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Asiakkaan osallisuus sosiaali- ja terveyspalveluissa on vahvasti esilld oleva teema, jota
korostetaan niin lainsdadanndssa, palveluntuottajien toiminnassa kuin erilaisissa kehity-
shankkeissa. Asiakkaista on kasvanut yhd enemman oikeuksistaan tietoisia aktiivisia yksil6ita,
jotka haluavat vaikuttaa omien palveluidensa suunnitteluun ja toteutukseen. Asiakkaiden
osallisuuden edistamisella nahddan olevan lukuisia positiivisia vaikutuksia. Asiakkaan osallisuus
lisaa palveluiden asiakaslahtoisyytta ja laatua, asiakkaan vaikutusmahdollisuuksia ja autonomiaa
sekd yhteiskunnallista yhdenvertaisuutta. Asiakkaiden osallisuutta sosiaali- ja terveyspalveluissa
on pyritty edistdamadan monin tavoin. Muun muassa erilaiset osallistumisen muodot, kuten
asiakasraadit, palvelumuotoilu sekd kokemusasiantuntijatoiminta on kehitetty vahvistamaan
asiakkaiden osallisuutta.

Tama pro gradu -tutkielma tarkastelee asiakkaiden osallisuutta kuntoutuspalveluissa.
Tutkimuksen kohderyhmana ovat lihastautia sairastavat henkilot. Tarkoituksena on selvittaa,
miten asiakkaat kokevat osallisuuden ja sen toteutumisen kuntoutuspalveluissa ja mita
osallisuutta edistdvida ja heikentdvia tekijoitd tunnistetaan. Teoreettisessa viitekehyksessa
osallisuutta, sen lahikasitteitd ja osallisuuden malleja ldhestyttiin aiemman tutkimuskir-
jallisuuden valossa. Teoreettinen viitekehys sisalsi myos kuntoutuspalveluihin ja lihastauteihin
liittyvan kuvauksen. Tutkimus toteutettiin monimenetelmatutkimuksena, ja tutkimustapoina
olivat maarallinen kyselylomake ja laadulliset teemahaastattelut. Kyselylomakkeeseen vastasi
76 henkilda ja haastatteluihin osallistui kuusi asiakasta. Tutkimusaineiston analyysiin kaytettiin
aineistolahtdista ja teorialdhtoista sisallonanalyysia.

Tutkimustulokset osoittavat, ettd osallisuus merkitsi asiakkaiden mukaan vaikutusmah-
dollisuuksia ja asiakkaan asiantuntijuuden tunnistamista, joihin liitettiin asiakkaan &anen
kuunteleminen ja tarpeiden kunnioittaminen. Tutkimuksen tulosten perusteella asiakkaiden
osallisuus kuntoutuspalveluissa toteutui vaihtelevasti. Tulosten mukaan asiakkaan osallisuuden
kokemukseen vaikutti vahvasti kohtaamistilanne ammattilaisen kanssa. Positiivisia osallisuuden
kokemuksia ilmeni erityisesti fysioterapiassa, jossa asiakkaan ja ammattilaisen yhteisty6 koettiin
asiakasta osallistavana. Asiakkaan osallisuutta edistaville toimintatavoille nahtiin kuitenkin
tarvetta. Suurimmat kehittdmisen tarpeet kohdistuivat resursseihin, asiakaslahtdiseen
toimintaan, tiedotukseen ja tyontekijoiden osaamiseen. Johtopadatdksena voidaan todeta, etta
asiakkaan osallisuuden edistaminen edellyttda sellaista toimintamallia, jossa asiakas nostetaan
palvelun lahtokohdaksi toiminnan alusta alkaen.
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1 Johdanto

1.1 Tutkimuksen tausta

Kansalaisten osallistuminen julkisiin palveluihin on yksi julkishallinnon tutkimuksen
suosituimpia aiheita, joka on noussut pinnalle etenkin sote-uudistuksen myo6ta
(Brandsen ja muut, 2018, s. 3; Virtanen ja muut, 2011, s. 5). Osallisuus on ollut
lahtokohtana useissa hallitusohjelmissa, kansallisissa suosituksissa ja
kehittamishankkeissa (Kivinen ja muut, 2020, s. 267). My0s kansainvalisesti asiakkaiden
osallisuus korostuu keskeisena tekijana sosiaali- ja terveyspalveluiden kehittamisessa
(esim. WHO, 2016). Julkisessa keskustelussa osallisuus on yhdistetty sosiaali- ja
terveyspalveluihin  ja  etenkin  syrjdytymisvaarassa oleviin ihmisiin, joiden
vaikutusmahdollisuudet ovat rajoittuneet (Raivio & Karjalainen, 2013, s. 12, 15; Stenvall

& Virtanen, 2012, s. 142-143).

Asiakkaan osallisuus sosiaali- ja terveyspalveluissa nakyy lainsddadannossa, joka tukee
kansalaisten itsemaaraamisoikeutta ja valinnanmahdollisuuksia palvelujarjestelmassa
(Kivinen ja muut, 2020, s. 268). Asiakkaan osallistumis- ja vaikutusmahdollisuudet palve-
luissa ovat samanaikaisesti seka asiakkaan oikeus ettd palveluntuottajaa sitova velvolli-
suus (THL, 2022). Osallisuuden hyédyt on tunnistettu laajasti ympari maailman. Yhteis-
kunnan tasolla osallisuuden nahdaan vahentdvan syrjaytymista ja edistavan yhdenver-
taisuutta (Raivio & Karjalainen, 2013, s. 17), palveluiden tasolla osallisuus ndhdaan laa-
dukkaampien ja yksil6llisempien palveluiden mahdollistajana ja yksilotasolla osallisuus

on keino lisata hyvinvointia ja autonomiaa (Niiranen, 2002, s. 67, 73; THL, 2022).

Sosiaali- ja terveyspalvelut ovat kokeneet merkittavia muutoksia 2000-luvulla ja julkiset
palvelut ovat siirtyneet entistd enemman kohti kuluttajalahtoisyyttd ja markkinaldhtoi-
syytta (Valokivi, 2008, s. 7-8). Myds asiakkaan asema palvelujarjestelmassa on muuttu-
nut huomattavasti (Valkama, 2012, s. 77). Sosiaali- ja terveydenhuollossa on ndhtavissa

muutos passiivisesta asiakkaasta aktiiviseksi toimijaksi ja kumppaniksi. Tassa



muutoksessa asiakas tunnistetaan oman eldmansa asiantuntijaksi, jolla on halua ja kykya

vaikuttaa itseadn koskeviin asioihin. (Hau ja muut, 2016, s. 253-254.)

Vaikka osallisuus on sosiaali- ja terveydenhuollossa keskeinen tavoite ja arvo, toteutuu
se vield eriasteisesti ja on usein kaukana todellisesta osallisena olemisesta (Pohjola, 2017,
s. 311). Osallisuuden toteutumiselle onkin tunnistettavissa monia esteita. Palvelujarjes-
telmaan liittyvat tekijat, kuten resurssit, palveluiden saavutettavuus ja ammattilaisten
kaytanteet muodostavat omat haasteensa asiakkaan osallisuuden toteutumiselle (esim.
Leemann & Hamaldinen, 2016; Vrangbaek, 2015). Mydskaan markkinaistuvien palvelu-
jarjestelmien odotukset aktiivisesta ja valintoja tekevasta kuluttaja-asiakkaasta eivat aina
kohtaa totuutta, silla kaikilla asiakkailla ei ole kykya tai edes halua osallistua (Valokivi,
2008, s. 7). Vaikka aktiivinen ja osallistuva asiakkuus viittaa hyvasta kehityspolusta, silla
on vaarana synnyttda epatasa-arvoa. Osallisuus ja sen mahdollisuudet eivat saisi
ndyttaytya pelkastaan jo aktiivisille ja toimintakykyisille yksiléille. (Raitakari ja muut,

2012, s. 74; Valkama, 2012, s. 78; Valokivi, 2008, s. 80.)

Tama tutkimus tarkastelee lihastautia sairastavien henkiléiden osallisuutta kuntoutus-
palveluissa. Tutkimuksen aihe syntyi tutkimuksen tekijan kiinnostuksesta sosiaali- ja ter-
veydenhuollon asiakkaan osallisuuden moniulotteisuuteen. Asiakkaan osallisuutta pal-
velujarjestelmassa on tutkittu seka kansainvalisesti etta kansallisesti monella eri tieteen-
alalla. Osallisuustutkimusta on tehty esimerkiksi sosiaali- ja terveyspalveluissa ja pdihde-
ja mielenterveyspalveluissa. Osallisuustutkimus on keskittynyt padasiassa asiakkaan pal-
velu- ja hoitoprosessiin ja sitd on tarkasteltu asiakkaan, tyontekijan sekd organisaation
nakoékulmista. Aikaisemmin osallisuutta sosiaali- ja terveyspalveluiden kontekstissa ovat
tutkineet muun muassa Heli Valokivi (2008) tarkastelemalla asiakkaan osallisuutta van-
husten ja lainrikkojien kokemana seka Katja Valkama (2012) tutkimalla asiakkuutta ja

osallisuutta sosiaali- ja terveydenhuollossa.

Aikaisempia asiakkaan osallisuuteen liittyvia tutkimuksia silmaillessani huomasin, etta

asiakkaan osallisuutta kuntoutuspalveluissa on tutkittu enimmakseen sosiaalisen



kuntoutuksen kentalla esimerkiksi mielenterveys- ja paihdekuntoutujien sekda ammatilli-
sen kuntoutuksen ja palveluohjauksen kokonaisuuksissa. Tietyn sairauden kontekstissa
asiakkaiden osallisuutta on tutkittu esimerkiksi syopaa sairastavilla ja aivovammakuntou-
tujilla. Lihastautia sairastavien osallisuudesta ei juurikaan I6ydy tutkimustietoa, silla 16y-
tdmani tutkimus on keskittynyt paaasiassa sairauteen sopeutumiseen ja hoitoketjuihin
(esim. Ahokas & Piirild-Laiho, 2004). N&in ollen osallisuuden tutkiminen lihastautia sai-

rastavien kuntoutuspalveluissa on perusteltua.

1.2 Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymykset

Tutkimus kasittelee asiakkaan osallisuutta kuntoutuspalveluissa. Tutkimuskohteena on
Lihastautiliiton Uudenmaan jasenyhdistyksen jasenet, joilla on jokin lihassairaus ja jotka
kayttavat eri palveluntuottajien tarjoamia kuntoutuspalveluita. Tavoitteena on selvittaa,
miten asiakkaiden osallisuus kuntoutuspalveluissa iimenee seka mita osallisuutta edista-

vid ja heikentavia tekijoita asiakkaat tunnistavat.

Tutkimus toteutetaan monimenetelmatutkimuksena, joka yhdistelee laadullista ja maa-
rallistd tutkimustapaa. Koska osallisuuden kokemukset ovat henkilékohtaisia (Valokivi,
2008, s. 51), tarkastellaan osallisuutta asiakkaan yksilollisend kokemuksena. Monimene-
telmatutkimuksen kyselylomakkeen ja sita tarkentavien haastatteluiden avulla tutkitaan
muun muassa asiakkaan mahdollisuutta osallistua omien palveluidensa suunnitteluun,
arviointiin ja kehittamiseen. Asiakkailta nousevien nakemysten kautta tama tutkimus

pyrkii tarjoamaan suuntaviivoja asiakkaan osallisuuden kehittamistyolle.

Tutkimusaihe on ajankohtainen, koska muuttuvassa sosiaali- ja terveyspalveluiden
jarjestelmassa on tarkeaa kuulla palveluiden Idhtokohdan eli asiakkaan danta. Osallisuus
korostuu erityisesti niillda ihmisryhmilld, jotka ovat jostain syysta haavoittuvaisessa tai
heikommassa asemassa yhteiskunnassa, esimerkiksi syrjdytymisen tai sairauden

johdosta (Raivio & Karjalainen, 2013, s. 15). Lihastautia sairastavat ovat harvinaisen



sairautensa johdosta jo valmiiksi yhteiskuntamme marginaalissa, mika tuo perusteita

asiakasryhman osallisuuden tarkastelulle.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Mita asiakkaan osallisuus sosiaali- ja terveyspalveluissa tarkoittaa?

2. Miten lihastautia sairastavat kokevat oman osallisuutensa toteutuvan kuntoutus-
palveluissa?

3. Mita osallisuutta edistavia ja heikentavia tekijoita lihastautia sairastavat tunnis-

tavat?

1.3 Tutkimuksen rakenne

Tama tutkimus rakentuu kuudesta paaluvusta. Luku kaksi on ensimmainen teorialuku,
joka alkaa osallisuuden ja sen lahikasitteiden tarkastelulla. Sen jalkeen luodaan katsaus
osallisuutta kuvaaviin malleihin, asiakkaan osallisuuteen palvelujarjestelmassa seka osal-
lisuuden toteutumiseen vaikuttaviin tekijoihin. Toisessa teorialuvussa eli luvussa kolme
asiakkaan osallisuutta lahestytaan tutkimuksen kohdejoukon eli lihastautia sairastavien
nakokulmasta. Luku nelja sisaltaa tutkimusmenetelmaan ja aineiston analyysiin liittyvan
kuvauksen. Luvuissa viisi ja kuusi esitetddan tutkimustulokset, vastataan tutkimuskysy-

myksiin sekd vedetadn yhteen tutkimuksen johtopaatokset.

Tutkimuksen teoreettinen viitekehys koostuu osallisuuden ja sen lahikasitteiden, kuten
osallistumisen ja osallistamisen maaritelmistd sekd asiakkaan osallisuutta kuvaavista
malleista, kuten Sherry Arnsteinin (1969) tikapuumallista, IAP2-jarjeston kansalaisosal-
listumisen spektrista (2018) seka Valokiven (2008) osallisuuden ja osallistumattomuuden
jatkumosta. Teoreettisessa viitekehyksessa tarkastellaan myds kuntoutuksen kasitetta ja

lihastautien maaritelmaa.
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2 Asiakkaan osallisuuden moniulotteisuus

Taman tutkimuksen padakasitteena on asiakkaan osallisuus. Tassa luvussa tarkastellaan
ensin osallisuutta ja sen lahikasitteita, jonka jalkeen syvennytdan osallisuutta kuvaaviin
malleihin. Sen jalkeen tarkastellaan osallisuutta palvelujarjestelmassa, lainsaadannossa
ja asiakkuusajattelussa. Lopuksi tarkastellaan osallisuutta edistavia ja heikentavia teki-

joita.

2.1 Osallisuus ja sen lahikasitteet

Osallisuus on paljon tarkasteltu kasite, joka on ollut esilla eri tavoin jo usean vuosikym-
menen. Osallisuudella voidaan viitata hyvin monenlaiseen toimintaan ja sita voidaan tul-
kita eri tavoin riippuen tarkastelunakdkulmasta. (Pohjola, 2017, s. 310-311.) Raivio ja
Karjalainen (2013, s. 12) luokittelevat osallisuuden kattokasitteeksi, joka kokoaa alleen
erilaisia nakokulmia ja tulkintoja. Nakokulmasta riippuen osallisuus voi tarkoittaa yhtaai-
kaisesti toimintaa ja yksilon kokemusta (THL, 2020) tai tavoitetta ja keinoa saavuttaa
muita tavoitteita (Niiranen, 2002, s. 71; Raivio & Karjalainen, 2013, s. 12). Niiranen (2002,
s. 71) esittds, ettd osallisuudella on seka itseisarvo ettd valinearvo. Asiakkaan osallistu-
minen keinona (valinearvo) tarkoittaa esimerkiksi asiakkaan kuulemista ja selviytymisen
edistamistd. Asiakkaan osallistumisen itseisarvo sen sijaan nakyy parhaiten yhteiskun-

nan arvotavoitteissa.

Osallisuuden viitekehys rakentuu erilaisista teorioista, jotka pohjautuvat kysymykseen
siitd, miten hyvaa elamaa edistetdan (lsola ja muut, 2017, s. 9). Osallisuuden taustalla
nakyy konsumerismi ja markkinaistuminen, jotka painottavat asiakkaan valinnan- ja vai-
kutusmahdollisuuksia sekd demokraattinen nakokulma, joka korostaa asiakkaan adnen
kuulemista ja valtaistumista (Laitila, 2010, s. 7-8). THL (2020) tarkastelee osallisuutta yk-
silon, yhteiskunnan ja yhteison tasoilla. Yksilolle osallisuus tarkoittaa kuuluvuuden koke-
musta, yhteiskunnalle vastavuoroisuutta ja mahdollisuuksien toteutumista ja yhteisolle

osapuolten valista arvostusta, luottamusta ja vaikutusmahdollisuuksia.
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Osallisuuteen liittyvia kasitteita kansainvalisessa kirjallisuudessa ovat involvement (osal-
lisuus) ja participation (osallistuminen), jotka menevat usein sekaisin ja joita kdytetaan
ajoittain toistensa synonyymeina (esim. Laitila, 2010, s. 2; Lindh ja muut, 2017, s. 114;
Pohjola, 2010, s. 57). Osallistumisella viitataan siihen, ettd ihmisella on halua ja kykya
osallistua ja vaikuttaa itseddn tai ymparistodan koskevien paatdsten tekoon (Niiranen,
2002, s. 73). Osallisuutta ja osallistumista yhdistaa se, ettd molemmissa asiakas on aktii-
vinen osallistuja, joka osallistuu oman palvelutilanteensa maarittelyyn (Pohjola, 2010, s.

57-58).

Kasitteiden erot syntyvat kuitenkin siitd, kuinka paljon asiakas osallistuu paatoksente-
koon (Leemann & Hamaldinen, 2015, s. 2). Osallistuminen voi kuvastaa vain ihmisen mu-
kanaoloa, jolla ei ole suoraa vaikutusta palveluihin, kun taas osallisuuden piirteena on
aito vaikuttavuus (Lindh ja muut, 2017, s. 114). Voidaankin sanoa, ettd osallistuminen on
yksi osallisuuden muoto ja ikdan kuin osallisuuden esiaste. Osallisuuteen liittyva kolmas
kasite osallistaminen liittyy ajatukseen, jossa ihmisen motivointi tapahtuu ulkoapain (Sii-
sidinen, 2010, s. 11). Osallistamisessa yksiloa pyritaan aktivoimaan yleensa yhteiskunnal-
lisiin toimintoihin (Pohjola, 2017, s. 310), ja osallistavana tahona on esimerkiksi kolman-

nen sektorin jarjesto (Siisidinen, 2010, s. 11).

Asiakkaan osallisuuden kehittaminen on yksi sosiaali- ja terveydenhuollon keskeisimpia
tavoitteita ja prioriteettina laadukkaiden palveluiden toteuttamisessa (McMillan, 2019,
s. 5). Sen ndhdaan olevan muutosvoima paternalistiseen suhtautumistapaan, jossa asia-
kas ndhdaan holhottavan ja autettavan roolissa (Fredriksson & Tritter, 2017, s. 107; New-
man & Tonkens, 2011, s. 202). De Silvan (2014, s. 24—-25) mukaan asiakkaan osallisuus
tunnistetaan yhdeksi keinoksi varmistaa palveluiden yhdenvertainen saatavuus ja asiak-

kaiden yhtalaiset oikeudet palveluissa ja palveluihin padsyssa.

Tassa tutkimuksessa osallisuutta tarkastellaan asiakkaan nakokulmasta, jolloin voidaan

puhua osallisuuden yksilotasosta. Yksilotasolla korostuu osallisuuden kokemuksellisuus.



12

Osallisuus nahdaan tunneperadisend, henkilékohtaisena tai subjektiivisena ilmiona, joka
mahdollistuu vuorovaikutuksessa. Yksilotasolla osallisuus nakyy asiakkaan osallisuutena
omissa palveluissaan, joissa osallisuuden kokemukset syntyvat asiakkaan ja ammattilai-
sen valisissa kohtaamisissa. (Kivinen ja muut, 2020; Ocloo & Matthews, 2016; THL, 2022.)
Yksilon osallisuuden kokemukseen liittyy keskeisesti kuuluminen tai kiinnittyminen yh-
teisdon tai yhteiskuntaan ja kokemus vaikuttamismahdollisuuksista omassa elamassaan

(Leemann ja muut, 2015, s. 5; Narhi ja muut, 2015, s. 232).

Asiakkaan osallisuus sosiaali- ja terveydenhuollossa ilmenee asiakkaiden ottamisena
mukaan palveluiden suunnitteluun ja kehittamiseen (esim. Kivinen ja muut, 2020; Lee-
mann & Hamaldinen, 2015; Raivio & Karjalainen, 2013). Tarkemmin kuvailtuna asiakkaan
osallisuus palveluissa ilmenee tiedonsaantina sekd mahdollisuutena tulla kuulluksi,
tehda valintoja ja toimia (Nabatchi & Leighninger, 2015, s. 125). Leemann ja Hamalainen
(2015) luettelevat asiakkaan osallisuutta lisdadviksi keinoiksi esimerkiksi asiakasraadit,

saannollisen palautteen kerdamisen seka asiakkaille laaditut asiakassuunnitelmat.

Leemannin ja Hamalaisen (2016, s. 586) jaottelun mukaan osallisuuden kattokasitteen
alle kuuluu asiakasosallisuuden kasite. Yleisesti asiakasosallisuus tarkoittaa toimintaa,
jossa palvelujen kayttdjat otetaan mukaan osallistumaan ja vaikuttamaan sekd omaan
palveluprosessiinsa etta yleisesti palveluiden kehittdmiseen ja arviointiin. Kirjallisuu-
dessa asiakasosallisuuden kasitettd nakyy suhteellisen vahan johtuen luultavasti siita,
ettd kdsite on melko uusi. Yleensa asiakasosallisuuden sijaan kaytetaankin kasitteita osal-

lisuus ja asiakkaan osallisuus. (Leemann & Hamaladinen, 2015, s. 1.)

Asiakaslahtoisyys on myos yksi asiakkaan osallisuuden lahikasitteistd (Pohjola, 2010, s.
45-46). De Silva (2014, s. 6) maarittelee asiakaslahtoisyyden lahestymistavaksi, jossa
asiakas nahdaan ammattilaisen kanssa tasavertaisena kumppanina palveluiden suunnit-
telussa, kehittdmisessa ja arvioinnissa. Asiakaslahtoisyys kuvastaa myos tavoitteellista
palvelujarjestelmaa, joka kehittdd toimintaansa asiakkaan tarpeisiin ja kokemuksiin pe-

rustuen (Pohjola, 2010, s. 45-46). Asiakaslahtoisilla toimintatavoilla voidaan vaikuttaa
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positiivisesti hoidon vaikuttavuuteen ja laatuun seka asiakkaiden ja tyontekijoiden tyyty-
vdisyyteen (Virtanen ja muut, 2011, s. 8; De Silva, 2014, s. 8). Ammattilaisilta asiakaslah-
toisyys edellyttdad asiakkaan roolin ja asiakkuuden laajaa ymmartamistd (Virtanen ja

muut, 2011, s. 8).

Suomalaisessa osallisuuskeskustelussa nousee usein esiin Raivion ja Karjalaisen (2013)
osallisuusajattelu, joka pohjautuu Erik Allardtin hyvinvointiteoriaan (Isola ja muut, 2017,
s. 9). Allardt maarittelee hyvinvoinnin edellytykset ihmisten perustarpeiden kautta, jotka
ovat having, loving ja being. Having kuvastaa elintasoa ja materiaalisten tarpeiden tyy-
dytystd, loving sosiaalisia suhteita ja ihmisen tarvetta kuulua yhteisdihin ja being viittaa
henkilokohtaiseen kasvuun ja itsensa toteuttamiseen esimerkiksi tyon kautta. (Allardt,

1976, s. 38-40.)

Raivion ja Karjalaisen (2013, s. 12) ajattelun Iahtdkohtana on, ettd osallisuuden edista-
minen parantaa yksilén hyvinvointia. Tama nakyy yhteiskunnassa luottamuksen ja sosi-
aalisen eheyden lisaantymisena. Allardtia mukaillen Raivion ja Karjalaisen (2013, s. 16—
17) ajattelussa osallisuus toteutuu kolmen ulottuvuuden kautta, jotka ovat having, ac-
ting ja belonging. Having kuvastaa riittava toimeentuloa, hyvinvointia ja turvallisuutta eli
taloudellisen osallisuuden ulottuvuutta. Acting tarkoittaa toimijuutta ja mahdollisuutta
osallistua eli toiminnallisen osallisuuden ulottuvuutta ja belonging ilmenee yhteisdihin
kuulumisena eli yhteisollisen osallisuuden ulottuvuutena. (Raivio & Karjalainen, 2013, s.

12.)

Raivion ja Karjalaisen (2013, s. 17) ajattelussa jokaisella osallisuuden ulottuvuudella on
oma negatiivinen vastaparinsa, ja ulottuvuuksien tasapainon nahdaan lisdavan yksilon
hyvinvointia. Kuitenkin vajaus yhdelld osallisuuden ulottuvuudella johtaa siihen, ettei
osallisuus toteudu taysimaaraisesti. Raivio ja Karjalainen pitdvat osallisuutta ja syrjayty-
mistad toistensa vastapareina, jolloin vajaus osallisuuden ulottuvuudessa lisaa syrjayty-

mistd. (Raivio & Karjalainen, 2013, s. 17.) Osallisuuden edistaminen ndhdaankin yhtena
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olennaisena syrjdytymista ehkdisevana tekijana (Leemann ja muut, 2015, s. 3; Raivio ja

Karjalainen, 2013, s. 12).

Haasteita osallisuuden tarkasteluun tuo Raivion ja Karjalaisen (2013, s. 14) kuvailema
osallisuuden kokemuksellisuus, jonka my6ta osallisuuden ja osattomuuden tunteet ovat
yksilollisia kokemuksia, joita ei voida verrata toisiinsa. Esimerkiksi sama tilanne voi syn-
nyttaa eri henkildille erilaisia osallisuuden kokemuksia (Leemann ja muut, 2015, s. 5).
Raivio ja Karjalainen (2013, s. 15) myo6s korostavat osallisuutta prosessina, jossa osalli-
suuden aste vaihtelee ihmisen elamantilanteen ja toimintakyvyn mukaan. Nama tekijat

tekevat osallisuuden mittaamisesta ja arvioimisesta haastavaa.

2.2 Osallisuutta kuvaavat mallit

Osallisuuden jasentelyyn on hyddynnetty erilaisia malleja, jotka tarkastelevat asiakkaan
osallisuutta eri lahtokohdista. Tunnetuimpana mallina pidetaan Sherry Arnsteinin (1969)
osallistumisen tikapuita. Tikapuumalli kuvaa kansalaisen osallisuutta kahdeksan askel-
man avulla, jotka liikkuvat manipulaatiosta aitoon aktiiviseen osallistumiseen (Arnstein,

1969, s. 216).

Mallin kahdella alimmalla askelmalla (manipulaatio ja terapia) korostuu kokonaan
palvelunkayttdjan ulkopuolinen kontrolli, jolloin puhutaan osallistumattomuudesta.
Seuraavat kolme askelmaa (informointi, konsultointi ja sovittelu) kuvastavat
naenndisvaikuttamista. Kansalaisilla on mahdollisuus tulla kuulluksi, mutta silld ei taata
olevan todellista painoarvoa. Osallisuuden korkeimmalle tasolle eli kansalaisten
vallankayton tasolle kuuluvat kumppanuus, delegointi ja kansalaiskontrolli. Tall6in
palvelunkayttdjillda on kokonaan itsendistda paatosvaltaa. (Arnstein, 1969, s. 217-223;
Jarvikoski ja muut, 2017, s. 60; Raisio ja muut, 2017, s. 11.) Arnsteinin tikapuumallin on
ndhty tuovan onnistuneesti esiin osallistumisen epdkohdat, mutta sitd pidetaan varsin

yksiulotteisena ndakemyksena osallisuudesta. Malliin kohdistuvan kritiikin johdosta sita
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on kehitetty eteenpadin ja nykyaan se toimii pohjana useille osallisuuden malleille. (Raisio

ja muut, 2017, s.12.)

International Association for Public Participation (IAP2) -jarjeston luoma “kansalaisosal-
listumisen spektri” (Spectrum of Public Participation) on uudempi kansalaisten osallistu-
mista kuvaava malli, joka on saanut laajaa kansainvalista suosiota. Mallissa kansalaisten
osallistuminen on jaettu viisikohtaiselle jatkumolle, johon kuuluvat informointi, konsul-
tointi, osallistaminen, yhteistyd ja voimaannuttaminen. Jokaiselle tasolle on maaritelty
oma osallistumisen tavoite seka kansalaiselle annettu lupaus. (IAP2, 2018; Raisio ja muut,
2017, s.12.) Tina Nabatchi (2012, s. 702) on tdydentanyt kansalaisosallistumisen spektria
kolmella kommunikaation ulottuvuudella, jotka ovat yksisuuntainen, kaksisuuntainen ja
deliberatiivinen kommunikaatio (kuvio 1). Vasemmalta oikealle liikuttaessa jaettu paa-
toksenteko ja kansalaisten rooli paatoksissa lisddantyvat (IAP2, 2018; Raisio ja muut, 2017,

s. 12).



16
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Kuvio 1. Kansalaisosallistumisen spektri (IAP2, 2018; Nabatchi, 2012, s. 702; Raisio ja muut, 2017,
s. 14).

Spektrin ensimmainen osa-alue informointi tarkoittaa objektiivisen ja tasapuolisen tie-
don antamista kansalaisille. Tieto auttaa kansalaisia ymmartamaan ongelman seka siihen
liittyvat vaihtoehdot, mahdollisuudet ja ratkaisut, ja hallinto lupaa pitdaa kansalaiset in-
formoituina asioista. Informoinnissa kdytetdan yksisuuntaista kommunikaatiota, jossa
tieto kulkee ennalta maaratyssa muodossa lahettdjalta vastaanottajalle eli hallinnolta
kansalaisille esimerkiksi nettisivujen tai tiedotteiden kautta. Tall6in ei synny ollenkaan
jaettua paatoksentekovaltaa. (IAP2, 2018; Nabatchi, 2012, s. 701-702; Raisio ja muut,
2017,s.12,14.)
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Konsultoinnissa kansalaiset voivat antaa palautetta paatoksista ja vaihtoehdoista ja heille
luvataan antaa tietoa mielipiteiden vaikutuksesta paatoksentekoon. Siina kansalaisilla on
vahimmaismaara, jos ollenkaan, yhteista paatosvaltaa, mutta mahdollisuus tulla kuul-
luksi. Tyokaluja ovat esimerkiksi kyselyt ja julkiset kokoukset. Konsultoinnissa hyédynne-
taan yleensa yksisuuntaista, mutta joissain tapauksissa myo6s kaksisuuntaista kommuni-
kaatiota. Kaksisuuntaisessa kommunikaatiossa kansalaiset toimivat seka tiedon ldahetta-
jind ettd vastaanottajina. (IAP2, 2018; Nabatchi, 2012, s. 702; Raisio ja muut, 2017, s. 12,
14.)

Osallistamisessa tyoskennellaan kansalaisten kanssa koko prosessin ajan huomioiden
kansalaisten toiveet ja huolenaiheet. Kansalaisten mielipiteiden luvataan vaikuttavan
paatoksentekoon, jolloin syntyy jaettua paatoksentekovaltaa. Esimerkkeja tyokaluista
ovat World Café -tilaisuudet ja avoimet tyopajat. Osallistamisessa hyddynnetaan tyypil-
lisesti kaksisuuntaista kommunikaatiota, mutta joissain tapauksissa myos deliberatiivista
kommunikaatiota. Deliberatiivinen kommunikaatio on pohdiskelevaa ja punnitsevaa kes-
kustelua, jossa kaikilla on mahdollisuus esittda mielipiteitdaan. (IAP2, 2018; Nabatchi,

2012, s. 701-702; Raisio ja muut, 2017, s. 12, 14.)

Tee yhteistyota -kohta tarkoittaa yhteistyota kansalaisten kanssa paatoksenteossa, vaih-
toehtojen kehittamisessa ja valitsemisessa. Siina luvataan kansalaisten mielipiteiden vai-
kuttavan paatoksentekoon mahdollisimman laajasti ja valineina toimivat kansalaisraadit
seka erilaiset lauta- ja neuvottelukunnat. Yhteistyoprosesseissa kdytetdaan todennakoi-
simmin deliberatiivista kommunikaatiota, mutta joskus myos kaksisuuntaista kommuni-
kaatiota. Yhteistyon tasolla vallitsee kohtalainen tai korkea yhteinen jaettu paatéksente-
kovalta. Spektrin viimeisessad osa-alueessa voimaannuttamisessa lopullinen paatoksen-
tekovalta on kansalaisilla ja hallinto lupaa toteuttaa sen, mita kansalaiset paattavat. Voi-
maannuttamisessa kaytetdaan deliberatiivista kommunikaatiota ja siihen liittyvia toimin-
tatapoja ovat osallistuva budjetointi ja suora kansanaanestys. (IAP2, 2018; Nabatchi,

2012, s. 702-703; Raisio ja muut, 2017, s. 12, 14.)
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Toisin kuin Arnsteinin (1969) tikapuumallissa, kansalaisosallistumisen spektrissa osallis-
tumisen eri kohdat eivat ole jarjestyksessa huonoimmasta parhaimpaan, vaan samalla
jatkumolla, jossa osallistumistapa valikoituu tilanteen mukaan (Raisio ja muut, 2017, s.
12). Nabatchin (2012) kommunikaation ulottuvuuksien sisallyttaminen kansalaisosallis-
tumisen spektriin tekee kuviosta hyvin soveltuvan myos lihastautia sairastavan osallisuu-
den tarkasteluun, koska yksilon kokemusta osallisuudesta voidaan tarkastella asiakkaan

ja ammattilaisen valisen vuorovaikutuksen kautta.

Osallisuutta voidaan tarkastella lisaksi jatkumona, joka kulkee osallisuudesta osattomuu-
teen. Nain osallisuutta tarkastelee Heli Valokivi (2008), joka kuvaa yksilon erilaisia tapoja
olla osallisena palvelujarjestelmassa seitseman tasoisena jatkumona (ks. kuvio 2). Toi-
sessa pdassa janaa on vaativa ja hyvin aktiivinen kansalaisuus ja toisessa paassa palvelu-
jarjestelman ulkopuolinen ja irtaantunut asiakkuus. Asiakkaan rooli vaihtelee jatkumolla
tilannekohtaisesti ja asiakkaan kokemaan osallisuuden tasoon vaikuttaa vahvasti kohtaa-

mistilanne ammattilaisen kanssa. (Valokivi, 2008, s. 62.)

Osallisuus
Vaatiminen Kumppanuus Palveluiden Alamaisuus Sl LR opuos. o
Kiyttd nen suus tuminen

| J

Kuvio 2. Osallisuuden ja osattomuuden jatkumo (Valokivi, 2008, s. 62).

Kuvion vasemman reunan vaatimisen daripadssa asiakas on aktiivinen ja hyvin tietoinen
omista oikeuksistaan. Kohtaamistilanteissa asiakas tuo vahvasti esiin omia nakemyksiaan
ja jopa vaatii, ettd ne otetaan huomioon. Vaatiminen sopii kuluttaja-asiakkuuteen, joka
korostaa yksilon vastuuta omasta hyvinvoinnistaan. (Valokivi, 2008, s. 64—65.) Potilaalla
ei kuitenkaan aina ole mahdollisuutta valita, silld usein hdn ottaa vastaan sen, mita saa.

Esimerkiksi psykiatrinen pakkohoito tai lasten huostaanotto ovat tilanteita, joissa
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asiakkaalla ei ole valinnan tai kieltdytymisen mahdollisuutta. (Outinen ja muut, 1994, s.
20.) Jatkumon seuraava kohta kumppanuus korostaa asiakkaan ja ammattilaisen valista
toimivaa ja tasavertaista vuorovaikutusta, dialogia ja molemminpuolista kuulemista (Va-

lokivi, 2008, s. 64—65).

Kumppanuutta vahemman aktiivinen taso on palveluiden kayttoon liittyva osallisuus.
Siina asiakas saa ilmaista omat tarpeensa palveluihin liittyen, mutta asiakasta ei huomi-
oida palvelun suunnittelussa tai jarjestamisessa. Yleensa asiakas on tyytyvdinen palve-
luihinsa, vaikkakin osallisuus on melko passiivista. Alamaisuudessa ammattilaisella on
aktiivinen rooli asiakkaan tukijana, mutta asiakkaan oma rooli jaa pelkaksi passiiviseksi
toiminnan kohteeksi. Asiakkaan passiivisuus voi liittya puutteisin  omassa
toimintakyvyssa tai tietoiseen paatokseen alistua passiiviseen rooliin. Vetdytyneen osal-
lisuuden tasoon liittyy yleensa aiempia negatiivisia palvelukokemuksia. Voimattomuus,
etdisyys ja valinpitimattomyys kuvaavat ndiden asiakkaiden suhdetta palvelujarjestel-

maa kohtaan. (Valokivi, 2008, s. 64—66.)

Asiakkaan osallisuus on kaikista heikointa ulkopuolisuuden tasolla. Valokivi (2008, s. 67)
toteaa, ettd ulkopuolisuutta kuvaavissa kohtaamisissa ammattilaisen rooli suhteessa asi-
akkaaseen on hyvin vahva, jolloin asiakkaan huomioiminen voi olla puutteellista ja asia-
kas jaa kokonaan palvelujarjestelman ulkopuolelle. Jatkumon oikea daripaa on irtisanou-
tuminen, jossa yksilo on palvelujarjestelmaan osallistumisen ulkopuolella. Jarjestelmasta
irtautumiseen voi johtaa huono palvelukokemus, jolloin asiakas paattaa etsia palvelun
jostain muualta. Yleensa irtisanoutumisen taustalla on kuitenkin huomattavissa asiak-

kaan vahva asiantuntijuus ja tietoisuus palvelujarjestelmasta. (Valokivi, 2008, s. 67—68.)

Osallisuuden kokonaisuutta voidaan kasitella myods osallisuuden eri ulottuvuuksien
kautta, jotka juontavat juurensa Sisdasianministerion tuottamaan valtakunnalliseen osal-
lisuushankkeeseen (1998-2002). Hankkeessa kansalaisten osallisuus jasennettiin tieto-,

suunnittelu-, paatoés- ja toimintaosallisuudeksi. (Kohonen & Tiala, 2002, s. 6.) Tama
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jaottelu on nakyvissa myos Leemannin ja Hamalaisen (2016, s. 588) asiakasosallisuuden

eri ulottuvuuksissa, joihin kuuluu edellisten lisdksi arviointiosallisuus.

Tieto-osallisuus kuvastaa asiakkaan oikeutta saada tietoa eri palveluista ja palveluihin
paasyn edellytyksista. Siihen liittyy asiakkaan tiedottaminen ja kuuleminen palvelupro-
sessissa, mika edellyttaa palveluilta asiakkaan kohtaamista, kuuntelemista seka toimivaa
vuorovaikutusta. (Leemann & Hamalainen, 2016, s. 588.) Tieto-osallisuus on perusedel-
lytyksena asiakkaan osallisuudelle omissa palveluissaan ja mahdollistaa muiden osalli-
suuden ulottuvuuksien toteutumisen (Kivinen ja muut, 2020, s. 284; Leemann & Hama-

ldinen, 2016, s. 588).

Suunnitteluosallisuus tarkoittaa oikeutta olla mukana valmistelemassa ja suunnittele-
massa (Kohonen & Tiala 2002, s. 6). Siina asiakkaalla on tietoa palvelutarjonnasta ja pal-
veluprosesseista seka oikeus osallistua tulevien hankkeiden suunnitteluun ja saada niista
tietoa. Suunnitteluosallisuus edellyttaa palveluilta asiakkaan asiantuntijuuden hyvaksy-
mistd seka osallisuuden mahdollistavia rakenteita. Suunnitteluosallisuudessa ammatti-
laisilta edellytetdan vuorovaikutustaitoja, jotka mahdollistavat osallistumisen ja osalli-

suuden kokemuksen. (Leemann & Hamalainen, 2016, s. 588.)

Pddtososallisuudessa asiakkaalla on oikeus olla mukana omaa elamaansa koskevassa
paatoksenteossa (Kohonen & Tiala, 2002, s. 6). Asiakas saa paattaa omista palveluistaan
tai laajemmin koko vaeston palveluista. Edellytyksena on asiakkaiden ja ammattilaisten
vdlinen luottamus ja asiakkaan kokemustiedon hyodyntaminen palveluiden kehittami-
sessd. Paatososallisuudessa ammattilaisten ja asiakkaiden valta ja vastuu jakautuvat uu-

della tavalla. (Leemann & Hamaldinen, 2016, s. 588.)

Toimintaosallisuus viittaa mahdollisuuteen toteuttaa toimintaa yhdessa muiden kanssa
(Kohonen & Tiala, 2002, s. 6). Toimintaosallisuudessa asiakas saa toimia omassa elinym-
paristossdan, mika korostaa yksilon sosiaalista nakékulmaa, jossa yksilo maarittaa itse-

dan sosiaalisten suhteiden kautta. Toimintaosallisuuden edellytyksena on esteettomyys
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ja se, ettd asiakkaalle annetaan aitoja toimintamahdollisuuksia, kuten osallistuminen eri-
laisiin tapahtumiin. Arviointiosallisuus korostaa asiakkaan antaman palautteen kulke-
mista paattdjille asti ja sen huomioimista heiddn toiminnassaan. (Leemann & Hamalai-

nen, 2016, s. 588-589.)

Osallisuutta ulottuvuuksien kautta tarkastelee myds Nigel Thomas (2002, s. 174-176),
jonka osallisuusajattelun keskiossa on palvelunkayttaja. Malli lahestyy osallisuutta yksi-
I6n subjektiivisena kokemuksena, joka rakentuu mahdollisuuksien kautta asiakkaan ja
tyontekijan valisessa vuorovaikutussuhteessa. Mahdollisuus osallistua jaetaan kuuteen
ulottuvuuteen, jotka ovat 1) mahdollisuus valita, 2) mahdollisuus saada riittavasti tietoa
palveluista, palvelujarjestelmasta ja oikeuksista, 3) mahdollisuus vaikuttaa prosessiin, 4)
mahdollisuus ilmaista itsedan, 5) mahdollisuus saada apua ja tukea itsensa ilmaisuun
sekd 6) mahdollisuus tehda itsenaisia paatoksia. Yksi tarked seikka mallissa on se, etta
mahdollisuuteen valita liittyy mahdollisuus kieltaytya palvelusta. Talloin osallisuutta ei
pidetd itsestadnselvyytend, vaan paatos kieltdytya on myos yksi osallistumisen muoto.

(Thomas, 2002, s. 174-177.)

Kuten edellda huomataan, osallisuutta on jasennelty kirjallisuudessa eri tavoin. Osallisuu-
den eri mallit auttavat hahmottamaan osallisuuden merkitysta ja toteutumisen edelly-
tyksia. Eri kuviot tarkastelevat osallisuutta eri tasoilla, usein alkaen asiakkaan osallistu-
mattomuudesta tai pienimuotoisesta aktiivisuudesta ja jatkuvan asiakkaan ja ammatti-
laisen yhteistoimintaan tai jopa asiakkaan vallankaytt66n saakka. Naiden valiin mahtuu

kuitenkin erilaisia osallisuuden tasoja ja ulottuvuuksia. (Sihvo ja muut, 2018, s. 11.)

2.3 Asiakkaan osallisuus palvelujarjestelmassa

Tassa tutkimuksessa asiakkaan osallisuutta palveluissa tarkastellaan seka osallisuutena
omissa palveluissa ettd osallisuutena palveluiden suunnittelussa ja kehittdamisessa ylei-
semmin. Asiakkaan asemaan ja osallisuuteen palveluissa vaikuttavat keskeisesti lainsaa-

danto ja erilaiset asiakkuuskasitykset, joita tarkastellaan seuraavaksi.
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2.3.1 Osallisuus lainsaadannossa

Asiakkaan mahdollisuudesta osallistua on sdadadetty useissa sosiaali- ja terveydenhuoltoa
koskevissa laeissa. Jo Suomen perustuslaista (731/1999) |6ytyy kansalaisten osallistu-
mista tukevia sdannoksia. Perustuslaissa maaritelldan, ettd kansalaisella on oikeus osal-
listua ja vaikuttaa yhteiskunnan kehittamiseen ja julkisen vallan tehtavana on edistaa
kansalaisten mahdollisuuksia osallistua itsedan koskevaan paatoksentekoon. (Suomen

perustuslaki 731/1999.)

Myos kuntalaki (410/2015) tukee asiakkaiden osallisuutta ja kannustaa kunnan asukkaita
osallistumaan kunnan toimintaan ja paatoksentekoon. Esimerkiksi kuntalain 27 § mu-
kaan kunnan asukkailla tulee olla edellytykset osallistua ja vaikuttaa kunnan toimintaan.
Lisaksi 26 § mukaan kunnan asukkailla on oikeus tehda aloitteita kunnan toimintaa kos-
kevissa asioissa ja palvelunkayttdjilla on oikeus tehda aloitteita kunnan palvelua koske-
vassa asiassa. Kuntalain 22 § esittda erilaisia ehdotuksia kuntalaisten osallistamisen ja
vaikuttamisen tavoista. Naihin kuuluvat esimerkiksi kuulemistilaisuudet, mahdollisuus
osallistua kunnan talouden suunnitteluun sekd mahdollisuus osallistua palveluiden ke-

hittamiseen. (Kuntalaki 410/2015.)

My®0s sosiaali- ja terveyspalveluita koskevissa laeissa osallisuus on selkeasti esilla. Asiak-
kaan asemaa ja osallisuutta sosiaali- ja terveydenhuollossa tukevat muun muassa sosi-
aalihuoltolaki (1301/2014), laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) ja laki sosi-
aalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000). Sosiaalipalveluita koskevassa
sosiaalihuoltolaissa painotetaan palveluiden asiakasldhtoisyytta, asiakkaan osallisuutta
seké eriarvoisuuden vidhentamistd (Leemann & Hamaldinen, 2016, s. 587; sosiaalihuol-
tolaki 1301/2014). Laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000)
maaritellaan, ettd asiakkaalle on annettava mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa palvelu-
jensa suunnitteluun ja toteutukseen. Osallisuutta terveyspalveluissa painottaa laki poti-

laan asemasta ja oikeuksista. Laissa korostetaan potilaan itsemaaraamisoikeutta,
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tiedonsaantioikeutta, ihmisarvoa kunnioittavaa kohtelua seka yhteisymmarrysta hoi-
dosta potilaan kanssa (Hayhtio, 2017, s. 23; laki potilaan asemasta ja oikeuksista

785/1992).

Sosiaalihuollon erityislaeissa huomioidaan myds eri asiakasryhmien, kuten vanhusten,
lasten ja vammaisten osallisuus. Esimerkiksi vammaispalvelulaki (laki vammaisuuden pe-
rusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987) sisaltda vammaisen henki-
I6n yhdenvertaisuutta, osallisuutta ja osallistumista yhteiskunnassa tukevia saannoksia.
On kuitenkin hyva huomioida, ettei osallisuuden maaritelma ole oikeudellisesti yksiselit-
teinen, vaan se vaihtelee eri sddantelykontekstien puitteissa. Lainsdadannossa asiakkaan
asema ilmenee eri tavoin seka erilaisten palvelumuotojen etta ihmisen yksil6llisten teki-
joiden, kuten idan ja vamman mukaan. Yleisella tasolla osallisuus kuitenkin kuvastaa yksi-

I6n mahdollisuutta vaikuttaa omassa asiassaan. (Kivinen ja muut, 2020, s. 274-275.)

Lakien lisaksi asiakkaan asemaa ja osallisuutta edistetdaan erilaisten hankkeiden ja kehit-
tamisohjelmien kautta. Osallisuuden edistaminen nakyi vahvasti esimerkiksi sosiaali- ja
terveysministerion KASTE-ohjelmassa (2012-2015) seka Palvelut asiakaslahtdisiksi -kar-
kihankkeissa (2016—2018). (Levasluoto & Kivisaari, 2012, s. 3; Sosiaali- ja terveysministe-
rio, 2021.) Myo6s Oikeusministerion vuonna 2021 kdynnistama ”Kansallinen demokra-
tiaohjelma 2025” tahtda osallisuuden vahvistamiseen. Ohjelma sai alkunsa paaministeri
Marinin “Osallistava ja osaava Suomi” -hallitusohjelmasta, joka tavoittelee demokratian
ja osallisuuden edistamistd. Kansallisen demokratiaohjelman tavoitteena on tukea eri-
tyisesti lasten ja nuorten osallistumista ja vahvistaa syrjdytymisvaarassa olevien osalli-

suutta. (Oikeusministerio, 2022.)

2.3.2 Osallisuus asiakkuusajattelussa

Asiakkaan osallisuuteen palveluissa vaikuttavat monet eri kasitteet, joiden kautta palve-
lun kayttdjan rooli palveluissa toteutuu (Leemann & Hamaldinen, 2016, s. 586).

Nykypaivan sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdddanndssa kansalaisesta kdytetdan muun
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muassa nimityksia asiakas, potilas, palvelunkayttdja, kuluttaja sekd maksaja (THL, 2022;
Valkama, 2012, s. 43—44). Sen lisdksi, etta nimitykset heijastavat sosiaali- ja terveyden-
huollon moniulotteisuutta, ne tuovat erilaisia ndakokulmia asiakkaan osallisuuteen ja roo-

liin palveluissa (Kivinen ja muut, 2020, s. 268).

Asiakkuus sosiaali- ja terveyspalveluissa on tuttua jossain muodossa lahes kaikille suo-
malaisille (Valkama, 2012, s. 38). Hyvinvointipalveluiden asiakkaan kasitteen taustalla on
kuitenkin pitka historiallinen kehityskulku, jonka saatossa asiakas on leimautunut palve-
lun kohteeksi, avun tarvitsijaksi ja tavallisesta kansalaisesta eroavaksi (Laitinen & Pohjola,
2010, s. 19-20; Pohjola, 2017, s. 308—-309). Asiakas-kasite on perinteisesti yhdistetty so-
siaalihuoltoon, jossa kansalaista kutsutaan poikkeuksetta aina asiakkaaksi. Suomenkieli-
selle asiakas-sanalle ei ole tdysin samaa englanninkielista vastinetta, silla sanat customer
ja client tarkoittavat molemmat asiakasta. (Deber ja muut, 2005, s. 347; Pohjola, 2010, s.

21.)

Yleisesti asiakas (customer) tarkoittaa henkil6a, joka ostaa hyodykkeita tai asioi palve-
luissa (Deber ja muut, 2005, s. 347; Pohjola, 2010, s. 21). Palvelujarjestelmassa termi
liitetdan aktiiviseen, osallistuvaan ja palveluista tietoiseen yksil6én (McColl-Kennedy ja
muut, 2017, s. 3). Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkuuteen liittyy kuitenkin kaksois-
merkitys, jonka mukaan asiakas voidaan nahda myds passiivisena holhokkina, joka tar-
vitsee muiden apua (Pohjola, 2010, s. 20-21). Asiakas-kasitteen yleistyminen terveyden-
huollossa viestii kuitenkin asennemuutoksesta, jossa palvelujen kayttajasta on kasvanut
itsendinen paatoksia ja valintoja tekeva henkilo (Deber ja muut, 2005, s. 346; Niskala ja

muut, 2017, s. 7).

Terveydenhuollon palveluissa kansalaista kutsutaan ldahtokohtaisesti vield potilaaksi
(McLaughlin, 2009, s. 1103; Valkama, 2012, s. 2), jolla viitataan sairaaseen ja hoidetta-
vana olevaan henkiloon (Leemann & Hamaldinen, 2016, s. 587). Toisaalta potilaan ter-
miin liittyy my0s toisenlaisia ndkemyksia. Costa ja muut (2019) tarkastelivat kirjallisuus-

katsauksessaan terveyspalveluiden kayttdjien ndkemyksid eri termeistd. Tuloksena
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enemmistd asiakkaista suosi itsestdadn potilas-termin kayttoa. Potilas-kdsitteen vahvaa
asemaa perustelivat sen tuttuus ja sosiaalisen identiteetin rakentuminen termin
ympdrille. Costa ja muut totesivat artikkelinsa johtopaatdksena, etta potilas-termin suo-
sio on pysynyt ajan mittaan korkealla huolimatta muutoksesta kohti asiakaslahtéisempia

palveluita, yhteistd paatoksentekoa ja markkinaistumista. (Costa ja muut, 2019, s. 1-13.)

Costan ja muiden (2019) tutkimustulosten perusteella asiakkaiden mieltymykset eri ter-
mien kaytodsta vaihtelivat sen mukaan, kenella terveydenhuollon ammattilaisella he asi-
oivat. Esimerkiksi erddssa tutkimuksessa mielenterveyspalveluiden asiakkaat suosivat
termia potilas, kun ammattilainen oli 1ddkari, psykiatri tai psykiatrinen sairaanhoitaja.
Sen sijaan asiakkaan termia suosittiin sosiaalityontekijan kanssa asioidessa. (Costa ja

muut, 2019, s. 1-13.)

Vuokko Niiranen (2002, s. 67) on tarkastellut asiakkaan roolia palveluissa kolmen
ulottuvuuden kautta, joiden mukaan yksilo voidaan nahda kohdeasiakkaana, kuluttaja-
asiakkaana tai palveluasiakkaana. Lisdksi aikaisemmasta sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakkuutta koskevasta tutkimuksesta nousee esiin neljas rooli, kumppanuus (Valokivi,
2008, s. 64). Erilaiset roolit vaikuttavat keskeisesti siihen, miten asiakas kokee oman

osallisuutensa palveluissa.

Kohdeasiakkaana ihminen nahdaan ammattilaisten toimenpiteiden kohteena ja hanen
tehtdvansa on noudattaa ammattilaisilta saatuja ohjeita. Kohdeasiakkuus kuvastaa niita
asiakkaita, jotka eivat halua tai kykene osallistumaan itsedan koskevaan paatdksente-
koon. Asiakkaan suhde palveluihin maarittyy ongelmien kautta, joita tulee olla riittavasti
paastakseen palveluihin. Palveluasiakkuudessa asiakkaan osallistuminen on edellytys
palvelun syntymiselle. Palveluasiakas nahdaan aktiivisena ja osallistuvana yksilona, jolla
on mahdollisuuksia ja kanavia vaikuttamiseen. (Niiranen, 2002, s. 67-70.) Toisaalta
McLaughlin (2009, s. 1108) mukaan palveluasiakkuuteen voi liittyad asiakkaiden kategori-
sointia niin, ettad asiakas nahdaan vain hanen palveluntarpeensa tai fyysisen vammansa

kautta.



26

Kuluttaja-asiakkuuteen liitetdaan yksilon maksuvalmius ja mahdollisuus tehda valintoja
palveluissa. Kuluttaja mielletaan vastuulliseksi toimijaksi, joka valitsee palveluita markki-
noilta tavoitteenaan tyydyttdaa palvelutarpeensa tehokkaasti (McLaughlin, 2009, s.
1104-1105). Niirasen (2002, s. 68—69) mielesta kuluttajandkokulma ei kuitenkaan suo-
raan sovi julkisiin hyvinvointipalveluihin, koska niissa ihmisella ei aina ole mahdollisuutta

valita eri palveluita tai kuluttaa missa ja mita tahansa.

Kumppanuus tarkoittaa yhteisty6ta ja liittoutumista jarjestelman eri toimijoiden kanssa
(Valokivi, 2008, s. 64). Pohjolan (2010, s. 58) mukaan asiakkaan ja tyOntekijan
kumppanuus on osallisuuden korkein muoto, jossa asiakkaan rooli nousee tyontekijan
rinnalle. Tallaisessa yhteistydsuhteessa voidaan puhua asiakkaan todellisesta osallisuu-
desta. Kumppanuudessa asiakas on mukana jo toimintaan liittyvan prosessin suunnitte-

lusta ja tavoitteiden asettamisesta lahtien. (Pohjola, 2010, s. 56-59.)

Asiakkuutta tarkastellessa on tarkeda huomioida sosiaali- ja terveyspalvelujen erityisyys.
Stenvallin ja Virtasen (2012, s. 142—-143) mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkuus
on lahtokohtaisesti aina erityista asiakkuutta, silla palveluiden kohteena on usein mer-
kittavasta hyvinvointivajeesta karsiva ihminen. Palvelun tarpeessa oleva henkilé on usein
vaivansa johdosta myds riippuvaisempi palvelun tarjoajasta verrattuna muihin palvelu-
sektorin asiakkaisiin (Outinen ja muut, 1994, s. 59). Etenkin kuntoutuspalveluissa on

yleensa kyseessa pitka asiakassuhde, jossa asiakas on riippuvainen palvelusta.

2.4 Osallisuutta edistavat ja heikentavat tekijat

Aiemman osallisuustutkimusten perusteella on |6ydetty monenlaisia osallisuuteen
vaikuttavia tekijoita, jotka voidaan jakaa osallisuutta edistaviin tai heikentaviin tekijéihin
(esim. Valokivi, 2008, s. 63). Naita tekijoita voidaan tarkastella muun muassa yksilon, yh-

teiskunnan ja palvelujarjestelman tasoilla (esim. Ocloo & Matthews, 2016, s. 627).
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Palvelujarjestelman tasolla osallisuuteen vaikuttavia tekijoita voidaan tarkastella viela

esimerkiksi tyontekijoiden tai jarjestelman rakenteiden kautta (Niiranen, 2002, s. 75-76).

Asiakkaan kokemukseen osallisuudesta vaikuttavat asiakkaiden omat ja heidan ymparis-
tossaan olevat osallisuutta edistdvat ja rajoittavat sisdiset ja ulkoiset tekijat. Sisaisiin te-
kijoihin liitetdan yksilon henkilokohtaiset ominaisuudet, kuten kyky toimia ja omaksua
tietoa ja taitoja, riippuvuus toisten avusta seka sosiodemografiset tekijat (Valokivi, 2008,
s. 63), joihin kuuluvat ikd, sukupuoli, koulutus ja sosioekonominen asema (Kivinen ja
muut, 2020, s. 279). Leemann ja Hamaldinen (2016, s. 586) nostavat yksilon osallisuu-
teen vaikuttaviksi tekijoiksi lisdksi terveyden ja mielenterveyden ongelmat. Osallisuuteen
vaikuttaviin ulkoisiin tekijoihin kuuluvat esimerkiksi lait, normit seka palvelujarjestelmien

kaytannot (Valokivi, 2008, s. 63).

Yksilotasolla osallisuuden kokemus edellyttaa mahdollisuutta vaikuttaa itsedan koskeviin
asioihin. Kaytannossa asiakkaan osallisuus toteutuu asiakassuhteessa, jossa asiakkaalla
on mahdollisuus olla aktiivinen ja osallistua omiin palveluihinsa. (Laitinen & Pohjola,
2010, s. 11.) Asiakkaan ja ammattilaisen valisen osallistavan vuorovaikutuksen syntymi-
nen edellyttaa, etta palvelunkayttdjat tunnistetaan tasavertaisiksi sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaisten kanssa (Janamian ja muut, 2016, s. 12—-13). Tasavertaisuus am-
mattilaisen kanssa nakyy toimivana yhteistyona esimerkiksi palveluiden suunnittelussa
ja paatoksenteossa. Yhteistyd ammattilaisen kanssa on merkittavaa myos siksi, ettd se
voi vdhentda palveluiden turhaa kayttda ja palveluihin kohdistuvia valituksia (McMillan,

2019, s. 7-8).

Palvelujarjestelman tasolla osallisuuteen ja yksilon valinnanmahdollisuuksiin vaikuttavat
palvelujen saatavuus, saavutettavuus ja mahdolliset kulut. Jotta osallisuus olisi yhden-
vertaista kaikkien ja etenkin marginaalissa olevien asiakasryhmien kannalta, korostuu
osallisuuden saavutettavuus. Sen ldhtokohtana on riittava informaationjako ja paasy tie-
don piiriin eli tieto-osallisuuden toteutuminen. (Leemann & Hamalainen, 2016, s. 586.)

Tieto-osallisuus toteutuu, kun asiakas saa tietoa omaan tilanteeseensa, ymmartaa
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saamansa tiedon ja voi kayttaa sitd hyvakseen esimerkiksi palvelun valinnassa. Tieto-
osallisuus edellyttaa myos riittavia kanavia tiedotukseen ja tiedon saamiseen. (Kivinen ja

muut, 2020, s. 281.)

Yksilolliset tekijat, kuten voimavarat, sairaudet tai vammat voivat heikentaa asiakkaan
osallisuutta. Erityisesti terveydenhuollon asiakkaat kokevat usein sairauden tai kivun ai-
heuttamaa stressid, ahdistusta ja epavarmuutta, mika voi vaikuttaa asiakkaan kykyyn ja
haluun osallistua. (Hau ja muut, 2016, s. 254.) Hietalan (2018, s. 119) mukaan
osallisuuden kokemus on erityisen tarkeda silloin, kun yksilolliset tekijat ovat
vaikuttaneet yksilon pystyvyyteen, taloudelliseen tilanteeseen tai sosiaalisiin suhteisiin.
Kuitenkin jo vahaiset kuulluksi tulemisen ja osallistumisen kokemukset voivat vahvistaa

kokemusta taysivaltaisesta kansalaisuudesta (Niiranen, 2002, s. 63).

Yksilon nakokulmasta yhtena osallisuuden haasteena on se, ettd kaikki eivat valttamatta
halua osallistua. Osallisuuden tunnetta ei myoskaan voi maarata ulkopuolelta tai pakot-
taa (Leemann ja muut, 2015, s. 5). Kivisen ja muiden (2020, s. 280) mukaan osallistumat-
tomuus voi esimerkiksi olla asiakkaan tietoinen valinta jattaytya pois palveluista.
Vaihtoehtoisesti jotkut asiakkaat haluavat lahinna padsta palvelun piiriin ja saada
palvelua, mutta minimoida oman osallistumisensa (Newman & Tonkens, 2011, s. 205).
Nain tehdessdan asiakas usein haluaa olla kohdeasiakkaan roolissa ja antaa kaiken pal-
veluihin kohdistuvan paatosvallan ammattilaiselle (Laitila, 2010, s. 21). Tama korostuu
erityisesti silloin, kun asiakas on haavoittuvaisessa asemassa (Newman & Tonkens, 2011,

s. 205).

My0s asiakkaaseen kohdistuvat ristiriitaiset odotukset voivat aiheuttaa haasteita osalli-
suuden toteutumiselle. Yhtdalta asiakkaalta odotetaan aktiivisuutta ja vastuun ottamista
ja toisaalta asiakkaan edellytetddan mukautuvan ammattilaisten toimintaan. Ilmi6ta voi-
daan kuvata késitteelld hybridi asiakkuus. (Valkama, 2012, s. 68, 78.) Valokiven (2008, s.
80) mukaan asiakkaan aktiivisuuden vaatimuksella on vaarana synnyttda epatasa-arvoa.

Talléin haasteeksi muodostuu se, ettd osallisuus ja sen mahdollisuudet voivat
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pahimmillaan nayttaytya vain aktiivisille ja toimintakykyisille yksil6ille (esim. Raitakari ja

muut, 2012, s. 74; Valkama, 2012, s. 78; Valokivi, 2008, s. 80).

Palvelujarjestelman tasolla osallisuutta on kritisoitu siita, ettd asiakkaan osallistuminen
jatetaan hyvin yleiselle tasolle. Osallistumisen katsotaan toteutuvan, kun asiakkaalle tar-
jotaan mahdollisuus olla mukana tai hanen nakemyksidan kirjataan suunnitelmiin. (Poh-
jola, 2010, s. 58.) Valkama (2012, s. 71) toteaa, ettd asiakkaan osallistuminen sosiaali- ja
terveyspalveluissa supistuu yleensa erilaisiin asiakastyytyvaisyyskyselyihin, jolloin ei
edeta varsinaiseen paatososallisuuteen. Jos osallistaminen pyrkii pelkastdaan tiedotta-
maan asiakkaita ja kerdamaan asiakastietoa, toiminta muuttuu naenndiseksi (Hietala,
2018, s. 119). Ndennaisosallisuutta nakyy esimerkiksi silloin, kun kyselyissa asiakkaiden
vastauksia luokitellaan ennalta maariteltyihin kategorioihin. Talléin osallistumisesta
puuttuu aloitteellisuus ja kriittiset nakemykset, jotka ovat merkittavia palveluiden kehit-
tadmisessa. Osallistavan toiminnan rajaaminen viestii yleensa johdon innottomuudesta

tukea asiakaslahtoistd toimintatapaa. (Pohjola, 2010, s. 58.)

Organisaatiotasolla osallistumisen edellytykset voidaan jakaa organisaation rakenteisiin,
tyontekijoiden osaamiseen seka organisaation arvoihin ja sitoutumiseen. Ulottuvuudet
ovat riippuvaisia toisistaan ja muodostavat yhdessa palvelumallin, joka tukee yksilon
osallisuutta ja kansalaisuutta. Jos yhden ulottuvuuden merkitysta ei huomioida, se vai-
kuttaa negatiivisesti kokonaisuuteen. Esimerkiksi jos organisaation johto ei tunnista asi-
akkaan osallistumisen merkitysta, ei siihen ohjata tyontekijoiden resursseja, jolloin tyon-

tekijat eivat pysty edistamaan asiakkaan osallisuutta tydssaan. (Niiranen, 2002, s. 75-76.)

Palvelujarjestelman ndakokulmasta myods sosiaali- ja terveydenhuollon resurssit ja tehok-
kuusvaatimukset voivat asettua asiakkaan osallisuuden esteiksi. Niukat resurssit voivat
heikentad asiakkaan kokemusta osallisuudesta, koska esimerkiksi ajanpuutteen takia am-
mattilaisilla ei ole enda riittavasti aikaa kohdata asiakasta aidosti palvelutilanteessa.

(Vrangbaek, 2015, s. 611.) Resursseihin liittyen Narhi ja Kokkonen (2012) nimeavat
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asiakkaan osallisuutta edistaviksi tekijoiksi palveluiden riittdvyyden, oikea-aikaisuuden ja

yksilollisyyden.

Myds palvelujarjestelman monimutkaisuus voi muodostua osallisuuden esteeksi. Talldin
asiakkaan voi olla vaikea selvittaa eri palveluvaihtoehtoja ja kriteereja palveluihin paa-
syyn (Valokivi, 2008, s. 180). Palvelujarjestelman byrokraattisuus ja joustamattomuus
voivat my0s osaltaan vaikeuttaa uusien asiakaslahtdisten toimintatapojen omaksumista.
Taman johdosta palvelujarjestelman kaavamaisten rakenteiden purkaminen tunniste-

taan yhdeksi asiakkaan osallisuutta edistavaksi tekijaksi. (Narhi & Kokkonen, 2012.)
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3 Lihastautia sairastavien kuntoutuspalvelut

Taman tutkimuksen kohderyhman muodostavat lihastautia sairastavat henkil6t, jotka
kayttavat sosiaali- ja terveydenhuollon kuntoutuspalveluita. Tassa luvussa luodaan
katsaus lihastauteihin, lihastautia sairastavien kuntoutuspalveluihin sekd osallisuuteen

kuntoutuspalveluissa.

3.1 Lihastaudit ja kuntoutus

Lihastaudit ovat harvinaisia ja usein geneettisia sairauksia, jotka aiheutuvat hairidista
lihasten toiminnassa. Suomessa on yhteensa noin 15 000 jotain lihastautia sairastavaa
henkilda. Lihastauteja kutsutaan myopatioiksi ja hermoperdisia lihaksistoon vaikuttavia
sairauksia neuromuskulaarisairauksiksi. Yleisimmin lihastaudit alkavat lapsuudessa ja
nuorilla aikuisilla ja useimmiten lihastaudit ovat kroonisia ja hitaasti etenevia. (Ahokas &

Piirila-Laiho, 2004, s. 9; Tays, 2020.)

Lihassairaudet eroavat toisistaan ennusteen, etenemisen ja haitta-asteen mukaan,
mutta yhteista niille kaikille on lihasheikkous ja surkastumat tahdonalaisissa lihaksissa.
Kuitenkin sama diagnoosi voi eri ihmisilla aiheuttaa hyvinkin erilaisia oireita.
Lihassairaudet voivat aiheuttaa vain lievia toiminnallisia hairidita, mutta ne voivat johtaa
my0s vaikeaan vammautumiseen. Liikerajoitteet kasissa ja jaloissa aiheuttavat haasteita
seka liikkumisessa ettd muussa arkielaman selviytymisessa. Jotkut lihastaudit
aiheuttavat lisdksi haasteita kommunikaatiossa ja ravitsemuksessa. (Ahokas & Piirila-

Laiho, 2004, s. 9.)

Lihastauteihin ei vield tunneta parannuskeinoa, joten niiden hoidossa korostuu
toimintakyvyn yllapitdaminen  kuntoutuksen keinoin (Lihastautiliitto, 2021a).
Valtioneuvoston kuntoutusselonteko maarittelee kuntoutuksen ihmisen ja ympariston
muutosprosessiksi, joka pyrkii edistamaan yksilon toimintakykya, hyvinvointia, itsendista

selviytymistd ja tyollisyytta (Kuntoutusselonteko, 2002, s. 3). Edelld mainittuihin



32

tavoitteisiin voidaan paastd, vaikka sairauden tai vamman aiheuttamia oireita tai
rajoituksia ei pystytd poistamaan kokonaan. Talldin kuntoutuksessa korostuu yksilon
voimavarojen l0ytdaminen ja taysipainoisen eldman kannalta sopivan toimintaympariston

luominen. (Jarvikoski & Harkapaa, 2011, s. 14.)

Kuntoutusprosessin tunnuspiirteisiin kuuluvat suunnitelmallisuus, monialaisuus ja
prosessimaisuus (Kuntoutusselonteko, 2002, s. 3). Monialaisuutta kuvastaa se, etta
kuntoutukseen liittyy usean toimijan palvelut ja tuki. Kuntoutuksen eri toimijoita ovat
kuntoutuja, kuntoutujan lahipiiri sekda kuntoutuksen palvelujarjestelma. Onnistunut
kuntoutus edellyttda toimijoiden oikea-aikaisia ja saumattomia toimenpiteita.
Kuntoutuksen onnistumisen kannalta keskiossa on my6s suunnitelmallisuus eli
tavoitteellisen suunnitelman luominen, sen etenemisen seuranta ja arviointi.
Kuntoutuksen prosessimaisuus kuvastaa kuntoutuksen monia eri vaiheita ja palveluita.
Kuntoutus on pitkd prosessi, joka tukee kuntoutujan lisdksi hdanen I[ahipiirinsa

voimavaroja ja osallisuutta. (Kuntoutuksen uudistamiskomitea, 2017, s. 35.)

Perinteisesti kuntoutus jaetaan neljaan osa-alueeseen, jotka ovat ladkinnallinen,
ammatillinen, sosiaalinen ja kasvatuksellinen kuntoutus (Jarvikoski & Harkapaa, 2011, s.
20). Suomessa kuntoutus on totuttu luokittelemaan terveydenhuollon, sosiaalitoimen,
tyoterveyshuollon, tydévoimapalvelujen, Kansaneldkelaitoksen seka yksityisten eldke- ja
vakuutuslaitosten toteuttamaan kuntoutukseen (Kuntoutusselonteko, 2002; Rajavaara &
Lehto, 2013). Lisdksi eri vammais- ja asiakasjarjestét tuottavat monenlaista
kuntoutustoimintaa ja kasvatus- ja koulutusjarjestelman alalla toteutetaan

kasvatuksellista tai opinnollista kuntoutusta (Jarvikoski ja muut, 2017, s. 58).

Lihastautia sairastavan kuntoutuksessa korostuu moniammatillinen yhteisty0, josta kay-
tetdan termia kokonaiskuntoutus. Se viittaa kaikkiin toimintoihin, joilla sairastunutta ja
hdnen perhettdan pyritddan tukemaan. Lihastaudin hoidossa tavoitteena on turvata sai-
rastavan toimintakyky, eldméanlaatu ja arjessa selviytyminen lihastaudin kanssa. (Ahokas

& Piirila-Laiho, 2004, s. 6; Lihastautiliitto, 2021a.) Lihastautia sairastavan palvelu- ja
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tukijarjestelmaan kuuluvat sosiaali- ja terveydenhuolto, Kansaneldkelaitos, kuntoutuslai-
tokset, yksityinen sektori, Lihastautiliitto seka sairastuneen laheiset (Ahokas & Piirila-
Laiho, 2004, s. 6). Lihastautia sairastavat voivat hyddyntaa useita kuntoutuspalveluita,
joista fysioterapia on yksi keskeisimmista kuntoutusmuodoista (Ahokas & Piirila-Laiho,

2004, s. 10; Lihastautiliitto, 2021b).

Tassa tutkimuksessa lihastautia sairastavien kuntoutuspalvelut on jaoteltu fysioterapi-
aan, ravitsemusterapiaan, toimintaterapiaan seka Kelan kuntoutukseen, joka sisaltaa yk-
silollisen laakinnallisen kuntoutuksen, sopeutumisvalmennuksen seka ammatillisen kun-
toutuksen. Nama kuuluvat lihastautia sairastavien keskeisiin kuntoutuspalveluihin (Aho-
kas & Piirila-Laiho, 2004, s. 6, 10). Kelan tulee lakisdateisesti toteuttaa vajaakuntoisten
ammatillista kuntoutusta ja vaikeavammaisten [3ddkinnallista kuntoutusta. Kelan
yksilollinen laakinnallinen kuntoutus turvaa tai parantaa yksilon ty6- ja toimintakykya.
Siihen ovat oikeutettuja henkilot, joilla on sairaudesta, viasta tai vammasta johtuva
yleinen l3aketieteellinen ja toiminnallinen haitta, joka vaikeuttaa huomattavasti

arkipdivaisia toimintoja. (Jarvikoski & Harkapaa, 2011, s. 22, 59.)

Kelan ammatillisen kuntoutuksen tavoitteena on estdaa tyokyvyttomyytta tai edistaa
tyokykyda. Ammatillinen kuntoutus on tarkoitettu henkilGille, joiden tyokyky ja
ansiomahdollisuudet ovat heikentyneet olennaisesti sairauden tai vamman vuoksi tai
joilla on tyokyvyttomyyden uhka. Ammatillisen kuntoutuksen toimenpiteisiin kuuluvat
ammatillinen koulutus, tyo- ja koulutuskokeilut, tydhdnvalmennus ja erilaiset opiskelun
ja tyon apuvilineet. Kelan kuntoutukseen kuuluvat myos eri sairaus- ja vammaryhmille
jarjestetyt kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit. Sopeutumisvalmennuskursseilla
suuressa roolissa on vertaistuki, joka tuo sairastaville yhteiséllisyyden tunnetta,

keskusteluapua ja tukea. (Jarvikoski & Harkapaa, 2011, s. 59.)
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3.2 Osallisuus lihastautia sairastavien kuntoutuspalveluissa

Asiakkaan osallistumis- ja vaikutusmahdollisuudet kuntoutusprosessissa ovat olleet
paljon esilla. Aiempien tutkimusten perusteella on todettu, etta osallisuus
kuntoutusprosessissa  vaikuttaa = merkittavasti  kuntoutuksen  onnistumiseen.
Kuntoutuspalvelun asiakas sitoutuu parhaiten toimintaan, kun han on osallisena
kuntoutuksen tavoitteiden maarittelyssa ja muissa itsedan koskevissa paatoksissa.

(Jarvikoski & Harkapaa, 2011, s. 15, 28.)

Asiakkaan osallisuuden merkitysta kuntoutuspalveluissa korostaa asiakaskasityksen
muuttuminen siihen suuntaan, ettd asiakas ndahdaan pelkdn toiminnan kohteen sijasta
aktiivisena toimijana (Jarvikoski ja muut, 2017, s. 59). 2000-luvulla kuntoutuja-sanan
kaytto on yleistynyt seka kdytannon puheessa etta kuntoutusalan lainsaadannossa. Kun-
toutujan termi korostaa kuntoutuspalvelun kadyttajan roolia itsendisena toimijana, joka
on tarkedssa asemassa kuntoutukselle asetettujen tavoitteiden saavuttamisessa. (Jarvi-

koski & Harkapaa, 2011, s. 182.)

Osallisuuden nakdkulmasta kuntoutuksessa korostuu monia tarkeita arvoja. Vapaus on
yksi kuntoutuksen perusarvoista ja tarkoittaa kuntoutujan itsemaaraamisoikeuden ja
autonomian kunnioittamista. Autonomia kuvastaa ihmisen kykya tehda itsedaan koskevia
paatoksia ja ilmaista omaa tahtoaan. Kuntoutukseen liittyy myo6s kasite valtaistuminen,
joka tarkoittaa kuntoutujan vaikutusmahdollisuuksien, itsemaardaamisen, osallisuuden ja
hallinnan kokemusten vahvistumista kuntoutusprosessissa. (Jarvikoski & Harkapaa, 2011,

s. 27, 50-51.)

Osallisuuteen ja kuntoutukseen liittyy myos vahvasti toimijuus. Se voidaan nahda
valintoina, joita yksilo tekee elamankulun eri vaiheissa. Toimijuudella tarkoitetaan myos
sitd, ettd ihminen pystyy toteuttamaan asioita omalla toiminnallaan ja hanellda on
mahdollisuus kokea itsensa aktiiviseksi toimijaksi, joka vaikuttaa omaan ymparistoonsa.

Kuntoutujan toimijuutta tukee ajatus siitd, ettd kuntoutuja tuntee itsensa ja tarpeensa
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paremmin kuin kuntoutuspalveluiden tuottajat ja ammattilaiset. (Jarvikoski & Harkapaa,

2011, s. 101.)

Lihastautia sairastavalle osallisuus on kuulumista, kuulluksi tulemista ja oman elaman
asiantuntijuuden tunnistamista. Lihastautia sairastavan nakékulmasta osallisuuden edel-
lytyksena korostuu tiedonsaanti. Tiedonsaanti omasta sairaudesta ja oikeuksista eri pal-
veluihin on merkittavassa asemassa. My0os esteettémyys on lihastautia sairastavan na-
kdkulmasta keskeinen osallisuuteen vaikuttava asia, silla esteetdon ymparisto ja liikkumi-
sen apuvalineet mahdollistavat asiakkaan osallisuuden toteutumisen ja palvelujen saa-

vutettavuuden. (Lihastautiliitto, 2021c.)

Lihastautia sairastavan kohdalla osallisuutta edistamalla pyritaan etenkin estamaan syr-
jaytymista ja lisdadmaan yhdenvertaisuutta (Lihastautiliitto, 2021c). Kuntoutuksen yhtena
tavoitteena onkin estda sosiaalista syrjaytymista ja vahvistaa sosiaalista osallisuutta.
Sosiaalinen osallisuus korostaa yhdenvertaisia osallistumismahdollisuuksia ja
tasavertaista kohtelua. Myo6s sosiaalinen tuki ja vertaistuki ovat osa sosiaalista
osallisuutta. Vertaistuella eli samassa tilanteessa olevien antamalla tuella on tarkea
merkitys yksilon hyvinvoinnin edistamisessda kuntoutusprosessissa. (Jarvikoski &

Harkapaa, 2011, s. 147, 151-152.)

Koska asiakkaan kokemukset osallisuudesta ovat yksil6llisia ja vaihtelevia, ne voivat
vaihdella my6s kuntoutusprosessin eri vaiheiden valilla. Kuntoutusprosessia voidaan
kuvata seuraavan kuvion avulla (kuvio 3). Prosessi etenee suunnittelusta erilaisiin
toimenpiteisiin ja niiden seurantaan ja sitd kautta kohti tavoiteltua tilaa. (Jarvikoski &

Harkapaa, 2011, s. 191; Pilling, 1992.)
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1. Palvelutarpeessa olevan asiakkaan l6ytéaminen

2. Asiakkaan tarpeiden maarittely

3. Kuntoutussuunnitelman laatiminen

4. Palveluiden jarjestaminen

5. Tilanteen jatkuva seuranta ja arviointi

Kuvio 3. Kuntoutusprosessin vaiheet (Jarvikoski & Harkdpaa, 2011, s. 191; Pilling, 1992.)

Pillingia (1992) mukaillen, Jarvikosken ja Harkdapaan (2011, s. 191) kuvion perusteella
kuntoutusprosessi alkaa siita, kun kuntoutustyontekija kohtaa palvelutarpeessa olevan
asiakkaan. Taman jalkeen maaritelladan asiakkaan tarpeet kuntoutukselle. Tarpeiden
maarittelyyn liittyy asiakkaan kanssa kaytava keskustelu hanen tilanteestaan ja
tarvittaessa asiakkaan ohjaaminen hdnen tarpeidensa tunnistamisessa. Asiakkaan
tarpeiden maarittely luo pohjan kuntoutuksen toteuttamiselle. (Jarvikoski & Harkapaa,

2011, s. 196.)

Kuntoutusprosessin kolmantena vaiheena on kuntoutussuunnitelman laatiminen.
Lihastautia sairastavilla kuntoutuksen lahtokohtana on asiakkaan ja kuntouttajien yh-
dessa laatima hoito-, kuntoutus- tai palvelusuunnitelma. Kuntoutussuunnitelma sisaltaa
asiakkaan yksil6lliset kuntoutustarpeet ja -tavoitteet, joiden asetteluun asiakkaalla tulee
olla mahdollisuus osallistua. (Ahokas & Piirild-Laiho, 2004, s. 9-10.) Asiakkaan ja
ammattilaisen valinen yhteistyo kuntoutuksen tavoitteiden maarittelyssa on merkittavaa
asiakkaan motivaation ja sitoutumisen kannalta ja takaa kuntoutuksen etenemisen

toivotusti (Jarvikoski & Harkapas, 2011, s. 192).
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Kuvion neljantend kohtana on palveluiden jarjestaminen ja varsinainen kuntoutuksen
toteutus. Tahan liittyy asiakkaan informoiminen ja tukeminen palveluiden hakemisessa
ja valinnassa. Kuntoutusprosessissa kuntoutuja on aktiivinen subjekti ja ammattilaisen
tehtavdna on antaa hanelle tarvitsemansa tieto ja tuki itsedaan koskevien ratkaisujen
taustalle. (Jarvikoski & Harkdpaa, 2011, s. 52.) Kuvion viimesena kohtana on tilanteen
jatkuva seuranta ja kuntoutuksen etenemisen varmistaminen. Tahan liittyy
kuntoutuksen suunnitelmien arvioiminen yhdessa asiakkaan kanssa, mika edistaa asiak-

kaan osallisuutta omaan hoitoonsa (Ahokas & Piirild-Laiho, 2004, s. 9-10).

Eri ndkokulmia asiakkaan osallisuuteen kuntoutuspalveluissa tuovat kuntoutustyon kaksi
vastakkain  asettuvaa toimintamallia, jotka ovat asiantuntijakeskeinen ja
kuntoutujaldahtoinen toimintamalli. On hyva huomata, ettd mallit ovat vain ideamalleja,
eikd niita valttamatta sovelleta kuntoutuksessa sellaisenaan. Toteutuessaan ne
vaikuttavat kuitenkin merkittavasti asiakkaan osallisuuden kokemuksiin. (Jarvikoski &

Harkapaa, 2011, s. 188-190.)

Asiantuntijakeskeisessa mallissa kuntoutustydntekija on asiantuntija, jolla on valta valita
ja paattaa asiakkaan asioista. Talloin kuntoutustyontekija on subjektin roolissa ja
asiakkaan rooli supistuu passiiviseksi objektiksi, joka mukautuu ammattilaisen ohjeisiin.
Asiantuntijatiedon katsotaan olevan arvokkaampaa, kuin asiakkaiden omien toiveiden ja
kasitysten. Talloin asiakkaan oma motivaatio on yleensa alhaista ja tyontekijan ja
asiakkaan valilla on valtasuhde tyontekijan hyvaksi. Asiantuntijakeskeisessa mallissa
asiakasta ei nahda aktiivisena ja itsendisena toimijana, eikd asiakkaan kuuleminen ei
toteudu. Taman seurauksena asiakkaan itsemadaraamisoikeus saattaa vaarantua.

(Jarvikoski & Harkapaa, 2011, s. 185, 187-189.)

Kuntoutujalahtoisessa mallissa sen sijaan kuntoutuja on tavoitteellinen toimija, joka
pyrkii hallitsemaan ja suunnittelemaan omaa eldmdinsd. Kuntoutusprosessissa
kuntoutujan rooli on aktiivinen ja han tekee itsedan koskevia paatoksia. Asiakkaan ja

ammattilaisen vialilla vallitsee tasa-arvoinen yhteistyokumppanuus, jossa asiakkaalle
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tarjotaan tietoa ja mahdollisuuksia kuntoutuksensa tueksi. Kuntoutustyontekijan tieto
on jaettavaa tietoa, joka lisda asiakkaan kykya tehda valintoja ja paatoksia.
Kuntoutujalahtoisyydessa tuetaan kuntoutujan omaa paatosvaltaa ja
valinnanmahdollisuuksia ja kuntoutusprosessi kulkee kohti valtaistumista. (Jarvikoski &

Harkapaa, 2011, s. 188-190.)

Vaikka suomalainen kuntoutusjarjestelma on monipuolinen ja laaja, on sitd kohtaan
esitetty asiakkaan osallisuuteen liittyvaa kritiikkia. Esilla on ollut esimerkiksi
kuntoutuksen monimutkainen palvelujarjestelma, jolla on nahty olevan vaikutusta
asiakkaiden epatasa-arvoiseen kohteluun. (Jarvikoski & Harkapaa, 2011, s. 28.) + Lisaksi
ongelmana voi olla se, ettd kuntoutusjarjestelman paremmin tunteva saa kuntoutusta ja
huonosti kuntoutustarpeensa perusteleva jaa palvelun ulkopuolelle (Jarvikoski &

Harkapaa, 2011, s. 62).

Lihastautia sairastavien osallisuuteen voi vaikuttaa myo6s harvinaisen sairauden
mukanaan tuomat haasteet. Usein lihastaudin diagnoosin saanti viivastyy,
parannuskeinoa ei yleensd ole ja kuntoutukseen erikoistuneita asiantuntijoita on
rajoitetusti. Myos ammattilaiselle lihastauti voi olla uusi ja harvoin vastaan tuleva asia,
minka takia tietoa sairaudesta voi olla vaikea |6ytaa. Sairauden harvinaisuudesta johtuen
my0Os vertaistuen loytaminen voi olla haasteellista, mikd voi vaikuttaa sairauteen
sopeutumiseen, sosiaaliseen tukeen ja osallisuuteen heikentavasti. (Lihastautiliitto,

2021d.)
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4 Tutkimuksen toteuttaminen

Tassa luvussa tarkastellaan tutkimuksen metodologisia valintoja. Ensin kuvataan tutki-
muksen kohdetta, jonka jalkeen kasitelldaan tutkimusmenetelmaa seka tutkimusaineis-

ton muodostumista ja analyysia.

4.1 Tutkimuskohteen kuvaus

Tutkimuksessa tutkittava yhdistys valikoitui tutkimuksen tekijan omasta kiinnostuksesta
ja tutkimuksen ohjaajan suosituksesta. Tutkimuksen kohteeksi valikoitui Lihastautiliiton
paikallisyhdistys, koska tutkimuksen tarkoituksena oli tarkastella sosiaali- ja terveyden-
huollon kuntoutuspalveluita ja voidaan olettaa, etta potilas- ja vammaisjarjeston jasenet
ovat myos kayttaneet kuntoutuspalveluita. Tutkimuksen kohteeksi valittiin luonnollisesti
yhdistys, jossa on tiettyyn asiakasryhmaan kuuluvia henkil6ita. Yhdistyksen jasenten voi-
daan myo0s ajatella olevan melko aktiivisia, minka voisi olettaa nakyvan halukkuutena

osallistua monimenetelmatutkimuksen kyselyyn ja haastatteluihin.

Lihastautiliitto on valtakunnallinen vammaisjarjesto lihastautia sairastaville ja heidan |a-
heisilleen. Lihastautiliitolla ei itselldan ole henkildjdsenid, vaan se toimii kattojarjestona
12 paikallisyhdistykselle ympari Suomea. Lihastautiliiton tavoitteena on tukea lihassai-
raiden ihmisten mahdollisuuksia tasa-arvoiseen, monimuotoiseen ja hyvaan elamaan.
Lihastautiliitto tydskentelee lihassairaiden yhdenvertaisten oikeuksien toteutumisen
puolesta ja pyrkii vaikuttamaan palveluiden, kuntoutuksen ja hoidon laadun edistami-

seen. (Lihastautiliitto, 2021e.)

Lihastautiliiton kahdestatoista paikallisyhdistyksesta tutkimuksen kohteeksi rajautui Uu-
denmaan Lihastautiyhdistys ry ja sen jasenet. Ennen yhteydenottoa kohdeorganisaa-
tioon tutkimuksen tekija luki yleistietoa lihastautia sairastaville suunnatuista kuntoutus-
palveluista. Lihastautiliiton internet-sivujen perusteella lihastautia sairastavien keskeisin

hoitomuoto on kuntoutus ja sairastaville on tarjolla runsaasti eri tahojen tarjoamia



40

kuntoutuspalveluita. Taman vuoksi tutkimuksen tekija oletti, etta Lihastautiliiton paikal-
lisyhdistysten jasenilla olisi kokemusta sosiaali- ja terveydenhuollon kuntoutuspalve-

luista ja siten he sopisivat hyvin tutkimuksen kohteeksi.

Ensimmainen yhteydenotto Uudenmaan Lihastautiyhdistykseen tapahtui sahkopostitse
marraskuun 2021 lopussa. Sahkodpostissa kuvailtiin tutkimuksen aihe ja kysyttiin mahdol-
lisuutta toteuttaa tutkimus Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen jasenille. Uudenmaan Li-
hastautiyhdistyksesta annettiin lupa tutkimuksen toteuttamiseen ja kyselylomakkeen ja-
kamiseen yhdistyksen jasenille. Yhdistyksen jarjestokoordinaattori ehdotti linkin jaka-
mista Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry:n jasenille sahkopostitse jasenrekisterin kautta.
Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen mukaan sahkoposti tavoittaisi noin 300 yhdistyksen

jasenta.

4.2 Monimenetelmatutkimus

Tutkimusmenetelmat jaetaan tyypillisesti maarallisiin ja laadullisiin tutkimustapoihin.
Tassa tutkimuksessa tutkimusmenetelmdana on monimenetelmatutkimus (mixed
methods research, MMR), joka yhdistelee laadullisia sekd maarallisia aineistonkeruu- ja
analyysimenetelmia. (Muijs, 2010, s. 2; Tuomi & Sarajarvi, 2018, luku 2.5.) Maarilliset ja
laadulliset menetelmat ovat lahtdkohtaisesti hyvin erilaisia menetelmia, joten niiden
avulla saadaan tietoa samasta ilmiosta eri nakokulmista (Metsamuuronen, 2005, s. 202—

204).

Maarallisen ja laadullisen tutkimusmenetelmdn erona on se, ettd maaréllinen
tutkimustapa pyrkii selittdmaan jonkin ilmidon numeerisen aineiston perusteella, kun
taas laadullisessa menetelméassa hyodynnetaan laadullista tutkimusaineistoa. Ndin ollen
maarallinen tutkimusaineisto analysoidaan tilastotieteellisilla menetelmilld ja
laadullinen aineisto laadullisin menetelmin. (Muijs, 2010, s. 2.) Tavallisia kvantitatiivisen

eli maarallisen tutkimuksen tiedonkeruutapoja ovat lomakekyselyt, arviointiasteikot ja
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mittaukset. Laadullisessa tutkimuksessa tyypillisia tapoja ovat sen sijaan haastattelu ja

havainnointi. (Jarvikoski & Harkdpaa, 2011, s. 277.)

Alun perin eri tutkimusmenetelmia yhdistelemalla on pyritty varmistamaan
tutkimustulosten luotettavuutta (Jarvikoski & Harkapaa, 2011, s. 290). Tassa
tutkimuksessa maarallisen ja laadullisen tutkimusmenetelman yhdistelmalla pyritaan
luomaan kokonaisvaltainen kasitys tutkimusongelmasta (Holopainen & Pulkkinen, 2013,
s. 30). Lahtoajatuksena monimenetelmatutkimuksessa on se, ettda laadullisen ja
maarallisen menetelman vyhdistelma auttaa saamaan paremman ymmarryksen
tutkimusongelmasta kuin toinen menetelma yksikseen. Monimentelmatutkimus ikdaan
kuin  korjaa kummankin  tutkimusmenetelmdan omia heikkouksia.  Lisdksi
monimenetelmatutkimus sallii sellaisen ongelmanasettelun, johon kumpikaan

menetelma ei yksinddn pysty vastaamaan. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, luku 2.5.)

Koska osallisuus on laaja, vaihteleva ja yksilollisella kokemustasolla syntyva ilmio, se voi
olla vaikea tavoittaa aidosti maarallisen tutkimusmenetelman kautta. Taman takia maa-
rallista tutkimustapaa tdaydennettiin laadullisella menetelmalld, joka mahdollistaa sy-
vemmat tulkinnat osallisuudesta. Haastattelu my6s mahdollistaa uuden tiedon ja tulkin-
tojen syntymisen. Na&in ollen eri tutkimusmenetelmat voidaan ndhda toisiaan

tdydentavina, eika niinkaan vastakkaisina. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, luku 2.5.)

4.2.1 Maarillinen tutkimusaineisto

Tutkimuksen maarallinen osuus toteutettiin kyselylomaketutkimuksena, jonka aineisto
kerattiin sdhkoisen puolistrukturoidun kyselylomakkeen avulla. Tutkimuksen tekijan
ennakko-oletuksen mukaan kyselytutkimukseen saataisiin enemman vastauksia, kun
kysymykset rakennettaisiin  mahdollisimman nopeiksi ja helpoiksi vastata.
Kyselylomakkeen painotus oli maéarallisessa tutkimustavassa, silla paaosa
kyselylomakkeen kysymyksistd oli vaittdamia ja monivalintakysymyksia. Laadullista

nakokulmaa hyddynnettiin kuitenkin yhdessa avoimessa kysymyksessa sekd avoimissa
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tekstikentissa, joilla haluttiin saada vastaajien dani kuuluviin. Laadullisen tutkimustavan
avoimet kysymykset tuovat vahvistusta maarallisille monivalintakysymyksille ja auttavat

ymmartamaan tutkittavaa ilmiota kokonaisvaltaisemmin (Metsamuuronen, 2005, s. 245).

Kyselylomakkeen linkki ja saateteksti (ks. liite 1) I3dhetettiin Uudenmaan
Lihastautiyhdistyksen jarjestékoordinaattorille sahkopostitse 2.2.2022. Kyselylomake oli
avoinna vastaajille 2.2.2022 — 16.2.2022. Kyselylinkki paatettiin pitaa auki 2 viikkoa, jotta
sithen saataisiin  mahdollisimman paljon vastauksia. Ensimmaisen viikon jalkeen
vastaustahti oli hidastunut, joten tutkimuksen tekijan toivomuksesta yhdistys laittoi

jasenilleen muistutusviestin kyselyyn vastaamisesta.

Kyselylomakkeen ensimmaiselld sivulla oli kolme taustakysymysta. Taustakysymykset
toteutettiin vaihtoehtokysymyksina ja niihin kuuluivat vastaajien yhteys yhdistykseen,
ikd seka kaytetyt kuntoutuspalvelut. Kuntoutuspalveluita koskevan kysymyksen
vastausvaihtoehdot tarkistettiin viela Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen
jarjestokoordinaattorin kanssa ennen kyselyn jakoa. Kyselyn toisella sivulla oli
kymmenen vaittamaa, jotka mittasivat osallisuuden eri ulottuvuuksien toteutumista.
Vaittdamat tarkastelivat esimerkiksi asiakkaiden mahdollisuutta osallistua omaan
kuntoutukseensa, mahdollisuutta tehda valintoja palveluissa sekd mahdollisuutta saada

tietoa palveluista.

Vaittamissa kaytettiin Likertin asteikkoa, jota hyddynnetdan usein mittaamaan vastaajien
kasityksia eri asioista. Tutkimuksen tekija paatyi viisiportaiseen Likertin asteikkoon, jossa

/AN <N

vastausvaihtoehdot olivat tyypilliset “taysin eri mieltd”, "jokseenkin eri mieltd”, “ei samaa

eika eri mieltd”, "jokseenkin samaa mieltd” ja "taysin samaa mieltd”. (Ronkainen ja muut,
2008, s. 23—-24.) Talla tavalla asteikon alkupdan vastaukset kuvastivat osattomuuden
kokemusta ja loppupédan vastaukset osallisuuden kokemusta. Lisdksi tutkimuksen tekija
koki, ettd yhdeksi vaihtoehdoksi tarvitaan “en osaa sanoa”. Tama oli tarkeaa siksi, etta

kysymykset haluttiin laittaa pakollisiksi, jolloin “en osaa sanoa” -vaihtoehto mahdollisti

vastaajan etenemisen, vaikka han ei I6ytaisi Likertin asteikolta sopivaa vaihtoehtoa.
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Kyselyn toisella ja kolmannella sivulla oli avoin tekstikenttd, jossa vastaajat pystyivat
tarkentamaan haluamiaan vastauksia. Kyselyn viimeisella sivulla oli haastattelukutsu,
jossa halukkaita pyydettiin antamaan yhteystietonsa mahdollista haastattelua varten.
Haastateltavien valitsemisen kriteeriksi valikoitui 5—10 ensimmaista vapaaehtoista
henkiloa. Tutkimuksen tekijan mielestda haastateltavaksi ottamisen paasykriteeri oli
tarkeaa ilmaista, jotta haastateltavat olisi helppo valita ja tarvittaessa karsia. Kyselyn
viimeisena kohtana oli linkki Vaasan yliopiston tietosuojaselosteeseen, joka vastaajan

tuli hyvaksya ennen vastausten |ahettamista.

Tuomen ja Sarajarven (2018, luku 3) mukaan jokaiselle kysymykselle tulee l6ytya
perusteet tutkimuksen teoreettisesta viitekehyksestd. Kyselylomakkeen kysymykset
johdettiin teoreettisten |dhtokohtien pohjalta esimerkiksi Valokiven (2008) osallisuuden
jatkumosta, Kohosen ja Tialan (2002) osallisuuden ulottuvuuksista, Thomasin (2002)
osallisuuden mahdollisuuksista sekda Valkaman (2012) Asiakkaan &ani -kyselysta.
Teoriapohjan avulla asiakkaiden vastaukset oli mahdollista yhdistda kyseisiin osallisuutta

tarkasteleviin teorioihin ja malleihin.

4.2.2 Laadullinen tutkimusaineisto

Tutkimuksen laadullinen osuus toteutettiin puolistrukturoituina teemahaastatteluina,
joissa edetdan tiettyjen ennalta valittujen teemojen ja kysymysten mukaan. Teemahaas-
tattelu pyrkii saamaan paljon tietoa tutkimuksen tarkoituksen mukaisesti korostaen ih-
misten tulkintoja ja asioille antamia merkityksid. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, luku 3.1.)
Haastatteluja varten laadittiin teemahaastattelurunko, jossa haastattelukysymykset ja-
kautuivat kolmen teeman alle: osallisuus, osallisuuden toteutuminen seka osallisuuteen

vaikuttavat tekijat (ks. liite 2).

Laadullisen tutkimuksen avulla pyrittiin saavuttamaan syvallinen ja kokonaisvaltainen

ymmarrys tutkittavasta aiheesta. Laadullisessa tutkimuksessa tutkittavaa aineistoa
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tarkastellaan kokonaisuutena, eika tarkoituksena ole pyrkia yleistettavaan tietoon. Tar-
keda on sen sijaan tuoda esille haastateltavien nakemykset tutkittavasta ilmidsta. Koska
tutkittavana oleva osallisuus on jo kasitteena haastava ymmartaa sen monitulkintaisuu-
den takia, soveltui kyselylomakkeen lisaksi laadullinen tutkimustapa hyvin tahan tutki-
mukseen. (Alasuutari, 2011, s. 38.) Kyselylomakkeeseen verrattuna haastatteluiden
etuna on joustavuus. Haastattelijalla on mahdollisuus toistaa, tarkentaa ja syventaa ky-
symyksid sekd selventda ilmaisuja haastateltavan kanssa. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s.

luku 3.1.)

Laadullisen haastatteluaineiston tutkimusjoukko kerattiin kyselylomakkeeseen jatetty-
jen yhteystietojen perusteella. Vapaaehtoisiksi haastateltaviksi ilmoittautui kyselyn pe-
rusteella 14 henkil6a. Haastateltaviin oltiin yhteydessa sahkopostitse helmikuussa 2022.
Haastattelukutsu lahetettiin yhteensa seitsemalle henkildlle, joista kuusi lopulta vastasi
haastattelukutsuun. Kun haastatteluajat oli sovittu, haastateltaville ldhetettiin sahkdpos-
titse saateviesti ja linkki Zoom-tapaamiseen. Haastatteluiden saateviesteissa kerrottiin
tutkimuksen tarkoitus, aineistonkeruutapa ja tietosuojaan liittyvat asiat, kuten haastat-
teluiden tallentaminen ja anonymiteetin sdilyttaminen. Lisaksi haastateltaville annettiin

mahdollisuus olla mukana joko pelkdstdaan daniyhteydella tai videolla ja danella.

Haastattelut tapahtuivat yksilohaastatteluina ja ne toteutettiin kahden viikon aikana hel-
mikuussa 2022. Haastattelut toteutettiin tutkimuksen tekijan vaihto-opintojen takia ko-
konaan etdayhteydelld. Haastatteluiden aluksi haastattelija esitteli itsensa ja tutkimusai-
heen seka kavi lapi haastattelukaytannot, minka jalkeen nauhoitus aloitettiin. Haastatte-
lut etenivat teemahaastattelurunkoa noudattaen taustakysymyksista ja osallisuuden laa-
jasta teemasta kohti osallisuuden toteutumista ja osallisuuteen vaikuttavia tekijoitd. Ky-
symykset esitettiin jokaiselle haastateltavalle samassa jarjestyksessa, mika Hirsjarven ja

Hurmeen (2008, s. 112) mukaan lisaa haastatteluiden luotettavuutta.

Suurin osa haastateltavista osallistui haastatteluun yksin, mutta yhdella haastateltavista

oli haastattelussa mukana ldheinen. Haastatteluista viisi toteutettiin videokuva- ja
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daniyhteydella ja yksi pelkdstaan daaniyhteydelld. Haastattelut toteutettiin ja nauhoitet-
tiin Zoom-sovelluksen kautta lukuun ottamatta yhta haastattelua, joka toteutettiin tek-
nisten vikojen takia puhelimitse ja danitettiin puhelimen Sanelin-sovelluksella. Haastat-

teluiden kesto vaihteli 29 minuutista 65 minuuttiin.

4.3 Tutkimusaineiston analyysi

Tutkimuksen laadullisen tutkimusaineiston analyysissd noudatettiin sisallonanalyysia,
joka on yksi laadullisen tutkimuksen yleisimmista analyysimenetelmista. Sisallénanalyysi
voidaan jakaa vield kolmeen erilaiseen analysointitapaan, jotka ovat aineistoldahtéinen,
teoriasidonnainen seka teorialahtoinen sisdllénanalyysi. Aineistoldahtdinen analyysi lah-
tee liikkeelle tutkimuksen aineistosta, josta etsitdan tutkimuksen kannalta olennaiset
asiat ja muodostetaan teoria. Teoriasidonnainen sisallonanalyysi lahtee liikkeelle aineis-
tosta, mutta pohjalla oleva teoria voi toimia analyysin apuna. Teorialahtdisessa analyy-
sissa analyysi puolestaan tukeutuu johonkin aiempaan ajatteluun, teoriaan tai malliin.
Talloin tutkittava ilmié maaritelldadn jo tunnetun tiedon mukaisesti. (Tuomi & Sarajarvi,

2018, luku 4, 4.2.)

Kyselylomakkeen maarallinen aineisto analysoitiin hyodyntden Microsoft Excel -
ohjelmaa. Tutkimustuloksia kasiteltiin kuvioina, lukuina ja prosentteina. Vaittamista
laskettiin keskiarvoja, minka lisdksi tarkasteltiin vastausten jakaumia. Kyselylomakkeen
laadullisen kysymyksen ja avointen tekstikenttien analyysiin kdytettiin aineistolahtoista
sisdllénanalyysia. Avointen osioiden vastauksia analysoitiin etsimalla vastauksista
toistuvia teemoja ja luokittelemalla vastaukset teemojen mukaan. Lisdksi asiakkaiden
vastauksia kyselylomakkeen vaittamiin verrattiin taustamuuttujista vastaajien ian

mukaan.

Tutkimuksen laadullisen aineiston analyysiin tutkimuksen tekija koki sopivimmaksi yh-
distda aineistoldahtoistd sekd teoriaohjaavaa sisadllonanalyysid. Teoriaohjaava analyysi

toimi apuvdlineend aineiston yldluokkien muodostamisessa, jotka johdettiin



46

tutkimuskysymyksista ja tutkimuksen teoriasta. Aineiston varsinainen sisalté rakentui
kuitenkin aineistolahtdisesti tutkimusaineistosta I6ydettyjen teemojen mukaan. (Tuomi

& Sarajarvi, 2013, s. 96-97.)

Tuomen ja Sarajarven (2018, luku 4.3) mukaan aineistoldhtdisen sisdlldnanalyysin
vaiheita ovat aineiston pelkistaminen, ryhmittely seka ala- ja ylakategorioiden
muodostaminen. Laadullisen tutkimusaineiston analyysi aloitettiin nauhoitettujen haas-
tatteluiden litteroimisella. Litterointi tehtiin maalis- ja huhtikuussa 2022. Haastatteluai-
neisto litteroitiin Microsoft Word —ohjelman avulla, ja litteroitua tekstia muodostui Cali-

bri Leipateksti -fontilla ja kirjasinkoolla 12 yhteensa 33 tekstisivua.

Litteroinnin jalkeen aineisto luettiin ajatuksella lapi useaan kertaan, jonka jalkeen aineis-
toa alettiin tarkastelemaan tarkemmin tutkimuskysymysten nakékulmasta. Aineiston
analyysivaiheessa haastateltavien kohdalta poistettiin tunnistenumerot, jotta anonymi-
teetti olisi mahdollisimman hyva ja haastateltavat eivat voisi tunnistaa toisiaan loppura-
portista. Tutkimuskysymysten pohjalta tarkasteltiin, miten asiakkaat kokevat osallisuu-
den ja sen toteutumisen seka mitka tekijat vaikuttavat asiakkaiden osallisuuden toteutu-
miseen. Aineistosta etsittiin naihin aihepiireihin liittyvia ilmaisuja, jotka merkittiin eri va-

rein. Taman jalkeen jokainen alkuperdinen ilmaisu sai pelkistetyn ilmaisun (taulukko 1).

Taulukko 1. Esimerkki aineiston pelkistamisesta.

Alkuperdinen ilmaisu Pelkistetty ilmaisu

"etta pystyy itse vaikuttamaan omiin pal- | Mahdollisuus vaikuttaa
veluihin”

"voi vaikuttaa koko siihen prosessiin”

"et se tieto ei niinku tule minulle” Tiedotuksen puute

"on pitany itte aika paljon ottaa selvaa”

”sun omat mielipiteet kuunnellaan” Asiakkaan daanen kuuleminen

"tulee niinku kuulluksi ja ymmarretyksi”
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Seuraavassa vaiheessa pelkistetyt ilmaisut yhdistettiin ja niistd muodostettiin ala- ja yla-
luokkia. Samankaltaisista ilmaisuista muodostettiin alaluokkia, jotka sitten yhdistettiin
kokoaviksi ylaluokiksi (Tuomi & Sarajarvi, 2018, luku 4.3). Naita yldluokkia muodostui yh-
teensa nelja, ja ne nimettiin teoreettisen viitekehyksen seka haastattelurungon ohjaa-
mina seuraavasti: osallisuuden maaritelma, osallisuuden toteutuminen, osallisuutta

edistavat tekijat seka osallisuutta heikentavat tekijat.

Asiakkaan osallisuuden maaritelma luokiteltiin aineistoldhtdisesti asiakkaiden vastaus-
ten perusteella muodostuneisiin kasitteisiin: asiakkaan asiantuntijuus ja mahdollisuus
vaikuttaa. Asiakkaan osallisuuden toteutumisen alaluokkien jaottelussa hyédynnettiin
osallisuuden ulottuvuuksia eli tieto-, suunnittelu-, paatés-, arviointi-, ja toimintaosalli-
suutta. Lisdksi osallisuuden toteutumisen alaluokilla oli yhteys IAP2-jarjeston (2018) ja
Nabatchin (2012) kansalaisosallistumisen spektrin informaation, konsultaation, osallis-
tamisen ja yhteistyon ulottuvuuksiin. Osallisuuden toteutumisen alaluokiksi muodostui-
vat suunnittelu ja paatoksenteko, yhteistyd, palveluiden kehittaminen seka asiakkuus.
Osallisuuteen vaikuttavien tekijoiden yldluokat jaettiin asiakkaisiin, palveluihin ja tyon-
tekijoihin liittyviksi alaluokiksi. Alla olevassa taulukossa 2 on kuvattuna haastatteluaineis-

tosta muodostetut ala- ja yldluokat.
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Taulukko 2. Aineiston ala- ja yldluokat.

Alaluokat

Yldluokat

Mahdollisuus vaikuttaa

Asiakkaan asiantuntijuuden tunnistaminen

Osallisuuden maaritelma

Suunnittelu ja paatoksenteko
Yhteistyo
Palveluiden kehittaminen

Asiakkuus

Osallisuuden toteutuminen

Asiakkaaseen liittyvat tekijat

Yhteisot

Palveluihin liittyvat tekijat

Toiminnan asiakaslahtoisyys

Esteettomyys

Tyontekijoihin liittyvat tekijat

Asiakkaan yksil6llinen kohtaaminen

Osallisuutta edistavat tekijat

Asiakkaaseen liittyvat tekijat

Aktiivisuuden vaatimus

Palveluihin liittyvat tekijat

Niukat resurssit

Tiedotuksen puute

Tyontekijoihin liittyvat tekijat

Tyontekijoiden osaaminen

Osallisuutta heikentavat tekijat
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5 Tutkimustulokset

Tassa luvussa tarkastellaan tutkimuksen maarallisen ja laadullisen aineiston tuloksia. En-
sin kasitellaan kyselyaineiston tuloksia, jonka jalkeen siirrytdan haastatteluaineiston tu-

loksiin.

5.1 Kyselylomakkeen tulokset

5.1.1 Taustamuuttujat

Kyselylomakkeeseen vastasi yhteensa 76 henkil6a. Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry:n
jarjestokoordinaattorin mukaan kyselylomake tavoitti noin 300 jasentd, minka perus-
teella vastausprosentti oli 25,3 %. Tutkimuksen tekija pitda vastausprosenttia suhteelli-
sen hyvana, kun huomioidaan se, etta internet-kyselyyn vastaavat yleensa ne, jotka ko-

kevat taman tyyppiset kyselyt luonteviksi ja joilla on tietotekniset taidot vastaamiseen.

Vastaajista 93 % oli Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen jasenend oman sairauden/vam-
man johdosta ja 7 % laheisen sairauden/vamman johdosta. Laheisen roolissa kyselyyn
vastanneita henkil6ita oli vain 5 kappaletta, joten ldheisen nakokulma jai tutkimuksessa
pieneksi, eika sitd sen johdosta tarkastella erikseen. Vastaajien ika vaihteli kolmen ika-
luokan valilla: suurin osa eli 61 % vastaajista kuului yli 61-vuotiaiden ikaluokkaan, 25 %
vastaajista kuului 41-60-vuotiaisiin ja loput 14 % kuuluivat 21-40-vuotiaiden ikdluok-
kaan. Kyselylomakkeen viimeisessa taustakysymyksessa kysyttiin vastaajien kadyttamia

kuntoutuspalveluita. Kysymyksen vastaukset nakyvat seuraavassa kuviossa 4.
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Mita kuntoutuksen palveluita olet kayttanyt / laheisesi on kayttanyt? (Valitse kaikki)

Fysioterapia

Toimintaterapia

Puheterapia

Ravitsemusterapia

Kelan kuntoutus:

¥ksiléllinen Id&kinn&llinen kuntoutus
Ammatillinen kuntoutus
Sopeutumisvalmennus

Joku muu, mika?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% S50% 100%

Kuvio 4. Vastaajien kadyttamat kuntoutuspalvelut.

Vastausten perusteella asiakkailla oli kokemusta kaikista vastausvaihtoehtojen kuntou-
tuspalveluista. Vastaajista suurin osa (93 %) ilmoitti kdyttaneensa fysioterapian palve-
luita, toiseksi eniten (53 %) yksilollista ldakinnallistd kuntoutusta, jonka jalkeen tulivat
toimintaterapia (42 %), ravitsemusterapia (32 %), sopeutumisvalmennus (29 %), puhete-
rapia (13 %) ja ammatillinen kuntoutus (8 %). Vastaajista 18 % oli hyodyntdanyt muita
palveluita ja heidan avoimissa vastauksissaan esiintyi esimerkiksi hieronta, allasterapia,

ratsastusterapia ja kuntoutuskurssit. (Kuvio 4.)

5.1.2 Osallisuuden toteutuminen

Kyselylomakkeen toisella sivulla kysyttiin vastaajien mielipiteitd osallisuuden toteutu-
mista koskeviin vaittamiin. Vastausten perusteella voidaan sanoa, ettd vastaajien koke-
mukset osallisuudesta vaihtelevat. Osallisuutta mittaavien kymmenen vaittaman keskiar-
vomuuttuja on arvoltaan 3,5 asteikolla 1-5 (1 = taysin eri mieltd, 2 = jokseenkin eri mielta,
3 = ei samaa eikd eri mieltd, 4 = jokseenkin samaa mieltad ja 5 = tdysin samaa mielta).
Keskiarvossa ei huomioitu kuudennen vastausvaihtoehdon “"en osaa sanoa” vastannei-
den maaraa. Alla olevassa taulukossa 3 on kuvattuna kyselylomakkeen vaittamille anne-

tut vastaukset ja niiden keskiarvot.
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Taulukko 3. Asiakkaiden kokema osallisuus kyselyaineiston perusteella.

Taysin Jokseenkin Ei samaa | Jokseenkin | Taysin Keskiarvo
eri eri  mieltd | eikd eri | samaa samaa (1-5)
mielta (%) mieltd mielta (%) mielta
(%) (%) (%)
4 Olen saanut riittavasti | 9,3 18,7 4 52 16 3,5
tietoa kuntoutuspalve- (N=75)
luista
5 Tiedan, mista saan tie- | 2,6 21,1 5,3 51,3 19,7 4
toa kuntoutuspalveluista (N=76)
6 Tiedan, mihin palvelui- | 8,2 27,4 11 39,7 13,7 3,2
hin minulla/ldheisellani (N=73)
on oikeus
7 Koen voivani valita it- | 17,6 31,1 13,5 31,1 6,7 2,8
selleni/léheiselleni sopi- (N=74)
vimman palvelun
8 Koen voivani kieltaytya | 4,4 5,9 2,2 30,9 36,8 3,9
palvelusta tai hoidosta (N=68)
9 Olen osallistunut | 17,3 6,7 2,7 24 49,3 3,8
oman/ldheiseni kuntou- (N=75)
tus-, hoito- tai palvelu-
suunnitelman tekoon
11 Voin vaikuttaa | 13,5 16,2 2,7 37,9 29,7 3,5
oman/ldheiseni kuntou- (N=74)
tuksen suunnitteluun
12 Voin osallistua kun- | 11 31,5 9,6 24,6 23,3 3,2
toutuksessa itseani/l3- (N=73)
heistani koskevien paa-
tosten tekoon
13 Voin antaa palautetta | 9,4 13,3 8 29,3 40 3,8
palveluista ja kertoa (N=75)
omia toiveitani
14 Koen, ettd toiveeni ja | 12,5 23,6 8,3 36,1 19,5 3,3
nakemykseni otetaan (N=72)
huomioon palveluissa

Taulukon perusteella vastausvaihtoehtojen korkein keskiarvo (4,0) on vaittamalla "Tie-
dan, mistd saan tietoa kuntoutuspalveluista” ja toisiksi korkein (3,9) vaittamalla "Koen
voivani kieltaytya palvelusta tai hoidosta”. Ensimmainen vaittama kuvastaa tieto-osalli-
suuden toteutumista ja toinen vaittama mahdollisuutta kieltdaytya, joka on Thomasin
(2002) mukaan my6s yksi valinnan muoto. Kaikista matalimman keskiarvon (2,8) vastaa-

jat antoivat vaittamalle "Koen voivani valita itselleni/laheiselleni sopivimman palvelun”,
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joka viittaa mahdollisuuteen valita, mutta vaatii taustalle myos riittavaa tietoa valinnan
tueksi. Toisiksi matalin keskiarvo (3,2) on vaittamalld "Voin osallistua kuntoutuksessa it-
sedni/laheistani koskevien paatosten tekoon”, joka kuvastaa paatososallisuuden toteu-

tumista. (Kohonen & Tiala, 2002.)

Alla olevassa kuviossa (kuvio 5) on havainnollistettu tarkemmin osallistujien vastausten
jakaumaa. Kuviossa nakyvat vastaajien positiivisten ja negatiivisten vastausten prosen-
tuaaliset osuudet. Negatiivisten vastausten oranssit pykalat kuvaavat Likertin asteikolla
vaihtoehtojen 1 = taysin eri mielta ja 2 = jokseenkin eri mieltad vastanneita ja positiivisten
vastausten siniset pykalat kuvastavat vaihtoehtojen 4 = jokseenkin samaa mieltd sekd 5

= tdysin samaa mieltd vastanneiden osuutta.

Vaittamien positiiviset ja negatiiviset vastaukset (%)

4. Olen saanut riittavasti tietoa kuntoutuspalveluista 677
5. Tieddn, mista saan tietoa kuntoutuspalveluista I 7
6. Tiedan, mihin palveluihin minulla/Iheiselldni on... 514
7. Koen voivani valita itselleni/ldheiselleni... . 446
8. Koen voivani kieltdaytya palvelusta tai hoidosta S e7
9. Olen osallistunut oman/Iaheiseni kuntoutus-,... a4

11. Voin vaikuttaa oman/ldheiseni kuntoutuksen...

12. Voin osallistua kuntoutuksessa...

13. Voin antaa palautetta palveluista ja kertoa... e84
14. Koen, etté toiveeni ja ndkemykseni otetaan... 56

W Taysin eri mieltd ja jokseenkin eri mielta m Jokseenkin samaa mielta ja tdysin samaa mieltad

Kuvio 5. Vaittamien positiivisten ja negatiivisten vastausten jakauma.

Kuvion 5 perusteella positiivisten ja negatiivisten vastausten jakaumissa on eroavaisuuk-
sia eri vaittamien kohdalla. Suurimmassa osassa vaittamista positiivisia arvoja on pro-
sentuaalisesti enemman kuin negatiivisia. Kuitenkin vaittaman 7 (Koen voivani valita it-
selleni / laheiselleni sopivimman palvelun) kohdalla negatiivisten vastausten maara
(48,7 %) ylittaa positiivisten vastausten (44,6 %) maaran. Lisdksi vaittdman 12 (Voin osal-
listua kuntoutuksessa itseani / laheistani koskevien paatosten tekoon) kohdalla negatii-

visten (40,8 %) ja positiivisten vastausten (46,1 %) maarat ovat melko lahelld toisiaan.
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Prosentuaalisesti kaikista eniten positiivisia vastauksia vastaajat antoivat vaittamalle 9
(Olen osallistunut oman / ldheiseni kuntoutus-, hoito- tai palvelusuunnitelman tekoon),
johon 72,4 % vastasi olevansa jokseenkin tai tdysin samaa mielta. Toisiksi eniten (71 %)

positiivisia vastauksia sai vaittama 5 (Tiedan, mista saan tietoa kuntoutuspalveluista).

Ikdluokittain tarkasteltuna vastaajien vaittamista lasketuissa keskiarvoissa on eroja.
Taulukossa 4 on kuvattuna vastaajien kolmen eri ikdluokan vastauksista lasketut
keskiarvot. Kaikkien vaittamien yhteinen keskiarvo 21-40-vuotiailla on 3,92, 41-60-
vuotiailla 3,63 ja 61-vuotiailla ja vanhemmilla 3,42. Keskiarvojen mukaan osallisuus
toteutuu heikoiten 61-vuotiaiden ja sitd vanhempien ikdluokassa. Tassa ikdluokassa
vastausten keskiarvo ylittda vain kerran arvon 4. Keskiarvojen perusteella osallisuus
toteutuu parhaiten 21-40-vuotiaiden ikdluokassa, jossa on selkedsti eniten positiivisia

vastauksia. 41-60-vuotiaat vastaajat sijoittuvat keskiarvoltaan ikdaluokkien keskelle.

Taulukko 4. Viittdmien keskiarvot ikaluokittain.

Vaittama (4-14) ja keskiarvo
Ika 4 5 6 7 8 9 11 12 13 14
21- 39 39 32 30 40 45 42 41 45 3,9

41- 36 3,7 34 28 39 41 38 3,3 41 3,6
60 v
61v- 3,4 35 34 29 42 36 34 31 35 3,2

Taulukosta huomataan, ettd vastaajien idlla on yhteys koettuun osallisuuteen. Mita
korkeammassa ikaluokassa vastaaja on, sitd heikompia arvoja osallisuuden
toteutumiselle annetaan. Talla tuloksella on selvd yhteys Kivisen ja muiden (2020)
havaintoon siitd, ettd ikd on yksi yksilon osallisuuteen vaikuttava tekija. Lisdksi useampi
vastaaja nosti avoimissa tekstikentissa esille korkean ikan vaikutuksen joidenkin
kuntoutuspalveluiden paattymiseen tai vihenemiseen, mika voi vaikuttaa osallisuuden

kokemuksiin ikadantyessa.
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Kyselylomakkeen yhdeksdannen vaittaman (Olen osallistunut oman/Iaheiseni kuntoutus-,
hoito- tai palvelusuunnitelman tekoon) jalkeen oli lisékysymys niille, jotka vastasivat ky-
seiseen vaittamaan Likertin asteikolla arvosanan 1 = tdysin eri mielta tai 2 = jokseenkin
eri mielta. Vaittama 10 pyrki selvittdmaan syyn vastaajien osallistumattomuudelle. Vait-
tamaan vastasi yhteensa 18 henkilda, joista suurin osa (89 %) vastasi vaihtoehdon ”“mi-
nua ei pyydetty osallistumaan”. Tama antaa viitteita siita, ettei asiakkaan ja ammattilai-
sen yhteistyd suunnitelman teossa ollut onnistunut. Muista vastaajista 6 % ei osannut
sanoa tai muistanut syyta osallistumattomuudelleen ja 5 % ilmoitti, ettei ollut pystynyt

osallistumaan toimintakyvyn vuoksi.

Seuraavaksi kyselylomakkeessa kysyttiin, milla keinoin asiakkaat olivat osallistuneet pal-
veluiden kehittamiseen, suunnitteluun ja arviointiin. Erilaisista osallistumistavoista vas-
taajat olivat osallistuneet eniten asiakastyytyvaisyyskyselyiden kautta, joita oli tayttanyt
41 % vastanneista. Seuraavaksi eniten vastaajat olivat osallistuneet kokemusasiantunti-
jana tai vertais- tai kehittajaasiakkaana (5 %) seka palvelumuotoilun keinoin (5 %). Asia-
kasraatiin, tydpajaan tai ideapajaan ilmoitti osallistuneensa 3 % vastaajista. Suuri osa
(46 %) vastasi, ettei ollut osallistunut mihinkdan vastausvaihtoehtojen toimintaan. Toi-
saalta kuitenkin 16 % vastaajista kertoi osallistuneensa muilla tavoilla, joissa korostui kas-
vokkain, kirjallisesti tai sahkopostitse annettu palaute, seka osallistuminen jarjestotyo-

hon. Asiakkaiden vastaukset nakyvat kuviossa 6.

Milla tavoin olet osallistunut kuntoutuspalveluiden kehittdmiseen, suunnitteluun ja amviointiin? (Valitse kaikki)

Asiakasraati

Tyopaja tai ideapaja

Kokemusasiantuntijana tai vertais- tai kehittsjdasiakkaana
Asiakastyytyvaisyyskyselyt

Palvelumuotoilu

En osaa sanoa

En milldan ndistd

Muulla tavalla, miten?

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

Kuvio 6. Tulokset asiakkaiden osallistumisen tavoista.
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Kyselylomakkeen seuraavan kysymyksen “milla tavalla haluaisit osallistua kuntoutuspal-
veluiden kehittamiseen, suunnitteluun ja arviointiin” vastausten perusteella vastaajien
osallistumishalu oli selkeda. Suurin osa (41 %) vastanneista halusi osallistua kokemusasi-
antuntijana tai vertais- tai kehittdjaasiakkaana, jonka jalkeen tulivat asiakastyytyvaisyys-
kyselyt (39 %), asiakasraati (21 %), tyopaja ja ideapaja (21 %) seka palvelumuotoilu (16 %).
Tulosten perusteella voidaan huomata, ettad suurin osa asiakkaista oli tdhan mennessa
osallistunut asiakastyytyvaisyyskyselyiden keinoin, mutta merkittava osa (41 %) halusi
osallistua myos sosiaalisin keinoin esimerkiksi kokemusasiantuntijana tai vertais- tai ke-
hittdjdasiakkaana. Vastaajista 24 % ei osannut sanoa, milla tavoin haluaisi osallistua ja 7 %

ilmoitti, ettei halua osallistua ollenkaan.

Kyselylomakkeessa osallisuutta ja asiakkuutta tarkasteltiin asiakkaasta kadytettyjen nimi-
tysten kautta. Alla oleva kuvio 7 kuvastaa asiakkaiden vastauksia siihen, millaisena he
ndkevat oman roolinsa kuntoutuspalvelujen kayttdjana. Kysymykseen tuli monipuolisia

vastauksia, joista erottuu selkeasti suositut vaihtoehdot.

Millaisena naet roolisi kuntoutuspalveluiden kayttajana? (Voit valita useamman vaihtoehdon)

Aktivinen
Passiivinen
Kumppani
Potilas
Heidokki
Kuluttaja
Asiakas
Palvelun kayttdja
Asiantuntija
Vaativa
Mukautuvainen

En osaa sanoa

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Kuvio 7. Tulokset asiakkaiden eri rooleista kuntoutuspalveluiden kayttdjana.

Kuvion 7 perusteella suurin osa vastaajista nakee roolinsa asiakkaana (64 %) aktiivisena
(55 %) ja palvelun kayttdjana (51 %). Vahiten asiakkaat ndkevat itsensa kuluttajan (9 %),

passiivisen (9 %), hoidokin (7 %) ja kumppanin (5 %) rooleissa. Teoriaosuudessa (luku
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2.3.2) mainituista asiakkaiden nimityksistd suurimman suosion tulosten perusteella sai
asiakkaan kasite, jonka jalkeen tulivat palvelun kayttdja, potilas ja kuluttaja. Tulos
kuvastaa toisaalta asiakas-termin suosiota ja toisaalta myos sitd, etteivat kuluttajan
termiin liitetyt piirteet, kuten vapaus valita ja kuluttaa missa tahansa, valttamatta

toteudu tdysin hyvinvointipalveluissa (ks. Niiranen, 2002).

Vastaajien vastauksissa on havaittavissa runsasta aktiivisuutta (55 %), joka viestii
asiakkaiden oma-aloitteisuudesta ja halusta osallistua. Vain pieni osa (5 %) asiakkaista
koki itsensa kumppanina, mika voi viestia siita, etta asiakkaan ja ammattilaisen valiselle
kumppanuudelle ei ehka vield ole tilaa. Itsensa asiantuntijana naki kuitenkin 16 %
vastaajista, minka perusteella asiakkaan oman elaman asiantuntijuutta on jonkin verran
nakyvissd (Hau ja muut, 2016). Niirasen (2002) asiakkuuksista (kohdeasiakkuus,
kuluttaja-asiakkuus ja palveluasiakkuus) vastauksissa korostui palveluasiakkuus, silla
siihen liitetdaan palvelun kayttoon liittyva aktiivisuus ja asiakas-termi. Kohdeasiakkuuteen
yhdistyvat hoidokin ja passiivisen roolit, joiden maara ei vastausten perusteella ole kovin
suuri. Mukautuvaisen roolin saamat vastaukset (34 %) antavat kuitenkin viitteita siita,
ettd asiakkaan tulee mukautua palvelujarjestelman muotteihin, mika on yksi Niirasen

(2002) kohdeasiakkuuden piirteista.

5.1.3 Osallisuuteen vaikuttavat tekijat

Viimeisena kysymyksena kyselylomakkeessa oli avoin kysymys “miten haluaisit, etta osal-
listumistasi edistettdisiin omissa kuntoutuspalveluissasi?” Asiakkaiden vastauksista
nousi esille erilaisia asiakkaan osallisuuteen vaikuttavia tekijoita. Vastauksissa eniten
esiintyneita teemoja olivat tiedotus, tyontekijoiden osaaminen, palautteen antaminen

ja vaikutusmahdollisuudet.

Eniten vastauksissa esiintynyt teema oli tiedotus, joka ilmeni suoraan kahdeksasta vas-

tauksesta. Vastaajat havaitsivat tiedotuksessa puutteita ja toivoivat tiedotuksen



57

lisddamista kuntoutuspalveluista ja eri palveluvaihtoehdoista. Alla olevissa esimerkeissa

(1) ja (2) ja vastaajat korostavat tiedotuksen merkitysta.

(1) Avoin tiedottaminen, jossa potilasta kuunnellaan, vaihtoehdot pitaa
tuoda esille.

(2) Tiedonsaanti on ihan ykkdsedellytys.

Vastaaja esimerkissa (1) toivoi, ettd tietoa jaettaisiin avoimesti ja vaihtoehdot eri kun-
toutuspalveluihin liittyen tuotaisiin asiakkaille selkedasti esille. Esimerkissa (2) vastaaja
korosti tiedonsaannin tarkeytta kuvaamalla sita ykkdsedellytyksena. Talla esimerkilla on
yhteys Leemannin ja Hamaldisen (2016) ajatteluun, jonka mukaan tieto-osallisuus on

edellytyksena muiden osallisuuden ulottuvuuksien toteutumiselle.

Vastaajien havainnot tiedotuksen puutteista ovat osaltaan ristiriidassa kyselylomakkeen
vaittdmien tulosten kanssa, silld parhaat arvosanat annettiin juuri tieto-osallisuutta kos-
keville vaittamille. Tiedotukseen liittyvissa havainnoissa korostui kuitenkin se, etta yleista
tietoa kuntoutuksesta naytti olevan saatavilla, mutta yksil6llista tiedotusta asiakkaiden

omista mahdollisuuksista kuntoutuspalveluissa kaivattiin lisaa.

Toinen vastauksissa eniten esiintynyt teema oli tyontekijéiden osaaminen, jolle nahtiin
kehittamisen tarvetta. Useampi vastaaja kertoi, ettd kuntoutuksen parissa toimivat am-
mattilaiset tarvitsevat lisad osaamista ja tietoa harvinaisista lihastaudeista. Alla olevissa
esimerkeissa (3) ja (4) vastaajat nostavat esille tyontekijoiden osaamiseen liittyvat kehi-

tystarpeet.

(3) Lihastaudit ovat yleensa etenevia ja vaativat fysioterapeutilta paljon tie-
tadmysta. He tarvitsisivat paljon enemman tietdmysta lihastaudeista mita
talla hetkelld ei saa mistaan Suomesta.

(4)  Etta saisin saannollisesti tavata samoja henkil6ita ja heidan kanssaan kes-
kustella ja suunnitella tulevaa. Varsinkin kun sairastaa harvinaista sai-
rautta on aika rasittavaa kayda aina uusilla ladkareilld, jotka eivat tunne
sairautta ja historiaasi.
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Esimerkin (3) vastaajan mukaan ammattilaisten tdmanhetkinen tietamys lihastaudeista
on puutteellista, mutta toisaalta enempaa tietoa ei ole Suomessa talla hetkella tarjolla.
Esimerkin (4) vastaajan mukaan jatkuvasti uusilla [ddkareilla asioiminen on raskasta, silla
vaihtuvien ladkarien tietamys lihassairauksista ja asiakkaan tarpeista on puutteellista. Ta-
han liittyen vastaaja totesi, ettd yksi osallisuutta lisdava tekija olisi yhden lddkarin pysy-

vyys, mika auttaisi pitkdkestoisen ja luottamuksellisen suhteen rakentumisessa.

Muina teemoina osallistujien vastauksissa korostuivat mahdollisuus antaa palautetta,
omien mielipiteiden huomioiminen ja osallistuminen kuntoutuksen suunnitteluun,

mitkd ovat nahtavissa esimerkeissa (5) ja (6).

(5) Haluaisin antaa palautetta. Toivoisin, ettd omat toiveeni otettaisiin huo-
mioon.

(6) Kuntoutussuunnitelman tekoon osallistuisin mielelldni, koska tiedan itse
parhaiten tamanhetkisen terveydentilani ja sita kautta kuntoutukseni tar-
peen.

Vastaaja esimerkissa (5) toivoi saavansa antaa palautetta, mistd paatellen palautteen ke-
raamisessa voisi olla kehitettavaa. Vastaaja myos toivoi, ettd hdanen omat toiveensa otet-
taisiin palveluissa paremmin huomioon. Asiakas esimerkissa (6) kertoi, ettd kuntoutus-
suunnitelmaan osallistuminen edistaisi hanen osallisuuttaan kuntoutuspalveluissa. Vas-

taaja perusteli tata silla, etta han itse tietaa parhaiten oman tilanteensa ja tarpeensa.

5.2 Haastatteluaineiston tulokset

Tutkimuksen laadullisessa osiossa haastateltiin kuutta lihastautia sairastavaa henkil6a.
Haastatteluiden tarkoituksena oli selvittaa kyselylomaketta syvemmin haastateltavien
osallisuudelle antamia merkityksia seka kuulla asiakkaiden omakohtaisia kokemuksia
osallisuuteen liittyen. Haastateltavien ikdjakauma oli 51-66 vuotta. Kuntoutuspalveluista

kaikki haastateltavat olivat hyédyntdneet fysioterapiaa, ja lisdksi osa haastateltavista oli
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kaynyt allasterapiassa, kuntoutuskursseilla, kuntoutusjaksoilla sekd sopeutumisvalmen-

nuksessa.

5.2.1 Osallisuuden maaritelma

Osallisuuden maaritelmaa kuvaava ylaluokka jakautui aineistossa kahteen alaluokkaan:
mahdollisuuteen vaikuttaa ja asiakkaan asiantuntijuuden tunnistamiseen. Kaikki
haastateltavat kokivat osallisuuden tarkeaksi teemaksi, ja osallisuuden kasitetta avattiin
hyvin samanlaisten asioiden kautta. Jokainen haastateltava liitti osallisuuden vahvasti
yksilon mahdollisuuteen vaikuttaa, kuten alla olevien esimerkkien (7) ja (8)

haastateltavien vastauksista nakyy.

(7) No sitd et ma voisin itse vaikuttaa siihen (kuntoutukseen), kertoa et mita
ma tarviin ja milla tavalla.

(8) Saa ja voi vaikuttaa koko siihen prosessiin ihan sieltd niinkun kuntoutus-
suunnitelmasta lahtosin.

Esimerkissa (7) haastateltava korosti omia vaikutusmahdollisuuksiaan ja sita, etta voisi
itse kertoa omista tarpeistaan ammattilaiselle. Haastateltava esimerkissa (8) laajensi
osallisuuden kasittdmaan mukanaoloa ja vaikuttamista koko kuntoutusprosessin ajan,
aina kuntoutussuunnitelmasta alkaen. Mahdollisuuteen vaikuttaa muut haastateltavat
liittivat myos mahdollisuuden paasta vaikuttamaan siihen, mita kuntoutuksessa tehdaan.
Lisaksi pari haastateltavaa yhdisti osallisuuden kasitteeseen edellytyksen siitd, ettd asi-
akkaan osallisuudella on merkitystd. Haastateltava kuvailee osallisuuden merkitysta esi-

merkissa (9).

(9) Osallisuus pitais sisaltdaa myos sen, etta silld oikeesti on merkitysta siina
mun osallisuudessa eika vaan etta se on kirjattu johonkin ja sindnsa niin-
kun muka otettu huomioon ja sit siind lopputulemassa se ei naykkdan mil-
|aan tavalla.

Esimerkin (9) haastateltavan mukaan aito osallisuus ei toteudu silloin, jos osallisuus on
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pelkastaan kirjattu suunnitelmiin, mutta se ei ndy kdytannon toiminnassa. Taman perus-
teella osallisuuden merkityksellisyys yhdistettiin haastateltavien keskuudessa siihen,

ettd asiakkaan osallisuudella on nakyva vaikutus kdaytannon toimintaan.

Toisena tarkedana teemana haastateltavien vastauksissa korostui asiakkaan asiantuntijuu-
den tunnistaminen. Tama korostui erityisesti harvinaisen lihastaudin kanssa, jonka oireet
ovat hyvin yksil6llisid. Asiakkaan asiantuntijuuden tunnistaminen tarkoitti haastatelta-
ville sita, etta asiakas on itse oman elamansa asiantuntija ja aktiivinen toimija. Haasta-
teltavien vastauksissa korostui lisdksi se, ettd harvinaisen sairautensa kanssa he tietavat
itse parhaiten omat oireensa ja tarpeensa ja haluavat, ettd ne otetaan tosissaan. Nama

teemat korostuvat myos esimerkeissa (10) ja (11).

(10) Joku muu ei paata mun elamasta ja mun kuntoutumisesta, vaan ma oisin
itse se, joka on niinku itseni asiantuntija.

(11) Se potilas on sen taudin paras asiantuntija niin sen takia tallasis sairauksis
pitds sita potilasta uskoo ja kuunnella.

Esimerkissd (10) haastateltava painotti asiakkaan paatoksentekovaltaa omassa kuntou-
tuksessaan. Haastateltava korosti vastauksessaan oman elamansa asiantuntijuutta, joka
on myds Lihastautiliiton (2021c) mukaan tarkea lihastautia sairastavan osallisuutta to-
teuttava tekija. Esimerkin (11) haastateltava liitti asiakkaan asiantuntijuuden tunnistami-
seen asiakkaan daanen kuuntelemisen ja asiakkaan uskomisen, mika korostui myds mui-

den haastateltavien vastauksissa.

5.2.2 Osallisuuden toteutuminen

Osallisuuden toteutuminen jakautui haastatteluaineistossa neljaan alaluokkaan:
suunnittelu ja paatoksenteko, yhteistyd, palveluiden kehittdminen sekd asiakkuus.
Osallistuminen oman kuntoutuksen suunnitteluun ja paatoksentekoon oli toteutunut
haastateltavien kokemusten mukaan vaihtelevasti. Omiin  osallistumis- ja

vaikutusmahdollisuuksiin ~ fysioterapiassa  oltiin  pddosin  tyytyvaisia. Puolet
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haastateltavista kertoivat osallistuneensa kuntoutussuunnitelman laatimiseen ja
kuntoutuksen tavoitteiden asettamiseen yhdessa fysioterapeutin kanssa. Alla olevissa

esimerkeissa (12) ja (13) haastateltavat kuvaavat osallisuuttaan fysioterapiassa.

(12) Fysioterapeutti kylla koko ajan kans kysyy, etta mita seuraavaks ja sita
yhdessa suunnitellaan sitd mun terapointia ja se on ollu kyl oikeen hyva,
siit on ollu hyétyy my6s muille mun tuntemille sairastaville.

(13) Mul on ollu ihan valtavan hyva siis fysioterapeutti, se on ollu darimmai-
sen hyva ja sit just han on niinku kyselly sita et missa vaiheessa mie ha-
luan teha mitakin ja mika on ollu, mika on se mulle tarkea ja milla tavalla.

Esimerkkien (12) ja (13) haastateltavien vastauksissa korostui onnistunut vuorovaikutus
ja yhteistyo fysioterapeutin kanssa kuntoutuksen suunnittelussa. Molempien esimerk-
kien perusteella haastateltavien tyytyvaisyytta lisasi se, etta fysioterapeutti kyseli asiak-
kaan nakemyksia ja toiveita kuntoutuksen suhteen. Nain ollen osallisuus kuntoutuksen
suunnittelussa ja paatoksenteossa edellytti asiakkaan ja ammattilaisen toimivaa yhteis-
tyota. Osa haastateltavista my0Os korosti sitd, ettd onnistunut yhteistyd edellytti
molemminpuolista vastuunottoa ja aktiivisuutta. Edellisten esimerkkien perusteella
asiakkaan ja ammattilaisen vélisessa yhteistyossa toteutui kaksisuuntainen ja jopa
deliberatiivinen kommunikaatio, silla asiakkaiden kokemusten mukaan heilld oli aito
mahdollisuus osallistua oman hoitonsa suunnitteluun tasa-arvoisessa asemassa

fysioterapeutin kanssa (IAP2, 2018; Nabatchi, 2012).

Suunnittelun ja paatoksenteon sekd yhteistydn alaluokissa nahtiin haastateltavien
keskuudessa myds parantamisen varaa. Pddosin suunnittelua, paatoksentekoa ja
yhteistyotda kehuttiin fysioterapian palveluissa, mutta lddkarin vastaanotolla niiden
toteutumisessa koettiin puutteita. Yksi haastateltava totesi, ettd hanen osallistumisensa
omiin palveluihinsa oli riippuvaista palvelua tarjoavasta ammattilaisesta. Han oli kokenut
eroja eri ammattilaisten Vvalilla ja kertoi ettd, fysioterapiassa hanen
vaikutusmahdollisuutensa olivat toteutuneet, mutta ldakarilla han ei ollut saanut
vaikuttaa hoitoonsa. Myds muutama muu haastateltava oli sitd mieltd, ettad yhteistyossa

ladkarin kanssa olisi parantamisen varaa. Monet kuvasivat, etta ladkarikdaynnit ovat olleet
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hyvin pikaisia, jolloin yksil6lliselle kohtaamiselle ja varsinaiselle yhteistydlle ei ollut jaa-
nyt aikaa. Yksi haastateltava koki, ettei hanella ollut ollut juuri mitadn mahdollisuuksia

osallistua omaan kuntoutukseensa ja kuvailee kokemuksiaan esimerkissa (14).

(14) Laakari ei kysy multa tai keskustele mun kanssa tai katso mua henkil6-
kohtaisesti vaan han niinkun on paattanyt jo et mennaan talla ja sitten
kirjottaa sellasen pakollisen vakindisen ladkarinlausunnon siita et mulla
edelleen on tdma parantumaton sairaus ja jatketaan fysioterapiaa sa-
maan tapaan...se on semmosta saman pyoran pyoritysta et ei siina oi-
keen ite pysty vaikuttaan mihinkaan.

Esimerkin (14) mukaan haastateltava koki, ettd hanen kuntoutussuunnitelmansa tehtiin
yksin ladkarin toimesta, eika laakari ollut ottanut hanta huomioon sen teossa. Esimerkin
perusteella osallistava yhteistyd ammattilaisen kanssa ei ollut padssyt toteutumaan.
Lisaksi muutaman haastateltavan mukaan ylipaataan kontaktin saaminen terveyden-
huoltoon oli ollut vaikeaa ja vaihtuvat omaldakarit olivat vaikeuttaneet yhteistydsuhteen
rakentamista. Osa haastateltavista myds koki, ettei heilla ollut mahdollisuuksia vaikuttaa
osaan kuntoutuksen paatoksista, silla paatokset tehtiin tiettyjen arviointiasteikkojen mu-
kaan. Esimerkiksi koronapandemian takia kuntoutuskertojen vahentamista koskevat

paatokset olivat sellaisia, joihin haastateltavat eivat kokeneet itse voineensa vaikuttaa.

Asiakkaiden osallisuus toteutui omien palveluiden lisdaksi my&s osallistumisena yleisesti
palveluiden kehittamiseen. Suurin osa haastateltavista kertoi osallistuneensa
palveluiden kehittamiseen asiakastyytyvaisyyskyselyiden kautta. Haastateltavista puolet
olivat olleet mukana lisdksi kokemusasiantuntijatoiminnassa, asiakasraadeissa,
vertaistukitoiminnassa, kehittdjaasiakkaina, palvelumuotoilussa tai tyopajoissa. Lisaksi
niistéd jotka eivat olleet osallistuneet edelld oleviin, kaikki paitsi yksi olivat halukkaita

kokeilemaan edelld mainittuja osallistumistapoja tulevaisuudessa.

Enemmiston haastateltavista mukaan osallistumisen tapoja ja mahdollisuuksia oli hyvin
tarjolla ja esimerkiksi Lihastautiliitto tarjosi tietoa erilaisista osallistumistavoista. Osa

haastateltavista koki, etta erilaisissa asiakasraadeissa ja kokemusasiantuntijaryhmissa on
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oikeasti mahdollisuus vaikuttaa, ja siksi niiden tarkeys pitaisi ymmartaa laajemmin. Alla
olevissa esimerkeissa (15) ja (16) haastateltavat korostavat asiakasta osallistavan

toiminnan merkitysta.

(15) Pitais pitais saada my0s niinkun lisattya sita tunnettuisuutta et oikeesti
organisaatioissa ymmarrettadis se et on olemassa naita raatilaisia ja ko-
kemustoimijoita, joitten niinkun tietopankkii me voidaan hyodyn-
taa...me ei yriteta astuu heidan varpailleen niin et tuolta tulee jotkut
maallikot kertoo jotain vaan et ymmarrettais et siella on sitd kokemus-
tietoo ihan valtavasti.

(16) Siit tulee hyva yhteistyd, kun yhdistaa ammattilaisen ja maallikon osaa-
misen et molemmil on jotain mita toisel ei oo.

Haastateltava esimerkissd (15) totesi, ettd asiakkailla on valtavasti arvokasta
kokemustietoa, joka olisi hyodyksi ammattilaisille kehittamistydssa. Sama haastateltava
pohti my0s sita, ettd jotkut ammattilaiset voivat luulla, etta asiakkaat yrittavat tulla
heidan tielleen. Han kuitenkin korosti, ettd molemmille on tilaa kehittamistyossa. Myos
esimerkin (16) haastateltava naki asiakkaan ja ammattilaisen yhteistoiminnan
merkittavand ja hdnen mukaansa palveluiden kehittdmistyossa asiakkaan ja

ammattilaisen tieto ja kokemus tdydentavat toisiaan.

Haastateltavien vastauksissa korostui erilaisten osallistumistapojen saanndllinen
hyodyntaminen. Moni painotti sitd, ettd asiakkaiden tulisi saada osallistua
kehittamistydhon entista enemman ja asiakasta osallistavan toiminnan tulisi olla
saannollisempaa. Osa haastateltavista myds nosti esille asiakkaiden ottamisen mukaan
kehittamistydhon jo palveluiden suunnitteluvaiheessa. Talldin asiakkaat paasisivat
kertomaan mielipiteensa jo prosessin alusta alkaen, jolloin osallisuus olisi kaikista

vaikuttavinta.

Asiakastyytyvaisyyskyselyt olivat haastateltavien keskuudessa suosituin tapa osallistua
palveluiden kehittdamiseen. Asiakaspalautteen vaikuttavuudesta oli kuitenkin vaihtelevia
havaintoja. Vaikuttavuudella tarkoitettiin haastatteluissa palautteen vaikutusta

kdytantoon tai paatoksentekoon. Suurin osa haastateltavista ei osannut sanoa, oliko
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heiddn antamallaan palautteella ollut vaikutusta kaytdnnon toimintaan. Kaksi
haastateltavaa kuitenkin koki, ettd heiddan antamansa kehittamisideat oli otettu
huomioon ja mahdollisuuksien puitteissa viety jatkokasiteltaviksi. Silti kaikki
haastateltavat toivoivat enemman tietoa siitda, miten heidan antamansa palaute nakyi
kdytanndssa. Alla olevissa esimerkeissa (17) ja (18) haastateltavat kertovat nakemyksidaan

palautteen vaikuttavuudesta.

(17) Mut se ei johda mihinkaan sellanen asiakaspalaute et jos vaan sanotaan
et kerdtaan palautetta ja sit sanotaan vaan et kiitos palautteesta se aut-
taa meita kehittdmaan...et sit jos se ei niinku naykkaan nii se on ihan
turhaa.

(18) Yritykset, joissa makin olen niinkun fysioterapiassa esimerkiksi niin heil-
Iakin on niinkun rajattu mahdollisuudet tiettyyn pisteeseen asti...et pik-
kuhiljaa jotain etenee...koen, ettd jotain on tapahtunu et ilman jotain
mielipidetta tai osallisuutta ois voinu olla et joku juttu ois jaany junnaa-
maan.

Esimerkissa (17) haastateltava totesi, ettd palautteen keraaminen on turhaa, jos silla ei
taata olevan jotain vaikutusta toimintaan. Myos Hietala (2018) ja Pohjola (2010) esittavat,
ettd pelkkd asiakastiedon kerdaaminen kyselyiden kautta jattdaa osallistumisen hyvin
yleiselle tasolle, jolloin ei Valkaman (2012) mukaan edetd varsinaiseen
paatososallisuuteen. Toinen haastateltava esimerkissa (18) koki palautteen antamisen
hyodylliseksi, mutta pohti sitd, ettd palautteen vaikuttavuus riippuu palveluntarjoajan

resursseista ja uudistusten toteuttaminen saattaa vieda aikaa.

Osallisuuden toteutumisen neljds alaluokka eli asiakkuus heratti haastateltavien
keskuudessa osittain eridvia nakemyksid. Haastateltavien vastausten perusteella
asiakkaan erilaiset roolit ja nimitykset toivat erilaisia ndkokulmia osallisuuden
toteutumiseen. Haastattelussa haastateltavilta kysyttiin mieltymyksida seuraavista
asiakkaan rooleista: asiakas, potilas, kuluttaja ja palvelunkayttdja. Haastateltavien
vastausten perusteella mieltymykset termien kdytosta vaihtelivat, mutta asiakkaan ja
potilaat termit olivat kuitenkin suosituimpia. Parille haastateltavalle heista kaytettavalla

nimityksella ei ollut puolestaan mitaan valia.
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Asiakkaan rooli koettiin haastateltavien mukaan neutraalina ja padosin miellyttavana.
Siihen liitettiin mielikuvia omasta aktiivisuudesta sekd omien oikeuksien ja
mahdollisuuksien tiedostamisesta. Sen sijaan potilaan rooli koettiin haastateltavien
keskuudessa eri tavoin. Osa haastateltavista naki potilaan roolin negatiivisena ja liitti sen
sairaana olemiseen. Toiset puolestaan nakivat potilaan positiivisemmassa valossa ja
liittivat termiin mielikuvia yksil6llisesta hoidosta ja siita, ettd ihminen on ammattilaiselle
tarkea. Kuluttajan termiin yhdistettiin haastateltavien keskuudessa helposti raha,
maksuvalmius ja valinnanvapaus. Kuluttajan termi yhdistyi kuitenkin parin
haastateltavan mukaan enemman yksityiselle sektorille kuin julkisiin terveyspalveluihin,
kuten ajattelee myos Niiranen (2002). Sen sijaan yksi haastateltava esimerkissa (19) koki

mieltymyksensa riippuvan siita, kuka nimitysta kayttaa.

(19) Potilas kuvaa et siita pitaa olla joku hoidollinen suhde et esimerkiks fy-
sioterapeutille ma oon asiakas vaik siind on hoidollinen suhde, mut se ei
oo sellanen et ma oisin niinku akuutisti sairas et erityyppista siind se mei-
dan suhde...potilas on muiden kun sen lddkarin kanssa niin mun mielest
se on alentava ja toimintakykya jotenkin aliarvioiva et [adkarin kanssa se
ei oo et sillon tulee jopa sellanen arvostava et hdn on mun potilas ja ma
oon hanesta vastuussa.

Esimerkin (19) perusteella haaastateltava koki olevansa fysioterapeutille asiakas, mutta
laakarin sopi kutsua hanta myos potilaaksi. Haastateltavan mukaan muiden kuin ladkarin
kadytossa potilaan termi oli alentava ja aliarvioi ihmisen toimintakykya. Sen sijaan ladkarin
kdytossa potilaan termiin liittyi laakarin arvostus potilasta kohtaan. Esimerkin (19)
havainto tukee Costan ja muiden (2019) tutkimustulosta, jonka mukaan asiakkaiden

mieltymykset nimityksista vaihtelivat riippuen siita, kenella ammattilaisella he asioivat.
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5.2.3 Osallisuuteen vaikuttavat tekijat

Haastatteluaineiston perusteella osallisuuteen vaikuttavat tekijat jaettiin asiakkaisiin,
palveluihin ja tyontekijoihin liittyviin tekijoihin. Ensin tarkastellaan osallisuutta edistavia

tekijoita, jonka jalkeen siirrytdan osallisuutta heikentaviin tekijoihin.

Haastateltavat korostivat keskeisena asiakkaan osallisuutta edistavana tekijana yhteisoja.
Haastateltaville yhteisot nayttaytyivat muiden ihmisten kanssa tapahtuvana keskuste-
luna kasvotusten ja internetissa. Erityisesti vertaistuki muista sairastavista koettiin mer-

kittavana osallisuutta lisdavana tekijana. Tama nakyy esimerkeissa (20) ja (21).

(20) Tunnen joitain, joilla on tda sama tauti ja me voidaan niinkun vertailla
mita palveluita me saadaan ja jos tulee joku ongelma, niin sit me yrite-
taan toisiamme auttaa.

(21) Harvinaiseen sairauteen liittyy yksinaisyys, esimerkiksi kaverit ei valtta-
matta osaa samaistua. Sillon vertaistuki on tosi tarkeaa ja sosiaalinen
osallisuus ja yhteisollisyys.

Esimerkin (20) haastateltavan mukaan vertaisilta sai apua esimerkiksi eri palveluiden ver-
tailuun ja ongelmatilanteisiin. Taman perusteella vertaistukeen liittyi keskeisesti infor-
maation jakaminen muiden samassa tilanteessa olevien kanssa. Esimerkissa (21) haasta-
teltava korosti osallisuuden sosiaalista ulottuvuutta ja kertoi, ettd vertaistuki auttoi tor-
jumaan harvinaiseen sairauteen liittyvaa yksindisyytta. Esimerkit tukevat Jarvikosken ja
Harkapaan (2011) havaintoa, jonka mukaan vertaistuki tuo sairastavalle yhteisollisyytta

ja tukea ja ehkaisee syrjaytymista.

Muita osallisuutta edistavia yhteisoja olivat haastateltavien mukaan erilaiset yhdistykset,
kuten Lihastautiliitto ja erilaiset potilasjarjestot. Osa haastateltavista kertoi saaneensa
Lihastautiliitolta ja sen paikallisyhdistyksiltda matalalla kynnyksellda neuvoja, minka lisaksi
yhdistysten tarjoamat tapahtumat olivat tukeneet heidan osallistumistaan. Nama tulok-
set tukevat Raivion ja Karjalaisen (2013) yhteisollisen osallisuuden ulottuvuuden toteu-

tumista.
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Palveluihin liittyvistd osallisuutta edistavista tekijoista tarkeimpana korostui toiminnan
asiakaslahtoisyys, joka yhden haastateltavan mukaan mahdollisti asiakkaiden
osallisuuden toteutumisen. Haastateltavien mukaan asiakaslahtdéinen toiminta tarkoitti
sitd, ettd asiakas otetaan palveluiden Iahtokohdaksi toiminnan alusta alkaen. Tama nakyy

esimerkissa (22).

(22) Et se palveluntuottaja tavallaan ottaa heti sen niinku nakékulman siihen
et me ollaan asiakkaita varten...asiakkaan dani kuuluu siella ja sita halu-
taan kuulla.

Haastateltava esimerkissa (22) piti tarkedna sitd, ettd palveluntuottaja keskittyy
ensisijaisesti asiakkaan tarpeisiin ja asiakkaan danen kuuntelemiseen. Myds muut
haastateltavat painottivat asiakaslahtdisessa toiminnassa sitd, etta asiakas nostetaan
toiminnan lahtokohdaksi. Tama edellytti asiakaslahtdisen kulttuurin omaksumista ja
ammattilaisten asenteiden muutosta asiakaslahtdisempdan suuntaan. Vaikka moni
haastateltava koki, ettd asiakkaan osallisuus on tana paivana paljon esilld, sen taustalla
olevan kulttuurinmuutoksen koettiin olevan vield kesken. Joidenkin haastateltavien
mukaan nykyinen kulttuuri painottaa viela ammattilaisten valtaa, jolloin asiakasta ei aina

ndhda tasavertaisena kumppanina ammattilaisen rinnalla. Tama nakyy esimerkissa (23).

(23) se kulttuuri siella taustalla et ollaan ottavia osapuolia, me ei voida vai-
kuttaa siihen et se kulttuuritausta siel niinkun menneisyydessa, etta et
he on asiantuntijoita he tietdd, me otetaan mitd me saadaan.

Esimerkin (23) haastateltavan mukaan taustalla olevan asiantuntijakeskeisen kulttuurin
johdosta asiakkaan rooli kaventuu helposti vain palveluiden vastaanottajaksi.
Haastateltavan esimerkissd on Jarvikosken ja Harkdpaan (2011) asiantuntijakeskeisen
kuntoutustydn mallin piirteitd. Taman johdosta asiakasldhtoisen kulttuurin
omaksuminen ja jalkauttaminen nimettiin merkittavaksi asiakkaan osallisuutta

edistavaksi tekijaksi.
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Asiakaslahtoiseen toimintaan liitettiin myds esteettomyys, joka oli haastateltavien
mukaan tarkea tekija lihastautia sairastavien tasa-arvoisten
osallistumismahdollisuuksien kannalta. Esimerkissd (24) haastateltava kuvailee

esteettomyyden merkitysta.

(24) Pitaa olla esteetdn ymparisto ja esteettomat tydpaikat ja se asenne siella
organisaatiossa et ne ndkee et tollanen joka liikkuu pyératuolilla nii vois
olla meille erittdin hyva tyontekija...sielta se lahtee niinku juuresta.

Esimerkin  (24) haastateltava korosti esteettomyyden vaikutusta asiakkaan
osallistumiseen ja tasa-arvoisiin mahdollisuuksiin tydelamassa. Haastateltavan havainto
on linjassa Lihastautiliiton (2021e) nakemykseen siitd, ettd esteettomyys on vyksi
keskeisista lihastautia sairastavan osallisuuteen vaikuttavista tekijoita. Esimerkki (24)
painottaa myds asennemuutosta, jossa lihastautia sairastavat nahtdisiin laajemmin kuin

vammansa tai sairautensa kautta.

Seuraavana tarkedna osallisuutta lisddvana tekijana haastateltavien vastauksissa koros-
tui asiakkaan yksilollinen kohtaaminen. Yksil6llinen kohtaaminen toteutuu asiakkaan ja
ammattilaisen valisessa vuorovaikutustilanteessa, joten se luokiteltiin tydntekijoihin liit-
tyvaksi tekijaksi (esim. Valokivi, 2008). Haastateltavien vastauksissa korostui erityisesti

kasvotusten tapahtuvan kohtaamisen merkitys, mika nakyy esimerkissa (25).

(25) vyllattavan moni ei niinku ymmarra sitd kuinka tarkeeta se on niinku sii-
hen et joillakin se saattaa olla se kerta viikkoon se tapaaminen jossa sita
jonkun kanssa kasvokkain pdasee juttelemaan.

Esimerkin (25) haastateltava painotti vastauksessaan kohtaamistilanteen sosiaalista mer-
kitysta asiakkaalle. Esimerkki liittyy keskeisesti sosiaaliseen osallisuuteen, jonka edista-
minen on yksi kuntoutuksen tavoitteista (ks. Jarvikoski & Harkapaa, 2011). Asiakkaan
yksilollisen kohtaamisen toteutuminen edellytti haastateltavien mukaan ammattilaiselta

taitoa kuunnella ja kunnioittaa asiakasta palvelutilanteessa.
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Osallisuuden toteutumista heikentavista tekijoistda eniten huomiota haastatteluiden
perusteella saivat resurssit. Lahes jokainen haastateltava mainitsi erityisesti viime
vuosina  koronapandemian  aiheuttaman  resurssipulan  terveydenhuollossa.
Haastateltavien mukaan resurssien puute oli vahentanyt kuntoutuskertojen maaraa ja
sitd kautta asiakkaan kohtaamiselle jaavaa aikaa. Esimerkissa (26) haastateltava kuvailee

kokemuksiaan niukoista resursseista.

(26) nyt koronakaudella erityisesti niin resurssit sielld vastaanottavalla hoito-
puolella on aivan nollassa...me ollaan niinkun kilpailemassa siita mah-
dollisuudesta saada sita yhteyttda mihinkaan...ma pelkaan, ettd tammo-
nen danen kuuleminen vaan heikkenee.

Esimerkin (26) perusteella haastateltava koki, ettd korona-ajan vahaiset resurssit olivat

johtaneet vaikeuteen saada kontaktia terveydenhuoltoon. Haastateltava kertoi myos

pelkdadvansa, etta resurssipula vaikuttaa negatiivisesti asiakkaan daanen kuulemiseen.

Osa haastateltavista piti osallisuutta heikentavana tekijana sitd, etta osallisuuden koet-
tiin edellyttdavan ihmisen omaa aktiivisuutta. Haastateltavien mukaan esimerkiksi valin-
nan mahdollisuus ja tiedonsaanti toteutuivat pelkdstaan silloin, kun asiakas oli itse aktii-
vinen ja otti asioista selvaa. Haastateltavien mukaan osallisuudessa oli talloin aktiivisuu-

den vaatimus, jota he kuvaavat esimerkeissa (27) ja (28).

(27) et jos sie olet yksin asian kanssa etka tieda mista hakea apua niin ei sulle
tuoda sita tietoa ikdva kylla. Pitaa olla aivan alyttoman aktiivinen kylla,
ettd saapi sitten.

(28) kukaan ei kerro, et itse taytyy olla aktiivinen ja osata etsia, et se tieto ei
niinku tule minulle.

Esimerkit (27) ja (28) voidaan yhdistaa Valkaman (2012) kasitteeseen hybridi asiakkuus,
jonka mukaan asiakkaaseen kohdistuvat odotukset voivat olla ristiriidassa keskenaan.
Talloin asiakkaalta odotetaan samanaikaisesti aktiivisuutta ja toisaalta mukautumista
palvelujarjestelman raameihin ja ammattilaisten ohjeisiin. Seka esimerkin (27) etta Val-
kaman (2012) mukaan aktiivisuuden vaatimuksen riskind on se, ettd vain tietynlaiset ak-

tiiviset ihmiset pdasevat osallistumaan ja kaikkien danta ei kuulla.
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Moni haastateltava myds mainitsi, etta tiedotuksessa havaitut puutteet olivat vaikutta-
neet asiakkaiden tiedonsaantiin ja sitd kautta mahdollisuuteen valita sopivia palveluita.
Nain ollen kyselylomakkeen vastaajien lisaksi myds haastateltavat nakivat tieto-osalli-
suudessa parantamisen varaa. Alla olevissa esimerkeissa (29) ja (30) haastateltavat ku-

vailevat kokemiaan puutteita tiedotuksessa.

(29) Tiedottaminen on ollut puutteellista. Olisin toivonut, etta diagnoosin jal-
keen olis ollut aloitustapaaminen kuntoutusohjaajan kanssa, jossa voisi
katsoa itselle sopivat palvelut ja joka kertois omat mahdollisuudet.

(30) olisin toivonu etta joku kertois mihin on mahdollisuuksia ja mihin voi
osallistua et hyvin vdahan ohjausta ja neuvontaa on saanut ja kun on har-
vinainen sairaus niin tuntuu, ettei saa tukea.

Esimerkin (29) asiakas esitti kehitysideana diagnoosin jalkeista tapaamista kuntoutusoh-
jaajan kanssa, jossa ammattilainen neuvoisi asiakkaita kuntoutuspalveluihin ja omiin
mahdollisuuksiinsa liittyen. Samoilla linjoilla on myos esimerkin (30) haastateltava, joka
olisi toivonut enemman tietoa omista osallistumisen mahdollisuuksistaan kuntoutuspal-
veluissa. Toisaalta yksi haastateltava kuitenkin totesi, ettd internet on helpottanut tie-

donsaantia ja sielta l6ytyy kaikki tarvittava tieto, kunhan vain itse jaksaa etsia.

Kaikkien haastateltavien mukaan tyontekijoiden osaamisessa lihastauteihin liittyen olisi
parantamisen varaa. Osa haastateltavista koki, ettda lihastautien harvinaisuudesta
johtuen ammattilaisilla ei ollut riittavaa kokemusta lihastautia sairastavista asiakkaista.
Esimerkin (31) haastateltavan mukaan kuntoutustyontekijoiden puutteellinen tieto ja
koulutus olivat johtaneet siihen, ettd asiakkaiden oli itse pitanyt kouluttaa tyontekijaa

sairauteensa liittyen.

(31) nositd ei oo yhtdan kyl tietosuutta et kyl kaiken saa tavallaan kertoo mut
ku ma oon oma-aloitteinen nii mulle se ei oo mikdaan ongelma mut kyl
lihassairauksien tietoisuus terveydenhuoltoalalla on todella vahaista.
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Haastateltava esimerkissd (31) kuitenkin nosti esiin, ettd oma-aloitteisuudestaan joh-
tuen omien tarpeiden kertominen ammattilaisille oli ollut luontevaa, eika han ollut ko-
kenut omaa aktiivisuuttaan hoitotilanteessa ongelmaksi. Yksi haastateltavista katsoi
asiaa tyontekijoiden kannalta ja totesi, etta lihastaudeissa oireet ovat niin yksil6llisia,
etta niitd on kenenkaan ulkopuolisen vaikea tietda tai tuntea, jolloin asiakkaan omaa ak-
tiivisuutta hoitotilanteessa tarvitaan. Lisaksi pari haastateltavaa nosti esille kuntoutus-
palveluiden alueelliset erot. Haastateltavien kokemusten mukaan tyontekijoiden osaa-
misen taso oli vaihdellut asuinkunnasta riippuen. Tahan liittyen haastateltavat nakivat
tyontekijoiden kouluttamisen tarkeana keinona edistaa palveluiden laatua ja tasa-arvoi-

suutta.
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6 Johtopaatokset

6.1 Tutkimustulosten tarkastelu ja jatkotutkimusaiheet

Taman pro gradu -tutkielman lahtokohtana oli tutkimuksen tekijan kiinnostus asiakkaan
osallisuuden moniulotteisuutta kohtaan. Tutkimuksessa tarkasteltiin asiakkaan kokemaa
osallisuutta sosiaali- ja terveydenhuollon kuntoutuspalveluissa ja tutkimuksen kohteena
olivat lihastautia sairastavat henkilot. Tutkimus pyrki loytamaan vastauksen siihen, miten
lihastautia sairastavien osallisuus kuntoutuspalveluissa toteutuu sekd mita osallisuutta
edistavia ja heikentavia tekijoita asiakkaat tunnistavat. Naiden tulosten kautta tutkimus

pyrki I16ytamaan keinoja asiakkaan osallisuuden edistamiselle.

Ensimmadisena tutkimuskysymyksena pyrittiin 16ytamaan vastaus siihen, mita asiakkaan
osallisuus sosiaali- ja terveyspalveluissa tarkoittaa. Aiempien tutkimusten mukaan
asiakkaan osallisuudelle ei ole olemassa yksiselitteistd maaritelmaa (esim. Isola ja muut,
2017; Pohjola, 2017). Useissa tutkimuksissa asiakkaan osallisuus yhdistetdaan kuitenkin
asiakkaan mahdollisuuteen vaikuttaa seka asiakkaan ottamiseen mukaan palveluiden
suunnitteluun ja kehittdmiseen (esim. Kivinen ja muut, 2020; Leemann & Hamaladinen,
2015; Raivio & Karjalainen, 2013). Tama ilmenee muun muassa tiedonsaantina,

mahdollisuutena tulla kuulluksi ja tehda valintoja (ks. Nabatchi & Leighninger, 2015).

Taman tutkimuksen tulokset vahvistivat aiempien tutkimusten nakemysta osallisuudesta.
Tutkimustulosten perusteella osallisuuden kasitteeseen liitettiin keskeisesti asiakkaan
mahdollisuus vaikuttaa ja asiakkaan asiantuntijuuden tunnistaminen.
Vaikutusmahdollisuudet tarkoittivat asiakkaille heidan ottamistaan mukaan omiin
palveluihinsa liittyvdaan keskusteluun, suunnitteluun ja paatdksentekoon. Asiakkaan
asiantuntijuuden tunnistamiseen liitettiin Haun ja muiden (2016) mukaisesti
toimintatapa, jossa asiakas ndahddaian oman eldmdnsa ja tarpeidensa parhaana
asiantuntijana. Osallisuudelle annetut monet merkitykset tukevat myoOs aiempia
tutkimustuloksia osallisuuden kasitteen moniuloitteisuudesta (esim. Pohjola, 2010;

Raivio ja Karjalainen, 2013).
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Toisena tutkimuskysymyksena tarkasteltiin sita, miten lihastautia sairastavien osallisuus
kuntoutuspalveluissa toteutuu. Asiakkaiden kokemuksia osallisuudesta tarkasteltiin
osallisuuden ulottuvuuksista ja osallisuutta kuvaavista malleista johdettujen ylaluokkien
kautta. Analyysin perusteella voidaan todeta, ettd osallistujilla on vaihtelevia nakemyksia
osallisuuden toteutumisesta. Tutkimustulosten mukaan asiakkaiden osallisuus ilmeni
kuntoutuspalveluissa padosin palveluiden kdyttamisend, palautteen antona, yhteistyona

seka osallistumisena palveluiden suunnitteluun ja kehittamiseen.

Seka kysely- etta haastatteluaineiston tulosten mukaan asiakkaiden osallisuuden toteu-
tumisen voidaan sanoa olevan kohtalaista. Osallisuuden ulottuvuuksista parhaiten kyse-
lylomakkeen perusteella toteutuivat tieto-osallisuus ja mahdollisuus kieltaytya ja heikoi-
ten valinnanmahdollisuus ja paatdsosallisuus. Kuitenkin tieto-osallisuuteen yhdistettiin
my0Os monia kehittdmisen tarpeita, mika viestii asiakkaiden vaihtelevista ndkemyksista.
Lisaksi tutkimustulokset antoivat viitteita siita, ettd asiakkaiden kokemukset osallisuuden
toteutumisesta vaihtelivat sen mukaan, kenella ammattilaisella he asioivat. Fysiotera-
peuttien kanssa asioidessa osallisuuden kokemukset olivat selkedsti positiivisempia kuin

laakarin kanssa asioidessa.

Osallisuuden ulottuvuuksista fysioterapiassa korostuivat suunnitteluosallisuus, paatos-
osallisuus, yhteistyd ja kumppanuus, jotka voidaan yhdistdd osallisuuden mallien
ylemmille tasoille. Haastateltavien kuvaama toimiva vuorovaikutus ja tasa-arvoinen
yhteisty6 antavat viitteita deliberatiivisen kommunikaation ulottuvuuden toteutumiselle,
joka voidaan nostaa kansalaisosallistumisen spektrissa lisdantyvan jaetun
paatoksenteon tasolle (ks. IAP2, 2018; Nabatchi, 2012). Asiakkaan osallisuuden huomioi-
vassa yhteistydsuhteessa toteutui molemminpuolinen ymmarrys ja kuuntelu seka yhtei-
nen paatoksenteko. Valokiven (2008) osallisuuden ja osattomuuden jatkumolla tama

voidaan ndhda asiakkaiden ja ammattilaisten valisenda kumppanuutena.
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Edelld mainituista vahvoista osallisuuden kokemuksista huolimatta tutkimusaineistosta
ei noussut havaintoja asiakkaiden todellisen vallankdayton toteutumisesta. Esimerkiksi
kansalaisosallistumisen spektrin asiakasta eniten osallistava voimaannuttamisen
ulottuvuus ei haastateltavien kokemusten mukaan paassyt viela toteutumaan (ks. IAP2,
2018). Tutkimustuloksista ei tullut ilmi kokemuksia siitd, ettd lopullinen
paatoksentekovalta olisi kokonaan asiakkailla. Asiakkaan todellisen vallankayton
puuttumiselle on mahdollisesti syyna palvelujarjestelman raamit ja ammattilaisten

kaytanteet, joihin asiakkaiden kokemusten mukaan heidan tuli mukautua.

Tutkimusaineistoista nousi myos havaintoja osallisuuden toteutumisen puutteista. Nama
havainnot liitettiin haastateltavien keskuudessa paasaantoisesti palvelutilanteisiin
ladkarin kanssa. Joidenkin asiakkaiden kokemukset epatasa-arvoisesta yhteistyosta
ladkarin  kanssa  sekd osan vastaajista kokema  osallistumisen  puute
kuntoutussuunnitelman teossa viittaavat siihen, ettei asiakkaan ja ammattilaisen
yhteinen suunnittelu ja paatdksenteko toteutunut toivotusti. Taman perusteella
asiakkaiden havainnot osallisuudesta voidaan luokitella ndenndisosallisuuden tasolle,

jossa osallisuus jaa hyvin pintapuoliseksi (ks. Arnstein, 1969).

Pintapuolista osallisuuden toteutumista tukevat lisdksi molempien aineistojen havainnot
siitd, etta osa asiakkaista ei kokenut voivansa vaikuttaa itsedan koskeviin paatoksiin tai
voivansa valita itselleen sopivaa palvelua. Taustalla oli ndhtavissd puutteita
tiedotuksessa ja moni asiakas koki, ettei saanut riittdvaa informaatiota palveluihin
liittyvien valintojen ja paatosten tueksi. Puuttuvat valinnanmahdollisuudet ja riittdmaton
osallisuus omaan kuntoutukseen liittyvissa paatdksissa voidaan yhdistaa Valokiven (2008)
palveluiden kayttoon ja ulkopuolisuuteen liittyviin osallisuuden tasoihin, joissa asiakkaan

huomioiminen jaa riittamattomaksi.

Tutkimuksesta kavi ilmi, ettd kuntoutuspalveluissa asiakkaan osallisuuden edistamiselle
on tehty jossain maarin tilaa. Etenkin haastateltavien mukaan vaikuttamisen keinoja ja

mahdollisuuksia oli tarjolla. Myds asiakkaiden halukkuus osallistua palveluiden
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suunnitteluun, kehittdmiseen ja arviointiin oli molemmissa aineistoissa runsasta.
Mielekkdita osallistumistapoja olivat asiakaskyselyt, kokemusasiantuntijatoiminta,
kehittdjaasiakkaana toimiminen ja vertaistukitoiminta. Vaikka asiakkaan osallistuminen
palveluiden kehittamistyohon koettiin merkittavana, asiakasta osallistavien toimintata-
pojen vaikuttavuudessa nahtiin vield kehittamisen tarvetta. Moni kaipasi selkeampaa tie-
toa siita, miten asiakkaan osallistuminen nakyi kdytannossa. Osa asiakkaista nosti esille,
ettd asiakasta osallistavan toiminnan tulee olla aidosti vaikuttavaa, jotta osallistumisesta
on hyotya. Voidaankin paatelld, etta asiakkaiden osallistumisen vaikutukset kaytannon

toimintaan tulee tehda selkeammaksi, jotta osallistuminen sailyy asiakasta motivoivana.

Tulosten mukaan asiakkaiden osallisuus toteutui myos eri rooleissa, jotka tuovat erilaisia
nakokulmia osallisuuden tarkasteluun. Aikaisemman tutkimustiedon perusteella
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelunkayttajasta kaytetaan yleensa kasitteita potilas ja
asiakas (ks. Deber ja muut, 2005; Valkama, 2012). Tama piti paikkansa myos tdssa
tutkimuksessa. Aiempien tutkimusten mukaisesti tulokset ilmentavat, etta asiakas-
kasitteeseen liitetdan mielikuvia aktiivisesta toimijasta, jolla on halua ja kykya osallistua
omaan hoitoonsa (ks. McColl-Kennedy ja muut, 2017). Tutkimustulokset tukevat myos
Niirasen (2002) seka Laitisen ja Pohjolan (2010) havaintoja, joiden mukaan julkisten so-
siaali- ja terveyspalveluiden asiakkaat ovat yha useammin aktiivisia ja oikeuksistaan tie-

toisia, yhteiseen paatoksentekoon pyrkivia palvelunkayttajia.

Sen sijaan potilaan termi sai haastateltavien keskuudessa eridvia mielipiteitda. Osan
mielestd termi heratti negatiivisia mielikuvia, kun taas osa piti termid mieluisana ja
yhdisti siihen esimerkiksi laakarin kunnioituksen potilasta kohtaan. Asiakkaiden
vaihtelevat mielipiteet eri asiakkuuskasityksista tukevat Costan ja muiden (2019)
tutkimustulosta, jonka mukaan mieltymykset eri nimityksille vaihtelivat eri
ammattilaisten kanssa asioidessa. Lisdksi aiempaa tutkimusta tukien kuluttaja-termiin
liitettiin mielikuvat maksuvalmiista yksityiselld sektorilla toimivasta asiakkaasta, jolla on

varaa valita (ks. McLaughlin, 2009; Niiranen, 2002).
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Tutkimuksen kolmantena tutkimuskysymyksena pyrittiin |0ytdmaan vastaus siihen, mita
osallisuutta edistavia ja heikentadvia tekijoita lihastautia sairastavat tunnistavat. Tassa
tutkimuksessa osallisuuteen vaikuttavat tekijat luokiteltiin asiakkaisiin, palveluihin ja
tyontekijoihin liittyviksi tekijoiksi. Asiakkaiden nakemykset osallisuuteen vaikuttavista te-
kijoista olivat yhtenevaiset tutkimuksen teorian kanssa. Aiempien tutkimusten mukaan
osallisuuden esteitd ovat esimerkiksi ammattilaisten osaaminen, resurssien niukkuus
seka aktiivisuuden vaatimus (Niiranen, 2002; Valokivi, 2008; Vrangbaek, 2015).
Osallisuutta edistavina tekijoinda nahdaan puolestaan asiakaslahtéinen kulttuuri,
asiakkaan yksilollinen kohtaaminen ja esteettomyys (ks. Janamian ja muut, 2016; Kivinen

ja muut, 2020; Lihastautiliitto, 2021c).

Tutkimustulosten perusteella asiakkaiden osallisuutta edistivat yhteisot, joissa toteutui
vuorovaikutus ja vertaistuki muiden lihastautia sairastavien kanssa. Tulos yhdistyy
Leemannin ja muiden (2015) havaintoon siitd, ettd yhteisdihin kuuluminen ja
kiinnittyminen on keskeinen yksilon osallisuutta lisddava tekija. Asiakkaan osallisuutta
edistavaksi tekijaksi koettiin myods asiakaslahtdinen toiminta, johon liitettiin asiakkaan
huomioiminen ldpi kuntoutusprosessin. Asiakaslahtdiseen toimintaan yhdistyi myos
esteettomyys, joka myos Lihastautiliiton (2021c) mukaan edistda lihastautia sairastavien

tasa-arvoisia osallistumismahdollisuuksia.

Asiakaslahtdisen toiminnalle esteeksi muodostuivat kuitenkin asiakkaiden havainnot
asiantuntijakeskeisyydestd, jota heidan mukaansa ilmeni vield syvalle juurtuneessa
kulttuurissa. Sen johdosta asiakkaita ei aina tunnistettu ammattilaisten kanssa
tasavertaisiksi toimijoiksi. Tasta paatellen Jarvikosken ja Harkdpaan (2011) ajatus kun-
toutujalahtoisesta palvelujarjestelmasta ei tutkimustulosten perusteella taysin toteutu-
nut, vaan esilld oli enemman asiantuntijakeskeisen palvelujarjestelman piirteita. Tata tu-
kevat havainnot siitd, etta asiakkaan rooli koettiin usein palvelujarjestelman ja ammatti-

laisten toimintatapoihin mukautuvaksi.
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Muita asiakkaan osallisuuteen vaikuttavia tekijoita olivat asiakkaan yksil6llinen
kohtaaminen ja erityisesti kasvokkain tapahtuva vuorovaikutus, jotka asiakkaiden
mukaan edistivat heidan osallisuuttaan. Sosiaalisella osallisuudella nadhtiin olevan
syrjaytymista ja yksindisyytta vahentava vaikutus, mika nakyy myo6s Jarvikosken ja
Harkapaan (2011) ajattelussa. Asiakkaan yksil6llisen kohtaamisen haasteena néhtiin
palveluiden niukat resurssit, jotka liitettiin haastatteluissa vahvasti korona-aikaan.
Haastateltavien havaintojen mukaan niukkojen resurssien aikaansaamat hoitojonot
olivat vahentaneet kuntoutuskertoja ja sita kautta ammattilaisten kohtaamistilanteita.
Tulokset myds osoittivat, ettd ammattilaiset tarvitsevat lisdd osaamista lihastauteihin
liittyen. Tyontekijoiden kouluttaminen edesauttaisi asiakkaiden mukaan yksilollisen

hoitosuhteen ja alueellisesti tasa-arvoisten palveluiden rakentamista.

Tutkimustulosten perusteella osallisuutta heikensi asiakkaiden aktiivisuuden vaatimus.
Jos osallisuus edellytti jo lahtokohtaisesti ihmisen aktiivisuutta, oli asiakkaiden mukaan
vaarana se, ettd heikompien asiakkaiden aani jaa kuulematta (Raitakari ja muut, 2012;
Valkama, 2012). Tutkimustulokset tukevat myo6s ikdantymisen vaikutusta osallisuuteen.
Kyselytutkimusten tulosten mukaan asiakkaan ikdluokan vanhetessa myods kokemus
osallisuuden toteutumisesta vaheni. Lisdksi tutkimuksessa nousi esille, ettd asiakkaat
tarvitsevat enemman ammattilaisten tiedotusta osallistumisensa tueksi, silla asiakkaat
eivat valttamatta tienneet, mihin palveluihin heilld on oikeus. Tiedotuksen merkitys
osallisuuden toteutumiseen on todistettu myods aiemmassa tutkimuksessa, silla
Leemannin ja Hamaldisen (2016) mukaan tieto-osallisuus on l|ahtokohtana kaiken

osallisuuden toteutumiselle.

Tama tutkimus tuotti tietoa siitd, miten lihastautia sairastavat asiakkaat kokivat oman
osallisuutensa toteutuvan kuntoutuspalveluissa. Tutkimustulokset auttavat luomaan
tietoa, jota voidaan hyodyntda asiakkaan osallisuuden kehittdmistyossd. Tulosten
perusteella asiakkaan osallisuuteen tahtadva toiminta nayttda tarvitsevan lisda kaytan-
non tyota ja osallisuuden mahdollistavia rakenteita. Asiakkaan osallistumista voidaan tu-

kea kohdistamalla huomio asiakkaan ja ammattilaisen yhteistyohon, tyontekijoiden
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kouluttamiseen, resursseihin, asiakaslahtoiseen kulttuuriin, avoimeen tiedottamiseen

seka asiakkaan asiantuntijuuden tunnistamiseen.

Johtopaatdksena voidaan todeta taman tutkimuksen tukevan aiempia tutkimuksia sen
osalta, ettd osallisuus on hyvin henkilokohtainen ja yksil6llinen kokemus. Osallisuus
muodostuu monista tekijoistd ja sen toteutuminen vaihtelee tilanteen mukaan. (esim.
Raivio ja Karjalainen, 2013; Valokivi, 2008.) Tulokset tukevat myds sitd, ettd osallisuuden
kokemus syntyy asiakkaan ja ammattilaisen kohtaamistilanteessa ja vuorovaikutuksessa
(ks. Valokivi, 2008). Tata vahvistaa erddn haastateltavan tdrked havainto siitd, ettd

osallisuus toteutui eri tavoin eri ammattilaisen kanssa asioidessa.

Tulosten kannalta on tarkea huomioida, etta saadut vastaukset eivat anna kuvaa koko
Suomen lihastautia sairastavista, silla Uudenmaan jasenyhdistys on yksi Lihastautiliiton
kahdestatoista paikallisyhdistyksesta. Siksi yhtena jatkotutkimusaiheena olisi
kiinnostavaa tarkastella lihastautia sairastavien osallisuuden toteutumista esimerkiksi
koko Suomen osalta, jolloin tuloksia voisi yleistaa laajemmin. Tata tukevat myos parin
haastateltavan havainnot kuntoutuspalveluiden alueellisista eroista. Toisena
jatkotutkimusaiheena olisi mielenkiintoista verrata keskenaan asiakkaiden ja
ammattilaisen ndkdkulmia asiakkaiden osallisuudesta ja sen toteutumisesta. Lisaksi olisi
aiheellista tutkia tarkemmin lihastautia sairastavan l|dheisen roolia ja osallisuutta

lihastautia sairastavan palveluissa, koska se jai tassa tutkimuksessa ilman tarkastelua.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida eri nakdkulmista, jotka liittyvat esimerkiksi
tutkimuksen kohteeseen, tarkoitukseen, aineiston keruuseen ja analyysiin seka tutki-
mustulosten raportointiin. Tutkimuksen luotettavuudesta kdytetdan seka laadullisessa
ettd maarallisessa tutkimuksessa reliabiliteetin ja validiteetin kasitteita. Reliabiliteetti ku-
vastaa tutkimustulosten toistettavuutta eli sitd, etta jos tutkimus toistettaisiin, siita saa-

taisiin samanlaisia tuloksia kuin ensimmaiselld kerralla. Validiteetti tarkastelee
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puolestaan sitd, onko tutkimuksessa tutkittu sitd, mitd on ollut tarkoitus ja vastaavatko

saadut tulokset tutkimuskysymyksiin. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, luku 6.1.)

Taman tutkimuksen maarallinen tutkimustapa toteutettiin kyselytutkimuksena lihastau-
tia sairastaville henkildille. Kuten jo aiemmin todettiin, kyselyn vastaajien vastauspro-
sentti oli 25,3 %, mita tutkimuksen tekija pitaa kohtuullisena. Kyselyyn vastanneet olivat
tayttaneet kyselyn huolellisesti ja suurin osa vastaajista oli tayttanyt avoimia vastaus-
kenttia, joten kyselysta saatiin paljon ainutlaatuista tietoa. Tutkimuksen laadullinen ai-
neisto kerattiin teemahaastatteluilla, joissa haastateltavat saivat vapaamuotoisesti ker-
toa omia kokemuksiaan osallisuuteen liittyen. Teemahaastatteluiden osalta on hyva huo-
mioida, etta tulokset perustuivat asiakkaiden henkil6kohtaisiin kokemuksiin, joten tulok-
sia ei voi taysin yleistdaa. Kaiken kaikkiaan kuitenkin eri menetelmien yhdistaminen mo-
nimenetelmatutkimuksen keinoin muodosti laajan kuvan lihastautia sairastavien osalli-

suudesta.

Tutkimusaineiston yleistettavyytta tukee se, ettd sekda maarallisesta etta laadullisesta ai-
neistosta saatiin yhtalaisia tuloksia. Seka kyselylomakkeen vastauksissa etta haastattelu-
aineiston tuloksissa toistuivat padosin samanlaiset teemat ja nakemykset osallisuudesta
ja siihen vaikuttavista tekijoistd. Samojen teemojen ja puheenaiheiden toistuminen viit-
taa Eskolan ja Suorannan (2005, s. 62) mukaan siihen, etta tutkimuksessa on toteutunut
aineiston kylladntyminen eli saturaatio. Heiddan mukaansa aineistoa pidetdan riittavana,
kun uusi aineisto ei tuota enada tutkimuksen kannalta uutta tietoa. Sen perusteella voi-

daan katsoa, ettd tutkimuksen aineistoa oli riittavasti.

Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa tarkeana tekijana on hyvan tieteellisen kaytan-
non noudattaminen. Tutkimuksen tekijan tulee noudattaa hyvaa tieteellista kaytantoa
lapi koko tutkimusprosessin (Eskola & Suoranta, 2005, s. 210). Tassa tutkimuksessa hyva
tieteellinen kaytantd nakyy esimerkiksi kyselylomakkeen saatekirjeessa (liite 1), jossa
tutkimuksen osallistujia informoitiin tutkimuksen aiheesta, tarkoituksesta ja henkilotie-

tojen kasittelystd. Eettisia periaatteita seuraten tutkimuksen tekija myos pyysi luvan
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tutkimuksen toteuttamiselle Uudenmaan Lihastautiyhdistykselta. Tutkimuksen luotetta-
vuutta ja lapinakyvyytta tukee myos se, etta haastateltaviksi valittujen kriteeri (5-10 en-
simmaisend ilmoittautunutta) ilmoitettiin kyselylomakkeessa. Lisaksi kyselylomakkeen
viimeisella sivulla vastaajille annettiin linkki Vaasan yliopiston tietosuojaselosteeseen,

jonka kautta osallistujat saivat tutustua henkil6tietojen kasittelyn eettisiin periaatteisiin.

Hyvan tieteellisen kdaytannon noudattaminen nakyy myos teemahaastatteluissa. Jokai-
selta haastateltavalta varmistettiin suostumus ennen haastattelua. Lisaksi haastatte-
luissa haastateltaville kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta ja tavoitteista seka mahdol-
lisuudesta jattdaa halutessaan vastaamatta kysymyksiin tai keskeyttdaa haastattelu missa
vaiheessa tahansa. Haastateltavien tuli myos itse hyvaksyda haastattelun nauhoitus
omalta laitteeltaan ennen sen aloitusta. Lisdksi haastateltavia informoitiin siita, etta hei-
dan antamansa tiedot ovat luottamuksellisia ja sitaatit tulevat lopulliseen tutkimukseen
nakyville nimettémasti niin, ettei yksil6ita tulla tunnistamaan tutkimusraportista. (Kana-

nen, 2017, s.194.)

Myds lahteiden kayton osalta tutkimuksen tekija noudatti hyvaa tieteellista kaytantoa.
Lahteissa on hyodynnetty seka kansallista ja kansainvalista kirjallisuutta etta elektronisia
aineistoja ja perinteista kirjallisuutta. Tutkimuksen teoreettiseen viitekehykseen valikoi-
tui sekd vanhempaa tutkimustietoa, kuten Arnsteinin (1969) osallisuuden tikapuut, etta
uudempia osallisuuden malleja, kuten IAP2-jarjeston kansalaisosallistumisen spektri
(2018). Lisdksi lahdeviitteet on merkitty lapi tutkielman huolellisesti ja alkuperaa kunni-

oittaen.

Tassa tutkimuksessa tutkimuksen tekija on pyrkinyt kuvailemaan tutkimuksen etenemi-
sen ja toteutuksen avoimesti ja huolellisesti, mika lisaa tutkimuksen lapinakyvyytta. Tut-
kimusaineiston litterointivaiheessa tutkimusaineistosta poistettiin kaikki tunnistetiedot,
ja myoskaan lopullisessa tutkimusraportissa sitaatteja ei yksiloity. Talla pyrittiin turvaa-
maan haastateltavien anonymiteetti ja se, ettei tutkimustuloksia voida yhdistaa tiettyyn

haastateltavaan. Lisdksi taman tutkimuksen kysely- ja haastatteluaineistoa on sailytetty
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salasanalla suojatussa kansiossa, johon vain tutkimuksen tekijalla on paasy. Tutkimuksen
valmistumisen jalkeen tutkimusaineisto havitetdan asianmukaisesti, kuten tutkimuksen

osallistujille on luvattu.

Myds tutkimuksen tulosten esittamisessa on pyritty hyvan tieteellisen kdaytdnnon nou-
dattamiseen. Omassa tutkimustydssa kriittisyys on tarkeaa, koska tutkimus on aina teki-
jansa nakoinen ja subjektiivinen kokonaisuus, jossa omat valinnat ovat tulkinnallisia
(Vilkka, 2021, s. 46—47). Tassa tutkimuksessa tutkimuksen tekija on pyrkinyt kohtaamaan
ja tulkitsemaan asioita ilman ennakkoluuloja ja esittamaan tutkimuksen tulokset mah-
dollisimman objektiivisesti. Tata tukevat seka kysely- ettd haastatteluaineistosta nostetut
sitaatit, joiden kautta tutkimuksen tekija on tehnyt havaintoja aineistoista. Kaytetyt si-
taatit tuovat esille tutkimukseen osallistuneiden aitoja nakemyksia ja lisddvat ndin tutki-

mustulosten luotettavuutta.
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Liitteet

Liite 1. Kyselylomakkeen saatekirje

Hyva Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen jasen!

Olen hallintotieteiden maisteriopiskelija Vaasan yliopistosta pdaaaineenani sosiaali- ja ter-
veyshallintotiede. Teen pro gradu -tutkielmaa asiakkaan osallisuudesta kuntoutuspalve-
luissa ja tutkimukseni kohderyhmana ovat lihastautia sairastavat henkil6t. Haluan selvit-
taa, miten asiakkaat kokevat osallisuutensa ja vaikuttamismahdollisuutensa kuntoutus-

palveluissa ja miten niita voitaisiin edistaa.

Tutkimukseen voi osallistua tayttamalla kyselylomakkeen, johon menee noin 5-10 mi-
nuuttia. Suurin osa kysymyksista on monivalintakysymyksia, joihin valitaan vastaus val-
miista vastausvaihtoehdoista. Mikali ette pysty vastaamaan itse, voitte pyytaa avuksenne
omaista/laheistd. Halutessanne voitte jattaa kyselylomakkeen viimeiselle sivulle yhteys-

tietonne mahdollista haastattelua varten.

Osallistuminen kyselyyn on vapaaehtoista. Tutkimusaineisto analysoidaan tilastollisin
menetelmin, joten yksittdisen vastaajan tiedot eivat paljastu tuloksista. Tutkimusaineisto

kerataan ainoastaan tata tutkimusta varten ja havitetaan tutkimuksen valmistuttua.

Tutkimustani ohjaa Vaasan yliopistossa tutkijatohtori Hanna-Kaisa Pernaa. Vastaan mie-
lellani, mikali teilla heraa kysyttavaa tutkimuksestani. Valmis pro gradu —tutkielmani jul-

kaistaan Vaasan yliopiston tietokannassa (https://osuva.uwasa.fi/).
Linkki kyselyyn: https://link.webropolsurveys.com/S/B8583BC41545502F
Kyselyyn voi vastata 16.2.2022 saakka.

Jokainen vastaus on tarkea!

Ystavallisin terveisin,


https://osuva.uwasa.fi/
https://link.webropolsurveys.com/S/B8583BC41545502F
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Maria Sippala
maria.sippala@student.uwasa.fi
Sosiaali- ja terveyshallintotiede

Vaasan yliopisto
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Liite 2. Teemahaastattelurunko

TAUSTATIEDOT

- Ik3, lihastautidiagnoosi, kaytetyt kuntoutuspalvelut

TEEMA 1. OSALLISUUS

1.

Mita asiakkaan osallisuus palveluissa sinulle tarkoittaa?
- Mit4 osallisuus on/ei ole?

TEEMA 2. OSALLISUUDEN TOTEUTUMINEN

1.

Millaisia mahdollisuuksia sinulla on ollut osallistua omiin palveluihisi? Voit ha-
vainnollistaa esimerkein. (esim. kuntoutuksen suunnittelu, paatoksenteko, arvi-
ointi)

Oletko mielestasi saanut osallistua riittavasti omaan kuntoutukseesi? Milla ta-
valla olisit vield halunnut osallistua?

Milla tavoilla olet osallistunut palveluiden kehittamiseen ja kuinka vaikuttavaksi
olet sen kokenut? (esim. asiakaspalaute, asiakasraadit, vertaistukitoiminta, ko-
kemusasiantuntijatoiminta)

Mika asiakkaan osallistamisessa omiin palveluihin ja palveluiden kehittamiseen
on sinusta hyvaa ja miksi?

Millaisena koet yhteistydsuhteesi kuntoutustyontekijan kanssa? Millainen on
asiakkaan osallisuuden huomioiva yhteistydsuhde?

Mita mielikuvia erilaiset asiakkaan roolit sinussa herattavat? Miksi haluaisit it-
sedsi kutsuttavan kuntoutuspalveluissa? (asiakas, potilas, palvelunkayttaja, ku-
luttaja)

TEEMA 3. OSALLISUUTEEN VAIKUTTAVAT TEKIJAT

1.

Mika mielestdsi mahdollistaa asiakkaan osallisuuden toteutumisen kuntoutus-
palveluissa?

Mitka tekijat heikentavat asiakkaan osallisuuden toteutumista?

Miten kuntoutuspalveluissa voitaisiin huomioida asiakkaan osallisuus parem-
min?

5. Vapaa sana

1. Haluaisitko sanoa viela jotain kuntoutukseen tai osallisuuden toteutumiseen liit-

tyen?



93

Liite 3. Kyselylomake

Kysely asiakkaan osallisuudesta

D Pakolliset kentat merkitaan asteriskilla (*) ja ne tulee tayttaa lomakkeen lahettamiseksi.

Taustakysymykset

1. Mika on syyna jasenyyteesi yhdistyksessa? *
O Oma sairaus/vamma
O Laheisen sairaus/vamma

O Muu syy

2. lkdsion *

O -20v
QO 21-40v
O 4a1-60v
QO s6iv-

3. Mitd kuntoutuksen palveluita olet kdyttanyt / Iaheisesi on kayttanyt?
(Valitse kaikki) *

D Fysioterapia

[[] Toimintaterapia
[] Puheterapia

[] Ravitsemusterapia

Kelan kuntoutus:
[[] Yksilollinen laakinnallinen kuntoutus

[] Ammatilinen kuntoutus

D Sopeutumisvalmennus

Joku muu, mika?
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]

Seuraavaksi kysytddn mielipidettdsi osallisuutta koskeviin vdittdmiin. Valitse
asteikolta 1-5 omaa mielipidettdsi Idhinnd oleva vaihtoehto. Jos et l6yda
sopivaa vaihtoehtoa, voit valita vaihtoehdon “en osaa sanoa”.

Arvioi saamiasi palveluita yleisesti. Jos haluat yksildidd vastauksesi tiettyyn

palveluun tai tarkentaa vastauksiasi, voit kirjoittaa lisatietoja tdmén sivun
lopussa olevaan tekstikentt&an.

4. Olen saanut riittdvasti tietoa kuntoutuspalveluista *

1 3Ei 4 5
Taysin 2 samaa Jokseenkin Taysin @ En
ern Jokseenkin eika er samaa samaa osaa
mieltd  er mislta mieltd mielta mieltd sanoa

o o O O 0O O

5. Tieddn, mistd saan tietoa kuntoutuspalveluista *

1 3Ei 4 5
Taysin 2 samaa Jokseenkin Taysin @ En
ern Jokseenkin eika er samaa samaa osaa
mieltd  er mislta mieltd mielta mieltd sanoa

c o O O 0O O

6. Tiedan, mihin palveluihin minulla / ldheiselldni on oikeus *

1 3Ei 4 5
Taysin 2 samaa Jokseenkin Taysin @ En
en Jokseenkin eika en samaa samaa o0saa
mieltd  en mielta mielta mieltd mieltd sanoa

c o O O 0O O

7. Koen voivani valita itselleni / laheiselleni sopivimman palvelun *

1 2 3Ei 4 5 En
Taysin Jokseenkin samaa Jokseenkin Taysin  osaa
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en eikd en samaa samaa
mieltd en mieltd mielti mielta mieltd sanoa

o O O O o O

8. Koen voivani kieltdaytya palvelusta tai hoidosta *

1 3E 4 5
Taysin 2 samaa Jokseenkin Taysin @ En
en Jokseenkin  eikd en samaa samaa oOsaa
mieltd erimieltda mielts mielta mieltd =sanoa

o O O o 0O O

9. Olen osallistunut oman / lIaheiseni kuntoutus-, hoito- tai
palvelusuunnitelman tekoon *

1 3E 4 5
Taysin 2 samaa Jokseenkin Taysin  En
ern Jokseenkin  eikd en samaa samaa o0sad
mieltd  erimisltd mielta mielta mieltd =sanoa

o o O O 0 O

10. Jos et ole osallistunut, mikd on syyna sille? *
O En halunnut osallistua

O En pystynyt osallistua toimintakyvyn vuoksi

O Minua ei pyydetty osallistumaan

O En osaa sanoa / En muista

11. Voin vaikuttaa oman / ldheiseni kuntoutuksen suunnitteluun *

1 3 Ei 4 5
Taysin 2 samaa Jokseenkin Taysin  En
ern Jokseenkin  eikd en samaa camaa osaa
mieltd erimieltd mielts mielta mieltd sanoa

o O @) o 0O O
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12. Voin osallistua kuntoutuksessa itseéni / ldheistini koskevien pédétosten
tekoon *

1 3Ei 4 5
Taysin 2 samaa Jokseenkin Taysin - En
en Jokseenkin eika eri samaa samaa osaa
mieltd  en mieltd mieltd mielta mieltd sanoa

o O O o 0O O

13. Voin antaa palautetta palveluista ja kertoa omia toiveitani *

1 3Ei 4 5
Taysin 2 samaa Jokseenkin Taysin  En
en Jokseenkin eikd en samaa samaa o0saa
mieltd er mielts mielta mielta mieltd sanoa

o O O o 0O O

14. Koen, ettd toiveeni ja ndkemykseni otetaan huomioon palveluissa *

1 3Ei 4 5
Taysin 2 samaa Jokseenkin Taysin  En
en Jokseenkin eikd er samaa samaa osaa
mieltd  en mieltd mieltd mielta mieltd sanoa

o O O o 0O O

15. Tarkenna halutessasi vastauksiasi tdhan. Jos tieto koskee tiettya
kysymystd, merkitse kysymyksen numero (4-14) vastauksesi yhteyteen

16. Milld tavoin olet osallistunut kuntoutuspalveluiden kehittamiseen,
suunnitteluun ja arviointiin? (Valitse kaikki) *
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D Asiakasraati

[] Tyopaja tai ideapaja

|:| Kokemusasiantuntijana tal vertais- tai kehittdjaasiakkaana
D Asiakastyytyvaisyyskyselyt

[] Palvelumuotoilu

|:| En osaa sanoa

[ ] En millasn naista

|:| Muulla tavalla, miten?

17. Milld tavoin haluaisit osallistua kuntoutuspalveluiden kehittdmiseen,
suunnitteluun ja arviointiin? (Voit valita useamman vaihtoehdon) *

[ ] Asiakasraati

[] Tyspaia tai ideapaja

D Kokemusasiantuntijana tai vertais- tai kehittjaasiakkaana
|:| Asiakastyytyvaisyyskyselyt

D Palvelumuotoilu

D En osaa sanoa

D En halua osallistua ollenkaan

|:| Muulla tavalla, miten?

18. Millaisena néet roolisi kuntoutuspalveluiden kayttdjdna? (Voit valita
useamman vaihtoehdon) *

[ ] Aktiivinen

D Passiivinen
D Kumppani
[ ] Potilas

[ ] Hoidokki

D Kuluttaja

I:I Asiakas
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[[] Palvelun kayttaja
I:l Asiantuntija

|:| aativa
D Mukautuvainen

|:| En osaa sanoa

19. Tarkenna halutessasi vastaustasi tdhan

Lopuksi

20. Miten haluaisit, ettd osallistumistasi edistettaisiin omissa
kuntoutuspalveluissasi?

21. Etsin tutkimustani varten haastateltavia, joiden osallisuuskokemuksista
olisin Kiinnostunut kuulemaan tarkemmin. Jos olisit halukas tulemaan
haastatteluun, voit jattaa yhteystietosi alla olevaan kenttddn. Huomaathan,
ettd tAméa poistaa osittain vastaustesi anonymiteetin suhteessa tutkijaan.
Haastateltaviksi valitaan 5-10 ensin ilmoittautunutta henkilda. Kiitos!

Mimi | |

Puhelinnumero | |

Sahkoposti | |
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22. Alla on linkki kyselyn tietosuojailmoitukseen, jossa kerrotaan
henkiltietojen kasittelystd. Hyvaksymalld tietosuojailmoituksen péaset
lahettdmaan kyselyn vastaukset eteenpdin. *

hitps: /it uwasa fildataprotection
ldocsNVaasan vliopisto tietosuojailmoitus Webropol lomakkest 200331 .pdf

O Hyvaksyn tietojeni kerddmisen ylla mainittuun kayttdon



