiriaosuudessa tarkastellaan dokumenttiaineistona kansallisten potilas-
jarjestojen seka potilasjarjestdjen Eurooppa-tasoisten kattojarjestéjen toimittamia vasta-
uksia Euroopan komission jarjestdmaan konsultaatioon. Naistd dokumenteista selvite-
tdan, millaisia ovat néiden potilasjérjestdjen edustamat intressit, sekd mita pirullisen
ongelman piirteitd harvinaisia sairauksia koskevassa politiikassa on havaittavissa. Toi-
sena dokumenttiaineistona tarkastellaan liséksi Euroopan tasolla toimivien kattojarjesto-

jen Internet-sivuillaan julkaisemaa materiaalia, jonka avulla selvitetdan jarjest6jen har-
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joittamaa vaikuttamistoimintaa. Empiriaosuus muodostuu liséksi sekd kansallisten poti-
lasjarjestjen ettd niiden eurooppalaisten kattojérjestdjen edustajien haastatteluista.
Haastattelut tarjoavat tarkemmin tietoa kaytetyista lobbausstrategioista seka koetuista
vaikuttamismahdollisuuksista. Téassa tutkimuksessa ei keskityté sairauksiin diagnoosita-
solla, vaikka jarjestot paasaantoisesti ovat sairauskohtaisia. Eri sairauksia ei méaaritellg,

vaan harvinaisista sairauksista puhutaan yleiskésitteena.
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2. PIRULLISET ONGELMAT NAKOKULMANA HARVINAISIA SAIRAUKSIA
KOSKEVAAN POLITIKKAAN

2.1. Pirullisten ongelmien piirteet

King (1993: 105) luokittelee ongelmat kuuluviksi kolmeen eri luokkaan: kesyihin on-
gelmiin, sotkuisiin ongelmiin ja pirullisiin ongelmiin. Kreuterin, De Rosan, Howzen ja
Baldwinin (2004: 445) mukaan kompleksisuus lisdéntyy siirryttdessa kesyista ongelmis-
ta kohti pirullisia ongelmia. Kesyt ongelmat sijoittuvat kompleksisuuden pohjatasolle.
Sotkuinen ongelma puolestaan edustaa keskitason kompleksisuutta. Sen sijaan pirullisia

ongelmia voidaan pitaa kaikista kompleksisimpina ongelmina. (Raisio 2009: 480-481.)

Kesyt ongelmat ovat ongelmia, joille on selvé tehtdva. VVoidaan selkedsti méarittaa, on-
ko kesy ongelma ratkaistu vai ei. (Rittel & Webber 1973: 160.) Kesyt ongelmat voidaan
myo0s ratkaista erilladn muista ongelmista. Niiden ratkaisemisessa hyddynnetddn ana-
lyyttisia menetelmid ja erikoistumista. Kesyista ongelmista vallitsee liséksi yhteisym-
marrys. Kaikki ovat samaa mielta siit4, miksi pitd4 toimia niin kuin toimitaan, seké ta-
vasta, jolla toimitaan. (King 1993: 106.)

Sotkuinen ongelma on puolestaan ongelma, jota ei voi ratkaista erillddn muista ongel-
mista. Ratkaiseminen edellyttaa osien valisen vuorovaikutuksen tutkimista. On ymmar-
rettdvd, miten asiat tdssé ja nyt ovat vuorovaikutuksessa asioiden myohdisemman tilan
kanssa. (King 1993: 106.) Sotkuisista ongelmista on kuitenkin edelleen mahdollista

saavuttaa yhteisymmarrys (Raisio 2009: 481).

Pirullisia ongelmia kuvaa vaikeus tunnistaa, analysoida ja ratkaista niita (Vartiainen
2012: 102). Pirullisilla ongelmilla ei ole niit4 selventavia piirteitd, jotka méaérittelisivat
tehtédvan ongelmalle, sek& onko ongelma ratkaistu (Rittel & Webber 1973: 160). Seka-
vuus, erimielisyydet seka edistyksen puute ovat pirullisiin ongelmiin viittaavia piirteita
(Camillus 2008: 100). Pirullisten ongelmien ratkaiseminen edellyttdd komplek-

sisuusajattelua (Raisio 2009: 481). Pirulliset ongelmat esiintyvat sosiaalisessa konteks-
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tissa. Tamé nayttaytyy siten, ettd mitd enemman sidosryhmilla on erimielisyyksia, sita

pirullisempi ongelma on. (Camillus 2008: 100.)

Rittel ja Webber (1973: 161-167) maérittelevéat pirullisen ongelman kymmenen kohdan
avulla. Ensinndkin pirullisella ongelmalla ei ole ehdotonta muotoilua. Pirullisesta on-
gelmasta ei ole saatavilla kaikkea tarvittavaa tietoa ongelman ymmartdmiseksi ja rat-
kaistavaksi. Jo pirullisen ongelman muotoilu itsessaan on ongelma. Jotta pirullinen on-
gelma voidaan méaritelld, on ensin selvitettdva kaikki mahdolliset ratkaisut siihen. Kun

ongelmaa maéritelladn, madritelld&dn samalla mydos ratkaisujen suuntaus.

Toiseksi pirullisten ongelmien kohdalla ei voida tietdd paatepistettd. Ei ole olemassa
Kriteereitd, jotka maarittelisivat, milloin pirullinen ongelma on ratkaistu. Sen sijaan voi-
daan ajatella, ettd aina on I0ydettavissd parempia ratkaisuja lisdpanostusten avulla. Nain
ollen pirullisten ongelmien ratkaisuprosessi péaattyy ongelman ulkoisten syiden johdos-
ta, esimerkiksi resurssien loppuessa. (Rittel & Webber 1973: 162.)

Kolmanneksi pirullisten ongelmien ratkaisuja ei mydsk&én voida tarkastella oikeina ja
vaarind vaan hyvina ja huonoina. Voidaan my6s puhua paremmista ja huonommista
ratkaisuista, tyydyttavista ratkaisuista seké riittdvan hyvista ratkaisuista. Ratkaisut eivéat
ole yksiselitteisia riippumatta siitd, kuka ongelmaa ratkaisee, vaan vastaukset vaihtele-
vat henkilokohtaisten intressien, arvojen ja ideologisten mieltymysten mukaan. (Rittel
& Webber 1973: 163.)

Neljanneksi jokaisella pirulliseen ongelmaan tuotetulla ratkaisulla on seurauksensa ja
néilla edelleen seurauksensa. Seuraukset eivat vélttdmaétt4 ole toivotunlaisia. Ongelma
on se, ettd kaikkia seurauksia ei voida tiedostaa ennen kuin kaikki jalkiseuraukset ovat
tapahtuneet. Aikarajojen puitteissa ei puolestaan ole mahdollista selvittéda kaikkia seura-
uksia. Nain ollen pirullisten ongelmien ratkaisuihin ei ole valitonta eikd perimmaista
tarkastusta. (Rittel & Webber 1973: 163.)

Viidenneksi pirullisiin ongelmiin liittyy myds se piirre, ettd niiden ratkaisut ovat ker-

tayrityksié. Yrityksista ja virheisté ei ole mahdollista ottaa opiksi. Jos epatoivottuja seu-
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rauksia yritetddn korjata tai tehtyja paatoksia yritetddn kumota, syntyy itse asiassa lisaé
pirullisia ongelmia. Jokainen tehty ratkaisu kuitenkin jattaa jalkensa, jota ei ole mahdol-
lista endd muuttaa. (Rittel & Webber 1973: 163.)

Kuudenneksi pirullisten ongelmien osalta ei voida osoittaa, etta kaikki mahdolliset rat-
kaisut on tunnistettu ja huomioitu. Voi myo6s olla mahdollista, ettd yhtadan ratkaisua ei
Ioydetd. Yleensa kuitenkin ilmenee joukko mahdollisia ratkaisuja ja toinen joukko puo-
lestaan jaa ilmenemaéttd. Nain ollen on kyse itse asiassa arvioinnista. Tulee arvioida sité,
tulisiko yrittaa laajentaa kaytdssé olevaa ratkaisujoukkoa. Liséksi tulee arvioida, mita
ratkaisujoukkoon kuuluvia ratkaisuja itse asiassa lahdetddn toteuttamaan. Jotta ratkaisut
olisivat toteuttamiskelpoisia, tarvitaan realistisia arvioita ja kykya tuottaa myos eksoot-
tisia ideoita. (Rittel & Webber 1973: 164.)

Seitsemantena pirullisten ongelmien keskeisena piirteend on, ettd jokainen pirullinen
ongelma on pohjimmiltaan ainutlaatuinen. Pirullisia ongelmia ei voida luokitella eika
nain ollen mydskaan ratkaisuja voida 16yt luokittelun perusteella. Vaikka pirullisten
ongelmien kesken olisikin havaittavissa yhtélaisyyksig, ei voida kuitenkaan olla varmo-
ja, etteivat ongelman yksityiskohdat kumoa néitd yhteisia piirteitd. (Rittel & Webber
1973: 164-165.)

Kahdeksanneksi pirullinen ongelma voidaan myés nahdé olevan merkki toisesta ongel-
masta. Ongelmien ratkaisu l&htee liikkeelle eroavaisuuksien syiden selittamiselld. Syi-
den poistaminen aiheuttaa uuden ongelman, jolle alkuperdinen ongelma toimii merkki-
né. Se voi olla myds merkki korkeammantasoisesta ongelmasta. Pirullisilla ongelmilla
el ole mit&an tiettyd luontaista tasoa. Ongelmien saattaminen alemmalle tasolle kuin

mill& ne todellisuudessa ovat aiheuttaa ongelmia. (Rittel & Webber 1073: 165.)

Yhdeksanneksi pirullisia ongelmia edustavien eroavaisuuksien olemassaolo voidaan
selittad useilla eri tavoilla. Valittu selitys maaréa ongelman ratkaisun luonteen. Ei voida
kuitenkaan méaaritelld, mik& selitys on oikea. Pirullisten ongelmien ainutlaatuisuudesta
seka perusteellisten testausmahdollisuuksien puutteesta johtuen ei ole mahdollista testa-

ta hypoteesia ratkaisevalla tavalla. Ndin ollen selityksen valinta tapahtuu itse asiassa
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mielivaltaisesti. Asennekriteerit ohjaavat valinnantekoa, silla ihmisilla on tapana valita
ne selitykset, jotka ovat heille todenn&kdisimpid. Maailmankatsomus on vahvin maa-
raava tekija eroavaisuuksia selitettdessé ja tata kautta myos pirullista ongelmaa ratkotta-
essa. (Rittel & Webber 1973: 166.)

Viimeisend pirullisia ongelmia madarittelevana tekijanéd Rittel ja Webber (1973: 166—
167) mainitsevat, ettei niiden parissa tydskentelevalla henkil6lla ole oikeutta olla vaa-
rassd. Tavoitteena ei ole I0ytaa totuutta, vaan parantaa joitain piirteitéd siitd maailmasta,
jossa ihmiset elévat. He ovat vastuussa niistd seurauksista, joita toiminnallaan aiheutta-

vat. Seurauksilla voi olla suuri merkitys niille ihmisille, joita toiminta koskettaa.

Conklin (2006: 14-15) on puolestaan méaritellyt Rittelin ja Webberin méaaritelmiin poh-
jautuen pirulliset ongelmat kuuden kohdan avulla, jotka kayvat ilmi taulukosta 1. Tau-
lukossa 1 on myos esitetty, miten EU:n harvinaisia sairauksia koskeva politiikka nédyt-
taytyy pirullisena ongelmana. Taltd osin on hyddynnetty potilasjarjestéjen toimittamia
vastauksia komission konsultaatioon, jarjestdjen verkkosivumateriaalia sekd haastatte-
luaineistoa teorian havainnollistamiseksi. Tat4 empiiristd aineistoa on tarkemmin ké&si-

telty paaluvussa 5.
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Taulukko 1. EU:n harvinaisia sairauksia koskeva politiikka pirullisena ongelmana.

Maaritelma

Nayttaytyminen harvinaisia sairauksia
koskevassa politiikassa

Ongelmaa ei voi ymmartad ennen
kuin siihen on kehitetty ratkaisu:
e Ongelmaan tarjotut ratkaisut
paljastavat uusia piirteitd on-
gelmasta.

Harvinaiset sairaudet pitavat sisalladn hyvin eri-

tyyppisia sairauksia. Kullakin sairaudella on eri-

laisia tarpeita. Esimerkiksi voi tuntua luontevalta
tiukentaa madritelmaé harvinaisista sairauksista,

jotta erittain harvinaiset sairaudet saisivat parem-
paa kohtelua. Tama kuitenkin voi heikentaa ylei-
sempien harvinaisten sairauksien tilannetta.

Pirulliseen ongelmaan ei ole lopullista
ratkaisua

Harvinaiset sairaudet ovat muuttuvassa toimin-
taympéristdssa. Hoitojen saatavuuteen vaikuttavat
esim. tutkimuksen edistyminen ja taloudellinen
suhdanne. Vaikka ongelmaan I0ydettdisiin t&lla
hetkella tyydyttava ratkaisu, se ei muuttuvien olo-
suhteiden takia vélttamétta pade endaa tulevaisuu-
dessa. Nain ollen asiaan on jatkuvasti etsittava
ratkaisuja.

Pirullisten ongelmien ratkaisut eivat
ole oikeita tai vaéaria
e on olemassa
o parempia ja huonom-
pia ratkaisuja
o tyydyttévié ja epatyy-
dyttavié ratkaisuja

Kuten edella todettiin, kullakin harvinaisella sai-
raudella on omat tarpeensa. Lisaksi sidosryhmilla
on omat tarpeensa. Esimerkiksi potilasjarjestot
tarvitsevat lisaa rahaa toimintaansa. Ladketeolli-
suuden intresseissa on kuitenkin rahoittaa ainoas-
taan toimintaa, josta se itse hyotyy. Paatoksenteki-
joiden pitad puolestaan jakaa resursseja monelle
muullekin kohteelle.

Jokainen pirullinen ongelma on poh-
jimmiltaan ainutlaatuinen ja uuden-
lainen
e eiole olemassa kahta saman-
laista ongelmaa

Tietylle sairaudelle kehitetty malli ei valttamatta
toimi toisen sairauden kohdalla. Esimerkiksi kaik-
ki sairaudet eivat hyddy ladkehoidosta. Sairauksi-
en erityispiirteiden liséksi erityispiirteita on myos
kullakin maalla. Yhdessa jasenvaltiossa voi toimia
osaamiskeskus-malli, mutta jokin toinen jasenval-
tio voi olla tahan tarkoitukseen vaestépohjaltaan
lilan pieni.

Jokaisella ratkaisuyritykselld on seu-
rauksensa

Lahes kaikki potilasjarjestot kannattivat harvinais-
ten sairauksien viraston perustamista. Ei voida
kuitenkaan tietdd, kuinka hyvin virasto kdytannos-
sé toimisi ja toisiko se kaivattua lisdarvoa harvi-
naisten sairauksien politiikkaan, ennen kuin viras-
to on k&ytossa. Viraston perustaminen kuitenkin
vaatii taloudellisia resursseja ja tdsséd mielessa se
jattaa seuraukset.

Pirullisiin ongelmiin ei ole annettua
ratkaisujoukkoa
e tarvitaan luovuutta keksié
ratkaisuja ja p&atos, mitka
niistd ovat patevia

Ratkaisut eivét esimerkiksi rajoitu siihen, pitaisiko
tukea suunnata ladkehoitoon vai fysioterapiaan.
Ratkaisuja on loputtomasti ndiden valillakin ja
erilaisilla yhdistelmilla.




19

Conklin (2006: 19) kuitenkin muistuttaa, ettei ongelman tarvitse tayttdd kaikkia naitéa
kriteereitd ollakseen pirullinen. Itse asiassa monilla ongelmilla on sek& kesyn etté pirul-
lisen ongelman piirteitd. Lisaksi yleensd on vaikea ulkoapdin arvioida, onko ongelma
pirullinen vai ei, silla monesti ongelmat nayttavat ulospéin kesyiltd, mutta niihin pereh-
tyessd huomataankin niiden olevan itse asiassa pirullisia. Ongelmalla voi myos olla pi-

rullisia alaongelmia.

Camilluksen (2008: 100-101) mukaan ongelmaa voidaan pitaé pirullisena, mikéli seu-
raavat viisi Kriteerid tayttyvat. Ongelmassa on mukana useita sidosryhmié, joilla on eri-
laisia arvoja ja prioriteetteja. Kasiteltdvan asian juuret ovat kompleksisia ja sotkuisia.
Ongelmasta on vaikea saada kasitysté ja se muuttuu jokaisella yrityksella tarttua siihen.

Ongelmalla ei ole ennakkotapausta. Miké&én ei osoita oikeaa ratkaisua ongelmaan.

2.2. Suhtautuminen pirullisiin ongelmiin

Ongelman pirullisuutta ei ole aina helppo tunnistaa. Tietoisuus pirullisista ongelmista,
niiden piirteisté ja sisallostd onkin vahdistd. Tama kaikki siitakin huolimatta, etté pirul-
liset ongelmat ovat luonnollinen osa kompleksisia jarjestelmia. Paatoksentekijat, tutkijat
ja poliitikot eivat ole tunnustaneet vaikeutta mallintaa kompleksisia jarjestelmia. Ana-
lyysit ovat padasiassa jaaneet kuvailun tasolle. Toisaalta myds ongelmien luonne itses-
séan vaikeuttaa niiden tunnistamista. Esimerkiksi terveydenhuollon osalta ongelmat
ovat kietoutuneet toisiinsa siten, etta yksilollisiltd vaikuttavat ongelmat ovat usein osa
terveydenhuollon kokonaisuutta. (Vartiainen 2005: 175-176.)

Ongelmana on my0s se, ettd vaikka ongelmien pirullisuus olisikin tunnistettu, sita ei ole
huomioitu riittavalla tavalla. Kompleksisia ongelmia ratkotaan ratkaisuilla, jotka ovat
suunnattu kesyihin ongelmiin tai kaaoksiin. (Raisio 2009: 491.) Perinteinen ajattelu on
hallitsevassa asemassa. Lineaarista ongelmanratkaisumenetelmad pidetddn parhaana,
sill& paatoksenteossa pyritddn nopeisiin ratkaisuihin ja tuloksiin. Epélineaarinen ongel-

manratkaisumenetelmd on aikaa vieva prosessi ja edellyttdd enemman keskustelua ja
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perusteluja, joten sen kaytolle ei vélttamatta ole mahdollisuutta. Nain ollen pirullisia
ongelmia kohdellaan kesyind ongelmina. (Vartiainen 2005: 175-176.)

Pirullisten ongelmien késittelysséd hyddynnetdan niiden kesyttamistd. Jotta pirullisista
ongelmista tulisi helpommin hallittavia, niitd yksinkertaistetaan. On kuitenkin muistet-
tava, ettd vaikka kesyttdminen saattaa toimia lyhyelld aikavalillg, se usein ep&onnistuu
pitkalla aikavélilla. Pirullinen ongelma vahvistaa itsedan ikéan kuin mitaan ei olisi teh-
ty. Kesy ratkaisu voi myos itse asiassa pahentaa ongelmaa. (Conklin 2006: 22-23.)
Myds Raisio (2009: 491) muistuttaa pirullisten ongelmien kesyttdmisen vaaroista. Kun
kompleksisia ongelmia lahdetédan ratkomaan kesyjen ongelmien tai vaikkakin sekavien
ongelmien ratkaisumenetelmilld, ei voida olettaa prosessin paattyvan kovin todennakaoi-

sesti hyvin.

Ensinnékin pirullisia ongelmia voidaan kesyttd4 kehittamalla vastaavaan ongelmaan tai
alaongelmaan liittyvé selitys, joka on ratkaistavissa, ja asettamalla tdma ongelmaksi.
Taman jalkeen voidaan vastustaa pyrkimyksia laajentaa tai muokata tata ongelman maa-

ritelméa. Kyse on keskittymisestd helpompiin ongelmiin. (Conklin 2006: 21.)

Toisena yksinkertaistamistapana Conklin (2006: 21) esittad, ettd ongelma tulee vaittaa
ratkaistuksi. Tassd auttaa se, ettd ongelma madritelladn edellisen kohdan mukaisesti,
vaikka ongelma voidaan véittaa ratkaistun ilman sen madarittelemistakin. Keskeistd on,
kuinka vakuuttavasti pystyy esittdmaan sen, ettd ongelma on ratkaistu. Téssa puolestaan

auttaa vaikutusvalta.

Kolmantena yksinkertaistamistapana voidaan erottaa mittaamiseen liittyva lahestymis-
tapa. Kun méaritetdén objektiiviset parametrit, joilla voidaan mitata ratkaisun menestys-
t4, voidaan myos todeta, milloin ongelma on ratkaistu. Toisaalta siitd, mitd mitataan,
tulee usein ongelma. Saattaa ilmetd uusia ongelmia, jotka eivat ndy mittauksen piirissé.
(Conklin 2006: 21-22.)

Pirullista ongelmaa voidaan yrittad taltuttaa viittaamalla edellisiin ongelmiin. Kun tar-

kastellaan aikaisempien, vastaavantyylisten ongelmien ratkaisuja, voidaan niista 10yt&é
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ratkaisu myos tdhan ongelmaan. Kun l0ydetddn vastaava ongelmaa, voidaan toimia
tasméalleen samalla tavalla kuin sitd ratkaistaessa. Tadma edellyttaa, etta asiat, jotka mo-

nimutkaistavat kuvaa, jatetdan huomiotta. (Conklin 2006: 22.)

Kahtena viimeisend yksinkertaistamistapana Conklin (2006: 22) esittd4 ensinnakin luo-
vuttamista yrityksissé 16ytdd hyvia ratkaisuja. Saattaa olla, ettd organisaatio korjaa va-
kavat puutteet. Toiseksi, voidaan keskittyd vain muutamaan mahdolliseen ratkaisuun ja

valita niistd. Tama4 tarkoittaa joko tai -tarkastelua.

On myds mahdollista opiskella ongelmaa, jotta saavutetaan parempi ymmarrys siita.
Tama ei kuitenkaan kanna pitkalle pirullisten ongelmien kanssa, vaikka se onkin ylei-
sesti kaytetty mekanismi. Pirullisista ongelmista on opiskeltavissa vain véhan pelkélla
tiedon kerddmiselld ja tietojen analyysilld. Ongelman opiskelu johtaa vain lis&dé opiske-
luun. Tama puolestaan johtaa tilanteeseen, jossa ei voida ryhtya toimiin ennen kuin on
saatavilla lisad tietoa, mutta samanaikaisesti ei voida saada liséa tietoa ennen kuin joku
ryhtyy toimiin. (Conklin 2006: 20, 22.)

2.3. Mahdollisuudet ratkoa pirullisia ongelmia

Monesti parhaana ongelmanratkaisutapana pidetadn menetelmaa, jossa lineaarisesti ede-
taén askel askeleelta ongelman maéarittelystd kohti sen ratkaisua. Tatd menetelmaa kut-
sutaan myos vesiputousmalliksi, silla kuvioksi piirrettyna askeleet muistuttavat vesipu-
tousta. Ensimmaiseksi keratddn tietoa, seuraavaksi tietoa analysoidaan ja tdman jalkeen
muodostetaan ratkaisu. Lopuksi ratkaisu pannaan taytantoon. N&in ongelmasta on edetty

lineaarisesti syvalle ratkaisuun. (Conklin & Weil 2007: 2.)

Lineaarinen ongelmanratkaisumenetelma ei kuitenkaan sovellu pirullisten ongelmien
ratkaisuun. Ongelmana lineaarisessa ongelmanratkaisussa on se, ettd se kéasittelee maa-
ilmankaikkeutta lineaarisena ja mekaanisena. Tdmé ndkemys ei endd vastaa nykymaa-
ilman vaatimuksiin. Nykyisin toimintakenttd on pikemminkin kaoottinen. Onkin tarke&a

tietdd, ettd kaoottisuus on luonnollinen osa ongelmanratkaisua. Pirullisten ongelmien
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ratkaiseminen edellyttadd laadullista edistymistd maaréllisen edistymisen sijaan. On opit-
tava sekda ongelmasta ettd sen ratkaisusta. Kun tyodskentelee pddméaérandan ratkaisu,
edistymista tapahtuu myos kohti tyydyttavaa ilmausta ongelmasta. Pirullista ongelmaa
ratkaistaessa on jossain vaiheessa yksinkertaisesti pysahdyttava ja todettava, ettd tama
on ongelma ja tdm4 on ratkaisu. On kiinnitettdva huomiota yhta paljon niin tapahtunee-
seen oppimiseen kuin ratkaisuunkin. (Conklin & Weil 2007: 6-8.)

Néin ollen pirullisten ongelmien ratkaiseminen perustuu kompleksiseen ja kaoottiseen
prosessiin. T&ssd prosessissa kohdataan kompleksisempi joukko informaatiota, kuin
mihin perinteisesti on totuttu. Liséksi hyddynnetddn luovuutta ja mahdollisuuslahtoista
ajattelua. Myos itse ratkaisumenetelméd voidaan nimittdd kaoottiseksi mutta myos
mahdollisuuslahtdiseksi. Menetelma muistuttaa seismografia, silla siind jatkuvasti su-
kelletaan ratkaisuihin, mutta palataan sitten jalleen taas ongelmaan. (Conklin & Weil
2007:3,7.)

Vartiainen (2005: 176-180) mainitsee kolme tapaa, joiden avulla olisi paremmat mah-
dollisuudet késitella pirullisia ongelmia. Ensinndkin on térke&a erottaa pirulliset ongel-
mat kesyistd ongelmista. Tyypillisesti ongelmia kasitelladn kesyina ongelmina ja niiden
ratkaisussa hyodynnetédén yksinkertaistamista. Vaihtoehdot perustuvat pinnalliseen tie-
toon. Yhtena syyna tdhan voidaan pitaa sitd, ettd eri sidosryhméat ymmartavat ongelman
eri tavalla. Ongelman syyt ovat kuitenkin usein monitahoisia. Tarvitaankin tarkempaa
tutkimusta naisté ongelmien syista eri tasoilla ja eri toimijoiden késityksid huomioiden.

Talla tavoin voidaan I0ytaé parempia ja tehokkaampia ongelmanratkaisuvaihtoehtoja.

Toiseksi on oltava perehtynyt kasiteltdvaan ongelmaan. Tarvitaan syvaa ymmarrysta
kontekstista, jotta saavutetaan hyvia tuloksia. Toisaalta my6s hyvat tulokset voivat joh-
taa syvaan ymmartamiseen. Tietoa tulee keraté ja analysoida niin organisaatio-, paikalli-
sella kuin kansallisellakin tasolla. Tarvitaan monitasoista toiminnan mittausta, joka pe-
rustuu monipuolisiin indikaattoreihin ja eri henkiloryhmilta keréttyihin tietoihin. Talla
tavoin voidaan saavuttaa parempi ymmérrys terveydenhuollon kompleksisuudesta.
(Vartiainen 2005: 178-179.)
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Kolmanneksi on valittava kayttokelpoinen ongelmanratkaisuprosessi. Mukautuva on-
gelmanratkaisutapa soveltuu empiirisid metodeja paremmin pirullisten ongelmien rat-
kaisemiseen. Ne perustuvat keskusteluihin eri sidosryhmien kanssa, monipuoliseen tie-
tojen analysointiin ja innovatiiviseen ajatteluun. Keskeisté on esitelld ja sitten taas hyla-
t4 ratkaisuja, analysoida tietoa yha uudestaan ja uudestaan ja yrittdd 10ytdd kaikkien
sidosryhmien hyvaksyma ratkaisu. (Vartiainen 2005: 179.)

Clarke ja Stewart (2003: 274, 275, 278) puolestaan nimedvat nelja eri tapaa ratkaista
pirullisia ongelmia. Holistinen, ei-lineaarinen ajattelu mahdollistaa laajasti eri toiminto-
jen vuorovaikutuksen sisallyttamisen. Yli organisaatiorajojen ajattelu ja tydskentely
tarjoaa myo6s osaltaan ratkaisun pirullisiin ongelmiin. Ongelmat itsessaan ovat usein
organisaatiorajat ylittavia ja niiden ratkaiseminen edellyttdd muutoksia monien tahojen
toiminnassa. Yhtena ratkaisumahdollisuutena on kansalaisten osallistaminen. Jo tilan-
teen ymmartdminen vaatii erilaisten kokemusten kuulemista. Lisaksi pirullisten ongel-
mien ratkaisu edellyttdd monesti muutoksia ihmisten kayttdytymisessa. Tallainen muu-
tos ei puolestaan ole mahdollinen, mikali se ei perustu laajaan ymmarrykseen, keskuste-
luun ja asian omaksumiseen ihmisten keskuudessa. Muutosta ei voi vain tyrkyttad kan-
salaisille. Liséksi pirullisten ongelmien ratkaisussa auttaa sen tukeminen, ettd halutaan

ajatella ja toimia kokonaan uudella tavalla.

Seuraavaksi tarkastellaan vield tarkemmin kansalaisten osallistamista pirullisten ongel-
mien ratkaisukeinona. Pirulliset ongelmat vaativat osallistavaa hallintoa, koska myds
muutokset vaativat sen, ettd kansalaiset ottavat ne omikseen. Kansalaisten hyvaksynta
vaaditaan, jotta lainsd&danncélld olisi menestymismahdollisuuksia. Toisaalta ei voida
mydskéan ajatella, ettd ihmisille tyrkytetty lainsdadanto olisi yksistaan riittava tapa rat-
kaista ongelmia. Tarvitaankin tapoja, jotka mahdollistavat ihmisilta oppimisen ja ihmis-
ten kanssa tydskentelyn, toisin sanoen ongelmien ratkaisemisen alhaalta ylospain. Olisi
luotava mahdollisuuksia keskustelulle ja osallistumiselle. Nykyinen jarjestelmé ei kui-
tenkaan téllaista mahdollista. Edustuksellisuus on supistunut l1&hinnd passiiviseen roo-
liin, jossa joko &&nestetdén tai toimitaan edustajana. Sen sijaan keskustelua ei tapahdu
edustajien ja edustettavien vélilla. (Clarke & Stewart 2003: 274-275, 278.)
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Kansalaisten osallistamista voidaan pitad keskeisend ratkaisukeinona pirullisiin ongel-
miin, koska kansalaisista saadaan apua vaikeuteen ymmartad ongelmaa. Laajalla kes-
kustelulla saadaan syvennettyd ymmarrysta. Voidaan hyodyntéa sellaisten henkildiden
kokemuksia, jotka kohtaavat naitd ongelmia. Vain tallaisia henkil6ita kuulemalla voi-
daan ymmértaa todellisuus ongelmien takana. Toiseksi kansalaisten osallistaminen on
tarkedd, koska muutoksen toteutuminen edellyttdd laajaa ymmartamistd, keskustelua ja
tunnustamista. Naméa voidaan saavuttaa julkisella osallistumisella. (Clarke & Stewart
2003: 278.)

Toisaalta Conklin ja Weil (2007: 8-9) muistuttavat, etta laaja sidosryhmajoukko vaike-
uttaa pirullisten ongelmien ratkaisemista. Yhtaké&éan sidosryhméa ei voi jattaa prosessin
ulkopuolelle. Samalla kun henkil6t osallistuvat ongelman madrittelemiseen, he lisdavét
rajoituksia ongelman ratkaisulle. Kun kaksikin henkil6a ratkoo ongelmaa, heidan ete-
nemisensé voi olla hyvin erilaista johtuen erilaisista taustoista ja lahestymistavoista.

Néin ollen heill& voi olla myos erilainen ndkemys siitd, mita pitdisi tehda seuraavaksi.

Voidaan kuitenkin sanoa, ettd kansalaiset ovat ainoita henkil6itg, joilla on tarjota asian-
tuntijuutta omista arvoistaan. Potilaat ovat my6s osoittaneen halunsa parantaa vaikutta-
mismahdollisuuksiaan tai jarjestdjen vaikuttamismahdollisuuksia. Pirullisten ongelmien
tehokas késittely edellyttaa julkista osallistumista. (Raisio 2010: 23, 29.) Esimerkiksi
ladkeyhtiot eivat kykene yksin ratkaisemaan kohtaamiaan asioita. Samoin valtiot eivat
yksin voi ratkaista terveydenhuoltojarjestelman kohtaamia ongelmia. (Sachs, Ruhli &
Meier 2010: 60.)
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3. INTRESSIEN EDUSTAMINEN EUROOPAN UNIONISSA

3.1. Euroopan unioni toimintakenttana

3.1.1. Euroopan unionin toimielimet ja paatoksenteko

Euroopan unionin péaatoksenteossa on nelja keskeista toimijaa: Euroopan parlamentti,
Eurooppa-neuvosto, neuvosto seka Euroopan komissio (Euroopan unionin julkaisutoi-
misto 2013: 5). Lainsd&dantoprosessin kannalta ndista keskeisid ovat komissio, parla-
mentti ja neuvosto, ja niitd nimetaankin Euroopan unionin toimielinten kolmioksi (Tall-
berg 2007: 16).

Euroopan parlamentti edustaa kansalaisten aantd. Jasenvaltioiden kansalaiset valitsevat
vaaleilla Euroopan parlamentin jasenet edustamaan etujaan viideksi vuodeksi kerral-
laan. Valittavien edustajien maara vaihtelee maittain vaestomaaran perusteella. Euro-
parlamentaarikot kuuluvat johonkin parlamentissa edustettuun poliittiseen puolueeseen
lukuun ottamatta pient& joukkoa sitoutumattomia. Euroopan parlamentin tehtdvané on
hyvéaksya sdadoksia yhdessd neuvoston kanssa, valvoa unionin toimielinten demokraat-
tisuutta esimerkiksi komission jasenten nimittdmisen kautta sekd budjettivallan kaytta-
minen yhdessd neuvoston kanssa. Euroopan parlamentin tdysistunnoissa kasitellaan
lainsaadantéehdotuksia ja péatetdan lainsaadantotekstista. Taysistuntoja puolestaan
valmistellaan valiokunnissa ja poliittisissa ryhmissé. (Euroopan unionin julkaisutoimis-
to 2013: 9-11.)

Neuvosto edustaa jasenvaltioiden aantd. Sen kokoonpano vaihtelee kasiteltdvan aiheen
mukaan. Kokoukseen osallistuu kustakin jasenvaltiosta ministeri, jonka vastuualueelle
asia kuuluu. Neuvoston puheenjohtajina toimivat vuorotellen eri jasenvaltiot kuusi kuu-
kautta kerrallaan. Neuvoston tehtdvana on hyvaksya sdaddoksia useimmiten yhdessé par-
lamentin kanssa, koordinoida jasenvaltioiden politiikkaa, laatia yhteista ulko- ja turval-
lisuuspolitiikkaa, kansainvélisten sopimusten solmiminen seka talousarvion hyvaksymi-
nen yhdessa parlamentin kanssa. Neuvoston ty6td valmistelee Coreper, joka koostuu

jasenvaltioiden hallitusten pysyvistd edustajista Euroopan unionissa eli niin kutsutuista
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suurlahettilaistd. Lisaksi Coreperin apuna toimivat tyoryhmat, joissa on kansallisten
viranomaisten edustajia. Neuvostolla on my0ds péésihteeristdé apunaan. Useimmat neu-
voston paatokset paatetdan ainestamalla maardenemmistoon perustuen. Aanimaarat

vaihtelevat jasenmaittain. (Euroopan unionin julkaisutoimisto 2013: 14-16.)

Euroopan komissio on yhteisen edun edistdja. Se puolustaa koko Euroopan unionin etu-
ja ja on poliittisesti riippumaton. Komission jasenista kdytetddn nimitystd komissaarit.
Kullakin heistd on vastuullaan oma politiikan alue. Komissiossa tydskentelee myds vir-
kamiehid hallintovirkamiehing, asiantuntijoina, kaantajina, tulkkeina ja sihteereiné vas-
taten komission péivittdisesta tyoskentelystd. Komission tehtavana on lainsaddantoeh-
dotusten esittdminen parlamentille ja neuvostolle, unionin politiikan ja talousarvion hal-
linnointi sek& niiden toteutuksesta vastaaminen, unionin lainsdddanndn soveltamisen
valvonta sekd unionin edustaminen eri puolella maailmaa. Komissaarit kokoontuvat
viikoittain paattamaan asioista. Komission padosastot ovat laatineet ja muotoilleet lain-
sédadantdehdotukset ennen kuin komissaarit hyvaksyvét ne viikkokokouksessaan. Mikali
komissaarit ovat eri mieltd ehdotuksesta, asiasta voidaan aanestaa ja enemmistén kanna-

tuksella asia hyvaksytaan. (Euroopan unionin julkaisutoimisto 2013: 19-20, 22.)

Eurooppa-neuvosto koostuu valtion- ja hallitusten padmiehistd. Sen toiminta perustuu
huippukokouksiin, jossa johtajat paattavat yhteisymmarryksessad Euroopan unionin ylei-
sistd suuntaviivoista. Kokousten tuotoksina syntyy paételmid, joissa esitetdén asioita,
joita on kasiteltavd neuvoston kokouksissa. Liséksi niissd voidaan kehottaa komissiota
esittdmadn ehdotuksia koskien unionin erityisia haasteita tai mahdollisuuksia. Sen sijaan
Eurooppa-neuvosto ei osallistu lainséadannon hyvaksymiseen. Useimmat paatokset teh-

daan yksimielisesti. (Euroopan unionin julkaisutoimisto 2013: 12.)

Euroopan unionin toimielimid on kuvattu tarkemmin lobbauksen nakdkulmasta jéljem-

pand luvussa 3.2.3.

Euroopan unionilla on kaytosséén erilaisia lainsdddannollisia toimia, jotka vaihtelevat
kohdejoukon ja sitovuuden mukaan. Asetusten tavoitteena on lakien yhdistdminen. Ase-

tukset ovat suoraan sovellettavia ja sitovia kokonaisuudessaan. Ne on kohdistettu kaikil-
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le jasenvaltioille seka luonnollisille ja oikeushenkilGille. Direktiivit puolestaan ovat si-
tovia aiotun tuloksen osalta, mutta jasenvaltiot voivat itse paattad, kuinka ne siséallytta-
vét direktiivin tavoitteen kansalliseen lainsd&ddéntoonsa. Direktiivit voivat olla kohdis-
tettuja kaikille tai vain tietyille jasenvaltioille. P&atokset ovat suoraan sitovia niiden
osalta, keille paatés on osoitettu. Ne ovat myds kokonaisuudessaan sitovia. Paatés on
osoitettu tietylle taholle (jasenvaltio, luonnollinen ja oikeushenkild) ja tdm& taho on
mainittu paatoksessa. Paatoksia kaytetadn silloin, kun jollain unionin toimielimelld on
tarve méaérata jokin toimenpide tehtavéksi yksittaisessa tapauksessa. Suositukset puoles-
taan eivét ole sitovia eivétkd aseta oikeudellista velvoitetta kohteellensa. Ne voidaan
suunnata kaikille jasenvaltioille, jollekin tietylle j&senvaltiolle, muille Euroopan unionin
toimielimille tai yksittaisille henkil6ille. Suosituksissa toimielimet ilmaisevat nakemyk-
sensd. Ne vetoavat suosituksen kohdetta toimimaan tietylla tavalla, mutta eivat voi vel-
voittaa. N&in ollen suositusten merkitys on ennen kaikkea poliittinen ja moraalinen.
(Borchardt 2010: 88-89, 93, 95.) Suosituksilla voi olla yleinen tavoite tai ne voivat
kohdistua konkreettiseen tilanteeseen (Alling, Jonsson & Lindberg 2001: 135).

Pa&osassa lainsaatamistapauksia on kaytdssé niin kutsuttu tavallinen lainsédatamisjérjes-
tys, jossa lainsaddannon hyvéksyvat sekd Euroopan parlamentti ettd Euroopan unionin
neuvosto (Borchardt 2010: 98; Euroopan unionin julkaisutoimisto 2013: 5). Tavallisen

lainsaatamisprosessin vaiheet on kuvattu kuviossa 1 sivulla 29.

Menettely kaynnistyy silla, ettd komissio tekee ehdotuksen. Kuitenkin ennen ehdotuk-
sensa tekemisté, komissio pyytdé usein nakemysta hallituksilta, yrityksilt4, kansalaisyh-
teiskunnan jarjestoilta ja yksityishenkil6iltd. Komission ehdotus etenee ensin parlamen-
tille, joka voi hyvéksya tai hylata ehdotuksen tai tehda siihen muutoksia. Tamén jalkeen
parlamentin ehdotus menee neuvoston kasiteltdvaksi. Mikali neuvosto hyvaksyy parla-
mentin kannan, s&adds annetaan tassd muodossa ja lainsadtdmisprosessi paattyy. Mikéli
neuvosto puolestaan ei hyvéksy parlamentin kantaa, neuvosto muodostaa oman kannan
asiasta ja antaa sen perusteluineen parlamentin toiseen késittelyyn. Parlamentti voi hy-
vaksyd neuvoston kannan tai olla tekematta p&atosta asiasta. Molemmissa tapauksissa
s&ados annetaan siind muodossa, missa neuvosto sen hyvaksyi. Parlamentti voi myos

hylata neuvoston kannan, jolloin koko lainséadéantdesitys hylatadan ja prosessi péattyy.
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Parlamentilla on lisaksi mahdollisuus esittdd muutoksia neuvoston kantaan. Neuvosto ja
komissio antavat kommenttinsa néista muutoksista. Neuvoston toisessa késittelyssa
neuvosto voi hyvaksya kaikki parlamentin esittdmét muutokset, jolloin saddds annetaan.
Mikali se ei hyvaksy kaikkia muutoksia asia etenee sovittelukomiteaan, jossa yhta mon-
ta edustajaa parlamentista ja neuvostosta neuvottelee asiasta. Liséksi paikalla on komis-
sion edustajia. Sovittelukomitean tehtdvana on saada laadituksi yhteinen teksti. Mikali
yhteinen teksti hyvéaksytdan, se etenee parlamentin ja neuvoston késittelyyn. Jos mo-
lemmat hyvéksyvat tekstin, saddds annetaan. Jos taas sovittelukomitea ei hyvéaksy yh-
teista tekstid, sdadosta ei anneta. Saddosté el mydskadn anneta, mikali neuvosto ja par-
lamentti eivat hyvaksy sovittelukomitean heille toimittamaa yhteisté tekstid. (Borchardt
2010: 100-102; Euroopan unionin julkaisutoimisto 2013: 6-7.)
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| 1. Komission ehdotus. |

¥

| 2 Kansallisten parlamenttien lausunnot. |

3. Buroopan talous- ja sosizalikomitean jaftzi alueiden komitean lausunnot
(jos vaaditaan).

ENSIMMAINEN KASITTELY l

4. Euroopan paramentin ensimmainen kasittely: parlamentti yvaksyy kannan (Erkistukset).

¥

| 5 Komissio voi muuttaz ehdowstaan. |

E

| 6. Neuvoston ensimmainen kasittely (*) |

£ MNeuvosto ja perlamentti ovat eri mieltd
muutoksista. Meuvosto yvaksyy kannan
ensimmaisesss kisittelyss3.

TOIMEN KASITTELY I

5 Perlamentin toinen l&sittely: parlamentti yvaksyy meuvoston ensimmaisen kisittelyn kannam -
saddts annetaan “toisen kEsittelyn varhaisessa vaiheessa® - tai ehdottaa muutoksia

¥

| 10. Komission lausunto parlamentin tarkisuksista. |

¥

| 11. Neuvoston toimen k3sittely. (*) |

 ——

7. Neuvosto hyveEksyy parlamentin lannan.
Siddis annetaan.

12 Meuvasto hyvaksyy kaikki parlamentin tarkistukset 13 Neuvasto ja parlamentti ovat en mieltE
newvaston kantaan ensimmaisessa kEsittelyssi terkisuksistz neuvoston kantzan ensimmaisessa
Siddis annetaan. kisittelyssa.
SOVITTELU

| 14 Sovittelukomitea kutsutazn koolle. |

¥

| 15. Sovittelukomites hyvaksyy yhteisen tekstin |

——

15. Parlamentti j& neuvasto hywEksyvat 17. Parlamentti ja/t2i neuvosto eivat hyvaksy
sovittelukomitean ehdowksen ja sovittelukomitean ehdotusta ja
siadds annetaan. siddis jai antamatta.

(*) Neuvosta hyvaksyy kantansa maardenernmistdll (perussonimuksissa madratdan yksimielisesta paatoksesta joillakin yksittaisila aloilla). Jos neuvosto kuitenkin aikoo
poiketa komission ehdatuksesta/lausuninosta, se hyvaksyy kantansa yksimielisesti.

Kuvio 1. Euroopan unionin tavallinen lainsdatamisjarjestys (Euroopan unionin julkaisu-
toimisto 2013: 6).



30

3.1.2. Euroopan unionin demokratiavaje

Mielipiteet vaihtelevat sen suhteen, vallitseeko Euroopan unionissa demokratiavaje vai
ei. Joidenkin mukaan Euroopan unionilta puuttuu tilivelvollisuus ja legitimiteetti. Kan-
salaiset eivét voi suoraan rangaista unionin poliittista johtoa. Demokraattisuuden piirteet
eivét tayty, kun kansalaisten edustaminen tapahtuu Euroopan parlamentin ja neuvoston
kautta. (Nylander 2000: 185.) Euroopan unionin avoimuuden uudistuksia taytyy tayden-
taé uudistuksilla, jotka keskittyvat adnestajien kykyyn langettaa todelliset rangaistukset
paatoksentekijoille, jotta tilivelvollisuus voitaisiin saavuttaa (Naurin 2007: 152). Parla-
mentin ongelma on se, ettd se on poliittisesti heikko. Neuvosto taas on suhteellisen
heikko siind mielessd, etta se ei ole kokoaikainen edustuksellinen toimielin. (Andersen
& Eliassen 1996: 53.)

Toisten mielestd puolestaan Euroopan unionia voidaan pitdd demokraattisena, koska
poliittiset paatokset syntyvat demokraattisten valtioiden edustajien toimesta (Nylander
2000: 185). Coultrapin (1999: 115) mukaan demokratiavaje kohdistuukin nimenomaan
parlamentaariseen demokratiaan. Ylikansalliset eurovaalit ovat epdonnistuneet tarjoa-
maan ratkaisevan areenan, jossa paatetddn yleisesta EU-politiikan kehityssuunnasta.
Ylikansalliset puolueet taas ovat epaonnistuneet integroimaan ylikansallisen puoluepoli-
tilkkan yhtenaisiin ja kilpaileviin europuolueisiin. Euroopan parlamentti puolestaan on

epaonnistunut sailyttdmaan paatoksentekijat vastuussa toimistaan.

Kuitenkin, vaikka demokratiavaje on parlamentaarista, ei ongelman ratkaisu riipu yk-
sinomaan mahdollisuudesta taata vastuullinen hallinto parlamentaaristen mekanismien
kautta. Itse asiassa parlamentarismi ei kiinnit4 lainkaan huomiota siihen kysymykseen,
kuinka Euroopan yhteiskunta voi tehokkaasti vaikuttaa ylikansalliseen toimijaan unio-
nin nykyisen lainsaddannon puitteissa. Parlamentarismi ei tarjoa péatevaa analyysié yli-
kansallisen Euroopan demokraattisuudesta. Parlamentarismin ideaalimallia edustava
kansallinen parlamentti on mallina kayttokelvoton ylikansalliselle Euroopan unionille.
(Coultrap 1999: 123-125.)
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Euroopan unionin demokratiavajetta voidaan selittdd koordinoinnin ja yksimielisyyden
puutteella. Yleisesti ottaen koordinaatio on vaikeaa laaja-alaisessa organisaatiossa. Vas-
taavasti myos yksimielisyyden saavuttaminen vaikeutuu, mitd enemman intresseja on
edustettuina, ja mité erilaisimpia intressit ovat. Ndin ollen kun huomioidaan Euroopan
unionin koko ja moninaisuus on odotettavissa, etté esteitd koordinaatiolle ja yksimieli-
syyden saavuttamiselle esiintyy. (Coultrap 1999: 109.) Ongelmia esiintyy, koska hallin-
tojarjestelma ei voi taata edustavansa kaikkia niitd, joihin sen paatokset vaikuttavat.
(Christiansen, Fgllesdal & Piattoni 2003: 15).

Syyné& Euroopan unionin demokratiavajeeseen voidaan nahda lisdksi kansallisten poli-
tilkkkojen johtoasema suhteessa ylikansallisiin politiikkoihin. Kansalaiset todennakdises-
ti pitavat ylikansallisia politiikkoja koskevia asioita toissijaisina suhteessa kansallisval-
tionsa politiikkoihin. (Coultrap 1999: 111.)

Euroopan unionia on myds kritisoitu tehottomuudesta tuotoksen legitimiteetin osalta.
Syyné téhdn voidaan nédhda useat tahot, joilla on veto-oikeus. Toinen selittdva tekija on
vaillinainen séé&ntdjen noudattaminen heikon taytantoonpanomekanismin johdosta. Rat-
kaisu tahadn ongelmaan voi I0ytyad epéavirallisesta hallinnosta, silla se saattaa leikata toi-
meenpanokuluja ja lisaksi taata sd&ntdjen noudattamisen sosiaalisten paineiden ja osal-
listujien sitomisen avulla. Tama kuitenkin edellyttaa lapinakyvyytta, tilivelvollisuutta ja
vaikutusvaltaa, jotta epavirallinen hallinto pysyisi tehokkaana myds pitkélla aikavalilla.
Epévirallinen hallinto onkin osoittautunut puutteelliseksi takaamaan edustuksen kaikista
mahdollisesti vaikutuksen piiriin kuuluvista intresseistd. (Christiansen ym. 2003: 13.)

Euroopan unionin demokraattisuutta tulisi tarkastella pluralismin avulla. Pluralismi tar-
joaa ratkaisun, joka on teoreettisesti sopiva suunnitelma demokraattiselle paatoksenteol-
le ja samalla osoittautuu itse kayttokelpoiseksi unionin ylikansallinen tausta ja luonne
huomioiden. Euroopan unioni on liian laaja ja kompleksinen voidakseen tukea parla-
mentaarista itsemaaraamisoikeutta. Sen sijaan Euroopan unioni voi levittaa itseméaaraa-
misoikeutta seké vertikaalisesti ettd horisontaalisesti useiden toimielinten ja toimijoiden
kesken. Vastaavasti, vaikka unioni ei kykene tarjoamaan vastuullista hallitusta, se voi

kuitenkin tarjota hallintomuodon, joka on vastuussa eurooppalaiselle yhteiskunnalle. Se
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voi myos toimia tavalla, joka mahdollistaa yhteiskunnallisen vaikuttamisen etujarjesto-
jen kautta, vaikka se ei kykenek&an vaalien ja puolueiden kautta takaamaan taytta kan-
salaisten edustamista. (Coultrap 1999: 126-127.)

Yhtend ratkaisuna demokratiavajeeseen voidaan nahda kansalaisten tehokas edustami-
nen etujarjestdjen ja sosiaalisten liikkeiden kautta (Nylander 2000: 185). Tutkimukset
ovat osoittaneet, ettd eurooppalaiset etujérjestot ovat alkaneet tayttaa edustamisessa ol-
lutta tyhjiota (Coultrap 1999: 128-129). Euroopan unioni onkin tunnistanut eurooppa-
laisen kansalaisyhteiskunnan kehityksen ratkaisuksi demokratiavajeen ongelmaan, mut-
ta samalla myos keinoksi, jolla ylikansallinen hallinto voidaan turvata (Rumford 2003:
32). Lobbaus tukee vaikuttavaa ja tehokasta paatoksentekoprosessia, silla se tuottaa tie-
toa ja politiikan valmistelua seké seuraa toimeenpanoa. Lisaksi lobbaus vahvistaa toi-
mielinten legitimiteettid tuotosten parantamisen kautta. (Karr 2007: 173.) Eturyhmien
osallistuminen paatoksentekoon voi parantaa paatoksentekoprosessia siind mielessa, etta
se tukee kansalaisten mieltymysten mukaisia politiikkoja ja vastaavasti estda ainoastaan
hallintoeliitin kannattamia politiikkoja (Dir & De Bievre 2007: 1).

Myds poliitikot ovat ymmarténeet kansalaisyhteiskunnan kuuntelemisen merkityksen,
jotta kansalaisten ja EU-asioita hoitavien poliitikkojen sek& virkamiesten eliitin vélissa
oleva kuilu voidaan yhdistaa (Curtin 2003: 55). Néin ollen kansalaisyhteiskunnan tehta-
va on yhdistaa kansallinen yhteiskunta ylikansalliseen hallintoon. Tarvitaan uusia jouk-
koja eurooppalaisia jarjestoja, kansalaisryhmié ja muita vastaavanlaisia toimijoita, jotka
omaksuvat Euroopan hallintoon ja yhdentymisen vauhdittamisen liittyvié asioita ja jotka
voivat auttaa edistdméan eurooppalaisia ratkaisuja eurooppalaisiin ongelmiin. (Rumford
2003: 32.) Etujéarjestdjen mukanaolosta Euroopan poliittisessa prosessissa on tullut ensi-
sijainen keino kansalaisille osallistua paatéksentekoon. Osallistuminen on avointa, Kil-

pailevaa ja pluralistista. (Coultrap 1999: 129.)

Euroopan unioni itse on myos tiedostanut jarjestojen merkityksen demokraattisuudelle
ja paéatoksenteon legitiimiydelle. Komissio on ilmaissut, ettd valtiosta riippumattomat
jarjestot voivat edistad osallistuvan demokratian vaalimista sekd Euroopan unionin si-

sélla ettd sen ulkopuolella (COM (00) 11). On néhty tarpeelliseksi vahentdd ylhaalta



33

alas suuntautuvaa paidtoksentekoa ja edistad kaikkien tahojen mahdollisimman laajaa
osallistumista poliittiseen paatoksentekoon (COM (01) 428).

Useiden eri ryhmien paasy poliittisiin toimielimiin on erityisen tdarkedd Euroopan
unionissa, koska sill4 on vain heikko parlamentti. Toisaalta pelkén paasyn lisaksi kes-
keistd on my6s mahdollisuus vaikuttaa paatoksentekoon. Euroopan komissio on pyrki-
nyt laajempaan etujérjestdjen osallistamiseen. Toisaalta EU:n keskittyminen yhtendisten
sisamarkkinoiden luomiseen markkinoiden muokkaamisen ja saantelyn sijasta on johta-
nut voittoa tavoittelemattomien etujarjestdjen poissulkemiseen. Euroopan unioni on
vasta hitaasti avautumassa yhteiskunnan muille osille. (Nylander 2000: 186.) Vaikka
komissio pyrkiikin avoimuuteen ja lapinakyvyyteen toimissaan yhteiskunnallisten in-

tressien kanssa, silti olemassa on sisapiirildisten joukko (Broscheid & Coen 2007: 348).

Toisaalta on kiinnitettdva huomiota panosten legitiimiyden lisdksi myds tuotosten legi-
tiimiyteen. Ongelmaksi asian tekee se, ettd ndma kaksi ovat osittain ristiriidassa keske-
naan. Panosten legitiimiyden kannalta on tarkeda konsultoida laajaa joukkoa yhteiskun-
nallisia intressejé. Sen sijaan laaja lobbaajien joukko puolestaan vahent&a lobbaajien
tarjoaman tiedon tiedollista sisaltod, mika heikentéa tuotosten legitiimiyttd. Tdmaé johtuu
siité, ettd lobbaajien vastineeksi soveltuvan tiedon tarjoamisesta saama tiedollinen palk-
kio heikkenee kun lobbaajia on paljon. Mikéli legitimiteettivaatimukset ovat verrattain
alhaiset ja lobbaajien mééara verrattain suuri, paatoksentekijat haluavat erottaa toisistaan
sisépiirilaiset ja ulkopiirildiset, jolloin palkkion saavat vain sisépiirilaisistd muodostuva
joukko. (Broscheid & Coen 2003: 171, 180.)

Intressien edustamiseen Euroopan unionissa liittyy myos ongelmia. Keskustelut tapah-
tuvat usein suljettujen ovien takana. Tapaa, jolla intressejé edustetaan paatdksenteko-
prosessissa, leimaa salaisuus. Euroopan unionin hallintojérjestelm& on liian hajanainen
ja pirstaloitunut, jotta sen piirissd syntynyt yksityiskohtainen intressivetoinen “puhe-
kauppa” voisi tehokkaasti tuoda esille enemman lapindkyvyytté, deliberaatiota ja yleis-
ten intressien huomioimista paatoksentekoprosessissa. (Curtin 2003: 62, 64.) Toisaalta

julkisuus vahent&é spesifisyyden maarad, jolloin viestista tulee ympéripyorea ja va-
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hemmén konkreettinen. Yksityisia tapaamisia varten valitaan argumentit huolellisem-

min kuin julkisia tilaisuuksia varten. (Naurin 2007: 118.)

Sidosryhmat ovat ilmaisseet huolensa lobbauskaytdnnoistda Euroopan unionille. Ongel-
mana saattaa ensinnékin olla, etta toimielimille tarjotaan vaaristeltyja tietoja. Viestinta-
tekniikka mahdollistaa suurien kampanjoiden jérjestdmisen, mutta unionin toimielimet
eivét voi tietdd, missd maarin ndma kampanjat edustavat eurooppalaisten huolenaiheita.
Liséksi osa kansalaisjarjestoista on riippuvaisia EU:n talousarviosta saamastaan tuesta,
mikd voi kyseenalaistaa niiden edunvalvonnan oikeutuksen. Toisaalta kansalaisjarjes-
toille lobbaus ei nayttaydy tasapuolisena, koska yrityssektorilla on mahdollisuus kayttaa
siihen niitd enemman rahaa. (COM (06) 194.)

Karr (2007: 173) erottaa analyysissdan kaksi negatiivista vaikutusta, joita lobbaamisella
voi olla demokraattisuudelle. Ensinnékin lobbaus voi vaarantaa padtoksentekoprosessin
vaikuttavuuden ja tehokkuuden. Tahén on syyna epétasapainossa oleva intressien edus-
taminen johtuen epétasa-arvosta resursseissa, vaikuttamisessa, kyvyssa jarjestaytya seka
valitsemisessa, ja ylikuormitus johtuen etujérjestdjen kasvavasta maaréstd. Toiseksi
itsemaardédmisoikeuden ja poliittisen tasa-arvon periaatteissa on esteitd. Ne johtuvat
tiedon ja avoimuuden puutteesta, intressien edustamisen epatasapainosta, ei-vaaleilla

-valittujen paatdksentekijoiden suuresta vaikutuksesta seka kansalaisia vahvistavan pro-
sessin teknokraattisesta ja byrokraattisesta luonteesta. Etujérjestdjen osallistuminen voi
my0s heikentdd péaatoksenteon legitimiteettia siltd osin kun paatoksenteon legitiimiys
perustuu tilivelvollisuuteen danestdjia kohtaan, mikali tietyt etujérjestot voittavat jatku-

vasti ja talla tavoin dominoivat paatoksentekoa (Dur & De Bievre 2007: 1).

3.1.3. Euroopan unionin terveyspolitiikka

Sopimuksessa Euroopan unionin toiminnasta artiklassa 168 saadetdén kansanterveydes-
t4. Kohdan yksi perusteella kansallista politiikkaa tdydentéva unionin toiminta suuntau-
tuu kansanterveyden parantamiseen, ihmisten sairauksien ja tautien ehkaisemiseen seka
fyysistd ja mielenterveyttd vaarantavien tekijoiden torjuntaan. Né&iden tavoitteiden saa-

vuttamiseksi Euroopan parlamentti ja neuvosto voivat kohtien nelja ja viisi perusteella
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ryhtyd toimenpiteisiin tavallista lainsdatamisjarjestysta noudattaen talous- ja sosiaali-
komiteaa ja alueiden komiteaa kuullen, sekd kohdan kuusi perusteella neuvosto voi an-
taa komission ehdotuksesta suosituksia. [Euroopan unionista tehdyn sopimuksen ja Eu-
roopan unionin toiminnasta tehdyn sopimuksen konsolidoidut toisinnot art. 168 (EUVL
N:o C 326, 26.10.2012).]

Euroopan unionin toimivalta on vahemman kehittynyttd terveyspolitiikan osalta kuin
muiden politiikan alojen osalta (Mossialos & McKee 2002: 43). Toimivalta perustuu
niin kutsuttuun subsidiariteettiperiaatteeseen eli laheisyysperiaatteeseen, jonka mukaan
padtokset tehdédan mahdollisimman lahelld kansalaista. Kysymys on siitd, saavutetaanko
tavoitteet paremmin kansallisen jarjestelmén keinoin vai Euroopan unionin tasolla. Sa-
malla kuitenkin tdméa periaate nimenomaan my®os rajoittaa unionin toimivaltaa. (Hama-
ldinen, Koivusalo & Ollila 2004: 6, 10.) Jasenvaltiot ovat EU:n sopimuksissa selvésa-
naisesti ilmaisseet haluavansa séilyttda kansallisen vastuun terveyspalveluiden jarjesta-
misessa ja toimittamisessa. Unionilla on toimivaltaa terveysasioihin niiltd osin kun aihe
vaikuttaa taloudellisiin tavoitteisiin. (Mossialos & McKee 2002: 22, 49.) On epatoden-
nakoistd, ettd terveysasiat eurooppalaistuvat, silla ne ovat keskeinen osa hyvinvointival-
tiota, joka puolestaan on erittain tarked asia jasenvaltioille ja niiden poliitikoille (Greer
2009: 189). Toisaalta unionin toimilla voidaan myos taata, etteivat muut politiikan alat
esta jasenvaltioiden kapasiteettia ja keinoja terveyden edistdmisessé ja terveyspalveluis-
sa. Néin ollen kysymysta ei pitéisi tarkastella siitd nakokulmasta, ettd Euroopan unioni

hajottaisi jasenvaltioiden suvereniteetin. (Koivusalo 2006: 31.)

Jasenvaltioiden on kuitenkin varmistettava, etta niiden toimet itse valitsemiensa tavoit-
teiden saavuttamiseksi ovat yhdenmukaisia unionin lainsaaddnnon kanssa (Mossialos &
McKee 2002: 23). Esimerkiksi terveyspolitiikan tavoitteet ja kansallisten terveysjarjes-
telmien jarjestdminen ja kestavyys eivat valttamattd ole yhtenevia sisdémarkkinoiden ja
Kilpailulainsdddannén kanssa (H&maldinen ym. 2004: 12). Terveyspolitiikassa onkin
osin kyse juuri siitd, misséd maarin terveysjarjestelmat kokonaisuudessaan voivat toimia
vastustamatta sisémarkkinoiden sek& kauppa- ja teollisuuspolitiikan pddmaéria (Koivu-
salo 2006: 23). Terveys on laajasti rakennettu muiden politiikkasektoreiden sisdén. Ter-

veysasioiden yhdistdminen padtoksentekoon on haastavaa, silld muilla politiikoilla on
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toiset pdaméaérat ja tavoitteet. Tarvitaan kiinteda tietopohjaa, henkil6kuntaa, jolla on
soveltuva kansanterveyden koulutus ja hyva tietdmys paatoksentekojérjestelmasta ja
-rakenteesta, sekd neuvottelutaitoja, jotta terveyden nakdkohdat saadaan yhdistettya
muihin politiikkoihin. (Sihto, Ollila & Koivusalo 2006.)

Monet Euroopan unionin politiikan aloista vaikuttavat terveyteen (Mossialos & McKee
2002: 43). Terveyspolitiikan kannalta merkittdvampaa on itse asiassa Euroopan unionin
yleinen politiikka kuin terveyteen liittyvé politiikka. Keskeistd on esimerkiksi tavaroi-
den, palveluiden, pddoman ja ihmisten vapaa liikkuminen, jotka koskevat myos terveyt-
t4 ja terveydenhuoltoa. (Ollila 2004: 13.) Nain ollen terveyspolitiikan asiantuntijoiden
on tunnistettava keskeiset politiikat ja niiden prosessit, jotka vaikuttavat terveyttd maa-
raaviin tekijoihin, ja muodostettava kumppanuuksia ja yhteenliittymia uusien toimijoi-
den kanssa. Tdma asia on tunnistettu monien politiikan alojen kuten ymparisto- ja kou-
lutusasioiden osalta hyvin. Sen sijaan kauppa- ja teollisuuspolitiikkojen osalta asiaa ei
vield ole tunnistettu yhta hyvin. (Sihto ym. 2006: 9.)

Euroopan unioni on kuitenkin kiinnittdnyt huomiota terveysasioihin jo edeltdjiensa pe-
rustamisesta lahtien. Tosin pitk&an kyse oli ainoastaan tyontekijoiden terveyteen ja tur-
vallisuuteen liittyvisté asioista. VVahitellen huomiota on alettu kiinnittad laajemmin ter-
veyden suojeluun, edistdmiseen ja ennaltaehkéisyyn. (Koivusalo 2006: 24.) Kehitykses-
s& merkittavaa oli Amsterdamin sopimus vuodelta 1999, silla sen mukaisesti komission
on siséllytettdva terveysnakokulma kaikkeen toimintaansa. Kysymys ei ollut endd yk-
sinomaan sairauksien ehkaisemisestd, vaan myos kansanterveyden edistamisesta. (Ha-
mélainen ym. 2004: 8.) Amsterdamin sopimuksessa oli merkittdvdd myos terveys- ja
kuluttaja-asioiden péd&osaston perustaminen (Koivusalo 2006: 25). Euroopan komissio
on liséksi enenevédssa madrin ottanut valtuuksia terveysasioissa. Tata ilmiota selittaa
muiden politiikan alojen vastaavan ilmion vaikutus seké intressit, jotka haluavat laajen-

taa Euroopan unionin vaikutusta terveyspalveluihin. (Hamél&inen ym. 2004: 6.)
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3.1.4. Harvinaisia sairauksia koskeva politiikka Euroopan unionissa

Euroopan unionin lainsaddantd harvinaisten sairauksien alalta késittd4 neuvoston vuon-
na 2009 antaman suosituksen toimista harvinaisten sairauksien alalla. Se késittelee har-
vinaisia sairauksia koskevia suunnitelmia ja strategioita, harvinaisten sairauksien
asianmukaista maérittelyd, koodausta ja luettelointia, harvinaisia sairauksia koskevaa
tutkimusta, harvinaisten sairauksien osaamiskeskuksia ja eurooppalaisia osaamisverkos-
toja, harvinaisia sairauksia koskevan asiantuntemuksen kokoamista Euroopan tasolla,
potilasjarjestojen vaikutusvallan vahvistamista sekd kestavéaé perustaa [Neuvoston suo-
situs toimista harvinaisten sairauksien alalla (EUVL N:o C 151, 3.7.2009, s. 7-10)].
Liséksi harvinaisladkkeista on saddetty Euroopan parlamentin ja neuvoston asetuksessa,
jonka tarkoituksena on ottaa kayttéon yhteison menettely sen méaarittelemiseksi, mitké
la&kkeet ovat harvinaisladkkeitd, ja sd4téda harvinaisladkkeiksi madriteltyjen ladkkeiden
tutkimista, kehittdmistd ja markkinoille saattamista koskevista kannustimista [Euroopan
parlamentin ja neuvoston asetus (EU) 141/00 (EUVL N:o L 18, 22.1.2000, s. 1-5)].
Kuitenkin haastatteluissa nousi esiin, etta potilasjarjestdt pyrkivat vaikuttamaan myos
muuhun paatoksentekoon kuin yksinomaan harvinaisia sairauksia kasittelevaan (ks.
luku 5.3.4.)

Vuonna 2008 Euroopan komission antoi tiedonannon Euroopan parlamentille, neuvos-
tolle, Euroopan talous- ja sosiaalikomitealle seka alueiden komitealle harvinaisista sai-
rauksista Euroopan haasteena. Sen yhteydessa oli myos ehdotus neuvoston suosituksek-
si. Tiedonannossa nostetaan esille, ettd harvinaisia sairauksia leimaavana piirteend on
yhtélailla potilaiden v&hdinen mé&&ra kuin tiedon ja asiantuntijuuden vahaisyys. N&in
ollen tarvitaan eurooppalaista lisdarvoa. Euroopan unionin alueella 29 miljoonaa ihmis-
t4 sairastaa jotain harvinaista sairautta. N&in ollen eurooppalaisesta yhteistydsta on hyo-
tya véhéaisen tiedon jakamisessa sekd voimavarojen yhdistamisessé. (COM (08) 679.)

Tukeakseen j&senvaltioita harvinaisten sairauksien tehokkaassa ja toimivassa tunnista-
misessa, ehkaisyssd, diagnosoinnissa, hoidossa ja tutkimuksessa komissio on esittanyt
kokonaisvaltaisen yhteison strategian. Sen tavoitteena on esittdd yhtendinen toiminta-

malli ja antaa selke& suunta Euroopan unionin nyKkyisille ja tuleville toimille harvinais-
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ten sairauksien alalla. T&lla tavoin turvataan tasavertaiset palvelut ennaltaehkaisyn, tau-
dinma&érityksen ja hoidon osalta koko Euroopan unionin alueella. (COM (08) 679.)

Erillisend elimend harvinaisten sairauksien alalla toimii asiantuntijakomitea, joka perus-
tettiin komission paatokselld vuonna 2009. Komitean tehtdvénd on avustaa Euroopan
komissiota yleisen edun nimissa harvinaisten sairauksien alaan liittyvien yhteison toi-
mien laatimisessa ja toteuttamisessa sekéd vauhdittaa kokemusten, politiikkojen ja kay-
tanteiden vaihtoa jasenvaltioiden ja alan eri toimijoiden vélilla. Komitea koostuu kunkin
jasenvaltion edustajasta harvinaisista sairauksista vastuussa olevista ministerioista tai
virastoista sek& potilasjarjestojen, laéketeollisuuden, unionin rahoittamien harvinaisia
sairauksia koskevien hankkeiden ja tautien ehkéisyn ja valvonnan eurooppalaisen kes-
kuksen edustajista. [Komission péatds (EU) 872/09 (EUVL N:o L 315, 2.12.2009 s. 18-
21).]

3.2. Lobbaustoiminta

3.2.1. Lobbauksen maaritelma

Euroopan komission madritelman mukaan lobbaaminen on kaikkea sellaista toimintaa,
jolla pyritadan vaikuttamaan Euroopan unionin politiikan muototutumiseen ja toimielin-
ten paatoksentekoon (COM (06) 194). Lobbaus-termin kayttéon on suhtauduttu kriitti-
sesti. Komissio kuitenkin painottaa, ettei termi sisalla kielteista arvolatausta, vaan lob-
baus on oikeutettu osa demokraattista toimintaa. (COM (07) 127). Myoskaan tassa tut-
kimuksessa lobbaus-termin kayttoon ei sisélly kielteistd arvolatausta. Lobbauksen rin-
nakkaistermeind kéytetddn etujen ajamista ja intressien edustamista lahde-
kirjallisuudessa kaytettyjen termien mukaan. Tutkija ei ndhnyt tarpeelliseksi valita yht4
termid, silla piti tdrkednd tuoda esille, kuinka eri tavoin kirjallisuudessa kaytetddn naita

termeja.

Lobbaustoiminta on tavoitteellista, sill& se on suunnattu tiettyjen asioiden saavuttami-

seksi. Paatavoite koskee tuloksia, mutta toimintaan kuuluu my6s pienempia tavoitteita.
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Lobbaustoimintaa arvioidaan ennen kaikkea saavutettujen tulosten kannalta. Tuloksia
voidaan puolestaan arvioida jaseniltd saadun palautteen avulla, lapéistyjen ehdotusten
avulla, toimintaan kéytettyjen panosten ja resurssien avulla, kommunikoinnin vaikutus-
ten avulla tai huomioimalla tilanteen vaikeus tai mahdollisuudet vaikuttaa hallitsevaan
tilanteeseen. (Jaatinen 1999: 181-182.) Lobbaus voidaan néhdéd kustannuksettomana
toimintana, sill siitd aiheutuvat kulut korvautuvat saadulla hyodylla. Eturyhmat ryhty-

vat lobbaamaan vain jos odotetut hyddyt kattavat kulut. (Crombez 2002: 9.)

3.2.2. Lobbauksen erityispiirteet Euroopan unionissa

Euroopan unionissa etujen ajaminen perustuu osallistuvan vaikuttamisvaylén tarpee-
seen, silla edustuksellinen demokratia on unionissa heikko (ks. luku 3.1.2.). Intressien
edustajat toimivat myods demokraattisen mekanismin korvaajina esimerkiksi toimimalla
vastuullisuuden edustajina. (Greenwood 2011: 1.) Euroopan unionin péa&toksentekijoi-
hin vaikuttamiselle voidaan erottaa kolme hyddyllista syytd. Ensinndkin on aina joko
paljon havittavaa tai paljon voitettavaa. Toiseksi nopeat poliittiset muutokset voivat olla
kaupallisesti erittdin merkittdvia johtuen Euroopan unionin dynaamisesta luonteesta.
Kolmanneksi péatoksenteko EU:ssa on monimutkaista, mistd puolestaan seuraa, ettd
vaikuttamiselle on monia mahdollisuuksia. (Blom 1998: 198.)

Yhtena erityispiirteend intressien edustamiselle Euroopan unionissa on, etta vain harvat
toiminnot saéntelevat osallistumista (Andersen & Eliassen 1996: 53). Euroopan unionil-
la ei ole yhtd normia sadntelylle koskien lobbaamista unionin toimielimissa (Karr 2007:
165). Néin ollen kansalaisyhteiskunta ndhdaan ennen kaikkea kumppanina hallinnossa.
Jarjestdtoimintaa ei pyritd ohjaamaan eikd kontrolloimaan. Sen sijaan hallintomalli,
johon Euroopan unionin katsotaan yhad enenevéssa maarin kuuluvan, edellyttaa jarjes-
taytynyttd kansalaisyhteiskuntaa. (Rumford 2003: 31.)

Euroopan unionin toimielimistd lobbauksen sadntelyn ovat ottaneet esille ainoastaan
komissio ja parlamentti (Karr 2007: 163). Vuonna 2005 Euroopan komissio julkaisi
Euroopan avoimuusaloitteen ja vuonna 2006 vihredn kirjan Euroopan avoimuusaloit-

teesta. Avoimuusaloitteella Euroopan komissio ryhtyi toimenpiteisiin avoimuuden li-
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sdamiseksi. Komissio esimerkiksi paatti julkaista Internet-sivuston, jossa on tiedot
hankkeiden ja ohjelmien etujensaajista. Lisaksi komissio paatti jarjestad avoimen julki-
sen kuulemisen koskien selkeitd sdént6ja edunvalvojien toiminnalle, palautetta komissi-
on konsultointiprosessin vahimmaisvaatimuksista seké yhteisesti hallittujen EU:n varo-
jen vastaanottajatietojen julkaisemisen muuttamista pakolliseksi. Komissio myds ehdot-
ti, ettd uskottava lobbausjérjestelmé pitéisi sisalladn vapaaehtoisen komission hallin-
noiman rekisterdintijarjestelmén, jossa on kannustimia lobbaajille, lobbaajille yhteiset
menettelysadnnot tai ainakin yhteiset vdhimmaisvaatimukset sekd seuranta- ja seuraa-

musjarjestelman rekisterdinnissa tapahtuvia rikkeita varten. (COM (06) 194.)

Vuonna 2007 komissio julkaisi tiedonannon Euroopan avoimuusaloitetta koskevan vih-
rean Kirjan jatkotoimenpiteista. Téassa tiedonannossa komissio esittad, ettd kuulemiseen
osallistuvan organisaation on ilmoitettava rekisteriin, ketd se edustaa, mika sen tehtava
on sekd miten sen toiminta rahoitetaan. Tdma tukee organisaation relevanssin ja kaytto-
arvon arviointia. Mikéli toimija on antanut puutteellisia tietoja, komissio voi poistaa sen
rekisterista. (COM (07) 127.)

Parlamentin tyojarjestyksen yhdeksdnnessa artiklassa puolestaan saadetdan jasenten
taloudellisista sidonnaisuuksista, kayttaytymissaanngista, pakollisesta avoimuusrekiste-
ristd ja paasysta Euroopan parlamenttiin. Tahan avoimuusrekisteriin rekisterdityneiden
on noudatettava muun muassa hyvaa edunvalvontatapaa sekd sopimuksessa madaritettyja
menettelyjd ja muita velvollisuuksia. Avoimuusrekisteriin rekisterdityminen on puoles-
taan ehtona kulkuluvan myontdmiselle Euroopan parlamenttiin. Rekisterdityminen ei
kuitenkaan automaattisesti takaa kulkuluvan myontdmistd. (Euroopan parlamentti
2013.)

Toisena erityispiirteend intressien edustamiselle Euroopan unionissa voidaan pitéé sita,
ettd edustaminen tapahtuu monella eri tasolla kuten paikallisella, kansallisella ja ylikan-
sallisella. N&in ollen, miké&li vaikuttaminen yhdelld tasolla ep&donnistuu, on mahdollista
yrittdd vield seuraavalla tasolla. Toisaalta vaikuttaminen voi myds tapahtua samanaikai-
sesti kaikilla tasoilla. (Andersen & Eliassen 1996: 53.) Idea valtionjohdosta liitetdan

monesti kansalliseen hallintoon ja sisaisiin organisaatioihin. Kuitenkin hallinto kasittaa
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laajan joukon toimintoja niin kansallisella tasolla kuin sen yl&puolellakin. (Rumford
2003: 31.) Sen lisdksi, etta vaikuttaminen voi kohdistua eri tasoille, se voi kohdistua
myaos eri toimijoihin. Téllaisia ovat esimerkiksi poliittiset puolueet, virkamiehet seka eri
toimielimet. (Beyers 2002: 587.) Euroopan unionin paatoksentekoprosessissa onkin
lahtokohtaisesti kyse kilpailusta ja kamppailusta kansallisten, taloudellisten, alueellisten
ja ylikansallisten etujen kesken (Blom 1998: 206).

Euroopan unionin sisémarkkinat seka unionin toimivallan laajentuminen selittdvat osal-
taan kasvanutta kiinnostusta vaikuttaa suoraan toimielimiin. Useat etujarjestot keskitty-
vat yh&d enemman Euroopan unionin jarjestelmadn irrallaan jasenvaltioista. My0s uu-
dentyyppisilla toimijoilla on mahdollisuus osallistua. Ndin ollen esimerkiksi yksittéiset
yritykset ja kaupungit ovat vakiinnuttaneet asemansa lobbaajina. Paatoksentekoon osal-
listumiselle ja suoralle vaikuttamiselle on tyypillistd korkea erikoistumisaste seka pirsta-
loituminen. (Andersen & Eliassen 1996: 52-53.)

3.2.3. Euroopan unionin toimielinten lobbaaminen

Lobbauksen tarkasteleminen tietojen vaihdon nékokulmasta selittdd, miksi Euroopan
unionin toimielimilla on intressi harjoittaa tata vuorovaikutusta. Esimerkiksi toimielimet
tarvitsevat suhteita yksityisiin toimijoihin voidakseen tayttaa institutionaalisen roolinsa.
(Bouwen 2002: 368.) Paatoksenteossa kasiteltavat asiat vaikuttavat suoraan eturyhmiin,
joten niilla on paatdksentekijoitd suurempi yllyke kerété tietoa. Paatoksentekijat myos
kasittelevat useita asioita, joten heilla ei ole resursseja olla syvallisesti perehtyneité
kaikkiin asioihin. N&in ollen eturyhmaét ovat paatoksentekijoitd paremmin tietoisia heita
koskevista asioista ja voivat tarjota paatoksentekijoille tietoa politiikkojen tuloksista.
(Crombez 2002: 10.) Ei-valtiolliset toimijat ovat siind mielessa tarkeita, ettd ne tarjoavat
paikallisista asioista tietoa, jota ilman toimielimet olisivat paljon heikommassa asemas-

sa toimiessaan kansallisten hallintojen kanssa (Lehmann 2009: 66).

Hallinnon ja eturyhmien vélisissd suhteissa on erotettavissa eri tasoja. Euroopan unionin
kohdalla kyse on lahinnd konsultoivasta pluralismista. Euroopan laajuisilla ryhmill& on

rajallinen valta muokata Euroopan komission politiikkoja suoraan. Laaja kirjo erilaisia
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intresseja ja intresseja edustamaan valittuja strategioita voidaan ndhd& niin yksilollisi,
toimialakohtaisia kuin kansallisiakin etuja edustavissa organisaatioissa. Merkittavin
rooli paatoksenteossa on toimielinten virkamiehilld. Toisaalta ei voida kuitenkaan sa-
noa, ettd ndilla toimihenkil6illa olisi maaraava rooli, mutta etujarjestjen suora vaikut-
taminen ei kuitenkaan mydskadn heikennd toimihenkilGiden roolia pé&&atoksenteossa.
(Page 2004: 92-94, 102-103.)

Euroopan komission osalta intressi etujarjestdjen mukaanottoon on pikemmin laajentaa
sen omia tietoresursseja lainsaatdmisprosessin tarpeiden mukaan kuin ensisijaisesti aja-
tella etujarjestdjen osallistamista (Curtin 2003: 65). Myds useimmat europarlamentaari-
kot ovat sitd mieltd, ettd yritykset ja konsultit voivat tarjota runsaasti asiaankuuluvaa
tietoa, joka on tarkeéa lainsaddantoon osallistuvien valiokuntien tydssé (Lehmann 2009:
51).

Euroopan komissiolle on valttdmattomyys saada asiantuntijatietoa laatiessaan lainsaa-
dantoesityksid. Nain ollen, mikali toimijalla on tarjota tallaista asiantuntijatietoa niille
komission virkamiehille, jotka ké&sittelevat sen toimintaan liittyvaa esitystd, toimija voi
saada paasyn komissioon. (Bouwen 2009: 22.) Komission ja lobbaajan vélista toimintaa
voidaan kuvata paamies-asiamies -mallin mukaan. Komissio toimii pda@miehend, joka
delegoi tiedon kerddmiseen liittyvat toiminnot asiamiehina toimiville lobbaajille. (Bro-
scheid & Coen 2003: 171.)

Ratkaisevan tarkea padsypaikka yksityisille intresseille vaikuttaa Euroopan unionin paa-
toksentekoon ovat komiteat, silla politiikkojen muodostaminen tapahtuu laajasti juuri
komiteoissa Euroopan komission osalta. Komiteoiden kokoonpano vaihtelee. Ne ovat
neuvoa-antavia ja voivat pienimmilld&n koostua pienistd asiantuntijaryhmistd, joiden
osallistujajoukko on rajoitettu, tai laajimmillaan laajoista kuulemisista. Liséksi on komi-
teoita, jotka koostuvat yksityisten toimijoiden lisaksi myds jasenvaltioiden edustajista
sekd riippumattomista tutkijoista ja asiantuntojoista. Pienemmissa komiteoissa on mah-
dollista tarjota yksityiskohtaista asiantuntijatietoa, silld keskustelut ovat yksityiskohtai-
sia ja tarkennettuja tiettyyn asiaan. Sen sijaan suuremmissa komiteoissa kdydaan laajoja

keskusteluja, joissa esiintyy paljon erilaisia néktkantoja. Nain ollen laajat komiteat ovat
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samalla komissiolle mahdollisuus parantaa toimintansa legitimiteetti&, silla niissé se saa
tukea kyseisen politiikan alan sidosryhmiltad. Kokoonpanon lisaksi vaihtelua esiintyy
myaos siind, onko komitea pysyva vai valiaikainen. Véliaikaisia komiteoita voidaan pitéa
vaikutusvaltaisempina, koska ne keskittyvat tiettyyn tarkasti méariteltyyn ongelmaan
rajattuna aikana. Sen sijaan pysyvat komiteat ovat usein alussa vaikutusvaltaisia, mutta
my6hemmin niihin osallistuvien mielenkiinto laskee. (Bouwen 2009: 23, 30.)

On olemassa riski, ettd lobbaajat kerdavat komissiolle tietoa opportunistisesti. Tamén
estadkseen komissio palkitsee kayttokelpoisen ja oikean tiedon. Né&in ollen komission
on arvioitava, voiko se tulkita saamaansa tietoa, ja tehdyn politiikan seurausten perus-
teella arvioida, onko se saanut oikeaa tietoa. Sellaiset tahot, jotka ovat antaneet komis-
siolle tulkittavissa olevan viestin ja jotka ovat tehneet tulosten kannalta oikean ehdotuk-
sen, saavat komissiolta vastineeksi jonkin edun. Kéytannossa tdma etu on yleensé etuoi-
keutettua tietoa politiikan laatimisprosessista ja etukéteistietoa saddoksistd, madrara-
hoista ja sopimuksista. (Broscheid & Coen 2003: 171.)

Komissio liséksi muokkaa Euroopan unionin intressien edustamista taloudellisten re-
surssien, lainsdédantdvallan sekd hallinnointityylin avulla. N&itd ohjauskeinoja kéytta-
malla komissio valitsee tietyt etujarjestot tietyille politiikan aloille. (Bouwen 2009: 26.)
Euroopan komission on suoritettava valintaa, jotta se voi parantaa saamaansa tietoa
(Broscheid & Coen 2003: 177). Rahoittamalla kansalaisjarjestdja komissio pyrkii anta-
maan niille valtaa ja takamaan, ettei jollain alalla ole liian suurta valtaa (Greenwood
2011: 136). Euroopan unionilta tuleva suora tuki voidaan ndhda yrityksena tukea kansa-
laisjarjestdjen laajempaa osallistumista ja tdtd myodden se vahentaa laajalle levinnytta
puolueellisuutta eri yhteiskunnan osa-alueiden mobilisoinnissa. Eniten rahoitusta saavat

nimenomaan kansalaisjarjestot. (Mahoney 2004: 446.)

Hallintotyylin osalta puolestaan Euroopan komissio kykenee muokkaamaan intressien
edustamista komiteatydskentelyn avulla. Komissio valitsee, milla politiikan aloilla jul-
kista keskustelua edistetdan ja ketka osallistuvat virallisiin keskusteluihin. Kéytannossé
tdma tapahtuu paatoksentekoprosessin kannalta merkittdvia neuvoa antavia komiteoita
hyodyntdmalla. (Mahoney 2004: 446-447.)
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Lainsaadantovallan osalta komission mahdollisuudet muokata intressien edustamista
perustuvat epavirallisiin sadntoihin ja ohjeisiin. Valkoisessa kirjassa Eurooppalaisesta
hallintotavasta komissio esittaa tiiviimpaa osallistumista ja avoimuuden lisdédmistd, jotta
nykyista useammat tahot saadaan mukaan Euroopan unionin politiikan valmisteluun ja
toteutukseen. Tarvitaan tiiviimpéaa vuorovaikutusta muun muassa kansalaisyhteiskunnan
kanssa. (COM (01) 428.)

Parlamentin osalta intressien edustaminen tulee ajankohtaiseksi silloin kun asiaa késitte-
levan valiokunnan raportoija on nimetty ja han alkaa valmistella lausuntoa. Keskeisia
henkil@ita parlamentin kannan muodostamisessa ovat raportoija, varjoraportoijat, komi-
tean puheenjohtaja seka avustavassa roolissa komitean sihteeri ja ryhmien toimihenki-
I6t. N&in ollen lobbaajat pyrkivét ensisijaisesti ldhestymaén raportoijan ja komitean sih-
teerin kanssa laheisesti tydskentelevad henkilokuntaa. Nykyaan europarlamentaarikko-
jen ja lobbaajien vélinen kanssakdyminen on aiempaa voimakkaampaa. Kasvokkain
tapahtuvaan kanssakdymiseen suhtaudutaan myotamielisesti ja lobbaajien vierailut toi-
mistoon ovat osa toimintaa. Toisaalta silti useimmiten yhteydenotto tapahtuu Kirjeitse
tai séhkopostitse. (Lehmann 2009: 51-52.)

Suhtautumisessa lobbaukseen on kuitenkin eroja myos parlamentin sisalla. Suhtautumi-
nen vaihtelee kulttuurin ja poliittiselle puolueelle osoitetun kuuliaisuuden mukaan.
Osassa Euroopan unionin jasenvaltioita on totuttu ammattimaiseen lobbaustoimintaan
kun taas osassa jasenvaltioita tallainen toiminta on vasta kehittyméssa. Poliittisten puo-
lueiden osalta konservatiivit ja liberaalit suhtautuvat avoimemmin lobbaukseen kuin

sosiaalidemokraatit ja vihreat. (Lehmann 2009: 58.)

Euroopan parlamentin jasenet hyotyvét lobbaajista monella tapaa. Etujérjestoiltd saata-
van tiedon tarve korostuu etupéassé silloin kun europarlamentaarikkojen on tehtévé hy-
vin tarkkaan mietittyja paatoksia teknisista yksityiskohdista ja tieteellista asiantuntijuut-
ta vaativista asioista. Toisaalta europarlamentaarikot eivat voi sitoutua &&nestamaan
tietyll& tavalla ikadn kuin vastapalveluksena saamistaan tiedoista, silla s&annot kieltavat
toimimisen sitovien ohjeiden alla ja sitovien toimeksiantojen vastaanottamisen. Etujar-

jestoistd on apua myods kun europarlamentaarikko pyrkii parantamaan mainettaan ja
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tulemaan uudelleen valituksi. Europarlamentaarikkojen kiinnostuksen kohteet 10ytyvat-
kin usein laajaa kansalaisjoukkoa kiinnostavista aiheista. N&in ollen etujdrjestdjen on
pystyttava tarjoamaan laaja-alaisesti politiikkoja, usein jotakin yleista etua palvelevaa.
Toisaalta europarlamentaarikot voivat kokea etujérjestdjen jatkuvat yhteydenotot myos
rasitteena. (Lehmann 2009: 52-53, 58.)

Euroopan unionin neuvostoa pidetddn usein vaikeana l&hestyttdvéana ja ndin ollen myos
vaikeana lobbauksen kohteena. Seurattavien toimijoiden maard ja muuttuvuus ovat
merkittdvampia kuin parlamentin ja komission osalta, ja on vaikeampaa saada selville,
miten paatokset saavutetaan. Liséksi pddsyn saavuttamiseksi vaadittu tieto on hyvin
spesifistd. Neuvoston lobbaus ei kuitenkaan ole mahdotonta, vaan mahdollisuuksia on
useita ja useilla tasoilla. Kaytetyt keinot vain eroavat parlamenttiin ja komissioon kay-
tettavistd. Neuvosto on my6s omilla toimillaan pyrkinyt edistdimaan saavutettavuuttaan
kollektiivisesti tietyille ryhmille esimerkiksi kutsumalla etujarjestoja illalliselle keskus-

telemaan ministereiden kanssa ennen kokousta. (Hayes-Renshaw 2009: 73, 78-79, 86.)

Neuvoston painopiste on kansallinen ja sita lahestytaankin usein kansallisten tekijoiden
kautta. Kansalliset eturyhmat hakevat paasya ministerion virkamiehiin tai itse ministe-
reihin ja pyrkivat saamaan heidat huomioimaan ryhmén nédkokannan kansallista kantaa
muodostettaessa. Kun kukin jasenvaltio muodostaa nakemyksensd, neuvoston jasenet
konsultoivat ryhmid, jotka voivat tarjota tietoa kansallisista intresseistd kasiteltavana
olevan aiheen osalta. On myds mahdollista, ett4 kansallisen eturyhmén edustaja saa pai-
kan kansallisessa delegaatiossa ja padsee ndin suoraan edustamaan neuvotteluissa. Mi-
kéli kansallinen ryhmd on onnistuneesti lobannut maansa edustajia neuvostossa késitel-
tdvané olevan asian osalta, se voi siirtdd muiden maiden edustajien lobbaamisen néiden
oman maansa edustajien vastuulle. Nain ollen kansalliset ministerit ja virkamiehet toi-
mivat itse asiassa valikatend edustaessaan ja puolustaessaan valitsemansa ryhman in-
tressejd. Tosin voi olla, ettd he eivat suoranaisesti ole valinneet tiettyd ryhmad, vaan
heidat on suostuteltu tietyn ryhmé taakse. Toisaalta lobbaamisen siirtdmiseen maansa
edustajille neuvostossa liittyy riskejd, silld ndma edustajat ovat alttiina usealta taholta
tulevalle painostukselle. Né&in ollen delegointi on epéluotettavaa. Téstd johtuen sellaiset

lobbaajat, joilla on riittdvat resurssit, pyrkivat l&hestymadn neuvostoa useilla tasoilla ja
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useissa kohdissa. Yleisestikin neuvoston jasenet pyrkivat saamaan muiden maiden edus-
tajat oman maansa kannan taakse sek& virallisten etté epévirallisten keskustelujen avul-
la. (Hayes-Renshaw 2009: 78, 81-82, 86-87.)

Neuvoston lahestyminen kansallisten toimijoiden kautta ei kuitenkaan ole ainoa vaihto-
ehto. My0s julkinen toimintakenttd on yksi vaihtoehto. Neuvostossa kasiteltdvana ole-
vaan aiheeseen voidaan kiinnittdd huomiota jarjestamélld mielenosoitus kokouspaikan
ulkopuolella. Tosin tdméan keinon kéyttdminen vaatii hyvia resursseja ja se palvelee pi-
kemminkin suhdetoiminnan yllapitoa kuin itse lobbaamista. Neuvoston presidenttid
puolestaan lahestytadén silloin kun halutaan tuoda neuvotteluihin tietty asia tiettyna ai-
kana, silla presidentti méarittelee yhden tai kaksi kautensa aikana painopisteen saavaa
aihetta. Toisaalta tima vaatii, ettd asiat on hyvin valmisteltu, jotta ne saadaan valmiiksi
presidenttikauden aikana, joka on varsin lyhyt. Liséksi ongelmaksi voi muodostua, ettd
presidentin lahestymiseen kaytettava reitti on tdynnd muita toimijoita, silla presidentti
on kautensa aikana huomion kohteena. Myds neuvoston sihteeristé on mahdollinen lob-
bauksen kohde eturyhmille. Tosin sihteeristd useimmiten toimii ainoastaan kuuntelijan
roolissa eikd tapaaminen valttdmaétta jarjesty lainkaan. (Hayes-Renshaw 2009: 80, 82—
84.)

Neuvoston osalta erityisesti korostuu lobbauksen aloittaminen aikaisin, silla kokousten
valmistelusta johtuen itse kokouksissa tapahtuu lopulta melko véhédn. Kokouksiin tule-
vat asiat ovat hyvin politisoituneita ja niistd on usein neuvoteltu kompromissit jo aiem-
min. Valmisteluty6 tapahtuu tydryhmissa ja pysyvien edustajien komiteassa. Jo tyoryh-
missa pyritddn saavuttamaan kompromissit mahdollisimman monessa asiassa. Lobbaus-
toiminta kohdistuukin padasiassa jasenvaltioiden edustajiin ndissa tyéryhmissa. Mikali
asiasta on paasty yhteisymmarrykseen alemmilla valmistelutasoilla, on erittain vaikeaa

endd muuttaa niitd ylemmilla tasoilla. (Hayes-Renshaw 2009: 84-86.)
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3.2.4. Lobbaaminen pirullisena ongelmana

My0s intressien edustaminen on moninainen toimintakenttd. Kansalaisten osallistumi-
sen edistamiselld on pyritty ratkaisemaan demokratiavajetta. Positiivisten vaikutusten
lisdksi lobbaamiseen liittyy my6s varjopuolia ja riskejd. Joissain tapauksissa tavoitteet
voivat k&éntyd itseddn vastaan. Huomataan, ettd myos lobbaaminen tayttdd pirullisen

ongelman piirteet. Namé on kuvattu tarkemmin taulukossa 2.

Taulukko 2. Lobbaaminen pirullisena ongelmana.

Maaritelma

Nayttaytyminen lobbaamisessa

Ongelmaa ei voi ymmartaa ennen
kuin siihen on kehitetty ratkaisu:
e Ongelmaan tarjotut ratkaisut
paljastavat uusia piirteita on-
gelmasta.

Intressien edustajia ja eri intresseja on paljon.
Talla on haluttu turvata paatosten legitiimiys. Laa-
ja toimijajoukko turvaa panosten legitiimiyden,
mutta synnyttdd uuden ongelman liittyen tuotosten
legitiimiyteen, sill& laaja intressien edustajien
joukko vahent&a tarjotun tiedon tiedollista sisaltoa.

Pirulliseen ongelmaan ei ole lopullis-
ta ratkaisua

Ei voida esimerkiksi sanoa, milloin on I6ydetty
kaikki kasiteltdvana olevaan asiaan liittyvat sidos-
ryhmat. Sitd mukaan kun asiaa kasitelladn, uusia
sidosryhmid voi tulla ajankohtaiseksi.

Pirullisten ongelmien ratkaisut eivat
ole oikeita tai vaaria
e onolemassa
o parempia ja huonom-
pia ratkaisuja
o tyydyttévié ja epatyy-
dyttavié ratkaisuja

Euroopan unionin pitéa valita, mité intresseja se
kuulee ja missé laajuudessa. Toiset intressien
edustajat ovat vaikutusvaltaisempia kuin toiset. Ei
voida sanoa, onko unioni kuullut oikeita tahoja ja
onko se huomioinut niiden ndkemykset oikealla
tavalla, silld eri henkilGill& on tasté eri kasitykset.

Jokainen pirullinen ongelma on poh-
jimmiltaan ainutlaatuinen ja uuden-
lainen
e eiole olemassa kahta saman-
laista ongelmaa

EU:ssa késiteltavét asiat poikkeavat toisistaan.
Néin ollen tarve kuulla sidosryhmi& on tapauskoh-
tainen. Jos yhté pééatosta tehdessd on kuultu tietty-
ja tahoja, ei voida paatelld, ettd ndiden tahojen
kuuleminen olisi patevaa toista paatdsta tehtdessa.

Jokaisella ratkaisuyrityksell& on seu-
rauksensa

Kansalaisyhteiskunnan laaja kuuleminen on néhty
ratkaisuksi Euroopan unionin demokratiavajee-
seen. Ei voida kuitenkaan tietad, kuinka hyvin se
edistdd demokratiaa, ennen kuin asiaa on kokeiltu.
Kansalaisyhteiskunnan laajempi osallistaminen
saattaa syrjaytta toisia intresseja.

Pirullisiin ongelmiin ei ole annettua
ratkaisujoukkoa
e tarvitaan luovuutta keksié
ratkaisuja ja p&atos, mitka
niistd ovat patevia

Intressien edustajia on l&hes rajattomasti. Paatok-
sentekijat eivat voi valita tietysta ryhmasta, keitéd
se kuulee, vaan uusia edustajia tulee jatkuvasti.
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3.2.5. Lobbausstrategiat

Vaikuttamisessa voidaan erottaa kaksi eri strategiaa: paasy (englanniksi access) ja aani-
valta (englanniksi voice). Naistd ensimmadisella tarkoitetaan sisdista edunvalvontaa, jos-
sa etujarjestot siirtdvat suoraan tietoa paattdjille. (Beyers 2004: 213.) Etujérjestot siis
osallistuvat suoraan Euroopan unionin p&atoksentekoprosessiin (Bouwen & McCown
2007: 423). Jalkimmainen puolestaan viittaa julkiseen toimintaan kuten median hyddyn-
tdmiseen ja mielenosoituksiin (Beyers 2004: 213). Kyse on ndin ollen epésuorasta vai-

kuttamisesta paatoksentekijoihin (Bouwen & McCown 2007: 423).

Paasy on tyypillinen tilanteissa, joihin liittyy poliittinen neuvottelu. Tyypillisesti muka-
na on neuvoa-antavia toimielimid, teknisia komiteoita ja joissain tapauksissa myos par-
lamenttikomiteoita. Merkittavaa on kuitenkin, ettd ne ovat ndkymattomia tai vain osit-
tain nakyvia suurelle yleisolle. Sen sijaan d&nivallalle on tyypillistd nimenomaan, etté se
on nakyvaa laajemmalle yleisolle. Toiminta tapahtuu julkisella alueella ja perustuu
kommunikaatioon yhteiskunnallisten intressien, paatoksentekijoiden ja kansalaisten
vélilla. (Beyers 2004: 213.)

Né&itd edelld mainittuja strategioita kdytetddn lahtokohtaisesti eri tarkoituksiin. Paasy
soveltuu hyvin sellaisiin kayttotarkoituksiin, joissa valitetdan teknista ja toiminnallista
tietoa. Téllaista tietoa kasitelladn yleensa suljetussa ympéristdssa, joten toimijoilla tay-
tyy olla paésy naihin piireihin. Paasy edellyttdd yleenséd vakuuttavan ja patevén tiedon
toimittamista. Sen sijaan aanivaltaa kaytettaessé ei ole mahdollista tarjota yhta laajaa ja
yksityiskohtaista tietoa kuin paasyn osalta. On tiukat rajoitukset, kuinka paljon tietoa
julkisuudessa voidaan esittdd. Né&in ollen joudutaan valitsemaan ja muotoilemaan tietoa
siten, etta se sopii toimijan arvoihin. Aénivaltaa kaytetaankin tilanteissa, joissa tarvitaan

julkista kommunikointia ndisté arvoista. (Beyers 2004: 213-214.)

Strategian valintaan vaikuttaa my0s etujarjestdjen asema. Sellaiset toimijat, joilla on
jatkuva paasy paatoksentekijoihin, hyddyntavat tatd ja panostavat siihen lisdd. He eivat
todennékdisesti panosta julkisiin kampanjoihin ja liikkeisiin. Sen sijaan poliittisen jar-

jestelmén reunalla sijaitsevat jarjestot hyodyntdvat laajasti julkisia strategioita, silla niil-
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l4 ei ole paasya paatoksentekoon suoraan. T&lloin tavoitteena on herattéa julkista kes-
kustelua aiheesta. (Beyers 2004: 212.) Eurooppa-tasoisilla jarjestilla on parempi paasy
unionin toimielimiin kuin kansallisilla etujarjestdilla, kun tarkastellaan yhteydenpidon
toistumistiheyttd. Tama korostuu erityisesti komission tydskentelyvaiheessa ollen puo-
lestaan vahaisempéaa poliittisessa paatoksenteossa. (Eising 2007: 331, 334, 350.) Liséksi
etujarjestojen asemalla kotimaassa on yhteys vaikuttamismahdollisuuksiin Euroopan
unionin tasolla. Jasenvaltioissa toimivat voimakkaat tahot ovat suosiossa my®s unionin
tasolla. Kotimaissaan vaikutusvaltaiset organisaatiot ovat hyvin edustettuina Euroopan
unionissa. Lisaksi jasenvaltioiden piirteet ja olosuhteet vaikuttavat etujen ajamiseen
siten, ettd varakkaista, véestoméaaraltddn suurista ja lobbaamiseen tottuneista maista
tulevat organisaatiot ovat omistautuneita intressien edustamiseen Euroopan unionissa.
(Greer, Massard da Fonseca & Adolph 2008: 416, 427-428.)

Jo olemassa olevasta péasysta on hyotya jatkossakin, silla se voi tuottaa lisdd paasya.
Esimerkiksi on todennakdistd, ettd mikéli toimijalla on paikka yhdessa neuvoa-
antavassa komiteassa, han saa paikan myds toisesta komiteasta. Padsy voidaankin nahda
pysyvana resurssina. Ne, joilla on paasy, yllapitdvat onnistunutta tilannetta kun taas ne,
joilla ei ole pa&sya, kokevat vaikeaksi saada sitd. Nain ollen syntyy sisapiirildisia ja ul-
kopiirilaisia. (Mahoney 2004: 454-455.) Toisaalta jako sisépiirilaisiin ja ulkopiirilaisiin
liittyy laajemmin organisaation toimintaan. Kyse on paasyn lisaksi myos siitd, kuinka
moneen foorumiin organisaatio osallistuu. Ei voida erottaa mitaan tiettya sisapiirilaisista
koostuvaa foorumia. Sen sijaan sisapiirildisia kuvaa osallistuminen usealle foorumille.

Osallistumisen maé&raé ennen kaikkea intressit eri foorumeilla. (Greer ym. 2008: 427.)

Paasylla on selked myotavaikutus vaikuttamismahdollisuuksiin. Etujérjestot, joilla on
parempi pééasy, voivat saavuttaa informaatioedun muihin toimijoihin ndhden. Saamaan-
sa tietoa ne voivat hyédyntdd muodostaessaan kantaansa johonkin politiikkaan, paranta-

essaan vaikuttamiskeinoja tai julkisissa kampanjoissa. (Beyers 2002: 588.)

Padsyn kannalta keskeisia tekijoitd ovat Euroopan unionin toimielinten térkeys eduste-
tulle intressille, riittdvat taloudelliset resurssit, mahdollisuudet tarjota tietoa politiikasta

seka taloudellinen vaikutusvalta. Organisaatioilla, joilla on ndmé edelld mainitut tekijat,
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on paremmat mahdollisuudet paéasyyn kuin muilla toimijoilla. (Eising 2007: 357.) Tut-
kittaessa yritysten harjoittamaan lobbausta Euroopan unionissa on todettu, etté yrityksen
koolla, taloudellisella strategialla ja kotimaisella institutionaalisella ympéristolla on
vaikutusta lobbaustoimintaan. Suuret yritykset kéyttdvat enemman resursseja poliittisen
toiminnan suunnitteluun ja toteutukseen, koska heilld yksinkertaisesti on enemman re-
sursseja kaytossédan yksittaiseen lobbaukseen. Kustannustekijéd nadyttaytyy erityisesti
Euroopan unionin tasolla, silla unionin rakenne on monitahoinen ja kompleksinen.
(Bouwen 2002: 373-374.) Euroopan unionin toimielimet ottavat useammin mukaan
konsultaatioihinsa eturyhmid, joilla on taloudellista vaikutusvaltaa, silld ne eivét voi
sivuuttaa politiikkojensa ty6llisyysvaikutuksia (Eising 352—353).

Lisaksi resurssit ovat madradvassa asemassa kun tarkastellaan, keilld on mahdollisuus
omaan edustukseen Brysselissé ja sitd kautta mahdollisuudet kehittdd suoria lobbaus-
strategioita seka kansalliselle tasolle ettd Euroopan unionin tasolle (Bouwen 2002: 374).
Brysselissd olevalla omalla toimistolla on se merkitys, etta se mahdollistaa henkilokun-
nalle enemman aikaa kaytettavaksi merkityksellisiin tapahtumiin osallistumiseen. Usei-
siin foorumeihin osallistuminen on aikaa ja energiaa vaativaa. Sisapiirilaiset edustavat-
kin tahoja, jotka ovat kykenevia kayttdmaan osallistumisen edellyttdmén maaran aikaa
ja energiaa. (Greer ym. 2008: 414, 428.) Brysselissa oleva toimisto on erityisen tarkeé
epavirallisten suhteiden osalta. Nopeat kulkuyhteydet naapurimaiden vélilla mahdollis-
tavat periaatteessa Brysselissa pidettaviin kokouksiin osallistumisen myds naapurimais-
ta kasin, mutta sen sijaan aikataulut voivat rajoittaa kokouksen jalkeen pidettaviin epé-
virallisiin tapahtumiin osallistumista. Ndma tapahtumat ovat tarkeita verkostojen ja Eu-
roopan unionin toimielimiin solmittavien epavirallisten suhteiden kannalta. (Greenwood
2011: 13))

Sen sijaan pienempien toimijoiden on harjoitettava poliittista toimintaa yhteistyén muo-
dossa. Suurten kustannusten valttdmiseksi ne osallistuvat yhteiseen toimintaan tai anta-
vat edustuksensa kolmannelle osapuolelle. (Bouwen 2002: 374.) Tutkimukset (Greer
ym. 2008: 415) osoittavat, ettd kansalaisjarjestoilla ja julkista hallintoa edustavilla jar-

jestoilla on vahaisin todennékdisyys omaan edustustoon Brysselissa. Mikéli toimijalla
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on heikot taidot, niukat resurssit eikd taipumusta kéyttda vapaa-aikaa poliittiseen toi-
mintaan, on jarkevaa antaa intressien edustus edustajalle (Karlsson 2001: 220).

Etujarjestdjen vaikuttamismahdollisuudet paranevat, mikali lobbaaminen aloitetaan
alusta alkaen, ja mikali jarjestolla on jo vakiintunut asema politiikkaverkostossa (Ny-
lander 2000: 56-57). Jos haluaa todella vaikuttaa paatoksenteon valmisteluun, vaikut-
taminen on aloitettava jo kansallisilta poliittisilta foorumeilta (Blom 1998: 196). Toi-
saalta lobbaajien keskuudessa on yleisesti tiedossa, ettd niin kauan kuin virallisia doku-
mentteja ei ole esitetty, muutoksia lainsaddannéllisiin esityksiin on helpompi tehd&
(Bouwen 2009: 20). Toisaalta taas tilanne alkaa kuitenkin ikd&n kuin alusta kun asia
siirtyy toisen toimielimen kasittelyyn, silla sen toimia ei voida etukéteen tietdd. Néain
ollen, mikéli lobbaus on esimerkiksi epaonnistunut komissiossa, lobbaajan kannattaa
edelleen lobata parlamentin komiteaa saadakseen kannattavamman tuloksen. (Marshall
2010: 559.) Lobbaus kuitenkin kohdistuu ennen kaikkea lainsaddantoprosessin alkuvai-

heisiin, kdytanndssa komission tyéhon (Raitio 2011: 72).

Erityisesti Euroopan unionin tasolla toimivat jérjestot kohdistavat toimintansa pééasias-
sa paatoksenteon alkuvaiheisiin. Sen sijaan kansallisella tasolla toimivat ryhmat seuraa-
vat prosessia myo6s sen jasenvaltioissa tapahtuvaan toimeenpanovaiheeseen asti. (Eising
2007: 356.) Sinansa tarkeda onkin lobbaaminen paitsi prosessin alkuvaiheessa, myos
sen mydhemmissa vaiheissa, silla vaikka komission esitys olisi toiveiden mukainen, on
varmistuttava, ettd parlamentti paatyy kannattamaan komission ehdotusta (Marshall
2010: 559).

Paatoksenteon eri vaiheissa on kuitenkin kannattavaa lobata eri asioita. Ehdotuksen
valmisteluvaiheessa on kannattavaa lobata sellaista tahoa, jonka ndkemykset ovat lahel-
& omia. Lobbaajan intresseissd on saada asian hyvin tunteva henkild muotoilemaan
ehdotusta. N&in ollen h&n valitsee tahon, joka on samaa mielté asioista hdnen kanssaan,
ja haluaa jakaa tdmén kanssa kaiken tietonsa. Talla tavalla lobbaaja varmistaa, etta paa-
toksentekija voi toimia tavalla, joka hyddyttdd molempia osapuolia. Tiedon jakaminen
paatoksentekijan kanssa voi kuitenkin johtaa siihen, ettd paatoksentekija esittda vaarin

lobbaajalta saamansa tiedot. Riski tdhan kasvaa mitd enemman osapuolten nakemykset
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eroavat toisistaan. Tdmé johtaa siihen, ett4d ndkemyserotilanteessa lobbaaja ei halua ja-
kaa tietojaan péatoksentekijan kanssa siind pelossa, ettd paatoksentekija ryhtyy toimiin,
jotka ovat itse asiassa vastoin lobbaajan intresseja. Sen sijaan danestysvaiheessa lobbaa-
ja voi ainoastaan kehottaa aanestdmaan kylla tai ei. Ndin ollen on keskeista kohdistaa
lobbaaminen ratkaisevaan péatoksentekijadn, jonka paatokseen muut péaatoksentekijat
voivat sitten taipua. (Crombez 2002: 26-28.)

Tutkittaessa eri alojen kéyttamia menetelmid lobbauksessa havaittiin eniten kaytettavik-
si menetelmiksi suorat kontaktit, yhteenliittymien rakentaminen, kilpailevat menetel-
mat, mediasuhteet sek& julkisen mielipiteen muovaaminen. Naitd menetelmi& kayttivat
kaikki tutkimukseen osallistuneet kahdeksan alaa: tydnantajien, tyontekijoiden, ympa-
ristbalan, pankkialan, kaupan alan, metsateollisuuden, kuluttaja-asioiden ja vakuutus-
alan edustajat. Namé tahot ovat suorassa yhteydessa poliittisiin paatoksentekijoihin ja
julkisiin viranhaltijoihin, ovat yhteydesséd samankaltaisesti ajattelevien kanssa ja muo-
dostavat yhteenliittymid, ovat yhteydessa Kilpailijoihinsa, mutta hyddyntévat erottuvuut-
ta asiantuntijuudessa, luottamuksessa, uskottavuudessa, hyvissa suhteissa ja edustavuu-
dessa. Tarkedna pidettiin my0ds yhteydenpitoa poliittisiin ryhmiin, parlamentaarisiin
ryhmiin ja danestdjiin seka kannattajakunnan mobilisointia. Sen sijaan véhiten kaytetyk-
si menetelmaksi havaittiin kansalaisten mobilisointi. (Jaatinen 1999: 179-180.)

3.3. Jarjestot intressien edustajina

Euroopan unionin tasolla l&dhes jokainen kuviteltavissa oleva intressi on jarjestaytynyt
virallisten ja kollektiivisten kokonaisuuksien kautta. Toisaalta ryhmien tarkasta maarés-
t4 ei ole yksimielist4 tietoa, silla ei ole myoskaan yksimielista maaritelmaa, miké katso-
taan ryhmaksi. Vallitsevana piirteend ryhmille on, ettd ne ovat kansallisten jérjestdjen
kattojarjestdja. Viralliset rynmét voivat edustaa horisontaalisia intresseja, sektorikohtai-
sia intresseja tai tietyn erityisen asian organisaatioita. Kansalaisten etuja edustavat ovat
jakautuneet kahtia edustukseen perustuviin organisaatioihin sekd asioiden ajamiseen
perustuviin organisaatioihin. Naistd ensimmaisen jasenind ovat etupadssa muut Euroop-

palaiset jarjestot. Jalkimmainen puolestaan ei edusta mitaan tiettya sektoria, vaan keskit-
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tyy pikemminkin asianajoon. Liséksi ryhmien jarjestdytymisessd voidaan erottaa ho-
risontaalisesti ja sektorikohtaisesti jarjestaytyneet. Horisontaalisesti jarjestaytyneet
edustavat intresseja tietyn asiakasjoukon kesken, mutta kuitenkin sektorirajat ylittavasti.
Sektorikohtaiset intressit puolestaan ovat tietyn aiheen erikoistuntijoita. Sektorikohtaisia
intresseja edustavat organisaatiot ovat usein muiden jarjestojen jarjestoja. Talloin jasen-
kunta ei koostu yksilista vaan toisista organisaatioista. (Greenwood 2011: 8, 12-15.)

Jarjestoilla on kaksi tapaa vaikuttaa asioihin. Ne voivat kampanjoimalla ja yrittdmalla
saada asiaa vireille vaikuttaa keskusteluun, jossa asiasta muodostetaan kasitys. Tdmén
lisdksi ne voivat myos vaikuttaa itse lopullisen lainsdadannon sisaltoon lobbaamalla.
Tama puolestaan edellyttdd politiikkayhteenliittymien muodostamista tai jasenyytta.
Yhteenliittymissa on kyse siitd, ettd osapuolet toimivat toistensa tukijoina. Sellainen
osapuoli, jolla on siind tilanteessa parhaat menestymismahdollisuudet, ottaa vasuun
viestin myymisestd. Yhteenliittymi& voi olla niin EU- ja jasenvaltiotasojen valilla kuin
unionin toimielinten ja niiden ulkopuolisten toimijoiden vélilla. Yhteenliittymien osa-
puoleksi paaseminen edellyttdad kuitenkin, ettd jarjestolla on tarjota hyddyllista tietoa,
strategisia neuvoja tai mahdollisuus toimia yhteenliittyman l&hettildand. (Warleigh
2003: 27-28.)

Jarjestot ja kaupalliset yritykset voivat valita myds jonkin kolmannen osapuolen aja-
maan etuaan. Brysselissd toimiikin useita EU-asioihin erikoistuneita konsulttitoimistoja,
jotka tarjoavat apua lobbaamiseen. Tallaisten konsulttien asema on kuitenkin ennen
kaikkea valittajanéd unionin toimielinten, kansallisten hallitusten ja etujérjestojen vélilla,
vaikka ne periaatteessa edustavatkin aina asiakkaansa etua. (Marziali 2006: 12—-13.) Kun
asiakas valitsee itselleen sopivaa edunvalvojaa, merkittdvin valintakriteeri on edunval-
vojan asiantuntemus. Edunvalvojan on hallittava sek& asiakkaan substanssiala etta sub-
stanssialan suhde ympéristoon kuten péaatoksentekoon. Kyse on asiantuntijapalvelusta,
jossa lobbari hankkii tietoa valtavasta tietoméaarastd, valitsee siitd asiakkaansa kannalta
olennaisen sisallon sekd jalostaa tiedon asiakkaan tarpeisiin. Toisaalta todellisuudessa
tilanne voi edellyttdd useiden eri tahojen kayttdmisté intressien edustamisessa. Talléin
toinen taho on erikoistunut substanssiin ja toinen puolestaan prosessiin. (Blom 1998:
216.)
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Intressien edustamisen antamisessa kolmannelle osapuolelle voidaan erottaa kaksi eri
mallia. Ensinnékin tdma voi perustua siihen, ettd kaikilla organisaatioilla ei ole resursse-
ja perustaa omaa toimistoa Brysseliin. Talléin konsulttitoimistot toimivat ainoina luotet-
tavina palveluntarjoajina. Toisen mallin mukaisesti konsulttitoimistot ovat taydentavas-
sé roolissa intressien edustamisessa. Talloin ne keréavét tietoa ja seuraavat toimintoja.
Ne toimivat neuvoa-antavina tahoina sen suhteen, miten paatoksentekoprosessiin vaiku-
tetaan. Sen sijaan ne eivat talldin yksindan hoida varsinaista lobbaamista. (Marziali
2006: 13.)

Jasenvaltiotasolla toimivien jarjestojen sitoutumisessa Euroopan unionin tasolla tapah-
tuvaan vaikuttamistyohon on kolme eri tasoa. Korkeaa sitoutumisastetta osoittavat jar-
jestdt ovat liittyneend yhteen tai useampaan EU-jarjestdon ja pitdvat samaan aikaan
omaa toimistoa Brysselissé tai kiertdvaa EU-politiikan tyontekijaé. Toisella tasolla ole-
vat organisaatiot ovat puolestaan nekin liittyneet yhteen tai useampaan EU-jérjestoon,
mutta sen sijaan niilla ei ole erityisesti EU-asioihin erikoistunutta toimistoa vaan ylei-
nen kansainvalinen toimisto. Kolmannen sitoutumista kuvaavan tason mukaan taas or-
ganisaatiot kuuluvat yhteen tai useampaan liitoon. Niilld ei kuitenkaan ole toimistoa
Brysselissd eikd myodskaan tiedossa olevaa kansainvalisia asioita hoitavaa osastoa.
(Greer ym. 2008: 415-416.)

Komission rahoittamat tahot keskittdvat toimintonsa nimenomaan rahoitusta antavan
padosaston tehtaviin (Greer ym. 2008: 420). Sellaiset jérjestot, joiden toimeentulo on
Euroopan unionin toimielinten myéntdman rahoituksen varassa, suhtautuvat todenna-
koisesti yleisesti ottaen positiivisesti Eurooppa-projektia kohtaan (Greenwood 2011:
140). EU-rahoitusta puolestaan hyddyntévat ennen kaikkea kansalaisjarjestot (Greer ym.
2008: 420). Kansalaisia edustaville etujarjestoille komission myodntdmé rahoitus on
merkittdva tulonlahde (Greenwood 2011: 136). Pienten jarjestjen on usein pakko ra-
hoittaa toimintaansa projektitoiminnalla. Talldin niistd saattaa tulla nimenomaan palve-
luntarjoajia rahoittajilleen eivéatkd ne enédé ensisijaisesti kykene edustamaan jotain eri-
tyista intressid. (Warleigh 2003: 29.) Euroopan unionilta tulevan rahoituksen maara on-
kin herattanyt kysymyksen kansalaisten etua ajavien jarjestdjen riippumattomuudesta
(Greenwood 2011: 137).
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Toisaalta unionilta tuleva rahoitus on ndhty nimenomaan riippumattomuutena riippu-
vuuden sijaan siind mielessd, ettd jarjestojen ei tarvitse hankkia rahoitusta elinkeinoel&-
maltd. Euroopan unionin myodntdmé rahoitus kansalaisjarjestoille ndhdéan vastaavana
toimintana kuin valtioiden myontdma rahoitus poliittisille puolueille. (Greenwood 2011:
137.) Euroopan komissio puolestaan perustelee merkittdvdd méaardd myonnettyja avus-
tuksia silla, ettd se padsisi tasoihin kansalaisten antaman tuen kanssa valtiosta riippu-
mattomille jérjestdille. T&ma osoittaa komission pitavén tarkeand huomattavaa julkisen
tuen mééraa naille jarjestdille. (COM (00) 11.) Kaytdnndssa Euroopan unionin myon-
tdmé rahoitus on joko tietylle toiminnolle kuten projektille myonnettya rahoitusta tai
ydintoiminnan vakiinnuttamiseen myonnettyé rahoitusta. (Greenwood 2011: 137.)

Jarjestdjen riskina saattaa olla, etta niiden toiminta perustuu oman organisaation priori-
teetteihin eikd Euroopan unionin lainsdadéntdohjelmaan. Syynd tdhan on ensinnékin
jarjestojen taipumus kampanjoida moraalisista asioista. Toiseksi jarjestoilla on resurssi-
pula, joka saattaa estaa niitd seuraamasta tehokkaasti unionin toimintakenttdd. Naista
tekijoista seuraa, ettd unionin toimijat voivat suhtautua jarjestdihin epépatevina toimi-
joina. Liséksi rahoitusongelmat saattavat pienten jarjestdjen osalta merkitd tasapainon
I6ytamisen vaikeutta kampanjoinnin ja palveluiden tarjoamisen valilla. Téast4 puolestaan
saattaa seurata, ettd ne luopuvat pyrkimyksistddn vaikuttaa Euroopan unionin politiik-
kaan kokonaan. (Warleigh 2003: 27, 30.)

JarjestOjen kyky tarjota kansalaisille &&ni Euroopan unionissa on kuitenkin rajallinen.
Tama siind valossa, ettd jarjestdt epdonnistuvat tarjoamaan mekanismeja, joilla niiden
kannattajat voivat varustaa itsensa taidoilla, tiedoilla ja kiinnostuksella tulla Euroopan
unionin kansalaiseksi. Toisaalta jarjestdja voidaan kuitenkin pitdd vaikutusvaltaisina

toimijoina unionin politiikkaverkostoissa. (Warleigh 2003: 30-31, 34.)

Terveysasioiden lobbauksessa voidaan erottaa eri toimijoita. Suurimman ryhman muo-
dostavat pirstaloituneet jarjestét. VVahaisen osan puolestaan muodostavat vakavat lob-
baajat seka alueelliset edustustot. Lisdksi on olemassa heikkoja verkostoja, joita terve-
ys- ja kuluttaja-asioiden padosasto avustaa, sekd Euroopan unionin tasoisia jérjestoja.

Kansanterveydellisid etuja ajavat keskittyvat terveys- ja kuluttaja-asioiden padosaston
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lobbaukseen. Yksityistd sektoria edustavat ja rajat ylittavia palveluita tarjoavat puoles-
taan kohdistavat lobbauksensa ennen kaikkea jasenvaltioihin, silla jasenvaltiot vastaavat
terveyspalvelujen jarjestamisestd. Terveydenhuollon viranhaltijoiden lobbaustoiminta
taas perustuu puolustavaan toimintaan Euroopan komission ja tuomioistuimen horjutta-

via toimenpiteité vastaan. (Greer 2009: 190, 207.)

Kansanterveyden alalla toimivilla jarjest6illa on havaittu olevan pienempi kapasiteetti
intressien edustamiseen taloudellisten resurssien ja asiantuntijuuden osalta kuin liike-
elamén edustajilla. Liike-eldman edustajat ovat valmistautuneet hyvin toimimaan aktii-
visesti kansainvaliselld tasolla, kun taas jarjestdilla on mahdollisuus aktivoitua myo-
hemmassé vaiheessa ja vahemmalla panoksella. Toisaalta jarjestdjen mahdollisuuksia
parantavat jo olemassa olevat ladketieteen asiantuntijoiden verkostot. Lisaksi erityisesti
viime aikoina kansainvélisten verkostojen luominen on auttanut vahvistamaan jarjesto-
jen asiantuntijuutta ja resursseja ja tata kautta johtanut suurempaan jérjestdjen osallis-
tumiseen. Tassé on toiminut apuna Euroopan unionin ja Maailman terveysjarjeston tuki.
(Princen 2007: 29-30.)
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4, TUTKIMUSAINEISTO JA -MENETELMAT

4.1. Tutkimuskohteen kuvaus

Potilasjarjestot edustavat potilaiden &anté ja ajavat potilaiden etua politiikkojen luonnis-
sa. Euroopan unionin tasolla p&dosa intressien edustamisesta tapahtuu jérjestaytyneiden
intressien kuten juuri jarjestdjen toiminnan kautta. Néin ollen tutkimuskohteeksi vali-
koituivat harvinaisia sairauksia edustavat potilasjarjestot. Alkuperdisend tarkoituksena
oli tarkastella kansallisia potilasjarjestoja ja lisaksi ladkeyhtioitad. Kansalliset potilasjar-
jestot valikoituivat tutkimuskohteeksi, silla ne ovat jarjestotasolla lahimpéna potilaita.
Laakeyhtiot valikoituivat tutkimuskohteeksi, silla tutkija halusi vertailla potilaita ja teol-
lisuutta edustavien tahojen intresseja ja toimintaa. Taméa tutkimusjoukko ei kuitenkaan
tuottanut riittavasti tutkimusmateriaalia, joten tutkija paatti keskittya vain potilasjérjes-
toihin ja otti mukaan my6s Eurooppa-tasoiset harvinaisia sairauksia edustavat potilasjar-
jestot. Naméa Eurooppa-tasoiset potilasjarjestot ovat kansallisia jarjestoja aktiivisempia
toimijoita Euroopan unionin tasolla ja jasenjérjestdjensa kautta edustavat myds potilaita.

Néin ollen ne tdydensivat hyvin kansallisista potilasjarjestdistd saatua materiaalia.

Tutkimusaineisto muodostuu seka dokumenttiaineistoista ettd haastatteluaineistoista.
Dokumenttiaineistoina tarkasteltiin ensinnakin potilasjérjestdjen toimittamia vastauksia
komission loppuvuoden 2007 ja alkuvuoden 2008 vélisena aikana jarjestaimaan konsul-
taatioon toimista harvinaisten sairauksien alalla. Tarkasteltuja konsultaatiodokumentteja
on yhteensé 19 kappaletta. Naista kahdeksan on kansallisen potilasjarjeston toimittamaa
vastausta ja 11 Eurooppa-tasoisen potilasjarjeston toimittamaa vastausta. Tiedot doku-
menteista 10ytyy liitteestd 1. Tutkimukseen otettavat dokumentit valikoituivat sill4 pe-
rusteella, ettd ne olivat saatavilla englanniksi komission konsultaatiota koskevalta Inter-
net-sivulta. Kansallisten potilasjarjestdjen osalta tutkimukseen valikoitui dokumentit,
joissa oli otettu kantaa laakitystd koskevaan ongelmaan seké teollisuuden ja vapaaeh-
toistoimijoiden roolia ké&sittelevddn kysymykseen, silla ndma kysymykset palvelivat
tutkimuksen alkuperdistd tarkoitusta tehdd vertailua ladkeyhtididen vastauksiin. Kun
tutkimuskohde vaihtui pois ladketeollisuudesta ja laajeni Eurooppa-tasoisiin potilasjar-

jestoihin, tutkija arvioi, ettei ole tarvetta ottaa tarkasteluun aiemmin poisrajautuneita
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dokumentteja, silla analysoidut dokumentit kuitenkin edustavat riittdvan kattavasti eri
maita ja eri sairauksia. Eurooppa-tasoisten potilasjarjestojen osalta tarkasteluun otettiin
kaikki englanninkieliset dokumentit lukuun ottamatta niitd, jotka eivét selkedsti edusta-
neet potilaita (esim. tutkimukseen keskittyvét jarjestot), joiden toiminta oli projektipe-

rusteista seké niitd, joiden toiminta oli Euroopan tasoa laajempaa.

Toisen osan dokumenttiaineistosta muodostavat Eurooppa-tasoisten potilasjérjestdjen
Internet-sivuillaan julkaisema materiaali. Tama aineisto toimii tutkimuksen tausta-
aineistona. Tarkastelun kohteena ovat esimerkiksi jarjestdjen tavoitteet, strategia, tapah-
tumaraportit, vuosikertomukset ja kannanotot. Tdma aineisto on eritelty erillisessa lista-
uksessa liitteessé 7. Potilasjarjestot, joiden Internet-sivujen materiaali analysoitiin, valit-
tiin konsultaatiodokumenttiaineiston keskuudesta silla perusteella, ettd jarjestt olivat
maininneet Internet-sivuillan intressien edustamiseen liittyvaa toimintaa. Poikkeuksena
tdstd on EURORDIS-jérjestd, jonka vastausta ei huomioitu konsultaatiodokumenttien
tarkastelussa, silla sen vastaus oli oma erillinen dokumentti eikd vastannut komission
esittdmiin kysymyksiin, mutta joka kuitenkin on merkittdva toimija harvinaisten saira-

uksien intressien edustajana.

Dokumenttiaineiston lisaksi tutkimuksessa hyddynnettiin myos haastatteluaineistoa.

Haastatteluaineisto muodostuu kahdesta kansallisen potilasjéarjeston edustajan, joista
toinen toimii my6s Eurooppa-tasoisessa jarjestossd, haastattelusta seké neljasta Euroop-
pa-tasoisen jarjeston edustajan haastattelusta. Lisaksi aineistossa on sahkopostikeskuste-
lut yhden kansallisen potilasjarjeston edustajan kanssa sek& yhden Eurooppa-tasoisen
jarjeston edustajan kanssa. Tutkimushaastattelupyynto lahetettiin séhkopostilla henkilon
sijasta jarjestolle, eli jarjestot saivat itse valita soveltuvan henkilon haastatteluun. Tdma
oli perusteltua siind mielessa, etté eri jarjestoissé eri henkilot vastaavat suhdetoiminnas-
ta. Lisaksi tutkimuksessa ei késitell4 henkil6iden vaan jarjestdjen toimintaa, joten haas-
tateltavan henkilon ominaisuudet eivat nayttele merkittdvad roolia. Mikali jarjesto ei
vastannut haastattelupyyntoon, tutkija lahetti muistutusviestin. Mikéli talloinkaan ei
saatu vastausta, tutkija soitti jarjestoon. Haastattelukysymykset toimitettiin alussa Kkai-
kille haastateltaville etukateen. Useiden peruutusten myota tutkija kuitenkin arvioi, etté

kysymysten ldhettdminen etukdteen nostaa kynnystd suostua haastatteluun, joten myo-
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hemmin haastattelukysymykset sai etukateen vain pyydettdessa. Haastattelut toteutettiin
puhelimen ja Skypen valityksella 17.1.2013-15.3.2013. Haastattelut kestivat keskimaa-

rin 25 minuuttia. Kaikki haastattelut nauhoitettiin haastateltavien luvalla.

4.2. Tutkimusmenetelman ja aineistonkeruumenetelmén kuvaus

Tama tutkimus edustaa laadullista tutkimusta. Yhtend laadullisen tutkimuksen tunnus-
piirteend on, ettd se keskittyy pieneen méaraan tapauksia, mutta analysoi néit4 vastaa-
vasti perusteellisesti. Tutkimuskohteesta pyritddn antamaan yksityiskohtainen ja tarkka
kuva. (Eskola & Suoranta 2005: 18.) Laadullisessa tutkimuksessa ei ole kyse ilmion
maaréllistamisestd. Siina liikutaan numerotiedon ylépuolella. Laadullinen tutkimus on
soveltuva tutkimusmenetelmd kun halutaan selityksi& asioille. Sen avulla voidaan vasta-
ta kysymyksiin miten ja miksi. (Cassell & Symon 1994: 4-5.) Tassa tutkimuksessa ha-
luttiin selvittdd, millaisia vaikuttamiskeinoja potilasjarjestot kayttavat seka 10ytaa seli-
tyksia kéytetyille keinoille. Tarkeda oli myos selvittad, miten potilasjérjestot kokevat

vaikuttamismahdollisuutensa. Nain ollen laadullinen tutkimusote oli perusteltu.

Eskolan ja Suorannan (2005: 117-119) mukaan monissa tapauksissa on jarkevampéa
kayttdd sekundaariaineistoa kuin kerdtd kokonaan uutta materiaalia. Kun tutkimusta
ldhtee suunnittelemaan, on hyva miettia, tuleeko toimeen olemassa olevalla materiaalil-
la. Forster (1994: 148) toteaa, ettd organisaation dokumentit tarjoavat laajemmin tietoa,
kuin mitd on saatavissa yksinomaan organisaation ulkopuolisen tutkijan haastattelu- tai
kyselyaineistosta. Potilasjarjestdjen edustamista intresseista 10ytyi kéyttokelpoista tietoa
konsultaatioprosessin vastausten muodossa. Liséksi potilasjarjestdilla oli vaihtelevassa
maadrin tietoa Internet-sivuillaan. Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2000: 188) mu-
kaan valmiiden aineistojen tietoja on usein muokattava, yhdisteltava ja tulkittava, jotta
tiedot tulisivat vertailukelpoiseksi. Potilasjarjeston Internet-sivulla julkaisemaa materi-
aalia yhdistdmalld ja tulkitsemalla oli mahdollista selvittaa jarjestdjen kayttamié vaikut-

tamiskeinoja.
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Tutkimusongelman joihinkin osiin voi saada vastauksen valmiiden aineistojen pohjalta,
mutta osa edellyttad lisdaineiston kerd&mista itse (Hirsjarvi ym. 2000: 185). Dokument-
tiaineiston perusteella ei ollut mahdollista selvittdd, miten jarjestot kokevat vaikutta-
mismahdollisuutensa, niiden uhat seké tiettyjen vaikuttamiskeinojen kéyttokelpoisuu-
den. Naiden selvittamiseksi oli perusteltua tehd&d haastatteluja. Haastattelumuodoksi
valikoitui puolisstrukturoitu haastattelu. Haastattelu on laajimmin kaytetty laadullinen
menetelma organisaatiotutkimuksen osalta. Haastattelun tunnuspiirteitd ovat joustavuus,
kayttokelpoisuus lahes missé vain sekéd kyky tuottaa syvallisté tietoa. (King 1994: 14.)
Haastattelun tarkoituksena on selvittad toisen henkilon ajatuksia jostain asiasta. Puoli-
strukturoidussa haastattelussa on valmiit kysymykset, mutta ei valmiita vastauksia. Tal-
I6in haastateltava saa vastata omin sanoin esitettyihin kysymyksiin. (Eskola & Suoranta
2005: 85-86.) Puolistrukturoitu haastattelu mahdollistaa vaihtelun sen perusteella, mis-
s& ryhmassa kysymyksié esitetddn. Menetelmd soveltuu tilanteisiin, joissa tarvitaan no-
peaa ja kuvailevaa selitysta aiheesta, joissa keratéén tosiasioihin perustuvaa tietoa, mut-
ta joissa ei etukateen tiedetd, millaista tietoa ja kuinka paljon tietoa osallistuvat pystyvat
tarjoamaan, ja joissa osallistujien mielipiteiden luonne ja vaihtelu eivéat ole tiedossa.
(King 1994: 16-17.)

Tutkimuksen alkuperaisen tarkoituksen mukaisesti tutkija lahetti haastattelupyynnon
joulukuussa 2012 viidelle kansalliselle potilasjarjestolle ja kolmelle ladkeyhtidlle. Osa
valituista ei vastannut pyyntoihin, osa kieltaytyi haastattelusta ja osa perui osallistumi-
sensa. Tutkija haastatteli yhden potilasjarjeston edustajan tammikuussa 2013 ja sai li-
séksi luvan kayttad yhtd sédhkopostikeskustelua. N&in ollen tutkimusaineisto jéi liian

pieneksi, joten tutkija joutui vaihtamaan osittain tutkimuskohdetta.

Eurooppa-tasoisten jarjestdjen osalta tutkija valitsi haastateltavaksi kaikkien niiden poti-
lasjarjestojen edustajat, joiden Internet-sivujen materiaalia hyodynsi. Haastattelupyynt6
lahetettiin seitsemélle jarjestdlle helmikuussa 2012. Naista neljd suostui haastattelu-
pyyntoon. Yksi jarjesto kieltdytyi haastattelusta, mutta tarjosi tietoa séhkopostiviesteis-
s4, joita tutkija pystyi hyédyntdmaan. Liséksi yhden jarjeston edustaja ehdotti yhtd haas-
tateltavaa liséd, jonka kanssa haastattelu jarjestyikin. Tutkija arvioi tdmén aineiston ole-

van riittdva ja edustavan riittdvdn monipuolisesti tutkimuskohdetta. Tutkimukseen oli
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saatu mukaan monipuolisesti eri sairauksia edustavia jarjesttjd. Lisaksi kansallisten

jarjestdjen osalta tutkimuskohteet edustavat eri maita.

Aineiston analyysi, tulkinta ja johtopéatdsten teko on tutkimuksen ydinasia. Ymmarté-
miseen pyrkivéassa analyysissd kaytetddn kvalitatiivista analyysia ja paatelmien tekoa.
Tutkimusten tuloksia tulee selittdd ja tulkita. Tuloksista puolestaan laaditaan edelleen
synteesejd, jotka kokoavat paaseikat yhteen ja antavat vastauksen tutkimusongelmiin.
(Hirsjarvi ym. 2000: 217, 220, 222.) Dokumentteja analysoitaessa on tarkasteltava, mi-
k& oli dokumenttien aiottu sisalté ja mika puolestaan saatu sisaltd. On pohdittava, miten
tapahtumien valikoivat tulkinnat yhdistetdan tapahtumien objektiiviseen todellisuuteen.
Sananmukainen tarkastelu ei riitd, vaan on pyrittava aineiston tulkinnalliseen ymmarta-
miseen. (Forster 1994: 160.)

Haastattelujen jalkeen tutkija litteroi haastattelut sanatarkasti. Litteroinneista jatettiin
pois ainoastaan haastatteluiden aikana kaydyt yleiset keskustelut, joilla ei ollut merki-
tystd tutkimuskysymysten kannalta. Sekd dokumenttiaineisto ettd haastatteluaineisto
analysoitiin siséllonanalyysiin perustuen. Aineistosta pyrittiin 16ytdmaan yhtalaisyyksia
ja eroavaisuuksia. Kukin aineisto kasiteltiin omana ryhmanaan. Sisélt0 jaettiin teemoi-
hin teoriasta nousseiden teemojen perusteella. N&in pystyttiin vastaamaan alatutkimus-
kysymyksiin ja néita tuloksia tulkitsemalla edelleen paatutkimuskysymykseen. Aineis-

toista analysoidut asiat on koottu taulukkoon 3.

Ensimmaéisen osan dokumenttiaineistosta muodostavat konsultaatiovastaukset tarkastel-
tiin kysymyskohdittain. Tavoitteena oli selvittdd, mitd intresseja potilasjarjestoilla on.
Huomiota Kkiinnitettiin erityisesti intresseissa esiintyviin ristiriitaisuuksiin. Lisaksi naita
dokumentteja tarkasteltiin pirullisten ongelmien nakokulmasta selvittden, onko harvi-
naisia sairauksia kasittelevé politiikka pirullinen ongelma. Kysymyskohtaiset vastaukset
ryhmiteltiin kolmen teeman alle, joita ovat harvinaisten sairauksien kasittely, hoitami-

nen ja palvelut.

Toisen osan dokumenttiaineistosta muodostava Eurooppa-tasoisten potilasjérjestdjen

Internet-sivuillaan julkaisema materiaali tarkasteltiin lobbausndkokulmasta. Materiaalis-
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ta etsittiin mainintoja lobbaustoiminnasta. Keskeisté oli d4nivalta- ja paésystrategioiden
tarkasteleminen. Kaikkien potilasjarjestojen Internet-sivut kaytiin sivu sivulta lapi. Kun
sivulta 16ytyi lobbaukseen liittyvdd materiaalia, etsittiin vastaavaa materiaalia myos
muiden jarjestojen sivuilta. Kerétty materiaali luokiteltiin vaikuttamisen térkeyden, yh-

teistyon, &anivalta- ja paasystrategioiden mukaan.

Haastatteluissa keskeista oli kerata tietoa potilasjarjestdjen kayttamista lobbauskeinoista
ja kokemuksista ndiden keinojen kayttokelpoisuudesta sekd nakemyksista kuulluksi
tulemisesta. Haastattelurungossa oli naihin asioihin liittyvid kysymyksiad 10-11. Tulok-
set luokiteltiin osittain samalla tapaa kuin taustamateriaali vaikuttamisen tarkeyden,

aanivalta- ja paasystrategioiden seka koettujen vaikuttamismahdollisuuksien mukaan.

Taulukko 3. Aineistosta analysoidut asiat.

Analysoitu asia Aineisto
Konsultaatio- Internet-sivut Haastattelut
dokumentit

Potilasjérjestojen intressit:

e harvinaisten sairauksien
kasittely (esim. madri-
telma, luokittelu)

e harvinaisten sairauksien
hoitaminen (esim. seu-
lonnat, laékitys, verkos- X
tot)

e harvinaisten sairauksien
palvelut (esim. rekiste-
rit, yhteistyo)

Harvinaisia sairauksia kéasittele-

va politiikka pirullisena ongel- X

mana

Pa&toksentekoon vaikuttamisen

tarkeys suhteessa potilasjarjes- X X
tOn muuhun toimintaan

Potilasjarjestdjen kayttamat

lobbauskeinot X X

Potilasjérjestojen  ndkemykset
vaikuttamismahdollisuuksista X
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5. POTILASJARJESTOT VAIKUTTAMASSA POLITIHKKAAN

Tassa padluvussa kasitelladn tutkimuksen tuloksia. Tutkimusaineistona olevat doku-
mentit ja haastattelut on analysoitu ja niiden pohjalta esitetddn potilasjarjestéjen edus-
tamat intressit seka kayttaméat vaikuttamiskeinot. Vaikuttamiskeinojen osalta analysoi-
daan erikseen potilasjarjestojen Internet-sivuillaan julkaisema materiaali sek& haastatte-
luaineisto. Ndma aineistot eivat ole suoraan vertailukelpoisia, koska Internet-sivujen
osalta on tarkasteltu ainoastaan Eurooppa-tasoisia jarjestdja kun taas haastatteluissa on
naiden lisaksi huomioitu myos kansalliset toimijat. Lisaksi on mielenkiintoista tarkastel-
la aineistoa toisistaan erillddn, jotta huomataan, millaisena kokonaisuus nayttaytyy

kummasakin tapauksessa.

5.1. Potilasjarjestojen intressit harvinaisia sairauksia késittelevassa politiikassa

Seuraavassa esitellaan potilasjarjestojen edustamia intresseja niiden komissiolle toimit-
tamien vastausten perusteella konsultaatioprosessissa koskien toimia harvinaisten saira-

uksien alalla. Tiedot dokumenteista on esitetty liitteessa 1.

5.1.1. Harvinaisten sairauksien kasittely

Potilasjarjestot ovat padosin tyytyvaisia nykyiseen maéritelméan harvinaisesta sairau-
desta, jonka mukaan potilaita tulee olla alle viisi 10 000 kohti Euroopan unionissa. T&-
mé& méaéritelma tulisi ottaa kayttoon koko EU:n alueella eikd laatia endé uutta maaritel-
mé&&. Toisaalta yksittdiset jarjestot nostivat esille, ettei huomiota tule Kiinnittda yksin-
omaan esiintyvyyteen, eivatka ristiriitaiset tiedot saisi estéa toimia, ja ettd maaritelmén

tulisi olla yhtendinen WHO:n ja Yhdysvaltojen kanssa.

Kansallisten potilasjarjestdjen keskuudessa esiintyy jonkin verran erimielisyyttd maari-
telméstéd. Yksi jérjestoista haluaisi maaritelmén jaettavan kolmeen kategoriaan, silla
tarpeet ovat hyvin erilaiset madritelman ylarajalle kuuluvien sairauksien potilailla kuin

paljon harvinaisempien sairauksien potilailla. Sen sijaan kaksi kansallista potilasjarjes-
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t04 on nimenomaan tiukempaa maaritelmaa tai jakoa harvinaisiin ja erittaisiin harvinai-
siin sairauksiin vastaan, sillé se vaarantaisi esimerkiksi harvinaisten sairauksien hoitoa.
N&ma eroavat nakemykset kuvastavat hyvin sitd, kuinka erilaisia intresseja eri harvinai-
silla sairauksilla on. Se, mika tuo yhdelle jarjestolle toivotun tuloksen, voi toiselle jar-
jestolle tuottaa taysin painvastaisen tuloksen. On ymmarrettdvad, ettd potilasjérjestot,
joiden edustamat sairaudet ovat maaritelmén ylapéassa, eivat halua tiukentaa maaritel-
maa, jotta sairaus ei menettaisi saamiaan oikeuksia. Vastaavasti on ymmarrettavad, etta
erittdin harvinaisia sairauksia edustavat potilasjarjestot haluavat muutoksen, jotta niiden

viel& harvinaisesta sairaudesta poikkeava tilanne olisi mahdollista huomioida.

Potilasjarjestot nakevét tarpeen parantaa nykyista tautien koodausta ja luokittelua. Jar-
jestelmén ongelmiksi on mainittu, etta sairauskoodit eivat huomioi tietyn sairausryhman
sisélla olevia eroja (kuten sen harvinaisia muotoja), sairauden moninaisuus voi vaikeut-
taa sen loytamisté rekisteristd, ja liséksi esiintyy maakohtaista vaihtelua. Kaikissa mais-
sa ei edes dokumentoida harvinaisia sairauksia, tai tietyn sairauden potilaita ei luokitella
ryhménd, mikd puolestaan vaikuttaa heidan saamiinsa korvauksiin. Toisaalta, mikéli
jarjestelmad ryhdytddn parantamaan, siihen ei pitéisi ottaa resursseja diagnosoinnin ja
hoidon parantamiseen suunnatuista resursseista, ja pitdisi olla mahdollisuus muuttaa tai

parantaa sitd saatujen tulosten perusteella.

Vaikka potilasjérjestd olisi tyytyvainen nykyiseen koodaukseen edustamansa sairauden
osalta, se saattaa silti kannattaa Euroopan unionin ryhtymista toimiin paremman tautien
koodauksen saavuttamiseksi. T&ma viittaa siihen, ettd sairauskohtaiset potilasjarjestot
eivat yksinomaan edusta omaa sairauttaan, vaan haluavat edistdd laajemminkin harvi-

naisten sairauksien etua.

Potilasjdrjestot ovat sen kannalla, ettd lista harvinaisista sairauksista pitéisi olla ja Eu-
roopan unionin pitdisi tukea tatd. Sen nahdaan nostavan harvinaisten sairauksien ase-
maa. Se auttaisi lisddmaan kansallisten terveysviranomaisten tietdmysta sairauksista ja
turvaisi potilaiden aseman harvinaisten sairauksien sairastajina. Lisaksi se hyodyttaisi
tutkijoita. Tallaista tietokantaa tulee kuitenkin paivittdd sdannollisesti ja sielld olevan

tiedon tulee olla helposti saatavilla. Toisaalta yksi potilasjarjestd mainitsi, etta rahoitus-
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ta pitéisi listauksen sijaan osoittaa potilaiden kohtaamispaikkojen perustamiseen. Jos
kuitenkin listaus on valttdméaton harvinaisten sairauksien tunnistamisen kannalta, idea
on kannatettava. Yksimielisyys nayttaa siis vallitsevan sen suhteen, ettd tarvitaan keino-
ja tietoisuuden lisadmiseksi ja talla tavoin potilaiden tilanteen helpottamiseksi. Sen si-

jaan on jonkin verran erimielisyyttd, mika tallaisen keinon tulisi olla.

5.1.2. Harvinaisten sairauksien hoitaminen

Suurin osa potilasjarjestoista kannattaa seka tiedon siirtamisté etta potilaiden liikkuvuut-
ta. Yleisesti ottaen keskitettyd Eurooppa-tasoista toimintaa pidetdan tarkeand. Joissain
tapauksissa potilaiden liikkuvuus ei saa varauksetonta kannatusta. Ongelmaksi maini-
taan sairauden aiheuttamat esteet matkustamiselle, matkustamisen taloudelliset kustan-
nukset sek& kielimuuri. Keskusten pitdd olla saavutettavien etéisyyksien paassa ja ma-
joitusta pitédé kehittad. Liséksi tiedon siirtdminen auttaa kehittdméén hyvia kaytantojé,
jolloin hoito kotimaassa on myds mahdollista. Toisaalta taas potilaiden liikkuvuus voi
taata, ettei potilailta kielletd hoitoa ja ettd he saavat parempaa hoitoa kuin kotimaassaan.
Erityisen hyodylliseksi potilaiden liikkuvuus ndhdan erittain harvinaisten sairauksien
ja erityiskysymysten tilanteissa seké erittain pienten maiden osalta.

Sahkoiset tyokalut nahdadn tarkeédksi. Niitd voidaan hyddyntaa tiedonvaihdossa seka
ammattilaisten etta potilaiden kesken. Sahkdisten tydkalujen ei kuitenkaan tulisi korvata
asiantuntijoiden tarjoamaa suoraa hoitoa ja niiden kayt0ssa pitda taata vain ladketieteel-
linen kayttd sek& luottamuksellisuus. Niitd suunniteltaessa olisi myds kuultava sidos-
ryhmi& ja huomioitava jo olemassa olevat verkostot. Liséksi on varmistuttava tiedon

laadusta.

Jokaisen maan tulisi tarjota standardoitu testaus harvinaisen sairauden diagnosoimisek-
si. Tamé& korostuu erityisesti perinndllisten sairauksien osalta. Erittdin harvinaisten sai-
rauksien ja erityiskysymysten osalta voidaan tarvita liséksi rajat ylittdvaa laboratorio-
toimintaa. Verkostoja pitdisi tosin luoda myos jasenvaltioiden sisalla. Testauksen tulisi
olla kansainvalisten tai unionin suositusten mukaista. Yleisesti ottaen kannatetaan Eu-

roopan unionin toimia asian osalta. Ongelmana voi toisaalta olla myds tiedonpuute pe-
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rusterveydenhuollossa, jolloin ratkaisuna ongelmaan ei ole laboratorioiden kehittami-
nen. Rajat ylittdvassa laboratoriotoiminnassa ongelmaksi muodostuu toiminnan rahoi-
tus. Keinona parantaa testaamiseen padsya esitetddn myos jasenvaltioiden houkuttele-
mista aiheeseen liittyviin EU-ohjelmiin, verkossa olevaa tietoa, asiantuntijatiedon jaka-
mista, kasvavaa rahoitusta, ladkéareiden kouluttamista seké tutkimuksen tukemista. N&in
ollen ndyttaa silta, ettd nykyisen jarjestelman ongelmat liittyvét ennen kaikkea eroaviin
kaytantoihin eri maiden valilla seka tiedon ja resurssien puutteeseen. Osa potilasjarjes-
toistd on myos ilmaissut, etteivét testaukset sovellu heidan sairauteensa, eivétka néin
ollen ole ottaneet kantaa tdhan kysymykseen. Tdma poikkeaa aiemmin mainitusta, etta
jarjestot ajattelisivat omaa sairauttaan laajemmin harvinaisia sairauksia, mika oli tilanne

koodauksen osalta.

Monet potilasjérjestdt kannattavat EU:n tukea seulonnat mahdollistaviin toimiin. Toi-
saalta tdhan tarvitaan myos kansallisten hallitusten tuki. Osa puolestaan nékee ratkaisun
olevan paikallisella tai kansallisella tasolla. Ongelmana Euroopan tasoisissa toimissa
nahdaan, ettd populaation geeniperima vaihtelee sen sisdlla. Euroopan unionin tasolla
luodut kaytanndt eivat valttdmattd ole soveltuvia kaikille, joten huomiota pitéisi kiinnit-
ta& jasenvaltioiden tukemiseen omien paatoksien tekemisessd. Yksi mahdollisuus olisi
kuitenkin naapurimaiden kaytantdjen hyddyntdminen ja niiden pohjalta laadittavien
maakohtaisten suositusten tekeminen. Seulonnat voivat olla kalliita ja mahdollisesti
myaos haitallisia, joten niiden kéyttd tulee arvioida tarkkaan sairauskohtaisesti. Kanna-
tusta saavat seulonnat ainakin, mikali saatavilla on parantavaa tai oireita lievittavaa hoi-
toa tai mikali sairautta voidaan ennaltaehkaistd. Kuitenkin nekin potilasjérjestot, jotka
eivat itse hyddy seulonnoista, kannattavat seulontoja niiden sairauksien kohdalla, joille
niistd on hyotyd. Tama tukee jalleen ndkemysta siitd, ettd potilasjarjestot ajattelevat har-

vinaisten sairauksien intressia kokonaisuutena.

Useat potilasjarjestdt nostavat esille ongelman maakohtaisesta vaihtelusta ladkkeiden
saatavuudessa. Ladkkeiden kehittdminen ja hoidot ovat erittéin kalliita, mikd voi johtaa
hoidon epdédmiseen. Tdmé& on ongelma erityisesti alhaisen bruttokansantuotteen maissa.
Néin ollen potilasjérjestot toivovat Euroopan unionin tasoisia toimia asian ratkaisemi-

seksi. Ongelmana voi tiettyjen sairauksien osalta olla myos se, ettd ne kayttavat ladkkei-
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té tai erikoisruokaa, joita ei ole méaritelty harvinaisiksi ladkkeiksi, mika puolestaan vai-
keuttaa korvausten saantia. Osa potilasjarjestdista painottaa toimia sekd Euroopan unio-
nin tasolla ettd kansallisella tasolla. Joka tapauksessa potilasjarjestdt ovat yksimielisia

siitd, ettd joitain toimia Euroopan unionilta tarvitaan.

Valtaosa potilasjarjestoista toivoo unionilta lainsdadantod koskien ladketieteellisia lait-
teita ja diagnostiikkaa. Osa ei mainitse erikseen lainsaadantéa, mutta puhuu kuitenkin
tarpeesta Euroopan unionin toimenpiteille. Osa korostaa, ettd ladkkeiden liséksi tukea
tarvitaan my6s muiden hoitomuotojen ja sosiaalisen hyvinvoinnin osalta, ja etté teolli-

suutta pitdisi tukea kehitystygssa.

5.1.3. Harvinaisten sairauksien palvelut

Harvinaisten sairauksien potilaat tarvitsevat monialaista tukea niin l&&ketieteen kuin
psykososiaalisten palvelujen osalta. Tarjottavat palvelut vaihtelevat jasenmaiden valilla,
joten unionilta kaivataan tukea esimerkiksi kaytantdjen koordinoinnin ja suositusten
antamisen muodossa. Toisaalta osa kannattaa unionin tukea konkreettisiin toimiin vain
tiedollisten palvelujen ja taloudellisen tuen osalta. Unionilta kaivataan tunnustusta poti-
lasjarjestdille, joilla on tarked rooli potilaiden tukemisessa. Osa jarjestoistd ei erikseen
mainitse, milta tasolta (kansallinen/EU-taso) se kaipaa tukea, osa puolestaan on enem-
man paikallisten toimenpiteiden kannalla. Monet nakevat unionin roolin ennen kaikkea
taloudellisen tuen ja suositusten antajana, mutta paévastuu palveluista olisi paikallisilla

toimijoilla.

Useat potilasjarjestot kannattavat potilaiden ja potilasjarjestéjen mukaanottoa tietokan-
tojen hallinnointiin. Liséksi saatetaan puhua myds laajemmin sidosryhmista kuten teol-
lisuuden ja yliopiston tutkimuksen yhdistamisesté sek& terveyspalveluista. Tietokanto-
jen osalta kannatetaan yleisesti toiminnan julkista rahoitusta, osa kannattaa osittaista
tukea myos EU:lta. Toisena rahoitusmallina mainitaan kumppanuus ei-kaupallisten ja
julkisten toimijoiden vélilla tai yhteisrahoitus Euroopan unionilta ja la&keyhti6ilta. Eu-
roopan unionilta myos toivotaan ohjausta tai tietokantojen hallinnointia. Tietoja pitdisi
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my0s kerédtd Euroopan laajuisesti. Tietojen kerddmisessd on séilytettava luottamukselli-

Suus.

Kansallinen toimintasuunnitelma néhdaan useimmin tarpeelliseksi. Toisaalta jasenvalti-
ot voisivat itse paattdd tarvitsevatko ne myos alueellista toimintasuunnitelmaa. Yksi
jarjestd puolestaan kannattaa toimintasuunnitelmien tekemisen aloittamista alueellisella
tasolla, silla esimerkiksi kulttuurillisista ja kielellisistd syista kansallinen toimintasuun-
nitelma voi olla mahdoton. Toisaalta erds toinen jarjestd nakee nimenomaan uhkana
sen, ettd alueilla olisi erilaiset toimintasuunnitelmat. Yksi jérjestd ei kannata toiminta-

suunnitelmaa.

Valtaosa potilasjérjestoista kannattaa harvinaisten sairauksien viraston perustamista.
Kukaan ei ollut suoranaisesti virastoa vastaan, mutta osa potilasjérjestoista ei vastannut

kysymykseen.

Yhteistyon osalta mainitaan, etta potilasjarjestoilld, tiedemaailmalla ja teollisuudella on
kaikilla intressi asiaan. Potilasjarjestdjen ja vapaaehtoistoimijoiden rooli unionin toi-
minnalle harvinaisten sairauksien alalla nahdaén tarkeédksi. Toivotaan yhteistyotd aka-
teemisen tutkimuksen ja teollisuuden valilla. Kumppanuus potilasjérjestojen, terveysvi-
ranomaisten ja teollisuuden vélilla on nahty toimivaksi. Potilaiden voimaannuttamiseen
tarvitaan taloudellista tukea. Niiden sairauksien osalta, joihin ei kaytetd ladkehoitoa,
ongelmana on kumppanien I6ytdminen teollisuudesta. Sama koskee sairauksien ehkai-
semistd. Osa potilasjarjestoistd toivoo EU:n tukevan potilasjérjestoja taloudellisesti.
Toisaalta teollisuus voidaan nahda myos uhkana, koska silla on omat intressinsa ja li-

séksi luonnollinen ylivoima taloudellisesta voimastaan johtuen.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd potilasjarjestt toivovat Euroopan unionilta toimia
usealla osa-alueella. Jarjestot kokevat, ettd monet harvinaisten sairauksien haasteista
eivat ole ratkaistavissa kansallisella tasolla. N&kemyseroja esiintyy kuitenkin, missa
maarin ja mill4 osa-alueilla Euroopan unionin olisi ryhdyttdva toimenpiteisiin. Keskei-

set intressit ja ristiriidat niissd on koottu taulukkoon 4.
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Taulukko 4. Potilasjérjestdjen edustamat intressit ja niissé esiintyvat ristiriidat.

Keskeinen intressi

Ristiriidat

Harvinaisen sairauden nykyinen maa-
ritelmé alle 5/10 000 on hyvé

Erittain harvinaiset sairaudet voivat tarvita tata
tiukemman maéritelmén erityishuomion saamisek-
si, mutta se voisi taas heikentd4 yleisempien har-
vinaisten sairauksien asemaa

Tarve parantaa nykyista tautien koo-
dausta ja luokittelua

Tarvitaan Euroopan unionin tukema
lista harvinaisista sairauksista

Onko lista valttamaton harvinaisten sairauksien
tunnistamiseen, vai voisiko rahoitusta osoittaa
muualle

Seka tiedon siirtdminen etté potilas-
liikkuvuus kannatettavaa

Kuinka térke&a potilasliikkuvuus on: onko edelly-
tys hyvan hoidon saannille, vai kuormittaako poti-
lasta ja omaisia liikaa

Sahkoiset tyokalut ovat tarkeita

Testaamiseen padsy pitaa varmistaa,
nykyisin ongelmana eroavat kaytan-
not maiden vélilla seka puutteelliset
tiedot ja resurssit

Euroopan unionin rooli: testaus jasenvaltioissa vai
keskitetysti yli maarajojen, toiminnan rahoitus
(kuka rahoittaa ja mité rahoittaa)

Euroopan unionilta tukea seulontojen
mahdollistamiseen

Onko vastuu seulonnoista unionin, kansallisen vai
paikallisen tason ongelma, mitk& seulonnat ovat
tarpeellisia

Euroopan unionin tasolla tarvitaan
toimia ladkkeiden saatavuusongelman
ratkaisemiseksi

Onko vastuu vain EU:lla vai my0s jasenvaltioilla,
tuetaanko vain harvinaisia laakkeita vai myos
muita laakkeitd ja laakinnélliseen tarkoitukseen
kaytettavia valmisteita

Tarvitaan Euroopan unionin lainsaa-
dantod ladketieteellisten laitteiden ja
diagnostiikkojen osalta

Tarvitaanko lainsdadantoa vai riittddko ei-sitovat
toimenpiteet

Euroopan unionilta kaivataan tukea
sosiaalisiin ja koulutuksellisiin palve-
luihin

Tarvitaanko EU:n tukea, vai onko asia paikallinen,
mihin kaikkiin toimintoihin EU:lta tukea ja olisiko
tuki enemman koordinaation muodossa vai talou-
dellista

Tietokantoihin rahoitus julkiselta
sektorilta

Tarvitaanko tukea myds EU:lta ja yrityksilta

Potilasjarjestojen rooli tarkeé

Né&hdaanko teollisuuden olevan myds térkea
kumppani, vai koetaanko se uhaksi

Toimintasuunnitelmat alueellisella
tasolla

Tarvitaanko alueellisia suunnitelmia, jotta eroa-
vaisuudet voidaan ottaa huomioon, vai ovatko
erilaiset suunnitelmat uhka

Harvinaisten sairauksien virasto pitéi-
si perustaa
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5.2. Eurooppa-tasoisten potilasjarjeston vaikuttamistoiminta tausta-aineiston perusteella

Seuraavassa tarkastellaan Eurooppa-tasoisten potilasjarjestdjen vaikuttamistoimintaa
niiden Internet-sivuillaan julkaiseman materiaalin perusteella. Tdma tausta-aineisto on

luetteloitu liitteessa 7.

5.2.1. Euroopan unionin toimintaan vaikuttamisen tarkeys

Useat kattojarjestot ovat maaritelleet roolikseen potilaiden d&nend toimimisen tai poti-
laiden asioiden edustamisen (EHC 2013b; Eurordis 2013a; Myeloma Euronet 2013a).
Puhutaan, ettd vahemmistéryhmét tarvitsevat hyvin vakiintuneet organisaatiot huoleh-
timaan intresseistaan (EHC 2013b). Toisaalta potilaiden &&nena toimiminen ei véltta-
matta perustu yksinomaan jarjestolle myonnetylle edustukselle, vaan huomiota on Kiin-
nitetty myos jarjeston sisalla potilaiden ddnen kuulemiseen. Tamé tapahtuu deliberatii-
visten keskustelujen kautta. Potilaiden panosta harvinaisia sairauksia koskevien strate-
gioiden ja suunnitelmien suunnittelussa pidetdan tarkeadnd. Nain ollen on haluttu mah-
dollistaa harvinaisten sairauksien yhteison laaja konsultointi sek& potilaiden ja heidan
edustajiensa valtuuttaminen asioidensa ajamiseen. Halutaan saada potilaita edustavien
mielipide tulevista politiikoista sek& toisaalta saada heidan mielipiteensé nykyisista po-
litiikoista. Tavoitteena on yksimielisyyden ldytaminen. Tulevia politiikkoja koskevien
keskustelujen tarkoituksena on antaa tietoa osallistujille sellaisista aiheista, joista he
eivét valttamatta etukateen tieda niin paljon, ja tutustuttaa heidat kompleksisiin asioihin.
Liséksi halukkaat voivat jatkaa keskusteluja ja vaihtaa ndkemyksia asiantuntijoiden
kanssa. Talla tavoin voidaan saavuttaa vield laajempi yksimielisyys ja maaritella mielui-
sa politiikka. (Eurordis 2013c: 2-4.)

Euroopan unioniin vaikuttamista voidaan pitda kattojéarjestjen keskeisend toimintona.
Tallainen toiminta on monesti mainittu jarjestén tavoitteissa, missiossa tai toiminnan-
kuvauksessa (E.S.PKU 2013b; EHC 2013b; PHA Europe 2013a: 1). Tavoitteissa ei kui-
tenkaan valttamaéttd puhuta suoraan vaikuttamisesta vaan potilaiden asioiden ajamisesta
(Eurordis 2012a; Myeloma Euronet 2013a). Toisaalta voidaan puhua myos yleisemmal-

I4 tasolla kansallisten organisaatioiden edustamisesta ja poliitikkojen kannustamisesta
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osallistumiseen (FESCA 2013b). Osassa tapauksia on strategiassa tai toiminnan kuva-
uksessa eritelty tarkemmin, mitd kaikkea etujenajamistoiminta pitéa sisallaan (Eurordis
2009c; Myeloma Euronet 2009b: 1). Toisaalta talléin kuitenkin vield ilmenee eroavai-
suuksia siind, kuinka tarkasti toiminnan kohde on eritelty. VVoidaan nimittdin myés koh-

distaa tietty toiminto tietylle unionin toimielimelle (Myeloma Euronet 2009b: 1).

5.2.2. Yhteistyd

JarjestOjen harjoittamassa toiminnassa esiintyy yhtalaisyyksid. Monien jarjestojen toi-
minnan tai sen tavoitteiden kuvauksiin sisaltyy maininta yhteistyostd (EHC 2013c; Eu-
rordis 2009c; Myeloma Euronet 2009b: 1; PHA Europe 2013c). Yhteisty6tahot néaytta-
vat olevan linjassa organisaation oman aseman kanssa. Sairauskohtaiset potilasjarjestot
mainitsevat useimmiten yhteistyotahoikseen toiset potilasjarjestot, joko muut eurooppa-
laiset potilasjarjestdt tai saman sairauden potilasjérjestot muualla maailmassa (EHC
2013c; PHA Europe 2013c). Sen sijaan kun jarjesto edustaa laajempaa potilasjoukkoa,
maaraytyy yhteistyotahoiksi vastaavia muita terveysalan Kkattojarjestdja (Eurordis
2009c¢). Harvassa tapauksessa on mainittu yhteistydn muodostettavan nimenomaan, jot-
ta voitaisiin painostaa Euroopan unionin paatoksentekijoita (Myeloma Euronet 2009b:
1). Toisaalta voidaan ajatella, ettd yhteistyd Eurooppa-tasoisten toimijoiden kanssa ai-
nakin luo edellytyksié vaikuttavampaan painostustoimintaan kuin mita voitaisiin saavut-
taa yksin toimimalla, vaikkei tata olisi mainittu kumppanuuden tavoitteeksi. Sen sijaan
miké&li jarjeston yhteisty0 suuntautuu saman sairauden potilasjarjestéihin Euroopan ul-
kopuolella, vaikuttaa epatodennadkoiseltd, ettd téllaisella yhteistydlla haettaisiin etua
Euroopan unioniin vaikuttamiseen. On kuitenkin mahdollista, etté jarjeston yhteistyota-
hona toimivat myo6s itse Euroopan unionin toimielinten paatoksentekijat. Talldin
unionista ei puhuta ainoastaan passiivisessa mielessa vaikuttamisen kohteena, vaan pai-
notetaan myo6s kontaktien luomista ja yllapitamistd keskeisten péatoksentekijéiden
kanssa (Eurordis 2009c).

Osa jarjestoista on saattanut myos erikseen luetella yhteistydtahonsa. Yleensa talloin
kyse on sellaisista organisaatioista, joiden jasen potilasjérjestd on tai jossa silla on edus-

tus. Tallaisia organisaatioita ovat useimmin laajemmat potilasjérjestdjen kattojarjestot
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kuten jonkin sairaustyypin tai yleisesti potilaita edustava eurooppalainen kattojarjesto
(EFAPH 2013c; Myeloma Euronet 2013c). On my6s mahdollista, ettd jarjestolla on
edustus Euroopan unionin toimielimisséd kuten Euroopan ladkeviraston ja komission
komiteoissa (Eurordis 2012e). Edustuksen saaminen Euroopan unionin toimielimiin
nayttaisi nain ollen olevan riippuvainen siitd, kuinka laajaa joukkoa erilaisia intressejé
jarjesto edustaa. Sairauskohtaisilla potilasjarjestdilla tata edustusta ei ole, mutta sen si-

jaan kaikkia harvinaisia sairauksia edustavalla jarjestoll& puolestaan on.

Toisaalta ei voida sanoa, etté sairauskohtaiset potilasjérjestot olisivat taysin ulkopuolel-
la Euroopan unionin toimielimistd, silla esimerkiksi Euroopan ladkevirasto on mainittu
sellaiseksi yhteistydtahoksi, jossa potilasjarjestd toimii aktiivisesti (Myeloma Euronet
2013c). Lisaksi sairauskohtaiset potilasjarjestot ovat siind mielessa tekemisissa unionin
toimielinten kanssa, etta niit4 edustavat kattojérjestot laativat yhdessé néiden jérjestojen
kanssa toimielimille esitetyt kantansa. Sairauskohtaiset potilasjarjestot ovat olleet tyyty-
vaisia siihen, kuinka niiden kattojarjestot edustavat niitd Euroopan unionissa. Tama asia
nousi esille haastatteluissa (ks. luku 5.3.3.). On kuitenkin huomionarvoista, etteivét ne
kaikissa tapauksissa halua antaa edustusta kattojérjestoille. On esimerkiksi nostettu esil-
le pyrkimys séilyttaa jarjestona intressien edustajan asema Euroopan komissiossa (Mye-
loma Euronet 2009b: 1). Tiettyihin konsultaatioihin osallistuminen voi edellyttad tata
(ks. tarkemmin luku 3.2.2.).

Euroopan unioni voidaan nahda potilasjarjestdjen yhteistydkumppanina myds rahoituk-
sen kautta. Euroopan unioni voi olla jossain tapauksessa merkittdva rahoittaja. Sen
osuus jarjeston tuloista on tiettynd vuotena saattanut nousta suurimmaksi. Kaytdnnossa
unionin rahoitus késittad padasiassa Euroopan komission myontdmaa rahoitusta tietyille
projekteille. Suurin rahoitus ndihin projekteihin on tullut terveys ja kuluttaja-asioiden
padosastolta, mutta myods tutkimuksen padosasto on myontényt rahoitusta. Projektira-
hoituksen lisaksi Euroopan unioni on osallistunut toiminnan tukemiseen terveys- ja ku-
luttaja-asioiden toimeenpanoviraston myontamalld toiminta-avustuksella sekd Euroopan
ld&keviraston luontoissuorituksina. Komission mydntdmén rahoituksen méara on Kkui-
tenkin vaihdellut huomattavasti vuosittain. VVuodesta 2008 vuoteen 2010 unionin rahoi-

tus kasvoi, mutta vuonna 2011 se puolestaan laski peréti 41 %:a. EU:Ita tulevan rahoi-
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tuksen merkittavyytta tukee sekin, ettd yritysten rahoitusosuuden nostolla onnistuttiin
kattamaan ainoastaan pieni osa EU:Ita menetetystd rahoituksesta. Toisaalta rahoitusta ei
samassa maarin tarvittu, silla vastaavasti palveluiden kulut pienenivét. (Eurordis 2010b:
6, 8; 2011c: 2-3; 2012b; 2012c: 5-6; 2013b.)

Merkittdvad kuitenkin on, ettd maininta Euroopan unionin rahoituksesta I0ytyy vain
yhden potilasjarjeston Internet-sivuilta. Osa jarjestdista on suoraan tuonut esille, etteivat
saa rahoitusta Euroopan unionilta eivatkda Euroopan valtioiden hallituksilta (Myeloma
Euronet 2008: 23; 2009a: 23; 2010: 22). Tama tukee erdén haastateltavan kommenttia
siitd, etta hallitukset ovat haluttomia rahoittamaan potilasjarjest6ja (ks. luku 5.3.4.). Kun
tarkastellaan Euroopan terveys- ja kuluttaja-asioiden toimeenpanoviraston myontamaa
rahoitusta terveysohjelman (2010-2013) puitteissa, huomataan useiden potilasjérjesto-
jen saaneen rahoitusta. Myonnettyjen toiminta-avustusten osalta EURORDIS on kuiten-
kin ainoa harvinaisia sairauksia edustava potilasjarjesto. Projektiavustusten osalta rahoi-
tusta on myonnetty useampiin harvinaisia sairauksia koskeviin projekteihin, mutta pro-
jektin padorganisaationa ei talldinkaan ole ollut harvinaisia sairauksia edustava potilas-
jarjesto. (C (08) 6180; C (10) 7593; C (11) 7195.) Rahoituksen myodntamista ohjaavien
periaatteiden mukaan projektin tai toiminnan rahoitukseen on osallistuttava Euroopan
unionin liséksi jokin muu taho. Euroopan unionin rahoittama osuus on enimmilld&n 60
%:a kelpoisista kustannuksista tai poikkeustapauksissa 80 %:a. (Executive Agency for
Health and Consumers 2013a; 2013b.) Naiden ehtojen tayttaminen voi olla vaikeaa pie-
nemmille potilasjarjestoille, silla niilld ei valttdméttd ole resursseja etsia rahoitusta. Li-
séksi rahoituksen saaminen voi olla vaikeaa harvinaisia sairauksia koskevaan toimin-

taan, silla siit4 saatavat hyodyt koskevat vain pientd osaa kansakunnasta.

Osalle potilasjarjestdja lisdksi teollisuus on merkittdva yhteistydtaho. Tdma korostuu
erityisesti pyorean pdydan toiminnassa, jossa keskustelua k&ydaén teollisuuden, potilas-
jarjestojen ja paatoksentekijoiden kanssa (EHC 2010a; 2011b; 2012a; Eurordis 2009b).
Toisaalta teollisuutta voidaan pitaa tarkednd kumppanina kaikille jarjestoille, koska se
osallistuu jérjeston toiminnan rahoittamiseen (EFAPH 2013c; EHC 2013e; Eurordis
2013b; Myeloma Euronet 2013b; PHA Europe 2011). Kaikkien niiden jarjest6jen osal-

ta, jotka Internet-sivuillaan olivat maininneet toimintansa rahoittajat, yritykset olivat
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mukana rahoituksessa. Toisaalta haastattelussa yksi potilasjérjestd toi esille nykyisen
tilanteen, jossa ladkeyhtididen rahoitusoikeutta on rajoitettu, mikd on tehnyt rahoituk-

sesta vaikean kysymyksen potilasjarjestoille (ks. luku 5.3.4.).

Myo0s yhteistyd muiden potilasjérjestdjen kanssa voidaan liittd4 resurssikysymykseen.
Bouwenin (2002: 374) mukaan pienemmat toimijat turvautuvat yhteisty6hon poliittises-
sa toiminnassa (ks. tarkemmin luku 3.2.5.). Tamé& nékyy myo6s Kkattojérjestdjen toimin-
nassa. Yhteenliittymid on tehty ainakin manifestien osalta (Myeloma Euronet 2006).
Liséksi kannanotossa on voitu mainita tuettavan muiden esittdmaa kantaa (EHC 2009d).
Harvinaisia sairauksia edustavat jérjestot ovat aina suhteellisen pienid verrattuna esi-
merkiksi kansantauteja edustaviin jarjestdihin. N&in ollen on ymmadrrettdvaa, ettd ne
liittoutuvat muiden, varsinkin suurempien jarjestdjen kanssa saadakseen aanensa kuulu-
viin. Liséksi haastatteluissa nousi esiin, ettd potilasjarjestot luottavat EURORDIS:iin
osassa edunvalvontatehtdviaan, koska ovat itse liian pienid. Tama asetelma korostuu
erityisesti kansallisten potilasjarjestdjen osalta, mutta myoskaan kaikilla kattojarjestoilla

ei ole omaa toimistoa Brysselissa (ks. tarkemmin luku 5.3.3.).

Rahoituksen jarjestdminen toiminnan harjoittamiseen on keskeista, sill& toiminnan sisal-
t0 nayttdd olevan jossain méarin kiinni rahallisista resursseista. Jérjestd on saattanut
mainita toiminnankuvauksessaan tapahtumien jarjestdmisen silla ehdolla, ettd rahoitus
sallii sen (Myeloma Euronet 2009b: 1). Liséksi siindkin tapauksessa, etté jarjeston vah-
vuudeksi on nimenomaan mainittu kapasiteetti asioiden ajamiseen eikd tapahtumien
jarjestdmisen ole erikseen mainittu riippuvan rahoituksessa, strategisissa tavoitteissa on
kuitenkin nostettu esiin taloudellinen kestavyys, ja lisdksi taloudellisten resurssien laa-
jentaminen ja monipuolistaminen on mainittu yhtena etujenajamistehtavand. Keskeiseen
rooliin on nostettu uudet rahoitusmallit. Pyritdadn hyédyntdmaan laajasti eri tulonlahteitéd
kuten julkista rahoitusta, muiden kuin terveydenhuollon alan yritysten rahoitusta ja
omia varoja kuten lahjoituksia. (Eurordis 2009c; 2010c: 7, 10.) Né&in ollen resurssiky-

symysté ei voida mink&én tapauksen osalta pitaa itsestddnselvyytena.
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5.2.3. Adnivaltastrategiat

Toinen yhteinen piirre potilasjarjestdjen toiminnalle, mika useassa tapauksessa on mai-
nittu jarjestdn toiminnan kuvauksessa, on tapahtumien kuten konferenssien jarjestami-
nen (E.S.PKU 2013b; Eurordis 2009c; Myeloma Euronet 2009b: 1; PHA Europe
2013c). Osassa tapauksia néilla tapahtumilla on suora yhteys Euroopan unioniin ja sen
toimintaan vaikuttamiseen, silla tapahtumat on suunnattu unionin toimielinten tyonteki-
joille tai unionin toimielinten politiikka-alueille (Eurordis 2009c; Myeloma Euronet
2009b: 1). Toisaalta, vaikka tapahtumat olisi suunnattu ensisijaisesti potilaille ja tervey-
denhuollon edustajille, niilld saattaa olla epasuoraa vaikutusta Euroopan unionin toimin-
taan vaikuttamiseen. Tapahtumat saattavat nimittain kiinnittdd myods muiden kuin tapah-
tumaan osallistuvien huomion, mikéli tapahtuma esimerkiksi nékyy katukuvassa tai

media antaa sille huomiota.

Tietoisuuden lisdédminen etenkin suuren yleison keskuudessa onkin yksi keskeinen ta-
voite potilasjarjestoille (EFAPH 2013a; Eurordis 2013f; FESCA 2013b; Myeloma Eu-
ronet 2009b: 2; PHA Europe 2013c). Useat potilasjérjestot jarjestavat kampanjoita, jot-
ka koskevat lahinnd juuri tietoisuuden lisddmistd. Tallaisten kampanjoiden jarjestami-
nen voidaankin nahdd yhtena selkednd vaikuttamiskeinona, silld kampanjoiden avulla
halutaan tuoda esille, millaista on ndiden sairauksien potilaiden elam4, ja talla tavoin
herdttdd huomamaan, mita toimenpiteitd yhteiskunnassa tarvitaan, jotta naiden potilai-
den eldméa voitaisiin parantaa. Tietoisuuden lisd&misen lisaksi kampanja voi olla myos
keino vaatia tiettyja parannuksia nykytilanteeseen (FESCA 2013c). Kampanjan on esi-
merkiksi sanottu olevan toimenpidepyynt¢ potilailta ja heidan perheiltddn muun muassa
Euroopan unionille (EHC 2012c).

EURORDIS jarjestaa vuosittain Rare Disease Dayn, jonka tarkoituksena on lisaté tietoi-
suutta harvinaisista sairauksista seka niiden vaikutuksista potilaiden elaméan. Euroopan
unionin tasolla tavoitteena on lisaté tietoisuutta nimenomaan unionin toimielinten kes-
kuudessa. Talla pyritddn saamaan harvinaiset sairaudet etusijalle Euroopan unionin kan-
santerveyden ja tutkimuksen asialistalla ja budjetissa. Kyseinen kampanja on suunnattu

ensisijaisesti suurelle yleisOlle seka paatoksentekijoille. Kampanja on tuottanut tuloksia,
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silla kehitystd on tapahtunut useissa maissa kansallisten suunnitelmien ja politiikkojen
osalta. (Eurordis 2012d: 2, 9.)

Rare Disease Day on toiminut hyvané alustana potilasjarjestdjen tietoisuuskampanjoi-
den k&ynnistdmisessd. European Pulmonary Hypertension Association jarjesti kyseisena
paivana vuonna 2012 lehdistotilaisuuden osana Breathtaking-kampanjan aloitusta. Kan-
sainvalinen media huomioi tapahtuman laajasti. Kampanjan kdynnistys tapahtui nimen-
omaan Brysselissa, jossa useat merkittavat unionin toimielimet sijaitsevat. (PHA Europe
2012b: 3.) Myos European Society for Phenylketonuria and Allied Disorders Treated as
Phenylketonuria jarjesti europarlaamentaarikkojen isdnndimén lounaskeskustelun juuri
Rare Disease Day:na vuonna 2012. Tilaisuudessa jarjesto esitteli suosituksia laatimansa
Benchmarking-raportin pohjalta. Tarkoituksena oli saada poliitikot yhdistamaan ne kui-

lut, joita sairauden hoidossa esiintyy eri Euroopan maiden vélilla. (E.S.PKU 2013a.)

Myos muilla potilasjarjestoilla tai niiden kansallisilla alajérjestoilld tai kansainvalisilla
kattojarjestoilla on tietoisuutta lisdavia teemapdivia tai kuukausia, mutta niiden keskei-
seksi tapahtumapaikaksi ei ole valikoitunut unionin toiminnan kannalta keskeiset paikat
(Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar 2013; EFAPH 2013b; EHC 2012c;
FESCA 2013c; International Myeloma Foundation 2012). Useassa tapauksessa téllais-
ten teemapdivien jarjestiminen on ensisijaisesti kansallisilla jasenjarjestoilld, jolloin
myos kullakin jasenvaltiolla on omat tapahtumansa (EFAPH 2013b; FESCA 2013a).
Toisaalta vaikka painopisteend olisivatkin kansalliset tapahtumat, voi myds nailla olla
merkitystd Euroopan unionin tasolla tapahtuvaan paatoksentekoon. Neuvoston paatok-
siin vaikuttaminen tapahtuu péaasiassa kansallista reittid kayttden (ks. tarkemmin luku
3.2.3).

Jarjestdjen panostaminen tietoisuuden lisddmiseen tuntuu perustellulta kun tarkastellaan
eurooppalaisten tietdmystd harvinaisista sairauksista. Vaikka yleisella tasolla ymmarrys
siitd, mit& harvinaiset sairaudet ovat, on korkeaa, yksityiskohtainen tietoisuus on alhais-
ta. Yleisesti ottaen tietoisuus tietyn harvinaisen sairauden olemassaolosta on melko vé-
haistd. (Special Eurobarometer 361 2011: 7-8, 12.)
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5.2.4. Pa&systrategiat

Vaikka kampanjat perustuvat ennen kaikkea julkisen keskustelun kautta tapahtuvaan
vaikuttamiseen ja ndin ollen edustavat &&nivaltastrategioita, voi niilla kuitenkin olla
yhteys myo6s padsystrategioihin. Vastaavasti kuin Rare Disease Dayta hyddynnetdén
potilasjarjestdjen omien tietoisuuskampanjoiden kdynnistdmisessd, sitd voidaan hyodyn-
tad paatoksentekijoille suunnattujen tapahtumien jarjestamisessa. Esimerkiksi vuoden
2013 Rare Disease Day:n yhteydessa EURORDIS jérjestaa yhteistydssa europarlamen-
taarikkojen kanssa keskustelutilaisuuden (Eurordis 2013e). Yhteistydssa europarlamen-
taarikkojen kanssa jarjestetty tapahtuma on osoitus, ettd kyseisell& jarjestolla on suhteet
paatdksentekijoihin, joita se hyodyntaa asioidensa ajamisessa. Myos aikaisempina vuo-
sina EURORDIS on jarjestanyt keskustelutilaisuuden juuri Rare Disesase Day:n yhtey-
dessd. Tosin ndiden tapahtumien osalta ei ole mainintaa siit4, ettd ne olisi jarjestetty
yhteistyossa jonkin Euroopan unionin toimielimen kanssa. Sen sijaan tilaisuuksissa on
ollut paikalla toimielinten edustajia ja esimerkiksi joka vuosi sama europarlamentaarik-
ko. (Eurordis 2010a: 13; 2011a: 11.) Tama kuvastaa, ettd jarjestd on onnistunut luomaan
kontaktit ainakin yhteen paatoksentekijdén. Tdman yhden kontaktin kautta taas on mah-
dollista muodosta myds muita kontakteja. N&in ollen vaikka tapahtumien jarjestdminen
sindlladn ei edusta paasystrategiaa eika tapahtumassa itsessadn tarjota paasystrategian
mukaisesti yksityiskohtaista tietoa tietylle paatoksentekijélle, on niiden takana kuitenkin
paasy. Lisaksi ne yhdistyvét padsyyn myos aiemmin mainitun kontaktienluomismahdol-

lisuuden kautta.

Myos osalla sairauskohtaisia potilasjarjestdja on suorat kontaktit Euroopan unionin paa-
toksentekijoihin. Useimmin kyse on talloin Euroopan parlamentissa jérjestetyisté tapah-
tumista, joissa esitell&&n potilaiden tilannetta monesti jarjeston tekemén selvityksen tai
vastaavan avulla (E.S.PKU 2013a; EFAPH 2011; EHC 2013a; PHA Europe 2013b).
Naissé tapahtumissa tyypillisimmin yksittdinen europarlamentaarikko tai muutamat
europarlamentaarikot toimivat iséntind ja ilmaisevat tukensa jarjeston toiminnalle ja
pyrkimyksille. Jarjeston edustaja tai edustajat esittelevét jarjeston ja potilaiden nako-
kannan nostaen usein esiin tutkimuksissaan ilmenevét epdkohdat. Liséksi paikalla on

monesti ladkéreitd tai tutkijoita esitteleméssa sairautta ja sen hoitokéytantoja tieteellisel-
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t4 kannalta. Euroopan unionin edustajana on usein jokin komission tyontekija kertomas-
sa, mitd toimenpiteitd on jo tehty ja mihin toimenpiteisiin ollaan ryhtymadssa. Lisaksi
paikalla voi olla muiden aiheeseen liittyvien jarjestdjen edustajia kertomassa toiminnas-
taan. (EFAPH 2011; EHC 2006; 2009a; PHA Europe 2012a.)

Kontaktit Euroopan unionin paatoksentekijoihin eivat valttdmattd ole kertaluontoisia,
vaan tapahtumista voi tulla toistuvasti jérjestettyjd (EHC 2006; 2009a). Tdman voidaan
nahda parantavan jarjeston vaikuttamismahdollisuuksia. Kun jarjesté on toistuvasti yh-
teydessé tiettyihin paatoksentekijoihin, jarjestdn ajama asia pysyy esilla. Tall& on mer-
kitysta erityisesti silloin kun yritetddn saada jokin asia paatoksentekoagendalle, koska
mikali asia ei yrityksistd huolimatta nouse agendalle, jarjestd voi jatkaa yhteydenpitoa
paatdksentekijoihin ja painostaa saamaan asia agendalle seuraavana vuonna. Kertaluon-
toiset tapahtuvat sopivat paremmin tilanteisiin, joissa pyritddn vaikuttamaan esimerkiksi
jo alulle laitetun lainsaddannon hyvéaksymiseen, koska asia raukeaa nopeasti joko asian
hyvaksi tai sitd vastaan. Tama ei kuitenkaan ndy kaytannossa, silld kuten aiemmin to-
dettua, jarjestojen Europarlamentissa jarjestdmét tapahtumat ovat tarjonneet ennen
kaikkea tietoa tarvittavista toimenpiteistd. Toisaalta tapahtumat on jarjestetty &skettéin,
vuoden tai puolentoista vuoden sisalla (E.S.PKU 2013a; EFAPH 2011; PHA Europe
2013Db). Néin ollen voi olla, ettd myds nédiden jarjestojen pyrkimyksené on jarjestad vie-

I& uudet tapahtumat.

Tietyille paatoksentekijoille suunnatut tapahtumat toistuvasti jarjestettyind muistuttavat
paatoksentekijoita asian tarkeydestd. T&ll6in on myds mahdollista tarjota uutta tietoa
asian tilasta. Toisaalta, mikali toimenpiteisiin on jo ryhdytty, tarjoavat toistuvat tapah-
tumat puolestaan mahdollisuuden kertoa, mitd toimenpiteilld on saatu aikaan, ja téll&
tavoin kannustaa uusiin toimenpiteisiin. Painostuksen kannalta merkitystd on nimen-
omaan sillg, ettd kohdejoukkona ovat samat henkil6t, silla asioiden kuuleminen uudes-
taan lisdé paineita ryhtyé toimenpiteisiin. Tosin asioihin vaikuttamisen kannalta tarkeaa
on myos laaja tiedottaminen asiasta. Politiikan valmistelussa tdma tarkoittaisi kontakteja
kaikkiin asioita valmisteleviin ja niistd paattaviin tahoihin. Esimerkiksi sen sijaan, ett4

tapahtumia jarjestetddn toistuvasti Euroopan parlamentissa, niitd jarjestettaisiin vuoro-
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vuosin parlamentissa ja komissiossa. Tdma ei kuitenkaan valttaméattad ole mahdollista

riippuen siitd, millaiset kontaktit jarjestolld on eri tahoihin.

Toistuvasti Euroopan parlamentissa jérjestetyt tapahtumat ovatkin osoitus siitd, etté jar-
jestd on onnistunut luomaan hyvén suhteen ainakin yhteen paatoksentekijaan. Tapahtu-
man isédntdnd on kaikkina kertoina ollut sama europarlamentaarikko (EHC 2006;
2009a). Tama osoittaa kyseisen henkilon sitoutumista asiaan, ettd han kokee asian tér-
kedksi ja haluaa vieda sitd eteenpdin. Jérjeston kannalta tdamé on tarkead, jotta se saa
vietyd asioita eteenpdin ja pidettyd kysymyksen esilla. Toisaalta tdmé& on vasta ensim-
mainen askel kontakteissa. Jarjestén on saatava my0s muut paatoksentekijat asiansa
taakse. Téssé asiassa tdma yksikin yhteyshenkild voi auttaa, ja siind mielessa kontaktin
luominen yhteen péaatoksentekijaan on paitsi ensimmainen askel myos tarkea askel. To-
on huolehdittava kontaktien sdilymisestd myods paatoksentekijoiden vaihtuessa. Tois-
toon perustuva painostaminen ei onnistu, mikali tapahtumiin aiemmin osallistuneet ei-
vat esimerkiksi tule uudelleen valituiksi europarlamenttivaaleissa. Talléin tapahtuman

jarjestamisen merkitys muuttuu asian esittelyksi uusille toimijoille.

Toistuvasti samoille paattéjille jarjestetyt tapahtumat ovat liséksi osoitus jarjeston itsen-
sé sitoutumisesta asiaan. Ne antavat kuvan, ettd asia todella on merkityksellinen jérjes-
tolle ja se haluaa varmistua asian esilldolosta ja etenemisestd. Toisaalta tapahtumien
jarjestdminen vaatii resursseja ja sitd, ettd vastapuoli on valmis is&dnndéimaan niitd. Nain
ollen asiaa ei voida kaantaa niin, ettd mikali tapahtumia ei ole toistuvasti, jarjestd ei

olisi sitoutunut asiaan.

Tapahtuman jarjestaminen Euroopan parlamentissa ei ole vélttdméattd taannut laajaa
europarlamentaarikkojen osallistujajoukkoa (EHC 2009c). Voidaan ajatella, ettd asian
eteneminen Euroopan parlamentissa vaikeutuu, mikali vain muutama europarlamentaa-
rikko on ollut kuulemassa tilanteesta, sill& tallgin tieto ei vélttdmatta saavuta kaikkia.
Asiasta tiedottaminen j&& talloin paikalla olleiden edustajien vastuulle. Lisaksi valika-
sien kautta saavutettu tieto ei valttdméattd vakuuta samalla tavalla kuin esimerkiksi poti-

laan itsensd kertomana. Toisaalta merkitysta on sill4, millaisessa asemassa paikalla ole-
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vat edustajat ovat. Tyoryhmien puheenjohtajilla ja raportoijilla on suuri rooli paatoksen-
teossa (ks. tarkemmin luku 3.2.3.). Néin ollen heidan lasn&olonsa voi vahvistaa asian
etenemismahdollisuuksia. Voidaan myos ajatella, ettd poissaolo tapahtumasta osoittaa,

ettei asiaa kohtaan I6ydy kiinnostusta.

Toisaalta jarjestojen tavoitteena ei vélttdmatta ole ollutkaan saada mukaan suurta jouk-
koa europarlamentaarikkoja. Kutsussa on pikemminkin huomioitu se, ettd mukana olisi
laajasti toimijoita unionin alueelta (EHC 2009b: 3). Jarjestot ovat myos ilmaisseet tyy-
tyvéisyytensa tapahtumiinsa (EHC 2009a; PHA Europe 2013b). Kutsuttujen ja osallistu-
jien mé&ard on vastannut toisiaan (EHC 2009b: 3; 2009c). Tapahtumien ensisijaisena
tavoitteena on lisata tietoisuutta (EHC 2013a; PHA Europe 2013b). Tapahtumat ovat
toimineet keskustelun avaajina ja muutaman europarlamentaarikon sitoutuminen asiaan
on taannut asian etenemisen edes seuraavalle askelmalle. Nain ollen jarjestojen tyyty-

vaisyys on ymmadrrettdvad kun asiaa tarkastellaan avaustoimenpiteena.

Osalla jarjestoista on selvésti paremmat kontaktit padtoksentekijoihin, koska edella
mainittujen tapahtumien lisaksi se jarjestad pyorean poydan keskusteluja. Naihin tapah-
tumiin osallistuu jarjeston sidosryhmid, jotka ovat relevantteja kulloinkin ké&siteltdvana
olevan asian osalta. (EHC 2013d.) Osallistujina on myds ollut Euroopan unionin toimie-
linten edustajia niin parlamentista kuin komissiostakin (EHC 2010a; 2011b; 2012a).
Osassa tilaisuuksia puheenjohtajana on toiminut sama europarlamentaarikko kuin sa-
man jarjeston Euroopan parlamentti -tapahtumien isdntdanda on ollut (EHC 2009b;
2012b). Tamé edelleen vahvistaa kasitysta siitd, ettd jarjesté on onnistunut luomaan
hyvén suhteen yhteen paatoksentekijaén, silla tama paatoksentekija on sitoutunut laajas-
ti jarjeston tavoitteiden ajamiseen. Toisaalta jarjestd ei ole turvautunut yksin suoraan
kontakteihin paatoksentekijoiden kanssa pyoredn poydan tapahtumien osalta, vaan on
hyddyntanyt myos julkisen keskustelun kautta tapahtuvaa vaikuttamista julkaisemalla
osasta naista tapahtumia lehdistétiedotteen (EHC 2010b; 2011c).

Suorat kontaktit paatoksentekijoihin saattavat ilmetd myos péattdjille Iahetettyind kir-
jelmind. Tall6in jarjestd on reagoinut johonkin ajankohtaiseen asiaan ja ilmaissut kan-

tansa aiheeseen tietylle taholle osoitetulla kirjelmélla. (EHC 2008.) Tosin lahetetty Kir-
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jelmé& ei kuvasta, miten péaatoksentekija on siihen suhtautunut eik& néin ollen kerro,
kuinka hyvét kontaktit p&atoksentekijoihin tosiasiassa on. Haastatteluissa mainittiin
ongelmana juuri se, ettei palautetta kirjelmiin saada (ks. luku 5.3.3.). Toisaalta vastaa-
vaa toimintaa edustavat myos jarjestojen julkaisemat kannanotot, joilla jarjestd ilmaisee
suosituksensa poliittiseen asiaan tai lainsdadantéon. Tosin erona on talloin, ettd kannan-
ottoa ei ole osoitettu tietylle taholle. (Eurordis 2013d.) Voidaan ajatella ettd seka kirjel-
mien ettd kannanottojen maard myotdilee ajankohtaisten politiikkojen maaréd. Mité
enemman julkisuudessa on esilla aiheita, sitd enemman jarjestot oletettavasti ottavat
kantaa asioihin. Toisaalta kannanotot voivat myos toimia asian esille nostajina julkisuu-
dessa. Tass& mielessé ne eroavat kirjelmistd. Kannanotot perustuvat julkisen keskuste-
lun kautta kaytavaan vaikuttamiseen ja edustavat siis néin ollen dénivaltastrategiaa. Sen
sijaan kirjelmat edustavat paasystrategiaa ja toimivat julkisen keskustelun heréttdjina

vain siind tapauksessa, etta kirjelman vastaanottaja haluaa nostaa asian esille.

Kuten Beyers (2004: 213-214) on todennut, padsy mahdollistaa teknisen ja toiminnalli-
sen tiedon toimittamisen kun taas &anivallan osalta tarjottu tieto on rajoitetumpaa ja
vahemman yksityiskohtaista (ks. luku 3.2.5.) Nain ollen oletuksena on, ettd kirjelmét
sisdltavat yksityiskohtaista tietoa ja kannanotot puolestaan yleisempad tietoa. Kaytén-
nossa tama nayttaytyy siten, ettd kirjelmassa keskitytddn yhteen rajattuun aiheeseen.
Esimerkiksi tutkimustuloksia esittelemalla pyritddn kumoamaan vaite, johon Kirjelméa
on vastaus. (EHC 2008.) Sen sijaan kannanotoissa késitellyt aiheet vaihtelevat. Osa
kannanotoista kasittelee hyvin rajattua aihetta ja niissa myos esitetddn jarjeston mielipi-
de tiiviisti (EHC 2009d; 2011a; Myeloma Euronet 2013d). Voi olla, ettd tietty aihe edel-
Iyttdd toimenpiteitd useilta tahoilta, jolloin voi olla perusteltua kasitelld aihetta julkisen
toimintakentan kautta sen sijaan, ettd lahettdisi kirjelman kaikille asiaa koskeville ta-
hoille. Osa kannanotoista puolestaan kasittelee jotakin laajempaa aihetta ja niissa esitel-
l4&n useita siihen liittyvia vaatimuksia, ehtoja tai suosituksia (Eurordis 2008; 2009a;
2011Db). Nain ollen teoria nayttaytyy ristiriitaisena kaytanndssé. Laajempaa aihetta késit-
televat kannanotot myotéilevat tiedon yleisyyden osalta teoriassa esitettyd vaitettd, mut-
ta ne ovat samalla pidempi&, mik& puolestaan on péinvastoin kuin mité teoria antaa olet-
taa. Selityksend voidaan pitda juuri sitd seikkaa, ettd kasiteltdvand on laajempi aihe.

Vaikka tarjottu tieto ei ole yksityiskohtaista, on tietoa kuitenkin tarjolla paljon, mika



82

pidentéa tekstia. Pidemmat kannanotot ovat mahdollisia, mikéli niité4 ei ole sellaisenaan
tarkoitettu median kayttoon, vaan niiden pohjalta annetaan esimerkiksi erikseen tiedote.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettéd jarjestoilla on laaja kirjo eri vaikuttamiskeinoja kay-
tosséan. Vaikuttamista voidaan myos pitad jarjestojen keskeisend toimintona, silla se on
usein mainittu esimerkiksi tavoitteissa. Eurooppa-tasoisten potilasjérjestdjen kayttamat

vaikuttamiskeinot tausta-aineiston perusteella on keratty taulukkoon 5.

Taulukko 5. Eurooppa-tasoisten potilasjarjestdjen kayttamat vaikuttamiskeinot tausta-

aineiston perusteella.

Vaikuttamiskeino Huomioita
Yhteistyd muiden toimijoiden kanssa | Erityisesti yhteistyd muiden potilasjarjestojen
kanssa, muutamalla yhteisty6ta myds unionin
toimielinten kanssa (esim. edustaja komiteassa,
avustusten saaja). Teollisuus yhteistydkumppanina
rahoittajan roolissa
Tietoisuuskampanjat Halutaan kiinnittdd huomiota sairauden arkeen,
jotta ymmarretdan, mité toimenpiteita tarvitaan,
kampanjan paapaino joko jasenvaltioissa tai Brys-

selissé
Paatoksentekijoiden isdnndimat tilai- | Kertaluonteiset tapahtumat tai toistuvasti jarjestet-
suudet tavat tapahtumat, sama melko suppea osallistuja-

joukko, toisilla jarjestoilla enemman tapahtumia,
toisilla ei ollenkaan

Kirjelmat Tietylle paatoksentekijalle lahetetty, ei kuitenkaan
tietoa, miten vastaanottaja suhtautunut
Kannanotot Julkisen toimintakentan kautta vaikuttamista, otta-

vat kantaa johonkin ajankohtaiseen asiaan tai nos-
tavat esille aiheen, joka halutaan julkisuuteen

5.3. Potilasjérjestdjen vaikuttamistoiminta haastatteluiden perusteella

5.3.1. Euroopan unionin paatoksentekoon vaikuttamisen tarkeys

Euroopan unionin péatdksentekoon vaikuttaminen néhtiin yleisesti ottaen tarkeaksi,

jopa erittdin tarkeéksi toiminnaksi.
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”Lobbying is incredibly important, there is nothing that can be done without
proper lobbying at this stage.”

Tarkeydestd huolimatta tallaisen toiminnan harjoittaminen voi olla vaikeaa. Kansallisten
potilasjarjeston osalta korostuu niiden pienuus. Ne ovat yksin liian pienié harjoittamaan
etujen ajamista Euroopan unionin tasolla, joten ne vaikuttavat kansallisten tai Eurooppa-
tasoisten kattojérjestdjen kautta. Osa Eurooppa-tasoisista kattojérjestoista toi puolestaan
esille, ettda Euroopan unionin toimivalta terveysasioissa on rajoittunutta. Jasenvaltiot
ovat monissa asioissa ensisijaisia paatoksentekijoitd. Tama luonnollisesti heijastuu
mahdollisuuksiin vaikuttaa asioihin unionin tasolla. Kun haastatellut vertasivat paatok-
sentekoon vaikuttamista organisaationsa muihin tehtaviin, eroa oli siind, néhtiink6 vai-
kuttaminen yht4 tarkedna muiden tehtévien kanssa vai oliko jokin tehtdva vaikuttamista
tarkedmpad. Kuitenkaan yhdessékadn tapauksessa Euroopan unionin paatoksentekoon

vaikuttaminen ei ollut organisaation selkeésti tarkein tehtava.

5.3.2. Aénivaltastrategiat

Haastateltujen edustamilla jarjestoilla on vaihtelevaa kokemusta vaikuttamisesta julki-
sen areenan kautta. Useat jarjestot ovat jarjestaneet kampanjoita, l&hinna tietoisuuskam-
panjoita sairaudesta. Monesti pé&apaino ndissd kampanjoissa on kansallisella tasolla.
Kampanjan pééatavoitteena saattaa olla yksinkertaisesti lisitd ihmisten tietoisuutta sai-
raudesta, jotta ihmiset tunnistaisivat, sairastavatko he kyseista sairautta. Toisaalta tietoi-
suuden lisdamiselld voidaan myds pyrkia yleisemmin nakyvyyden lisaédmiseen. Naista
jalkimmainen voidaan ndhdé selkeésti vaikuttamisena, joka perustuu julkiseen painos-
tukseen. Nakyvyyden lisddmiselld jéarjestd oletettavasti pyrkii saavuttamaan laajan jou-
kon henkilGitd ja saamaan heidét asiansa taakse julkisella keskustelulla. Tamé& sopii
Beyersin (2004: 212) maéaritelmadn &anivaltastrategioihin perustuvasta toiminnasta,
jossa kéydaan keskustelua yhteiskunnallisten intressien, péaatoksentekijoiden ja kansa-
laisten kesken laajalle joukolle ndkyvasti. Sen sijaan uusien potilaiden 16ytamiseen tah-
taavilla kampanjoilla on heikompi yhteys paatoksentekoon vaikuttamiseen. Tallainenkin
toiminta voi kuitenkin auttaa paatoksentekoon vaikuttamisessa siind mielessa, etta uudet

potilaat todennédkoisesti vahvistavat jarjeston jasenkantaa ja télla tavoin lisddvat sen
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painoarvoa. Lisdksi toiminta tapahtuu joka tapauksessa julkisella toimintakentalld, joten

asia voi heréttda kiinnostusta myos muissa kuin mahdollisissa potilaissa.

Tietoisuuskampanjoiden kayttod paatoksentekoon vaikuttamisen valineend rajoittaa se,

ettd ne késittelevat asioita yleisesti.

“Awareness campaigns by definition can’t go in to specifics, you know, you can
sort of raise awareness about the disease, what it’s about, but it’s not like you are
actually calling for specific issues. — — Awareness campaigns can have different
target groups and by definition are quite general, so | could not say that they in-
fluence directly policies.”

Tama liittyy yleisesti kaikkiin &4nivaltastrategioihin, silla toimintakentélla (kuten leh-
dissa, televisiossa, mielenosoituksissa) ei yksinkertaisesti ole mahdollista ilmaista asioi-
ta laajasti (Beyers 2004: 214). Lisédksi ongelmana voi olla, ettd paatoksentekijat eivat

kuitenkaan ole kiinnittaneet huomiota jérjeston jarjestamiin kampanjoihin.

Kampanjoinnin liséksi jarjestot vaikuttavat julkisen toimintakentan kautta hyodyntamal-
l& mediaa. Median kayttoa ei kuitenkaan vélttdmatta koeta helpoksi. Erds haastateltava
nosti esille ammattilaisten hyodyntamisen tarkeyden mediasuhteissa ja toinen haastatel-
tava puolestaan painotti, etteivat ole vield saavuttaneet tasoa, jolla mediaa hyddynne-
tdéan. Tamé& on mielenkiintoinen huomio, silla tyypillisesti pa&sya pidetdan vaikeasti
saavutettavana kun taas julkisen toimintakentén kautta vaikuttaminen ei vaadi yhta pal-
jon. Néin ollen tuntuisi luontevalta, ettd vaikuttaminen aloitetaan julkiselta toimintaken-
talta (ks. tarkemmin luku 3.2.5.). Median hyddyntdmisessa on koettu myos ongelmia tai
sen hyodyntamiseen on tiedostettu liittyvan riskejd. Media ei valttdmatta julkaise niita
tietoja, joita sille on lahetetty, tai ei julkaise niitd yhta hyvin kuin jarjesto olisi toivonut.
Jarjesto ei voi kontrolloida median julkaisemaa sanomaa. Né&in ollen median hyddynta-

miseen voidaan suhtautua varauksella:

”Use of the media in my mind should be reserved for when other affects are
failed. ”

Kuitenkin mahdollisista haasteista ja kohdatuista vaikeuksista huolimatta mediaa hyo-

dynnetdén ja halutaan hyédyntdd. Median kautta voidaan julkaista esimerkiksi tiedottei-
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ta jarjeston toiminnasta. Toisaalta mediaa voidaan hyddyntad myos tietylle paatoksente-
kijélle osoitetussa viestinnassa kun halutaan esimerkiksi kiittad paatoksentekijoitd. Ku-
ten erés haastateltava totesi, tdma on epédsuoraa painostamista, silla paatoksentekijoiden
lupauksesta tehdé jotain tulee julkinen. Eras haastateltava toi esille liséksi, etta kéaytetyt
aanivaltastrategiat ovat auttaneet kontakteissa. On helpompi kohdata asioiden valmiste-
lijoita ja paatOksentekijoita sekd luoda suhteita organisaatioihin.

5.3.3. Paasystrategiat

Muutamalla jarjestolla on kaytdssédan konsultti, joka osittain huolehtii jarjeston suhde-
toiminnasta. Konsulttitoiminta on esimerkiksi auttanut jarjestda kartoittamaan yhteis-
ty6tahoja tai jarjestaméan tapaamisia paatoksentekijoiden kanssa. Marziali (2006: 13)
erottaa intressien antamisessa kolmannelle osapuolelle kaksi mallia: palveluntarjonta
niille, joilla ei ole resursseja omaan edustustoon Brysselissa seké taydentéava rooli niille,
joilla on mahdollisuus myds omaan lobbaustoimintaan. Molemmat naista malleista il-
menivat haastatteluissa. Eraalla jarjestolla on oma toimisto Brysselissda, mutta konsultti
auttaa ja tdydentad osaa heidan itsensd hoitamista tehtdvistd. Eraalla toisella jérjestolla
ei puolestaan ole omaa toimistoa Brysselissg, jolloin konsultti jarjestelee asioita heidén
puolestaan, ja jarjeston edustajat saapuvat Brysseliin vasta myohemmaéssa vaiheessa kun

konsultti on jo valmistellut asioita.

Jarjestot voivat hyodyntda vaikuttamistoiminnassaan myos kontaktejaan terveydenhuol-
lon ammattilaisiin ja tiedemaailmaan. Tdma parantaa vaikutusmahdollisuuksia erityises-
ti laaketieteellisiin asioihin. Esimerkiksi jarjeston l&éketieteellisen neuvoston jésenet
voivat avata vaikutuskanavia ympari Euroopan. Lisaksi tiedemaailma on laaja, joten sen

antama tuki jarjestolle luo uskottavuutta.

Suurin osa jarjestoista on ollut yhteydessé paatoksentekijoihin lahettdamalla heille Kirjei-
t4, jossa nostavat esille niille tarkeitd asioita. Osa haastateltavista kuitenkin koki tallai-
seen toimintaan liittyvén ongelmia erityisesti tulosten osalta. Kirjeisiin ei vélttdmatta
saada vastausta tai vastaus on hyvin yleistasoinen, jolloin ei itse asiassa tiedeta eteneekd

asia vai ei.
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“They kind of write back, you know, “thank you for the letter and I will bring it
with me”, but it’s not that we have any further follow up on that with them.”

“— — sometimes they are not answered, sometimes you have to call and call and
call again “did you receive our message”, “what do you think about it”, it’s not
easy and it costs a lot of energy of our board.”

Paasyn osalta korostuu Euroopan parlamentti, silla lahes kaikki haastateltavat mainitsi-
vat kontaktit europarlamentaarikkojen kanssa. Jérjestdt voivat ilmaista niille térkeat
asiat europarlamentaarikoille, jotka voivat edelleen viedd asiaa eteenpdin. Osalla jarjes-
toista kontaktit europarlamentaarikkoihin rajoittuivat kirjeisiin, osa oli myos kasvokkain
yhteydessé esimerkiksi jarjeston tapahtumien yhteydessa. Tama on kuitenkin kiinni

henkildsta ja hdnen kiinnostuksestaan esitettyjé asioita kohtaan.

“There are also ways to influence the European Parliament through friendly
MEPs who mainly, you know, may take your course on board and accept to table
some amendments that are favorable to your particular issue. ”

Liséksi hyvien kontaktien saaminen europarlamentaarikkojen kanssa vaatii paljon re-
sursseja, seka taloudellisia ettd henkiloresursseja, kuten erds haastateltava totesi, joten
varsinkin pienempien jarjestdjen voi olla hankala onnistua tdssd. Kohtaamiset europar-
lamentaarikkojen kanssa ovat olleet hyodyllisia, silld ne ovat johtaneet yleensa johonkin
konkreettiseen toimeen. Lisaksi tallaisessa tapauksessa jarjestd voi vakuuttua, ettd hen-
kilot ovat tietoisia heiddn asioistaan, ja voi olla samoihin henkil6ihin yhteydessé jatkos-
sakin. Kirjeitse tapahtuneet yhteydenotot eivat vélttdmétta ole taanneet mitaan. Toisaal-
ta erds haastateltava nosti esille, ett4 yhteydenpito europarlamentaarikkojen kanssa voi
olla joskus vaikeaa, sill4 henkil®, jonka kanssa kontakti oli muodostettu, ei valttdmatta

tule uudelleen valituksi seuraavissa vaaleissa.

Jarjestot saattavat hyodyntdd myos kansallista vaikutusreittid. Osa jarjestoista on esi-
merkiksi yhteydessa eri maiden terveysasioiden edustajiin. Tall4 tavoin ne todenndkoi-
sesti pyrkivat vaikuttamaan neuvoston kautta. Jarjestolld voi olla henkilékohtaisiin tai
kansallisiin suhteisiin perustuvia kontakteja erityisesti sen maan poliitikkoihin, jossa sen

toimisto sijaitsee. Muiden maiden osalta kontaktit eivat ole niin intensiivisid. Eniten
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kansallinen rooli nayttaytyy kuitenkin jalleen parlamenttiin vaikuttamisessa. Kansalliset
potilasjarjestot ovat yhteydesséd maansa europarlamentaarikkoihin. Kattojérjestoilla puo-
lestaan on mahdollista vaikuttaa siten, ettd hallituksen jasen on yhteydessa kotimaansa

europarlamentaarikkoon, kuten erés haastateltava ehdotti.

Monien jarjestojen osalta padsy tapahtuu muiden toimijoiden kautta. T&llainen toimija
on usein jarjestoja edustava kattojérjestd. Kansallisten jarjestdjen kohdalla kattojarjesto-
jen kautta vaikuttamisella on suuri rooli. Nama jarjestot saavat paasyn padasiassa katto-

jarjestojen kautta ja niiden oma toiminta talla alueella on vahdistd tai epdonnistunutta.

“What we do is that we are part of European organization — — and it’s mainly via
these organizations that we can make our voice heard.”

Sen sijaan Euroopan laajuisesti toimivien sairauskohtaisten potilasjérjestdjen osalta kat-
tojarjestojen kautta vaikuttaminen on tdydentévassa roolissa. Néill jarjest6illa on omia
yhteyksiéd péaatoksentekijoihin, mutta niiden liséksi ne hyddyntavat kattojarjestdjen yh-

teyksié.

“We are members of other patient-, larger patient organizations like Eurordis for
instance and so we also function through their mapping and through their con-
tacts.”

“You can do things directly or through other lobby-, or interest group let’s call
them.”

Useimmat potilasjarjestdt mainitsevat vaikuttamisen EURORDIS:n kautta. Muutama
haastateltava mainitsi myds European Patient Forumin, joka edustaa kaikkien sairauksi-
en potilaita, ei vain harvinaisten sairauksien potilaita. Kansalliset potilasjarjestot hyo-
dyntavat lisdksi Eurooppa-tasoisia sairauskohtaisia potilasjarjestdja sekd kansallisia
harvinaisten sairauksien kattojarjestoja. Yhteisty¢ nahdaan tarkedksi, silld yksittdisiné

toimijoina jarjestot voivat olla liian pienid saadakseen jotain aikaan.

“Being alone and working individually gets you nowhere, in rare diseases we
have to work together, there is no other way around.”
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Suuremmilla jarjestoilla on pienempid enemman resursseja kaytossaan, joten ne voivat
panostaa enemman lobbaukseen. Yhteistyd on myds parempaa resurssien kayttoda. On
jarkevaa toimia muiden samanlaisten kanssa ja monipuolistaa aanté suuremman vaiku-
tuksen saamiseksi. Suuremmat jarjestot ovat myos saavuttaneet vaikutusvaltaisen ase-
man Euroopan unionin toimielinten silmissd, mik& parantaa niiden vaikuttamismahdol-
lisuuksia. Esimerkiksi EURORDIS on otettu mukaan useaan tarkedén komiteaan. Lisék-
si erityisesti EURORDIS saa jarjestoiltd kiitosta ammattimaisesta tavasta hoitaa asioita.
EURORDIS:II& on esimerkiksi palkattua henkilokuntaa, jolla on asian suhteen osaamis-
ta. Sen sijaan haastateltujen edustamat potilasjarjestot toimivat p&éosin vapaaehtoisvoi-
min ja monet tekevét sitd oman paatyonsa lisaksi.

Padosin koettiin, ettda EURORDIS ja muut laajemmat jarjestot edustavat jasentensa asi-
oita kunnolla. Ne eivat vélttdmattd kykene edustamaan kaikilta osin jasenjarjestonsa
intressejd, ja vaikka ne tuntisivat tietyn sairauden erityispiirteet, kyse voi olla tuurista
siind mielessa, ettd tallaisen kattojarjeston edustajalla on kokemuksia kyseisesta sairau-
desta. Haastatellut tuntuivat kuitenkin painottavan nimenomaan laajempien jarjestdjen
parempia vaikutusmahdollisuuksia eivétka olleet erityisen huolissaan siit4, kuinka hyvin
ne pystyisivét heidan intressejdén edustamaan. Yhteisty6td voi myds hankaloittaa vai-
keus I0ytaé yhteista tavoitetta.

Komission jarjestamia konsultaatioita pidetddan padosin hyvéna vaikuttamiskeinona.
Niiden hyviksi puoliksi mainitaan, ett4 niiden avulla komissio saa laajan kuvan asiasta
eri tahoilta ja tietdd, millaisia ongelmia kullakin on. Komissio myds vaikuttaa kiinnos-
tuneelta potilaiden mielipiteestd. Konsultaation kautta vaikuttaminen on epésuoraa vai-
kuttamista ja paatoksenteon tulokset ovat hitaita, mutta kyse on silti vaikuttamisesta ja
sill4 koetaan olevan merkitystd. Huonona puolena konsultaation liittyen mainittiin, etta
silhen mukaan péasy ei ole valttaméttd helppoa, koska se edellyttaa hallinnollisen pro-

sessin ymmartamista ja tatd ymmarrysté potilailla ei valttamatta ole.

Jarjestojen nakemykset vaihtelivat sen suhteen, pitivatkd ne aénivalta- vai padsystrate-
gioita tdrkedmpéna vaikuttamiskeinona. Puolet haastateltavista oli sitd mieltg, ettd suo-
rat kontaktit paatoksentekijoihin ovat tarkedmpid. Nama henkilot nakivat tarkednd, etta
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voivat olla l&snd prosessissa ja tarjota tietoa henkilokohtaisesti. He kokivat median

kayton epdvarmempana saavutettavien tulosten osalta.

“Well, for the EU I'm not sure that the media is really, I think it’s probably better
to have direct contacts and be present, you know, attending events, being in advi-
sory boards, task forces, I think it’s more useful than through the media personal-

ly.”

“I think it’s, I have the impression that the politicians get so much information
from every side, if they could combine it with the personal, the personal story, it
keeps in their mind better. ”

Toisaalta toinen puoli haastateltavista ei osannut sanoa, kumpi on tarkedmpi, vaan piti-
vat molempia yhté térkeind. Julkisen toimikentin vaikuttamista tarvitaan kansalaisten
tuen saamiseksi, silla jarjesto itsessédan on pieni eiké voi toimia yksin. Néin ollen Beyer-
sin (2004: 212) teoria siitd, etta padsyn omaavat toimijat eivat panosta julkisiin kampan-

joihin, ei nayta toteutuvan (ks. tarkemmin luku 3.2.5.).

5.3.4. Jérjestdjen nakemyksia vaikuttamismahdollisuuksistaan

Jarjestojen edustajat kokivat pdaosin, ettd Euroopan unionin toimielimet ovat ottaneet
hyvin vastaan heidén tarjoamansa tiedon. Unioni tarvitsee ja arvostaa tietoa, jota jarjes-
toilla on. Erityisesti unioni on kiinnostunut siité erityistiedosta, jota potilailla on tarjota

tilanteestaan.

“I think that we do our value and then bring useful voice that the EU is interested
in hearing.”

“——so there is a lot to do to actually increase their level of empathy towards this
group of patients because they do not realize the cost the medicines have for the
patient and for the family.”

“Historically I think the EU has been quite receptive to the information we have
provided because we offer such a specific viewpoints, a patients’ viewpoint.”

Yksi konkreettinen osoitus Euroopan unionin kiinnostuksesta potilasjarjeston tarjoa-
maan tietoon on myos tapahtumat, joissa iséntind ja osallistujina on ollut toimielinten

edustajia. Kaikki eivat saa tapahtumaansa jarjestetyksi jossain toimielimessé. Erityisesti,
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mikali osallistujia on useasta eri toimielimestd, se osoittaa, ettd tiedon tarvetta ja kiin-

nostusta on laajasti lapi unionin.

Toisaalta aina jarjestot eivét ole saaneet toivotunlaista vastaanottoa Euroopan unionilta.
Ongelmana on ollut, ettd unioni on ryhtynyt toimenpiteisiin, mutta tyytynyt vahaisem-
piin tuloksiin kuin mité jarjeston toiveissa on ollut. Euroopan unioni on siis ikdin kuin
ottanut askeleen eteenpdin, mutta jattanyt asian jarjeston nakokulmasta kesken. Voi
myos olla, ettd EU:n olisi pitdnyt ryhtyd toimenpiteisiin aiemmin kuin mité se lopulta
on tehnyt. Ongelmana on myos se, ettd monet paatoksentekijoisté eivét ole kiinnostunei-
ta jarjeston asiasta. Vaikka jarjesto olisikin saanut joltain positiivisen vastaanoton, se ei

vield takaa asian eteenpdin menemista.

“I think many of them are just not interested, but there are some special persons
who are very concerned and very nice and invited us to talk in Brussels, and we
felt that they could do something, but they have to convince other politicians and
then the process stops, so yea, from the most of them | felt that they have so many
decisions to make or to go conferences or whatever, so they are really short of
time to care about one single rare disease.”

Valtaosa potilasjarjestoista koki, ettd Euroopan unioni on huomioinut niiden mielipiteen
paatdksenteossa. Unioni on esimerkiksi antanut lainsaadantoa, jonka kannalla potilasjar-
jestd on ollut, tai antanut jarjestolle Kirjallisen vastauksen sen esittdmaan kysymykseen.
Toisaalta saattoi olla, ettei potilasjarjesto ollut viel&d saanut konkreettista ndyttoa siita,
onko sen mielipide huomioitu, silla prosessi Euroopan unionissa kestaa niin pitkaan.

Kuitenkin talléinkin jéarjestd koki saaneensa positiivisen vastaanoton unionilta.

Osa potilasjarjestoista ei ollut aivan yhté tyytyvaisia siihen, kuinka niita oli kuunneltu.

“I think it has been heard, I don’t think it has been listened to carefully enough.”

Kokemus saattoi myds olla, ettd jossain tapauksessa potilasjarjeston mielipide oli huo-
mioitu, jossain toisessa tapauksessa puolestaan ei. Potilasjarjeston mielipide on ainoas-
taan yksi muiden joukossa, joten on vain toivottava, ettd unioni huomioisi sen. Tosin
potilasjarjesto voi itse edistdd asiaa huomioimalla laajemman kokonaisuuden. Toisaalta

tdma voi vaatia sopeutumista ja omista tavoitteista luopumista.
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“ — — and that we make a case that is realistic for the wider reality in which we
function and not just our own specific needs, we certainly try to look at things
from bigger picture, obviously we won'’t always be able to influence things in a
way we want to. ”

Yksi selked uhka potilasjarjestdjen vaikuttamismahdollisuuksille onkin juuri se, etta
unionissa on niin paljon muitakin intressejd, jotka pyrkivéat vaikuttamaan asioihin. Ter-
veyspolitiikan sisalla on Kilpailevia intresseja, jopa toisia harvinaisia sairauksia. Liséksi
potilasjarjestojen olisi pystyttavé vaikuttamaan myods muihin politiikan aloihin. Esimer-
kiksi talouspolitiikalla ja tutkimuksen alalla on vaikutusta harvinaisiin sairauksiin.

Harvinaiset sairaudet alana on myos itsesséan monella tapaa uhka vaikuttamiselle. En-
sinnékin harvinaiset sairaudet koskevat vain pientd osaa véestostd, joten sitd koskevilla
paatoksilla ei ole suurta merkitysté laajalle kansalaisjoukolle. VVoidaan ajatella, etté téal-
I6in unionilla ei ole suurta intressid tehda paatoksia. Lisaksi Euroopan unionilla ei ole
juurikaan toimivaltaa harvinaisten sairauksien osalta kuten ei yleisesmminkaan terveys-
asioissa. Euroopan unionin mahdollisuudet tehd& jasenvaltioita sitovia p&atoksia ovat
talla alalla varsin rajoittuneet. Tdma on epatoivottava tilanne potilasjarjestoille, joista
monen keskeisend huolenaiheena on esimerkiksi ladkkeiden saatavuudessa esiintyvat

eroavaisuudet maiden valilla.

” — — health is actually not, the European Union does not have, how to say it, it
only has subsidiary role in respect to the national countries, member associations,
so it has no power at such to determine national health policies, so this of course
is for us major drawback — —.”

“On the one hand they are extremely powerful, on the other hand there is a very
weak political will to exert that power for issues that are extremely important for
the wellbeing of the citizens.”

Lisaksi sairaus voi vaikeuttaa potilaiden vaikuttamismahdollisuuksia, sill4 sairaus voi
saattaa potilaat sellaiseen kuntoon, ettei heilld ole voimavaroja valvoa etujaan Euroopan
unionin tasolla, joka edellyttdd esimerkiksi matkustamista. Talloin asioiden hoitaminen
on vapaaehtoisten toimijoiden vastuulla ja riippuvainen heidan kiinnostuksestaan ja
resursseistaan. Myos siiné tilanteessa, etta potilaat tai heiddn omaisensa voivat itse osal-

listua asioihin vaikuttamiseen, ongelmana on, ettd asiat kasaantuvat muutaman ihmisen
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vastuulle, sill& sairausryhma on niin pieni. Nailla ihmisilla ei valttaméatta ole riittavasti

aikaa hoitaa kaikkia asioita.

“— — and the other thing is that the patients are often very ill and could not take
this, could not, how should | say, make the, that take a train or airplane to come
to Brussels.”

“Sometimes you can be lucky and have, find a family like the mom or the dad is
professional nurse or so they can like take it special interest, it doesn’t have to be
like that, anyone can do that, but sometimes you find person with really taking a
lot of responsibility and kind of creating network within their patient group and
try to take responsibility but they don’t have the time, they are taking care of six
children and they have a work to do because they want, they do have to get money
to live and it’s difficult, it’s a struggle.”

Yksi selkeéd ja merkittava uhka potilasjarjestojen vaikuttamismahdollisuuksiin on riitté-
vien resurssien saaminen. Tarvitaan niin ajallisia, taloudellisia kuin henkil6resursseja-
kin. Useamman jarjeston toiveissa oli saada lisd4 henkilokuntaa hoitamaan ndité tehté-

Via.

“We can do lot more but it’s a question of time, the limits for us is time, being
able to spend more time to do it. — — Time and resources, certainly more time, re-
sources perhaps. ”

“We could employ someone to work with those questions, it would definitely
work.”

“Certainly I would not be against having more resources, having more staff.”

Taloudellisten resurssien osalta tilanne on erityisen heikko niiden jarjest6jen osalta,
joiden hoitomuotona ei ole ladkehoito, silld talldin ladkeyhtiot eivét ole kiinnostuneita
rahoittamaan niiden toimintaa. Liséksi ongelmaksi on voinut muodostua ladkeyhtiéiden
rahoitukselle annetut rajoitukset. Myos valtiot ovat olleet haluttomia rahoittamaan poti-
lasjarjestdjen toimintaa. Ndin ollen mahdollisuudet saada taloudellisia resursseja ovat
joissain tapauksessa ldhes olemattomat. Viime aikojen taloudelliset leikkaukset ovat
luoneet haasteita rahoituksen jérjestdmiselle. YhteistyOtahoilta vaaditaan pitkéan aikava-
lin taloudellista ajattelua. Toisaalta lis&resurssit eivat kuitenkaan poista perimmaisté
ongelmaa siitd, ettd harvinaisia sairauksia edustavat potilasjérjestot ovat pienid eivatka

VOi saavuttaa isojen jarjestojen tasoa.
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”We will never be a large organization with many resources.”

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd myds haastatteluaineiston perusteella potilasjarjestot

hyddyntavat laajasti eri vaikuttamiskeinoja. Vaikuttamiskeinot on koottu taulukkoon 6.

Internet-sivuilla julkaistun materiaalin perusteella vaikutti, ettd jarjestét ovat onnis-

tuneesti hyddyntaneet mediaa vaikuttamistydssaan. Haastatteluissa kuitenkin nousi esil-

le haasteita ja jo kohdattuja ongelmia median hyddyntdmisessd. Toisaalta Internet-

sivuilla julkaistua materiaalia analysoidessaan tutkija pohti muodostettujen kontaktien

vaikuttavuutta. Haastatteluissa jarjestot kuitenkin korostivat padosin tyytyvéaisyytensa

kontakteihin ja olivat varovaisen toiveikkaita niiden merkityksesta tulevaisuuden tygssé.

Taulukko 6. Potilasjérjestdjen vaikuttamiskeinot haastatteluaineiston perusteella.

Vaikuttamiskeino

Huomioita

Yhteistyé muiden toimijoiden kanssa

Kansallisten jérjestdjen osalta paasy tapahtuu kat-
tojarjestdjen kautta, Eurooppa-tasoisten jarjestdjen
osalta yhteisty0 tdydentdd omia kontakteja

Tietoisuuskampanjat

Pyritaan lisddméaéan tietoisuutta joko uusien poti-
laiden I6ytamiseksi tai kansalaisten tuen saami-
seksi. Rajoitteena asioiden kasitteleminen yleisella
tasolla, ei yksityiskohtaisesti.

Viestintd median kautta

Haastavaa, risking, ettd tietoja ei julkaista tai ne

julkaistaan vaaristyneend. Erityisesti hyddynne-

tdén péaatoksentekijoiden kiittdmisessd, voi myds
helpottaa kontaktien muodostamista.

Paatoksentekijoille osoitetut kirjeet

Vastauksen saaminen voi olla vaikeaa

Tapaamiset paatoksentekijoiden
kanssa

Useimmiten europarlamentaarikkojen kanssa,
jarjeston tapahtumien yhteydessd, yhteydenpitoa
myos kansallisiin terveysasioiden edustajiin. Yh-
teydenpito vaatii paljon resursseja. Apuna voidaan
kayttda kontakteja terveydenhuollon ammattilai-
siin ja tiedemaailmaan. Osalla jarjestdista konsultti
apuna.

Komission konsultaatiot

Hyva vaikutuskeino, komissio on kiinnostunut
potilaiden mielipiteestd. Haasteena, etta edellyttaa
hallinnollisen prosessin ymmaértamista.
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6. JOHTOPAATOKSET JA YHTEENVETO

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, miten potilasjarjestdjen &ani kuuluu har-
vinaisia sairauksia koskevassa paatdksenteossa Euroopan unionissa. Tutkimuksessa
tarkasteltiin potilasjarjestdjen vaikuttamismahdollisuuksia EU-politiikkaan sek& niiden
etujenajamistoimintaa. Tutkimuksen teoreettisessa osiossa kasiteltiin pirullisia ongelmia
ja niiden ratkaisumahdollisuuksia erityisesti kansalaisten osallistamisen nédkokulmasta.
Teoreettisessa osiossa kasiteltiin lisaksi lobbaustoimintaa Euroopan unionissa. Nama
teoreettiset tarkastelut loivat pohjan tutkimuksen empiiriselle osiolle, jossa selvitettiin
dokumenttiaineiston ja haastattelujen perusteella, millaisia intresseja potilasjérjestoilla
on ja miten ne edustavat intressejaan. Naiden analysoinnin pohjalta voidaan vastata Ky-

symykseen, miten potilasjarjestojen aani kuuluu.

Tutkimusta voidaan pitdé luotettavana tiettyjen rajausten puitteissa. Tutkimusaineiston
valinnassa kiinnitettiin huomiota siihen, ettd se edustaisi monipuolisesti erilaisia toimi-
joita. Tutkimukseen valittiin erikokoisia, eri maita ja eri sairauksia edustavia toimijoita.
Monipuolisuus ei kuitenkaan toteutunut taysin. Monet jarjestot, jotka eivat itse aktiivi-
sesti vaikuta padtOksentekoon Euroopan unionin tasolla, kieltaytyivat haastattelusta.
Liséksi Eurooppa-tasoisia jarjestoja valittaessa kriteerind pidettiin sitd, ettd jarjestd oli
kuvannut Internet-sivuillaan vaikuttamistoimintaa. Tama kriteeri oli kuitenkin valtta-
mattomyys siind mielessa, ettd Internet-sivujen materiaalin oli osittain tarkoitus korvata
haastatteluaineistoa, jonka riskina oli jaada liian pieneksi, eiké analyysia voi tehda, mi-
kali ei ole tietoja kaytossa. Liséksi aineistossa painottuu Eurooppa-tasoiset toimijat, silla
materiaalia ei ollut saatavissa enempad kansallisten jarjestdjen osalta. Nain ollen tutki-
mus ei taydellisesti edusta koko harvinaisten sairauksien potilasjarjestojen joukkoa,

vaan siiné korostuu Eurooppa-tasoiset melko aktiiviset toimijat.

Haastatteluissa kaytettiin etukéteen laadittua haastattelurunkoa. Kysymykset oli muo-
toiltu tarkasti. Talla tavalla varmistettiin, ettd kaikissa haastatteluissa kerdtdadn samaa
tietoa, jota voidaan sitten vertailla. Kaikki haastattelut nauhoitettiin ja litterointiin sana-
tarkasti jalkik&teen. Tamaé takasi, etté tutkijalla oli kaytossadn haastateltavien sanomisia

vastaava aineisto ryhtyessain analysoimaan aineistoa. Aineiston analysoinnissa aineis-
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tosta etsittiin yhtaldisyyksia ja se luokiteltiin ndiden yhtaldisyyksien mukaan. Mikali
yhtélaisyyksia ei 16ytynyt, asia Kirjattiin omana ryhmdan&an. N&in varmistettiin, ettd
kaikki tarpeellinen tieto analysoitiin. Johtopaételmat tehtiin useaan eri aineistoon perus-
tuen, mika takasi monipuoliset tulkinnat. Toisaalta kaikki johtopé&atokset ovat yksistaén

tutkijan itsensa tekemia tulkintoja aineistosta.

Monet yhteiskunnalliset ongelmat ovat pirullisia ongelmia. My6s harvinaisia sairauksia
koskeva politiikka osoittautui pirulliseksi ongelmaksi. Se on lasnéd alati muuttuvassa
toimintaymparistossd, jossa itse toiminta kehittyy ja muuttuu jatkuvasti samoin kuin
yhteiskunta sen ymparilld. Tehtdvéat paatokset koskettavat monia toimijoita, joilla kulla-
kin on omat tarpeensa. Harvinaiset sairaudet eivéat ole homogeeninen ryhmé, vaan na-
kemyseroja esiintyy eri sairausryhmien valilla ja myos niiden sisélld. Ratkaisut muuttu-

vat tilanteen ja toimijan mukaan.

Pirullisen ongelman késittelyssé auttaa kansalaisten mukaanotto (ks. Clarke & Stewart
2003: 274, 278). Myds Euroopan unioni on Kiinnittdnyt huomiota kansalaisten osallis-
tumiseen péatoksentekoprosessiin ja halunnut vahvistaa sita (ks. COM (05) 12). Kansa-
laisyhteiskunnan osallistumisen on nahty parantavan unionin demokraattisuutta ja paa-
tosten legitimiteettid. Eri toimijoilla on kuitenkin k&ytdnnossé erilaiset mahdollisuudet
osallistua paatdksentekoon ja vaikuttaa paatoksiin. Taloudelliset resurssit maaraavat
pitkalti, millaista toimintaa ja kuinka paljon jokin toimija pystyy harjoittamaan (ks. esi-
merkiksi Bouwen 2002: 373-374; Eising 2007: 357).

Harvinaisia sairauksia edustavat potilasjarjestot ovat usein erittdin pienid. Tietty harvi-
nainen sairaus koskettaa vain pientd osaa EU-véestostd, joten henkilditd, joilla on intres-
si asiaan, on vaistamatta vahan. Tilanne korostuu erityisesti kansallisella tasolla, jossa
toimijoita voi olla vain muutama. Siinékin tapauksessa, ettd Euroopan unionin tasolla
nivotaan kaikkien harvinaisten sairauksien intressit yhteen, kuten EURORDIS-
potilasjarjeston tapauksessa, joukko on edelleen pieni verrattaessa esimerkiksi kansan-

tautien tilanteeseen.
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Harvinaisten sairauksien potilasjarjestot ovat kuitenkin osoittaneet aktiivisuutensa in-
tressien edustamisessa Euroopan unionissa. Tamé& on tilanne erityisesti Eurooppa-
tasoisten potilasjarjestdjen osalta. Kansallisilla potilasjérjestdilla on véhemmaén suoraan
unionin tasolla tapahtuvaa toimintaa. Niiden osalta toiminta on késittdnyt lahinna yh-
teydenottoja oman maan edustajiin Euroopan parlamentissa. Valtaosa intressien edus-
tamistoiminnasta néin ollen tapahtuu kansallisia jérjest6ja edustavien kattojérjestdjen
kautta. Tama tukee késitysté siitd, ettd Eurooppa-tasoisilla jarjestoilla on paremmat kon-

taktit Euroopan unionin toimielimiin kuin kansallisilla jarjestoilla.

Kansalliset potilasjarjestot myos ilmaisivat tyytyvéisyytensa niitd edustavien kattojar-
jestdjen toimintaan. Samoin Eurooppa-tasoiset jarjestot olivat tyytyvaisia niitd edustavi-
en laajempien intressien jarjestdihin. Riskina kuitenkin on, ettd ne eivat kaikilta osin
kykene edustamaan jasentensd intressejd. Toisaalta jarjestot eivéat olleet erityisen huolis-
saan tastd. Mielenkiintoista onkin, etta jarjestojen intresseista 16ytyy merkittavia eroja,
mutta ne kokevat silti yhteistyon padosin ongelmattomaksi. Selityksena voi olla, ettd
harvinaisten sairauksien politiikkaan liittyy paljon asioita, joten jérjestot eivat voi taker-

tua yksittaisiin ristiriitoihin, vaan niiden on arvioita tilannetta kokonaisuuden kannalta.

Vaikka kansallisilla jarjestoilla ei olekaan paljon suoraan unionin tasolla tapahtuvaa
intressien edustamista, on niiden panos kuitenkin merkittdva kattojarjestdjen toiminnan
kautta. On vaikea kuvitella Eurooppa-tasoisten jarjestdjen voivan ajaa edustamiaan in-
tresseja ilman jaseniltdén saatua tietoa kansallisesta tilanteesta. Kaikki toiminta ei voi
tapahtua unionin tasolla, silla jasenvaltiot muodostavat unionin. Ndin ollen jasenmaissa
tapahtuvaa toimintaa tarvitaan edistdmé&in myos unionin yhteisid intresseja. Tastd hyva
0soitus ovat tietoisuuskampanjat, jotka tahtaavat tietoisuuden lisdédmisen muun muassa
kansalaisten keskuudessa. Painopiste ndiden kampanjoiden jarjestamisessd on kansalli-
sella tasolla. Syyksi td4hén voidaan nahdé se, ettd kansalaiset saavutetaan parhaiten heita

lahell& olevien toimijoiden kautta.

Euroopan tasolla toimivat potilasjarjestot pitivat intressien edustamista yhtené keskeise-
na toimintanaan. Tat4 nakemysté tukee niiden aktiivinen toiminta lobbauskentalla. Jar-

jestot hyodyntévat niin ddnivalta- kuin péasystrategioitakin. Tyypillisimmin kaytetty
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aanivaltastrategia on tietoisuuskampanjan jarjestaminen. Niiden avulla jérjestot saavat
nakyvyyttd ja edistavat tietoisuutta asiastaan. Kampanjoiden vaikutusta péaatoksente-
koon ei voida kuitenkaan pitaa kovin selvana. Asia nostetaan esille yleisella tasolla eika
ajeta jonkin tietyn asian toteutumista. Toisaalta vélttdmatta ei halutakaan vaikuttaa
konkreettisesti johonkin. Kampanjat voivatkin olla tarkeitd siind mielessa, ettd mikéli
jarjestd esimerkiksi myohemmin pyrkii vaikuttamaan yksittaiseen paatokseen, jarjestd

ja sen toiminta ovat paatoksentekijélle entuudestaan tuttuja.

Aanivaltastrategioiden kayttoa ei kuitenkaan pidetty valttamatta helppona. Median kaut-
ta vaikuttamisessa ei voi kontrolloida julkaistavaa viestid. Ammattilaisten hyddyntami-
nen mediasuhteiden hallinnassa voi olla tarpeen. Tdma on huolestuttava havainto.
Yleensé julkisen toimintakentdn kautta vaikuttamista on pidetty helpompana ja vahem-
man resursseja vaativana kuin paasystrategioiden kayttéa. Jos tilanne on kuitenkin se,
etta jarjestot tarvitsevat ammattilaisten apua myos &énivaltastrategioiden kéytossa, nii-
den vaikutusmahdollisuudet voivat jaada pieniksi. Tama siita syysta, ettei niilla valtta-
matta ole resursseja rahoittaa ammattilaista kayttoonsa. Jarjestoilla ei ole kanavaa, mi-
kali kaikki vaikuttamistoiminta edellyttdd paljon resursseja. Toisaalta muutamalla jar-
jestolld oli konsultti apuna etujen ajamisessa. Ammattilaisten hyddyntaminen ei nain
ollen ole mahdottomuus my6sk&an pienemmille jarjestoille. Kyse on todennékoisesti

valinnasta etujen ajamiseen panostamisen ja muiden toimintojen valilla.

Paasystrategioiden osalta potilasjérjestdjen toiminta piti sisalladn padasiassa Kirjeiden
ldhettdmisté ja unionin toimielinten edustajien isanndimia tapahtumia. Kontaktiverkos-
tot eivét olleet kovin laajoja, vaan samat henkil6t toimivat esimerkiksi iséantind vuodesta
toiseen. Potilasjérjestot pitivat kuitenkin nditd tapahtumia tarkeind avauksina. Seuranta-
tutkimusta tarvitaan silta osin, onko tapahtumilla ollut vaikutusta asioiden etenemiseen.
Mielenkiintoista olisi myos selvittdd, miten henkil6t, joihin jarjestdilla on yhteys, ovat
edisténeet jarjeston asioita, ja millaisen vastaanoton kontaktihenkilén valittdma tieto on

saanut niiden keskuudessa, jotka eivét ole osoittaneet kiinnostusta asiaa kohtaan.

Yleisesti ottaen resurssikysymys on merkittava rajoite jarjestdjen toiminnalle. Eri toimi-

jat ovat hyvin eriarvoisessa asemassa. Aiemmissa tutkimuksissa (ks. Princen 2007: 29—
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30) on havaittu, ettd kansanterveyden alalla toimivilla jarjest6illa on liike-elamén edus-
tajia pienempi kapasiteetti intressien edustamiseen. Kun huomioidaan lisaksi aiemmin
mainittu seikka, ettd harvinaisten sairauksien jarjestot ovat muiden sairauksien jarjesttja
pienempid, vaikuttaa resurssikysymys vield suuremmalta uhalta. Jarjestét ilmaisivatkin
riittdmattomien resurssien olevan yksi uhka. Erityisesti jéarjestdt toivoivat resursseja,
joilla voisivat palkata lisdd henkilokuntaa. Etujen ajaminen vie paljon aikaa, joten lisa-
henkilokunnasta olisi apua. Monien jarjestdjen toiminta perustuu vapaaehtoisiin toimi-
joihin, jotka monesti hoitavat jarjeston tehtavid oman péivatyonsé lisaksi. Jarjeston teh-
tavien hoitamiselle ei ole valttaméattd niin paljon aikaa kuin vaadittaisiin. Tilanne on
aivan toinen suuremmissa organisaatioissa, joilla saattaa olla kokonainen osasto erikois-
tunut Euroopan unionin suhdetoimintaan. Jo EURORDIS:n kokoisella jérjestolla on
osaavaa henkilokuntaa kaytossaan, joten osaamista ja resursseja 16ytyy myds harvinais-

ten sairauksien ryhman sisalta.

Myos harvinaisia sairauksia edustavien potilasjarjestojen sisélla on eroavaisuuksia kay-
tossé olevista resursseista. Resurssien saaminen on erityisen vaikeaa niille jarjestoille,
joiden edustaman sairauden hoidossa ei hyddynneta ld&kehoitoa. L&akeyhtididen rahoi-
tus on keskeistd, silla julkinen sektori on ollut haluton rahoittamaan potilasjérjestojen
toimintaa. Euroopan unionilta on mahdollista saada avustusta seka projekteihin etta
ydintoimintoihin. Euroopan unionia onkin pidetty merkittavana kansalaisyhteiskunnan
tukijana. Harvinaisten sairauksien potilasjarjestdjen osalta tdma ei kuitenkaan toteudu,
sill& ainoastaan EURORDIS sai unionilta rahoitusta toimintansa harjoittamiseen. Rahoi-
tusehdot voivatkin olla liian tiukat pienille potilasjérjestoille. Toisaalta on ymmarretta-
v4, ettd myods unionin rahoituskapasiteetti on rajallinen, joten sen on jotenkin rajoitetta-
va tuettavien toimijoiden maaréa. Kriteereitd tulisikin tarkastella mahdollisesti myds
siitd nakokannasta, onko toimijan mahdollista saada julkisen rahoituksen ulkopuolista
rahoitusta, mikéli jarjestelmdn oikeudenmukaisuutta pidetddn tarke&dnd. On ristiriitaista,
ettd Euroopan unioni tarvitsee potilasjarjestilla olevaa erikoistietoa, mutta ei kuiten-

kaan edist4 niiden mahdollisuutta tarjota tata tietoa.

On kuitenkin vaikuttamiskeinoja, jotka pyrkivét luomaan yhtaldaiset mahdollisuudet kai-

kille intresseille osallistua prosessiin. Tallainen keino on konsultaatio. Potilasjarjestot
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nakivétkin konsultaation padosin hyvana vaikuttamiskeinona. On térkead, ettda myos
pienimmilla toimijoilla on mahdollisuus tulla kuulluksi. Erityisesti silloin, mikali vas-
takkaisen intressin edustajalla on enemmaén resursseja ja sita kautta paremmat vaikutta-
mismahdollisuudet, on tarkeda painottaa yhtaldiset mahdollisuudet tarjoavaa prosessia.
Jatkotutkimuksissa tulisikin selvittdd, mitd kaikkia intresseja harvinaisten sairauksien
politiikkaan liittyy ja miten niit4 edustetaan, jotta saadaan kokonaiskuva vaikuttamises-

ta.

Vaikuttamisen esteeksi voi my0s muodostua Euroopan unionin rajoittunut toimivalta
terveysasioissa. Potilasjarjeston intresseissa oli enemman toimenpiteitd ja séantelya
unionin tasolla. Jotta tdmé olisi mahdollista, tarvitaan perussopimusten muutosta. N&in
ollen olisi itse asiassa ensin lobattava laajempien toimivaltuuksien puolesta ennen huo-
mion kiinnittdmista erityisiin toimenpiteisiin. Tamé edellyttaa erityisesti jasenvaltioiden
valtionpaamiesten lobbausta, mik& ei toistaiseksi ole kuulunut potilasjarjestdjen lob-
bauskohteeksi. Lisaksi jarjestdjen kontakteissa painottuvat kontaktit Euroopan parla-
mentin jaseniin. Tdma voi muodostua riskiksi, silld europarlamentaarikot eivat véltta-
matta tule uudelleen valituksi, jolloin jarjestd menettdd kontaktinsa ja joutuu aloitta-
maan vaikuttamisyritykset alusta. Kontaktit Euroopan parlamentin jéseniin ovat toki
tarkeitd, mutta jarjestdjen pitdisi turvata jatkuvuus lobbaamalla liséksi pysyvampié taho-

ja.

Potilasjarjestot kokivat, ettd Euroopan unioni on suhtautunut positiivisesti niiden tar-
joamaan tietoon. Tdma kuvastaa sit4, ettd unioni todella tarvitsee potilasjarjestoilld ole-
vaa tietoa. Toisaalta hyvé vastaanotto ei vield takaa vaikuttavuutta. Monet potilasjérjes-
tot kokivat unionin toteuttaneen niiden intressien mukaisia asioita. Toisaalta monessa
tapauksessa oli liian aikaista tarkastella saatuja tuloksia. Vaikka potilasjarjestéjen aanta
toistaiseksi on kuunneltu, on kuitenkin paljon riskej&, jotka voivat vaarantaa sen kuule-
misen tulevaisuudessa. Euroopan unioni on ottanut huomioon lobbaustoimintaan liitty-
via epdkohtia, mutta uudistuksissa on keskitytty l&hinnd siihen, miten yh& laajempi
joukko kansalaisia voisi osallistua paatoksentekoon. Tdma ei valttamatta kuitenkaan ole
oikea ladhestymistapa. Laaja lobbaajajoukko heikentdd tuotosten legitimiteettid, silla

lobbaajien maaran kasvaessa niiden kimmoke tarjota soveltuvaa tietoa heikkenee. Nain
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ollen jatkossa olisi kiinnitettdvda enemman huomiota siihen, mill4 tavalla intressejé
huomioidaan. Konsultaatiot ovat yksin&éan riittimaton vastaus tahan, mikali samaan
aikaan osa toimijoista lobbaa voimakkaasti muita keinoja kayttaen. Legitimiteettikysy-
mysta on arvioitava tarkemmin, jotta kansalaisyhteiskunnan osallistumisesta l6ytyisi

siihen ratkaisu eik& ongelma paradoksaalisesti syventyisi.

Vaikka potilaita edustavilla tahoilla olisi mahdollisuudet taysipainoiseen lobbaustoimin-
taan, on ongelmana kuitenkin pitka edustuksellisuusketju. Vastaanottavan tahon rajalli-
sista resursseista johtuen yhteydenpito j&& aina melko rajoittuneeksi, vaikka toimijalla
olisikin tiheat kontaktit paatoksentekijoihin. Kéytdnnossé tamé tarkoittaa, ettd potilaan
edustus on usean jarjeston kautta kaukana itse potilaasta. Ndin ollen myos jérjestdjen on
itse mietittdva, miten ne muodostavat paatoksia ja miten ne voivat osallistaa potilaita
tdhén prosessiin. Jatkotutkimuksissa tulisikin kehittdd uusia osallistumismalleja niin
Euroopan unionille kuin etujérjestoillekin. Uusia osallistumismalleja tarvitaan, jotta
aiempaa paremmin voidaan turvata eri ryhmien osallistuminen ja talla tavoin saada pa-
remmat mahdollisuudet kasitella pirulliseksi ongelmaksi osoittautunutta harvinaisten
sairauksien politiikkaa. Huomiota on talléin myds kiinnitettdva harvinaisten sairauksien
ryhman erityispiirteille. Poliittisen kentan kautta vaikuttaminen on vaikeaa, sill4 asia ei
kiinnosta vaaleilla valittavia poliitikkoja, koska aihe ei koske suuria danestéjajoukkoja.
Liséksi paljon matkustamista vaativat keinot voivat olla mahdottomia potilaille sairau-
den tilasta johtuen. Tama tukee erityisesti tarvetta kehittda osallistumismalleja jarjesto-

jen péatoksenteon sisélla 1ahell& potilaita.

Talla hetkella vaikuttaa, ettd potilasjérjestjen &&nta on kuunneltu, mutta ei voida sanoa,
kuinka suuri vaikutus silla on ollut paatdksentekoon. Tarvitaankin seurantatutkimusta,

jossa tarkastellaan tehtyja paatoksia verrattuna potilasjarjestojen panoksiin.
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LIITE 1. Tutkimuksessa analysoidut dokumentit

Analysoidut dokumentit ovat konsultaatiovastauksia, joita potilasjarjestot toimittivat
komissiolle osana konsultaatiota toimista harvinaisten sairauksien alalla. Dokumentit on

saatavissa komission Internet-sivuilta (ks. lahdeluettelo European Commission 2012).

Kansallisten potilasjérjestdjen dokumentit

e Associazione per I’Informazione e lo Studio dell’ Acondroplasia (Italia)

e Autosomaal Dominante Cerebellaire Ataxie Vereniging (Alankomaat)

e Deutche Sarkoidose-Vereinigung e.V. (Saksa)

e Myeloma UK (Yhdistynyt kuningaskunta)

¢ Nederlandse Phenylketonurie Vereniging (Alankomaat)

¢ Niemann-Pick Disease Group (UK) (Yhdistynyt kuningaskunta)

o Riksforbundet Cystisk Fibros (Ruotsi)

e ”TO MELLON”, Association of people with Genetic Disorders (Kreikka)

Eurooppa-tasoisten potilasjarjestdjen dokumetit

e Cystic Fibrosis Europe

e European Alliance of neuro-Muscular Disorders Associations

e European Federation for Alphal Antitrypsin Deficiency

e European Federation of all national associations of Williams Syndrome

e European Federation of Association of Patients with Haemochromatosis

e European Federation of Scleroderma Associations

e European Haemophilia Consortium

e European Neuroendocrine Tumor Society

e European Society for Phenylketonuria and Allied Disorders treated as Phenylke-

tonuria
e Myeloma Euronet

e Pulmonary Hypertension Association Europe
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LIITE 2. Tutkimukseen haastatellut henkil6t

17.1.2013

14.2.2013

22.2.2013

24.2.2013

8.3.2013

15.3.2013

Ulrica Sterky, Vice President, Swedish Cystic Fibrosis Association

Amanda Bok, Chief Executive Officer, European Haemophilia
Consortium

Barbara Butzeck, President, European Federation of Associations of
Patients with Haemochromatosis

Eric Lange, President, E.S.PKU

Pisana Ferrari, 1% Vice President, European Pulmonary Hypertension
Association

Juan Fuertes, Coordinator, Spanish National Pulmonary Hypertension
Association + Board member, European Pulmonary Hypertension Associ-
ation

Sahkopostikeskustelut:

27.1.2013

16.2.2013 +

17.2.2013

Cathalijne van Doorne, President, ADCA Association the Netherlands

Ann Tyrrell Kennedy, President, Federation of European Scleroderma
Associations
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LIITE 3. Kansallisille potilasjarjestdille lahetetty haastattelupyyntod

Dear xXx,

I’'m a master’s degree student of social and health care management at the University of
Vaasa, Finland. I’'m doing my master thesis about pharmaceutical companies’ and na-
tional patient organizations’ possibilities to influence policy-making at the European
Union level. In this research I’m analyzing the policy-making regarding rare diseases
and their medication. I’m interested in what kind of lobbying strategies do pharmaceuti-
cal companies and national patient organizations use to represent their interest, how do
the strategies possibly differ from each other and how do these organizations them-
selves see their possibilities to influence.

In the empirical part of my research | will interview representatives of pharmaceutical
companies and national patient organizations. The organizations to be interviewed have
been selected based on the documents of the consultation regarding European action on
rare diseases by European Commission in 2007—2008.

Therefore | ask would it be possible to interview a representative from your organiza-
tion in order to get important information to my research. The interviews will take place
in January 2013 during weeks 3 and 4. One interview will take approximately 45
minutes and it’s made via phone or for example Skype. Interview questions will be pro-
vided to the interviewee beforehand. The information I get from the interview will be
used only for this research’s purpose. The research results will help to understand which
factors promote and which factors prevent the patient’s voice to become heard.

I’m happy to answer any question regarding this research.
Thank you!
Best regards,

Maria Oksa

Bachelor of Administrative Sciences
University of Vaasa, Finland
maria.oksa@student.uva.fi
+358405611335
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LIITE 4. Eurooppa-tasoisille jarjestoille Idhetetty haastattelupyynto

Dear xXx,

I’m a master’s degree student of social and health care management at the University of
Vaasa, Finland. I'm doing my master’s thesis about patient organizations’ possibilities
to influence policy-making at the European Union level. In this research I’m analyzing
the policy-making regarding rare diseases and their medication. I’m interested in what
kind of lobbying strategies do patient organizations use to represent their interest, and
how do these organizations themselves see their possibilities to influence.

In the empirical part of my research | will interview representatives from patient organi-
zations. The organizations to be interviewed have been selected based on the documents
of the consultation regarding European action on rare diseases by European Commis-
sion in 2007-2008.

The interviews will take place preferably in February 2013 starting from week 7. The
interview will take approximately 30 minutes and it’s made via phone. Interview ques-
tions will be provided to the interviewee beforehand. The information | get from the
interview will be used only for this research’s purpose. The research results will help to
understand which factors promote and which factors prevent the patient’s voice to be-
come heard.

I kindly ask you to let me know as soon as possible (13th of February at the latest) what
could be convenient time for you to have the interview.

I’m happy to answer any questions regarding this research.
Thank you for your help!
Best regards,

Maria Oksa

Bachelor of Administrative Sciences
University of Vaasa, Finland
maria.oksa@student.uva.fi
+358405611335
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LIITE 5. Haastattelurunko, tammikuun haastattelu

Maria Oksa 30.12.2012
Social and Health Management

Faculty of Philosophy

University of Vaasa, Finland

Master’s Thesis

Interview form

Possibilities to influence European Union policy-making regarding rare diseases

1) How important do you see influencing policy-making at the European Union level
compared to other tasks of your organization?

2) Your organization took part in the Commission’s consultation regarding European
action on rare diseases in 2007-2008. How do you see these kinds of consultations as a
channel to influence?

3) How would you define your organization’s role as putting questions on EU-agenda
(e.g. making initiatives)?

4) How would you define your organization’s possibilities to have access to policy-
making at the EU-level (e.g. direct contacts with policymakers)?

5) What kind of indirect lobbying strategies (so called voice strategies, e.g. through me-
dia or public campaigns) does your organization use to influence policy-making at the
EU-level?

6) Which one of these two strategies (access and voice) do you see as more important
way to influence in your case? Why?

7) Has your organization made any coalitions in lobbying? If yes, with whom? Do you
feel that you had to make some concessions in order to make coalitions possible?

8) How have the European Union institutions reacted to the information your organiza-
tion has provided?

9) Do you feel that your organization’s opinion has been taken into account in the Euro-
pean Union policy-making?

10) What kind of matters do you see as the biggest limits and threats in order to let your
voice become heard?
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LIITE 6. Haastattelurunko

Maria Oksa 22.2.2013
Social and Health Management

Faculty of Philosophy

University of Vaasa, Finland

Master’s Thesis

Interview form

Possibilities to influence European Union policy-making regarding rare diseases

1) How important do you see influencing policy-making at the European Union level
compared to other tasks of your organization?

2) Your organization took part in the Commission’s consultation regarding European
action on rare diseases in 2007-2008. How do you see these kinds of consultations as a
channel to influence?

3) What kind of voice strategies (e.g. influencing through media, public awareness
campaigns) have you used?

4) What has been the purpose of these actions?
5) What kind of outcome have they made?

6) What kind of access strategies (e.g. direct contacts with policymakers) have your
organization used?

7) What kind of effect have they had?

8) Which one of these two strategies (access and voice) do you see as more important
way to influence in your case? Why?

9) How have the European Union institutions reacted to the information your organiza-
tion has provided?

10) Do you feel that your organization’s opinion has been taken into account in the Eu-
ropean Union policy-making?

11) What kind of matters do you see as the biggest limits and threats in order to let your
voice become heard in the European Union decision-making?
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