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Tiivistelma

Tama vaitoskirja kasittelee haavoittuvassa asemassa olevien kansalaisten osalli-
suuden kokemuksen muodostumista julkisessa palvelujarjestelméassa. Kansalais-
ten osallisuutta pidetaan yleisesti arvokkaana tavoitteena. Silti erityisesti haavoit-
tuvassa asemassa olevien kansalaisten kokemukset jddvit usein kuulumattomiin.
Kuitenkin heiddn ndkemyksensi ja kokemuksensa saattaisivat antaa arvokasta tie-
toa palvelujarjestelman kyvysta vastata heidan moninaisiin tarpeisiinsa.

Narratiivisen tutkimuksen tarkoituksena on lisdtd ymmarrysta toistaiseksi viahén
tutkimushuomiota saaneesta haavoittuvassa asemassa olevien osallisuuden koke-
muksen muodostumisesta julkisen palvelun ekosysteemin mikro-, meso- ja mak-
rotasoilla. Haavoittuvassa asemassa eldvia kansalaisia edustavat tutkimuksessa
vakavasti psyykkisesti sairastuneet henkilot seka paihdekuntoutujat. Heilta kerit-
tiin 150 videoitua kokemuskertomusta, joissa he omaianisesti kertoivat avun ja
tuen saannin kokemuksistaan.

Kokemuskertomusten analysointi tuotti nelikentin, jonka osallisuuden ja toimi-
juuden akseleiden sisdlle muodostuneet narratiivit loivat kuvaa osallisuuden muo-
dostumisesta erityisesti katutason byrokraattien kanssa tapahtuneissa kohtaami-
sissa. Narratiivien tarkastelu tapahtui yhteistuottamisen ja yhteisluomisen kon-
tekstissa, joista erityisesti jalkimmaiseen liittyy ajatus palvelusta arvona yksilon,
yhteisojen ja yhteiskunnan tasolla.

Osallisuuden kokemuksen muotoutumisen perusta on tissa tutkimuksessa selke-
asti kunnioittavassa ja kokonaisvaltaisessa vuorovaikutuksellisessa kohtaami-
sessa. Julkisen sektorin palveluissa yhdeksi osallisuuden kokemuksen avainteki-
jaksi muodostui yhteistyo tyontekijan kanssa, joka otti yksilon mielipiteet, koke-
mukset ja tuntemukset tosissaan. Vertaisten ja sairastuneiden liheisten osuus
osallisuuden kokemuksen muodostumiselle oli erityisen merkityksellinen.

Muodostuneet narratiivit ja niista tehdyt johtopadtokset tuovat esille ndkokulmia
haavoittuvassa asemassa olevien osallisuuden kokemuksen tukemiseen ja vahvis-
tamiseen palveluekosysteemin eri tasoilla.

Asiasanat: haavoittuvassa asemassa oleva kansalainen, osallisuuden kokemus, jul-
kinen palvelujarjestelma, palveluekosysteemi, katutason byrokraatti
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Abstract

This doctoral dissertation examines the formation of the experience of inclusion of
citizens in vulnerable positions within the public service system. Citizen inclusion
is generally regarded as a valuable goal. However, the experiences of particularly
vulnerable citizens often remain unheard. Yet, their perspectives and experiences
could provide valuable information about the service system's ability to respond to
their diverse needs.

The purpose of this narrative research is to increase understanding of the relatively
under-researched formation of the experience of inclusion among vulnerable indi-
viduals within the micro, meso, and macro levels of the public service ecosystem.

In this study, citizens living in vulnerable situations are represented by individuals
with severe mental illnesses who are in mental health recovery. A total of 150
video-recorded experience narratives were collected, in which they shared their
experiences of receiving help and support in their own voices.

The analysis of these narrative accounts produced a quadrant that illustrates nar-
ratives formed within the axes of inclusion and agency, particularly regarding in-
teractions with street-level bureaucrats. The examination of the narratives took
place in the context of co-production and co-creation, particularly the latter, which
encompasses the notion of service as a value at the individual, community, and
societal levels.

The foundation for shaping the experience of inclusion in this study is clearly a
respectful and holistic interaction. In public sector services, cooperation with a
worker who takes the individual's opinions, experiences, and feelings seriously
emerged as a key factor in the experience of inclusion. The role of peers and the
relatives of those with illnesses was significant in the formation of the experience
of inclusion.

The narratives formed and the conclusions drawn from them highlight perspec-
tives on supporting and reinforcing the experience of inclusion for vulnerable in-
dividuals at various levels of the service ecosystem.

Keywords: vulnerable citizen, experience of inclusion, public service system, ser-
vice ecosystem, street-level bureaucrat



Vi

ESIPUHE

Taman vaitoskirjan tarina alkoi vuonna 2011, jolloin minut valittiin projektipaal-
likoksi Asumispalvelusditio Aspan Tandem- projektiin, jossa kehittamisen 1ahto-
kohtana olivat mielenterveyskuntoutujien omat kokemukset saamistaan palve-
luista. Projektin yhtena paamaarana oli kuntoutujien oman osallisuuden ja asian-
tuntijuuden vahvistuminen mielenterveyspalveluiden kehittdjani. Tuossa tyossa
koin, ettd pystyin yhdistimaan aiemman pitkan kokemukseni mielenterveystyosta
silloin viela melko uuteen yhteiskehittimisen ajatukseen. Tuolloin en viela ajatel-
lut paatyviani tekemaan tutkimusta, silla maisteriopintojeni jalkeen olin mielesséni
paattanyt, etta opiskeluni olisivat siina. Toisin siis kavi.

Ennen tohtoriopintoja tapahtui kuitenkin seuraavaa. Upean ja luovan projektiryh-
man, Ritva Erosen ja Jaana Kaasisen, kanssa kehittelimme “tarinateltan” nimel-
taan Sanasopukka, joka kiertdisi eri puolilla Suomea keradmassa mielenterveys- ja
paihdekuntoutujilta heidan kokemuksiaan sosiaali- ja terveyspalveluista. Taman
erityisen idean siunasi kehittimispaillikkomme Raija Mansikkamaki. Suuret kii-
tokset silloisesta tyotoveruudesta ja ihanista muistoista matkojemme varrelta
Jaana, Ritva ja Raija. Ilman rohkeita ja avoimia kokemuksensa kertoneita ihmisia
ei Sanasopukka olisi toiminut, eika tita viitosta olisi syntynyt. Kaikille teille 1lam-
pimat kiitokset koskettavista ja monia ajatuksia herattaneista tarinoistanne. Tie-
dan, etta osa teistd on jo edesmenneita. Toivottavasti te, jotka mahdollisesti viela
muistatte kiyneenne vierailulla varikkdissid Sanasopukka-teltassa kertomassa ta-
rinaanne, voitte hyvin ja olette nihneet kehityksen, jossa palveluja kiyttavan kan-
salaisen kokemus osataan hyodyntda palvelujarjestelman kehittimisessa.

Tarinoiden keruun paatyttyd ymmarsin, ettd minulla on koottuna ainutlaatuinen
aineisto omaaanisia kertomuksia, jotka ansaitsisivat tulla kuulluiksi. Loysin Vaa-
san yliopiston sivuilta tiedon” Thmisen 44ni” -tutkimushankkeesta. Hankkeen joh-
dossa oli professori, nykyisin emerita, Pirkko Vartiainen, jonka puheille varasin
ajan eradksi helmikuiseksi iltapdiviksi vuonna 2013. Han naki aineistoni mahdol-
lisuudet ja intoni saattaa se tutkimuksen muotoon, josta hanta kiitdn suuresti, sa-
moin kuin alkuvaiheen ohjauksesta.

Kuten eldmaissa tahtoo tapahtua, kaikki ei suju suunnitelmien ja toiveiden mu-
kaan. Omalle kohdalleni tuli tutkimuksen tekemisessa katkos avopuolisoni me-
nehdyttyd vaikeaan sydiansairauteen. Keskelld suruprosessia hoidimme sisarieni
kanssa isadmme kotona hidnen eliméansi viimeiset 10 kuukautta. Ndma perak-
kiiset menetykset veiviat voimani ja tutkimuksen eteneminen katkesi neljaksi
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vuodeksi. Silti aineistoni kertomukset eivat jattaneet minua rauhaan vaan pyorivat
mielesséni toistuvasti.

Alkuvuodesta 2020 alkoi itda paitos uudesta aktiivisesta alusta. Kun otin yhteytta
yliopistoon sain tutkimuksen loppumatkan saattajikseni professori Harri Jalosen
ja tutkijatohtori Hanna-Kaisa Pernaan. Heidin turvallisessa, kannustavassa ja silti
ajatuksiani haastavassa ohjauksessaan tyoni on edennyt tihén pisteeseen. Paivi-
tyon ohella eteneminen on poukkoillut, mutta silti valoitte uskoa tutkimuksen val-
mistumiseen. En taida 16ytaa tarpeeksi kauniita sanoja kiittddkseni teita.

Kiitan esitarkastajina toimineita professori Johanna Lammintakasta ja dosentti
Anna- Maria Isolaa tutkimukseeni liittyvista arvokkaista ja monia ajattelemisen
aihetta antaneista kommenteista. Niiden avulla 16ysin tyohoni vield kiinnostavia
ndkokulmia ja sain tutkimukseni viimeisteltyd. Kiitdn my6s dosentti Isolaa lupau-
tumisesta vastavaittajakseni.

Ty6 on tuottanut usein kaikenlaista ongelmaa, joita “vanha” ei ole osannut rat-
kaista. Naihin olen saanut apua taitavilta nuorilta ihmisilta. Kiitos siis Veera Rusi
kuvioista ja taulukoista sekd muusta “jumitilanteissa” saamastani avusta. Samoin
Sanna Loytonen, kiitos tiivistelmadn englanninkielisen version alkuun saattami-
sessa. Sari Valjakka, tyokaverina olet kestanyt timéan oheisprojektin olemassaolon,
kiitos!

Paivatyon, tutkimuksen ja elaman haasteiden rinnalle olen tarvinnut teita, jotka
olette kiskoneet minua irti tuosta kaikesta eli sydanlampimait kiitokset ystdvani
Marjut Pitkdnen ja Tarja Niemela pohjoisen matkoista ja muista hengahdyshetkia
tarjonneista tuokiosta. Arjen sujumisesta tutkimuksen tyoldimmissa vaiheissa on
huolehtinut nuorin sisareni Kati, joka saa kiitokset myos kohta kuuden vuoden
mittaisesta “kdmppakaveruudesta”. Pojilleni Juha-Pekalle ja Mikolle perheineen -
vaikka aipan ruokasunnuntait eivit olekaan ihan saannollisesti toteutuneet, niin
nyt niita taas alkaa jarjestya! Lopuksi oikeastaan kaikkein tarkeimmait elimani va-
lot eli ihana pienten tyttdjen trio Lumi, Enni ja Pinja -kirjoittaminen vaihtuu nyt
mummuaikaan kanssanne.

Tutkimuksen valmistuminen voisi olla tarinan paatos, mutta uskon tdmaén tarinan
jatkuvan muotoaan muuttaen minun kertomuksenani seka lukijoiden tulkintana.

Virenojalla 10.10.2024 Maailman mielenterveyspiivin viimeisini tunteina

Paivi Kirjavainen



"Ihmisten tarinoista mind opin. Jokainen toisen lausuma sana litkauttaa
jotakin lausetta sinussa. Muuttaa asentoasi avaruudessa." (Rakel Liehu, Helene)
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1 JOHDANTO

1.1 Tutkimuksen kohdeilmi6 ja sen yhteiskunnallinen
merkitys

Jo 1960-luvulta lahtien ovat keskustelut kansalaisten osallisuudesta olleet yti-
messa useilla yhteiskunnan sektoreilla ja politiikan aloilla ympéari maailmaa. Il-
mi6ta kutsutaan osallistuvaksi kadnteeksi (esim. Bherer ja muut 2016, s. 225; Pol-
letta, 2016, s. 231; Saurugger, 2010, s. 471) tai jopa osallisuuden vallanku-
moukseksi (Walker ja muut, 2015, s. 7). Kuitenkin vasta 2000-luvun alkupuolelta
lahtien on nostettu esille ndkokulmaa, joka korostaa palveluja kayttavien ihmisten
kokemuksia ja paikalliseen asiantuntemukseen perustuvaa tietoa ja osaamista am-
matillisen tietdimyksen ja toiminnan rinnalla. Talloin puhe liittyy ihmisten osallis-
tumiseen aktiivisena kansalaisena ja toimijana (Valkama, 2012, s. 13; Verchuere ja
muut, 2012; Osborne, 2010; Valokivi, 2008, s. 20—21; Thompson, 2007, s. 1298.),
joka erityisesti sosiaali- ja terveydenhuollon muuttuvissa hallintovirtauksissa on
maarittanyt kansalaisen roolia palveluja kayttavana kansalaisena.

Osallisuuden kokemuksen tutkimisen on tehnyt ajankohtaiseksi tuore sosiaali- ja
terveydenhuollon uudistus, jossa korostetaan palveluja kayttavan ihmisen omaa
kokemusta tiedon ja kehittdmisen ldhteend. Ajatuksena on, ettd kansalaisten aa-
net voivat toimia muutosmekanismina ja auttaa integroimaan laajempia terveys-,
hoito- ja yhteisopalveluja (De Weger ja muut, 2022). Vuoden 2023 alusta sosiaali-
ja terveydenhuollon seka pelastustoimen palveluiden jarjestamisvastuu siirtyi
kunnilta ja kuntayhtymiltd 21 uudelle hyvinvointialueelle (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio, 2021). Tata rakenneuudistusta pidetaan yhtena merkittavimmista hallin-
nollisista muutoksista Suomen historiassa. Hyvinvointialueisiin liittyvan lain 1 §:
ssd todetaan sen tarkoituksena olevan edellytysten luominen asukkaiden osallis-
tumis- ja vaikuttamismahdollisuuksien toteuttamiselle ja niitd mahdollisuuksia
tarkennetaan lain 29 §: ssi (Laki hyvinvointialueesta 2021/611). Rakenneuudis-
tukseen niveltyi Tulevaisuuden sosiaali- ja terveyskeskus- ohjelma (2020-2023),
joka tahtasi sosiaali- ja terveydenhuollon toimintatapojen uudistamiseen ja ihmis-
lahtoisten palvelukokonaisuuksien kehittimiseen. Vaikka rakenneuudistus saatiin
implementoitua kaytidntoon, sen jatkuvuuden uhkaksi nousivat heti alkumetreilla
vaikeat taloudelliset haasteet, jotka ovat vaikuttaneet palvelujen jarjestamiseen
hyvin laajasti.

Tutkimuksen taustalla vaikuttavat myos ennen nykyistd sosiaali- ja terveyden-
huollon uudistusta vuosikymmenten aikana tehdyt muutokset palvelurakenteissa
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liittyen kuitenkin paasaantoisesti 2000-luvun ajan toimenpiteisiin, joissa palvelu-
jen kayttijien osallisuus ja kokemuksellisen tiedon merkitys on nostettu aiempaa
vahvemmin esille (De Weger ja muut, 2022). Tarkastelukulmana tutkimuksessani
eivit ole jarjestelmien lainsaadantoon tai organisoitumiseen liittyvit seikat vaan
muutokset tuotettujen palveluiden vaikutuksista haavoittuvimmassa asemassa
olevien ihmisten elimaién ja erityisesti heidian osallisuuden kokemukseensa (expe-
riences of soscial inclusion). Samalla tutkimuksen tulokset heijastelevat palvelu-
jarjestelman kykya huomioida haavoittuvassa asemassa olevia palvelujen tarvitsi-
joiden osallisuutta erilaisissa kohtaamistilanteissa.

Haavoittuvassa asemassa olevia kansalaisia edustavat tidssa tutkimuksessa vaka-
vasti mieleltdan sairastuneet seka pitkan paihdehistorian omaavat henkilot (Mat-
scheck & Piuva, 2021; Rissanen, 2015; Laitila, 2010). Usein juuri mielen sairauk-
sien ja pitkdn paihdekayton kohdalla todentuu se, etta kaikilla ei ole voimavaroja,
kykyja tai taitoa osallistua edes omaan hoitoonsa. TAma saattaa johtaa siihen, ett-
eivat kaikki halua osallistua tai olla osallisina lainkaan. Velvoite osallistumiseen
voi tuottaa heille lisdstressia sairauden taakan lisdksi. Kun monet jaavit "danetto-
miksi", on syytd pohtia sita, pystyvatko aktiiviset ja kykenevat palveluiden kaytta-
jat tuottamaan myos naiden hiljaisten ihmisten nakemyksia palvelujarjestelman
kehittdmisestd (Ahonen, 2020, s. 212).

Palvelujarjestelmassa asiakkaan osallisuuden korostaminen vierittda aiempaa
enemman vastuuta yksilolle itselleen, vaikka hoidettavana olemisen kuuluisi olla
my6s hoidon tarjoama oikeus (Laitila, 2010, s. 10). TAma muodostuu varsin ongel-
malliseksi, kun tiedetdan haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten usein tarvit-
sevan eniten eri sektoreiden tuottamia palveluita (Hujala & Lammintakanen,
2018; Ocloo & Matthews, 2016; Verschuere ja muut, 2012). Useista ongelmista
karsivit ja monia palveluja sen vuoksi kayttavat ihmiset eiviat ehki osaa toimia it-
sendisesti, eivatka valttaimatta tiedd oikeuksistaan ovat mahdollisesti vaarassa
jaada ilman apua. Kaikkein eniten palveluja tarvitsevat voivat jopa saada vihiten
palveluja (Muuri ja muut, 2008, s. 447—448). Tasta ndkokulmasta tarkasteltuna
naiden haavoittuvassa asemassa olevien kansalaisten huomiotta jaavilla ainutlaa-
tuisilla ja elintdrkeilla kokemuksilla voi olla haitallinen vaikutus heidén osallisuu-
tensa mahdollistamisessa (Williams ja muut, 2020).

Julkisen sektorin organisaatioissa osallisuuden kysymykset ovat siis varsin keskei-
sid kaikkien kansalaisten kohdalla. Onhan kyse niin organisaatioiden toimivuu-
desta ja maineesta seka palvelujen laadusta samalla kuin kansalaisoikeuksista, de-
mokratiasta ja osallisuuden hyvinvointivaikutuksista, jotka koskevat yksiloita,
ryhmii ja koko yhteiskuntaa (esim. Ocloo ja muut, 2021; Beresford, 2020; Ocloo
& Matthews, 2016; Meriluoto, 2018; Broznan, 2012.) Julkisille organisaatioille
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osallisuus ja sen mahdollistaminen tuovat haasteen kahdesta eri nikokulmasta.
Yhtaalta osallisuuden pitéisi olla tavoite ja samalla yksi toiminnan periaatteista,
mutta toisaalta organisaatiossa tyoskentelevan niakokantana se saattaa tuntua by-
rokratian pakolliselta osalta, joka hidastaa ja vaikeuttaa toimintaa.

Tutkimukseni keskittyy erityisesti potilaiden tai palvelunkayttdjien osallisuuden
kokemukseen (experiences of soscial inclusion) ja osallistumiseen (“patient and
public involvement”, PPI), ei yleisesti kansalaisosallisuuteen, vaikka padosin osal-
lisuusteoriat nousevat kansalaisuuden nidkokulmasta. Haavoittuvassa asemassa
olevien kansalaisten avun ja tuen tarpeet ovat harvoin taytettavissi yhden tai muu-
taman palvelun kautta, vaan heidan ympérilleen tarvitaan kattava verkosto toimi-
joita. Taman vuoksi tarkastelen osallisuutta ja osallisuuden kokemusta pohjau-
tuen julkisen palvelun ekosysteemiajatteluun (Public Service Ecosystem, PSE)
(Trischler ja muut, 2023; Osborne ja muut, 2021; Petrescu, 2019) padosin julki-
sissa sosiaali- ja terveyspalveluissa sekd kolmannen sektorin tiydentivissa mie-
lenterveyspalveluissa ja niissa tapahtuvissa kohtaamisissa, joissa kansalaisia vas-
tassa ovat katutason byrokraatit® (Street-level-bureaucracy, Lipsky, 1980/2010)
edustaen ja toteuttaen vallalla olevia institutionaalisia siant6ja ja menettelytapoja.
Julkisen palvelun palveluekosysteemii laajentavat ja tiydentavit tassa yhteydessa
lisidksi sairastuneiden vertaiset sekd heidin laheisensa ja ystavansa.

Kansalaisosallisuudessa nousee usein esille kysymys vallasta ja etenkin siita,
kuinka paljon tai vihan kansalaisilla sitd on (Dean, 2018; Ocloo & Matthews, 2016;
Saurugger, 2010; Gaventa, 2006; Arnstein, 1969). Hierarkia ja vallan epasuhta ko-
rostuvat myos erityisen vahvasti puhuttaessa potilaiden ja yleison (PPI) osallisuu-
desta (Ward ja muut, 2022; Roura, 2020; O’Shea ja muut, 2019; Dent & Pahor,
2015; Broznan, 2012).

Tutkimukseni taustalla on neljan vuosikymmenen mittainen tyoura erilaisissa
mielenterveyteen liittyvissi toiminnoissa niin julkisen sektorin kuin jarjestojenkin
palveluksessa. Olen kohdannut mieleltddn sairastuneita ja sairaudesta kuntoutu-
via ja heiddan omaisiaan avo- ja suljetuilla osastoilla, asumispalveluissa seka pro-
jekteissa niin hoitajana, esimiehena kuin projektityontekijanakin. Urani alkuvuo-
sina en ole asettanut organisaatioiden ja tyontekijoiden valta-asemaa kyseen-
alaiseksi, mutta viimeisen 15 vuoden aikana psyykkisesti sairastuneiden ja kuntou-
tujien osallisuuden vahvistamisesta on tullut itselleni merkitykselliseksi.

1 Késite 'katutason byrokraatti’ ei ollut Lipskylle ensisijaisesti negatiivinen ilmaisu, vaikka
byrokratia ja byrokraatit mielletdankin julkisessa keskustelussa usein negatiivisessa va-
lossa. Ennemminkin hin kuvasi késitteelld dilemmaa, joka syntyy siité, ettd ‘byrokraatit’
kohtaavat usein ristiriitaisia vaatimuksia ja niukkoja resursseja, mika johtaa siihen, etta
he joutuvat tekemadn nopeita paatoksia, jotka vaikuttavat suoraan kansalaisten elaméaéan.
(Hupe, 2022.)
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Tutkimukseni nostaa siis esille haavoittuvassa asemassa olevien mielenterveys- ja
paihdekuntoutujien osallisuuden kokemuksen katutason byrokraattien kanssa ta-
pahtuneissa kohtaamissa. Tdssa osallisuuden kokemus peilautuu vahvasti yhteis-
tuotannon (co-production) ja -luonnin (co-creation) kehyksen kautta, jotka Du-
dau ja muut (2019) nikevit "yhteis"-paradigmaan kuuluvina ja joita pidetdan
myo0s jonkinlaisena ”1ddkkeend” haasteisiin, joita nykyaikaisten demokratioiden ja
julkisten sektorien (ja niiden organisaatioiden) on késiteltdva: luottamustason
lasku, kansalaisten huoli siita, edustavatko julkiset palvelut vain "rahallista arvoa"
ja julkisen sektorin sddst6toimia. Yhteisluomisen kontekstiin liittyy ajatus palve-
lusta arvona yksilon, yhteisojen ja yhteiskunnan tasolla.

Osallisuuden teorioiden lisdksi tutkimuksen viitekehys rakentuu ihmisen erilais-
ten roolien tarkastelulle auttamis- ja tukijarjestelmassa. Tutkimusartikkeleiden ja
kirjallisuuden pohjalta vahvimmin esille nousevat kansalaisen (De Weger ja muut,
2022; Krick, 2021; Jalonen, 2019; Occloo & Matthews, 2016; Fung, 2015), kulut-
tajan (Wiles ja muut, 2022; Levin & Amram, 2019), asiakkaan (Weiste ja muut,
2022; Palukka ja muut, 2019; Rissanen, 2015; Valkama, 2012), palvelunkayttijan
(Blair ja muut, 2022; Canas ja muut, 2021; Tritter, 2009) seki potilaan (Sandvin
Olsson ja muut 2020; Jones, 2021; Martin ja muut, 2018; Occloo & Matthews,
2016) roolit. Niilld roolimaaritelmilla ihminen asemoidaan suhteessa jarjestel-
main ja niilla joko vahvistetaan tai mitatoidaan osallisuuden kokemusta. Myos
palveluja kayttavat ihmiset itse maarittelevat roolinsa ja asemansa suhteessa pal-
veluihin toisin kuin aiemmin (Valkama, 2012). Kaytettyjen kasitteiden merkityk-
send on nahtava niiden vaikutus lainsdaddantoon, suosituksiin ja konkreettiseen
toimintaan, jotka ilmaisevat yhteiskunnassa vallitsevia arvoja ja arvostuksen koh-
teita (Niiranen, 2002, s. 65; Milkia, 1998, s. 174).

1.2 Tutkimuksen tavoite ja tutkimusongelmat

Tutkimukseni tuo vahvasti esille mielenterveys- ja paihdepalveluja kiyttavien ih-
misten ddnelld, omilla sanoilla ja ilmaisuilla, heidan kokemuksensa yleisesti mie-
lenterveys- ja paihdepalveluista seka osallisuudesta ja osallisuuden kokemuksesta
sosiaali- ja terveyspalvelujirjestelméssi. Tutkimusmateriaalina toimivat vapaa-
muotoiset videoidut kertomukset, joiden kertojina ovat paasaantoisesti pitkdan
vakavista psyykkisistd sairauksista karsineet henkilot. Mukana on kertomuksia
myo0s pitkdan piihteiti kdyttaneiltd henkiloilta, joilla pdihdeongelman lisiksi on
mielenterveyden haasteita. Molempien ryhmien edustajat kuuluvat niihin kansa-
laisiin, jotka todennakoisesti jattaisivat vastaamatta erilaisiin kyselyihin, eivat olisi
osallisina paneeleissa tai asiakasraadeissa, eiviatka he muutoinkaan tulisi julkisuu-
teen oman tarinansa kanssa. Kertomukset muodostavat kuvaa osallisuuden
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kokemuksesta julkisen palvelun ekosysteemin sisilla (Kuvio 1.). Erityisen tarke-
aksi noiden haavoittuvassa asemassa olevien kansalaisten hiljaisten d4anien ja ko-
kemusten kuuleminen tulee aktiivisen kansalaisuuden edellytysten (Verchuere ja
muut, 2012; Osborne, 2010; Valokivi, 2008; Thompson, 2007.) seki tutkimuk-
sissa usein esille nousseiden demokratiavajeen (Madden & Speed, 2017; Dent &
Pahor, 2015) ja ndennéiisosallistamisen (Jones, 2021; Meriluoto, 2018; Ocloo &
Matthews, 2016; Rissanen, 2015; Brett ja muut, 2014) vaarojen valossa.

Palveluekosysteemi

Julkiset palvelut

Laheiset ja ystavat

3. sektori

Vertaiset Osallisuuden kokemuksen

vahvistuminen tai tuhoutuminen

Muodostuneet narratiivit

Kerrotut kokemukset

Kuvio 1. Tutkimuksen kokonaisuus ja sen asemoituminen palveluekosystee-
missa

Thmisten haavoittuvuus maarittyy tassa tutkimuksessa kahdesta eri tulokulmasta.
Ensinnikin yhteiskunnan ja erityisesti palvelujarjestelmian heikoimmassa ase-
massa olevia kuvataan usein haavoittuviksi (esim. Gathen ja muut, 2022; Tembo,
2021; Mulvale ja muut, 2019; Occloo & Matthews, 2016; Baillergeau & Duyvendak,
2016; Fotaki, 2009) ldhinna johtuen heidan oman vaikutusvaltansa ulkopuolella
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olevista tekijoista, jolloin heilla ei ole samoja mahdollisuuksia kuin muilla vaest6-
ryhmilla, jonka vuoksi heilla on riski joutua eriarvoiseen asemaan yhteiskunnassa.
Tallin kyseessid on rakenteellinen haavoittuvuus, joka todennikoisimmin ilmenee
terveydenhuoltojirjestelmin tai sosiaalisen turvaverkoston puutteina (Maatta &
Keskitalo, 2014, s. 199).

Monet sosiaali- ja terveyspalveluja kayttaviat kansalaiset kamppailevat vaikeissa
elamantilanteissa ja tima kamppailu tekee heistad haavoittuvia. Kansalainen ei silti
ole ainoastaan haavoittuvassa asemassa. Han on kaikesta huolimatta oman ela-
mansi seki kokemuksiensa asiantuntija ja ennen kaikkea kansalainen, jolla pitdisi
olla oikeus palvelujen kehittadmiseen (Hyvari, 2017). Tutkimuksen tavoitteena on
tuottaa tietoa siitd, kuinka vapaamuotoisista kertomuksista rakentuvat narratiivit
muodostavat kuvaa haavoittuvassa asemassa olevien mielenterveys- ja paihdekun-
toutujien osallisuuden kokemuksesta ja sen merkityksesta niin yksilon kuin sosi-
aali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmian nikokulmasta.

Toinen nakokulma haavoittuvuuteen tulee vahvasti narratiivisuuden kautta ja kyt-
keytyy ajatuksiin yksilon “kerronnallisesta haaksirikosta” (Frank, 1995, s. 53—56)
tai “katkenneesta kertomuksesta” (Ricour, 1991, s. 20—30). Seka Frank ettd Rico-
eur nikevit sairauden tai minka tahansa vakavan elaménkriisin katkaisevan ihmi-
sen sisdisen kasikirjoituksen, jolloin han menettda ainakin hetkeksi oman danensa
tapahtuneen vuoksi. Toipumisvaiheessa on loydettava d4ni takaisin joko entisen-
laisenaan tai kokemusten muokkaamana uudenlaisena danena (Frank, 1995, s.
53—54). Tastd nikokulmasta tutkimuksen yhtena tavoitteena on tarkastella yksit-
taisten adnten rakentumista kollektiiviseksi ddneksi (Hennala & Melkas, 2016)
mielenterveys- ja padihdekentélle. Kollektiivisen danen kisite perustuu tulkinnalli-
seen prosessiin, jossa ollaan kiinnostuneita merkityksista, joita kertojat itse tar-
joavat erilaisille asioille (Lester & Piore, 2006). Kollektiivisuus ei viittaa 4anensa
antavien ihmisten maaraan, vaan se merkitsee eri intressien perusteella nousevien
nikemysten tulkintaa. Silti esille nousee kysymys, kuinka d4ani muutetaan vaiku-
tukseksi (Gaventa & Robinson, 1998).

Kokemusten tuottamat nidkemykset palveluista ja kertojien osallisuudesta niissa
eivat perustu niinkdan “palvelutoivelistoihin” (Hennala 2011, s.105-106) vaan
pohdiskeluun siitd, mistd on palvelun kayttdjana kokenut saavansa apua ja tukea.
Llewellyn-Beardsley ja muut (2019, s. 3) tuovat esille kuinka yksittiisten kerto-
musten analyysi saattaa tarjota uusia oivalluksia ihmisten tavasta tulkita maail-
mojaan ja merkityksenantojaan niille. Kirjoittajat pitdvat kokemuksia sellaisina
kognitiivisina, affektiivisina ja esteettisind prosesseina, joita ei ole saatavilla suo-
ran havainnoinnin tai perinteisten ladketieteellisten tutkimusten kautta, mutta ne
ovat silti keskeisia sairaus- ja toipumiskokemuksissa.
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Tutkimuksessani olennainen osa on kokemuksiin liittyvien merkitysten havain-
nointi sekid niiden ymmartaminen ja tulkitseminen. Tutkimuksen kohteena ovat
persoonalliset ja yksilolliset kokemukset, jotka henkil6kohtaisella tasolla sisaltavat
enemman kuin niistd kerrotut tarinat. Vaikka tieteessi yleensa pyritdan etsimaian
kaikille yhteisid luonnonlakeja, ndiden kertomusten perusteella todellisuus ei
muodostu kaikkien yhdessd jakamaksi rakenteeksi. Aineiston kertomuksista ra-
kentuva todellisuus voidaan nihda hetkellisend, ajallisena kokemuksena, joka on
ymmarrettivissa ja tulkittavissa tutkimuksen keinoin, kun kokemuksen yksilolli-
set taustat tunnetaan ja huomioidaan kokemuksen konteksti sekd tutkimuksen
vaikutus tilanteeseen (Clandinin ja muut, 2007). Téssa aineistossa kertojien yksi-
l6lliset taustat eivat ole tiedossa, vaan tulkintaa tehddan kokemuksen kontekstin
kautta suhteessa osallisuutta kuvaaviin teorioihin.

Pasasdantoisesti osallisuuden kokemus konkretisoituu ja saa muotonsa aineiston
kertomuksissa, joissa kertoja kohtaa katutason byrokraatteja erilaisissa julkisen ja
kolmannen sektorin asioinneissa tai vertaisia ja lahi-ihmisidan elaméan arkisissa
tilanteissa. Tasta syystd on hyva ymmartda kuinka palveluja kayttavit ihmiset rea-
goivat noihin kohtaamisiin, silla vaihtelut ihmisten arvioissa noista tilanteista voi-
vat vaikuttaa palvelujen tarjoamiseen yleisesti, mutta myos katutason byrokraat-
tien kayttaytymiseen (de Boer, 2020, s. 532). De Boerin (emt.) mukaan tutkimusta
kansalaisten nakokulmasta on vain vahan, kun tutkimus keskittyy paasaantoisesti
sithen, kuinka katutason byrokraatit kayttaytyvat, selviavat ja tekevat paatoksia
noissa kohtaamisissa.

Tutkimuksen tarkoituksena on pyrkid ymmartdmaan sitd, millaisia osallisuuden
kokemukseen liittyvid narratiiveja muodostuu mielenterveys- ja paihdekuntoutu-
jien kertomuksissa katutason byrokraattien kanssa tapahtuneista kohtaamisista.
Namai kohtaamiset on nahtava palvelun yhteistuotantona (co-production), joka
erityisesti mielenterveys- ja paihdepalveluissa ei ole valintakysymys vaan osa pal-
velun luontaista ominaisuutta (Brandsen ja muut, 2023; s. Brandsen & Honingh,
2016, s. 877). Tutkimusaineiston pohjalta nostan esille niitd elementteja, jotka
vaikuttavat merkityksellisilta osallisuuden kokemuksen hahmottumisessa erilai-
sissa kohtaamistilanteissa. Niilla seikoilla tavoitteenani on tuoda nakyvaksi mie-
lenterveys- ja paihdekuntoutujien ajatuksia siitd millaisissa tilanteissa heidan ko-
kemuksensa osallisuudesta joko vahvistuu tai jaa heikoksi.

Tarkastelen yleisesti osallisuuden toteutumisen tasoja seki tiloja pyrkien 1oyta-
main ehdotuksia keinoista ja menetelmista, joilla voitaisiin vahvistaa haavoittu-
vassa asemassa olevien osallisuuden kokemusta. Tutkimus tuo siis esille haavoit-
tuvassa asemassa olevien kertojien ddnen, peilaten sitd palvelujarjestelmén ky-
kyyn kuulla ja ottaa vastaan kokemuksellista tietoa. Tarkastelen tutkimuksessa
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sitd, kuinka haavoittuvassa asemassa olevien dani integroituu palvelujen kehitta-
miseen. Tutkimusaineisto tukee alhaalta - ylos-suuntautuvaa tietoa, jota ei ole oh-
jattu organisatorisesti (Osborne & Strokosh, 2013, s. 39—40).

Haavoittuvassa asemassa olevien mielenterveys- ja pdihdekuntoutujien osallisuu-
den kokemusta tutkimuksen keskeisena ilmiona lahestyn seuraavien tutkimusky-
symysten kautta:

e Miten ja millainen kuva osallisuuden kokemuksesta muodostuu haavoittu-
vassa asemassa olevien paihde- ja mielenterveyskuntoutujien palvelujarjes-
telman kohtaamisia kuvailevissa narratiiveissa?

e Kuinka palveluekosysteemissa voidaan vahvistaa haavoittuvassa asemassa
olevien osallisuuden kokemusta?

e Milloin ja miten haavoittuvassa asemassa olevien osallisuuden kokemusta
voidaan tarkastella julkisen palvelun arvona?

Tutkimuksen tieteellisend kontribuutiona on lisata ymmarrysta toistaiseksi vahéan
tutkimushuomiota saanutta haavoittuvassa asemassa olevien osallisuuden koke-
muksen rakentumista julkisen palvelun ekosysteemissi. Haavoittuvassa asemassa
elavia kansalaisia edustavat tutkimuksessa vaikeasti psyykkisesti sairaat ja pitkan
paihdehistorian omaavat henkil6t, jotka omaédédnisesti kertovat kokemuksiaan
kohtaamisista sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmassa. Tutkimuksessa
muodostuneet narratiivit ja niista tehdyt johtopaatokset antavat ehdotuksia haa-
voittuvassa asemassa olevien osallisuuden kokemuksen tukemiseen ja vahvistami-
seen julkisen palveluekosysteemin mikro- (yksil6), meso- (monitoimijainen palve-
lujarjestelma) ja makrotasoilla (yhteiskunta).

1.3 Tutkimuksen tieteenfilosofiset lahtokohdat

Viitoskirjani on sosiaali- ja terveydenhuollon hallintoon liittyva kvalitatiivinen
tutkimus, jossa tarkastelen haavoittuvassa asemassa olevien osallisuuden koke-
muksen muodostumista katutason byrokraattien kanssa tapahtuvissa kohtaami-
sissa. Tutkimukseni ldhestyy hallintoa kansalaisen ndkokulmasta, olipa hianen
roolinsa suhteessa palvelujarjestelmaan sitten palvelunkayttaja, kuluttaja, asiakas
tai potilas. Useat tutkimukset tuovat esille, ettd monet mielenterveys- ja paihde-
ongelmista karsivat ihmiset kuuluvat syrjaytyneeseen ja laiminlyotyyn ryhmaan
terveyspolitiikassa, johtamisessa ja yhteiskunnassa (esim. Matscheck & Piuva,
2021; Jorgensen & Rendtorff, 2018; Rissanen, 2015; Laitila 2010.)
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Fenomenologisen tutkimusotteen mukaisesti tutkimus keskittyy kertojien eletty-
jen havaintojen, kokemusten ja merkitysten tutkimiseen ja ymmartamiseen. Toi-
saalta ldsnd on my0s hermeneuttinen tutkimusote, silld aineistoldht6isyydesta
huolimatta taustalla vaikuttaa tutkijan tieteenalakohtainen ennakkokésitys eten-
kin osallisuudesta, jonka on ollut mahdollista kehittya ja muuttua prosessimaisesti
tutkimuksen edetessa. (Kiviniemi, 2007; Laine, 2007.)

Tutkimus pyrkii ymmartimaan kerrottujen kokemusten analysoinnin kautta ra-
kentuvien narratiivien luomaa kuvaa osallisuuden kokemuksen muodostumisesta.
Narratiivisuuden ontologisten 1dhtokohtien mukaan ihminen nidhdéén aktiivisena
ja merkityksid antavana toimijana. Kielen ja tekstin merkitys on oleellista todelli-
suuden hahmottamisessa, sitd rakentavana ja muokkaavana prosessina, joka on
aikaan ja paikkaan sidottu (Eriksson & Kovalainen, 2008, s. 210; Hanninen, 1999,
S. 34, 106; Ricoeur, 1991). Yhteinen kokemus muokkaantuu puolestaan yksityisten
kiasitysten summana, silld kertoessaan tarinaansa ihminen samalla el sitd (Poi-
rier & Ayres, 1997; Mishler, 1986; MacIntyre, 1981) antaen merkityksia kertomil-
leen asioille. Tutkijan tirkeimpéna tehtaviana on olla avoinna aineistosta esiin tu-
leville merkityksille, eika jisentada niita ennalta rakennetun teorian pohjalta (Han-
ninen & Valkonen, 2000). Abduktiivisen paittelylogiikan hengessa tassa tutki-
muksessa ajatteluani ovat ohjanneet vuoroin aineisto ja teoria. Analyysiyksikot on
nostettu aineistosta, mutta niiden tulkintaa ja osin ryhmittelyakin ovat ohjanneet
teoriat osallisuudesta.

Niin narratiivisessa kuin muissakin tulkintaan perustuvissa ldhestymistavoissa
ovat tutkimustyon keskeisessa asemassa paradigmat ja metaforat. Diskursiivisissa
ja konstruktivistisissa lahestymistavoissa korostuu se, etti tieteen avulla ei voida
saavuttaa taydellista objektiivista totuutta, vaan kyseeseen tulee ainoastaan “yksi
totuus” tietystd nakokulmasta (Alvesson, 2003, s. 13—14). Laadullisen tutkimuk-
sen kohteena on valtaosiltaan ihminen, joka tekee tutkittavasta kohteesta muuttu-
van. Niin ollen tutkimusmenetelméan tulisi olla mahdollisimman joustava, silla
tutkittava kohde jaykistyy helposti staattisia malleja ja menetelmia hyodyntavissa
tutkimuksissa. Menetelman tulisi mukautua, tasmentya ja kohdentua tutkimuk-
sen edetessi: jokaiselle yksittiiselle tutkimukselle olisi hyvd luoda omat menetel-
mansa. (Varto, 1992, s. 98—99)

Lopullisen tutkimuksesta esille nostettavan informaation paattaa tutkija, jolloin
narratiivien vaistamattomaksi piirteeksi muodostuu “valikoiva hiljentdminen”.
Hatchin (1996) mukaan uusi, tutkimuksen tuloksena syntynyt narratiivi on vain
tietylla narratiivisella danella kirjoitettu versio totuudesta. Kirjoittaja (emt. s.
362—366) esittda tutkijalle neljaa erilaista narratiivista roolia. Objektiivinen tark-
kailija pyrkii pysyttelemdin anonyyminid, ulkopuolisena seuraajana, viahaisen
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roolin omaava kertoja, pddhahmo, joka kirjoittaa ensimmaisen persoonan danella
ja sisaisella nakokulmalla tai kaikkitietava tarkkailija, joka liikkuu kaikkien nako-
kulmien vililld mielensd mukaan. Itse pyrin tutkijana olemaan objektiivinen tark-
kailija, ja tuomaan kuntoutujien kokemukset lopullisessa raportissani mahdolli-
simman aitoina ja alkuperaisina esille. Silti en voi ohittaa ja jattda huomiotta oman
hoitajakoulutukseni ja pitkidn tyokokemukseni vaikutusta tutkimuksessa esille tu-
levaan informaatioon eli tastd ndkokulmasta tiysin objektiivinen tarkkailijan rooli
on mahdoton. Osittain roolini muistuttaa myos kaikkitietavaa tarkkailijaa, silla
liikkun ajoittain kertomusten ulkoisten ja sisdisten nakokulmien valilla kayttden
kaikkia saatavilla olevien d4nien valikoimaa mukaan lukien oma tutkijan daneni.

1.4 Tutkimuksen rakenne

Johdannon lisdksi tutkimus koostuu kahdeksasta paaluvusta. Luvun kaksi aloitan
tarkastelemalla osallisuuden ja osallisuuden kokemuksen merkitysta ja toteutu-
mista julkishallinnon kehityksessa. Alaluvut 2.1—2.3 kuvaavat osallisuutta ja osal-
lisuuden kokemusta sosiaali- ja terveyspalveluissa haavoittuvassa asemassa ole-
vien yksiloiden niakokulmasta monitahoisena ilmioni; kohtaamisena, toimijuu-
tena seka valtaistumisena ja voimaantumisena. Luku kaksi paattyy osallisuuden
tarkasteluun yhteisluonnin ja -kehittdmisen kontekstissa.

Luvussa kolme tarkastelen mielenterveyskuntoutujan osallisuuden mahdollisuuk-
sia ja esteita palveluekosysteemin mikro-, meso-, ja makrotasoilla. Nain luvut
kaksi ja kolme rakentavat tutkimukseni osallisuuteen ja osallisuuden kokemuk-
seen liittyvaa teoreettista viitekehysté, jonka pohjalta muodostuu tyon analyytti-
nen kehikko.

Luku nelja asemoi osallisuuden kokemuksen rakentumisen nayttimoksi teoriaa
katutason byrokraateista (Erasaari, 1995), heidan kiytossaan olevasta harkinta-
vallasta ja ndiden suhteesta haavoittuvassa asemassa oleviin kansalaisiin. Katuta-
son byrokraattien toimintaymparistona niahdaan tassa tyossa palveluekosysteemi,
joka kuvaa hyvin verkostomaista avun ja tuen tarjoamisen mahdollisuutta paljon
palveluja tarvitseville kansalaisille, joille osallisuuden kokemuksen saavuttaminen
jarjestelmain sisilld on ajoittain haasteellista. Tyossé korostuu erityisesti osallisuus
ekosysteemin mikrotasolla, mutta tarkastelua tehddan myos meso- ja makrota-
solla.

Viidennessia luvussa tarkastelen sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelméaén sisaltyvia
ihmiselle asetettuja rooleja ja niiden merkityksia osallisuuden ja osallisuuden ko-
kemuksen nakokulmasta. Roolit nihdaan sekd kansalaisen ettd hantd kohtaavan
katutason byrokraatin nakokulmasta.
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Luvussa kuusi kisittelen narratiivisuutta tutkimuskehyksena ja esittelen empiiri-
sen aineistoni seka tutkimusanalyysin etenemisen. Luku seitsemin koostuu em-
piirisen aineiston kautta muodostuneista narratiiveista ja niiden luomasta osalli-
suuden kokemuksen kuvasta. Esittelen analyysin pohjalta syntyneet nelja paanar-
ratiivia; Kohtaamisia sairaalassa ja avohoidossa, Arvokkaana osana yhteisod —
kohtaamiset kolmannella sektorilla, Vertaisuus ja oman sairauskokemuksen
hyédyntdminen osallisuuden kokemuksen vahvistajina seka Tavallista eldmdd
sairaudesta huolimatta — ldheisten ja ystdvien merkitys kohtaajina. Naihin sisal-
tyvat alanarratiivit, joista neljd ensimmadista liittyvat ensimmaiseen paanarratii-
viin; Kun kohtaamaan ei pddse tai kohtaamisissa ei synny dialogia, Inhimillinen
ja kuuleva kohtaaminen, Traumaattiset kohtaamiset seka Byrokratian oravan-
pyordssd osaansa tyytyneend. Seuraaviin péddnarratiiveihin liittyy kuhunkin
kaksi alanarratiivia; Sairaalan ja itsendisen siviilin valilld, Aktiivista arkea, Ei
tarvitse yksin omin voimin jaksaa — vertaisuuden voima, Oma kokemus vertais-
ten tueksi ja ammattilaisten avuksi, Liheiset taistelivat puolestani ja Aidin risti-
riitainen rooli.

Luvussa kahdeksan esitdn johtopaatoksid empiirisen aineiston seka teoreettisen
kehyksen yhteensovittamisesta vastaamalla tutkimuskysymyksiin. Esittelen ensin
tutkimusaineiston kertomuksista muodostunutta osallisuuden kokemuksen ku-
vaa, jonka jilkeen tarkastelen osallisuuden kokemuksen vahvistamista palve-
luekosysteemin mikro-, meso- ja makrotasoilla. Taiman jalkeen pohdin milloin ja
miten olisi mahdollista ndhda kansalaisten ja katutason byrokraattien kohtaami-
sissa muodostunut osallisuuden kokemus yhtena julkisen palvelun arvona. Luku
yhdeksan sisdltda pohdintaa palvelujarjestelman kyvysta kuulla haavoittuvassa
asemassa olevien dinta. Pohdin luvussa myos tutkimuksen luotettavuutta ja eetti-
syyttd sekd mahdollisia jatkotutkimuksen aiheita.
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2 HAAVOITTUVASSA ASEMASSA OLEVAN KANSALAISEN
OSALLISUUS JA OSALLISUUDEN KOKEMUS

Kansalaisten osallistumisen vahvistamisen taustalla tulisi nahda tavoite kansalais-
keskeisten ja asiakasldhtoisten palvelujen kehittamisestd, yhteissuunnittelusta ja -
tuottamisesta sekad tapahtuneet suuret muutokset sosiaali- ja terveyspalveluiden
toimintaymparistossa. Samalla naita erilaisia osallistumisprosesseja tulisi pitaa
tarkedna tapana vahvistaa demokratian periaatteita ja vastuuvelvollisuutta. (Ocloo
ja muut, 2021; Levin & Amram, 2019; Fung, 2015; Martin, 2007.) "Palvelukaytta-
jien osallistumisen" paradigma on ollut erityisen vahva Isossa-Britanniassa, jossa
se liittyy "kolmannen tien" terveyspolitiikkaan ja sosiaalihuollon uudistuksiin
(Meriluoto, 2018; Prior, 2003). Osallisuuden ndkokulmasta talloin viitataan kasit-
teeseen potilaiden ja kansalaisten osallisuus ”Patient and Public Involvement

(PPI)”.

Osallisuuden (involvement) synonyymeina kaytetdan useita eri termeja, kuten si-
toutuminen (engagement) tai osallistuminen (participation). Tassa tyossa keski-
0ssé on yksilon erilaisista osallisuuden ilmentymistd muodostunut henkilokohtai-
nen arvio, tulkinta tai kasitys, joka konkretisoituu hianen eldiméassaan osallisuuden
kokemukseksi (experiences of social inclusion). Osalliset tai osallistuvat potilaat ja
yleis6 voidaan nimeta tdssa yhteydessa esimerkiksi "kansalaisiksi" (citizen), "ku-
luttajiksi" (consumer), "maallikkoiksi" (layperson) tai “palvelun kayttajiksi” (ser-
vice user) (Ocloo ja muut, 2021, s. 3). Tembo ja muut (2021, s. 1) ndkevit termien
kiyton jakautuvan globaalisti niin, ettd pohjoisessa tai korkean tulotason maissa
puhutaan edelld mainittujen Ocloon ja muiden (2021) esittamilla kasitteilla, mutta
matalissa ja keskitulotason maissa seka globaalissa eteldssa naita osallistuvia pro-
sesseja kutsutaan nimelld "yhteison sitoutuminen" (community engagement) tai
"yhteison sitoutuminen ja osallistuminen" (community engagement and involve-
ment) painottaen siis enemman yhteison kuin yksilon osallisuutta.

Tulen kayttimiadn tutkimuksessani osallisuuden ja osallistumisen kisitteitd rin-
nakkain, ja etenkidin teoriaosuudessa en pyri niitd edes erottamaan tai arvotta-
maan, silla tutkimuksen ydin on kertojien osallisuuden kokemuksessa, joka voi
nayttaytya tunteena tai toimintana. Leeman & Hamaldinen (2016, s. 588) toteavat,
ettd osallisuus ei aina edellyta osallistumista, mutta osallisuuden kokemukset syn-
tyvat osallistumisen avulla. Oma ndkemykseni on, ettei osallistuminen tuota valt-
tdmattd suoraan osallisuuden kokemusta vaan voi olla yksilon kokemusmaail-
massa kiinni myos monen muun elementin yhteensovittumisesta (vrt. Beresford,
2012). Naita elementteja 10ytyy Leemannin ja muiden (2022) osallisuuden koke-
musta jasentavista neljasta ulottuvuudesta, joissa tarkastellaan yksilon elamén ja
toimintaympariston jatkuvuutta, ennakoitavuutta ja hallittavuutta, yksilon
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koettuja osallistumismahdollisuuksia seka merkityksellisyyden ja johonkin kuulu-
misen tunteita. Osallisuuden kokemus ei ole kiinnitettavissa yksiloon ulkoapiin,
silld se syntyy ihmisten vililld tapahtuvissa kohtaamisissa, vuorovaikutuksissa
seki toiminnoissa kattaen koko elaman kirjon (Leemann ja muut, 2022, s. 95).

Deanin (2018, s. 177—178) mukaan osallistuminen (participation) sosiaali- ja ter-
veydenhuollon kehittimisessd on ensisijaisesti prosessi, jossa ihmiset kayttavat
kokemuksellista asiantuntemustaan auttaakseen paattijia padsemain laajempiin
tietolahteisiin ja parantamaan hallinnollisia paitoksia. Osallistuminen luo oikeu-
denmukaisen paitoksentekoprosessin, joka toteuttaa ihmisten oikeutta osallistua
itseddn ja hinen kiyttdmidan palveluita koskeviin paatoksiin. Hinen mukaansa
kyse on siita, etta kaikille asiaankuuluville eturyhmille annetaan d4ni, joka voi vai-
kuttaa paatoksia tekeviin paattijiin. Osallistumisen arvioinnissa on silloin tarke-
ampai, ettd kaikki intressit ovat olleet aidosti edustettuina, kuin ettd osallistujat
ovat saaneet prosessin hallinnan. Dean edellyttiisi, ettd osallistumisprosessien tu-
lisi olla kaikille avoimia, ja lisdresursseja olisi keskitettava heikommassa asemassa
olevien ryhmien osallistumisen kannustamiseen ja tukemiseen. (Kts. Brandsen ja
muut, 2023; Brandsen, 2020; Verschuere ja muut, 2018.)

Palveluiden kéyttdjien osallisuuden korostamiselle voidaan tunnistaa useita vah-
voja syitd. Yksilosta yleiseen edeten syind nahdain; 1) palveluiden kayttsjilla kat-
sotaan olevan oikeus olla mukana heita koskevassa paatoksenteossa (Jorgensen ja
muut, 2018; Neech ja muut, 2018; Grundy ja muut, 2015; Laitila 2010), 2) osalli-
suuden kokemuksen terapeuttinen ja voimaannuttava merkitys (Gathen ja muut,
2022; Larsen & Sagvaag, 2018; Meriluoto, 2018), 3) kokemustiedon merkityksen
kasvu ammatillisen ja tieteellisen tiedon rinnalla (Krick, 2021; Baillergeau & Du-
yvendak, 2016; Beresford & Croft, 2001) 4) organisaatiot haluavat kehittia ja tuot-
taa laadukkaita seka asiakkaiden tarpeita ja toiveita vastaavia palveluja (Pascal &
Sagan, 2018; Ocloo & Matthews, 2016; Osborne & Strokosch, 2013; Fotaki, 2009),
5) demokratiaan ja 1ihinna vallan epatasapainoon liittyvit kysymykset (Eriksson,
2013; Broznan, 2012; Gaventa, 2006; Beresford, 2002.) Olennaista olisi, etta so-
siaali- ja terveydenhuollon palveluntuottajat ja niissa toimivat ammattilaiset tun-
nistaisivat ja tunnustaisivat asiakkaiden osallisuuden monimuotoisuuden ja toteu-
tumisen mahdollisuudet eri tasoilla ja tilanteissa.

Gathen ja muut (2022, s. 53) ajattelevat kayttijien osallistumisen (participation)
voivan mahdollistaa palveluiden mukauttamisen paremmin kayttdjien tarpeisiin
vastaaviksi edistden samalla yksiloiden voimaantumista. Jarjestelman niakokul-
masta osallistuminen saattaa merkita palveluntarjonnan tehokkuuden ja legitii-
miyden lisdamista. Kayttijien osallistumisen ymmartdminen seka kaytannot riip-
puvat kontekstista, maantieteellisestd alueesta, kayttdjaryhmistd, yleisesta
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hyvinvointi-ideologiasta ja siitd, ndhdaanko kayttijien osallistuminen kansalais-
ten demokratian tai kuluttajaideologian linssin kautta (Askheim ja muut, 2017).

Y114 mainituista kansalaisten demokratian nakékulma keskittyy poliittisiin, kan-
salais- ja sosiaalisiin oikeuksiin ja ndkee kayttdjien osallistumisen paamaarana si-
nansa (Beresford, 2020; Hickey & Kipping, 1998). Se on juurtunut kayttajaliikkei-
siin ja normalisointifilosofiaan keskittyen aliedustettujen ja syrjaytyneiden ryh-
mien voimaannuttamiseen, jotta ne saavuttaisivat yhtaldiset oikeudet ja osallisuu-
den yhteiskuntaan (YK, 2006; Wistow & Barnes, 1993). Voimaannuttaminen on
my0s tunnustettu elintarkedksi strategiaksi terveyden ja hyvinvoinnin paranta-
miseksi (WHO, 1986), ja se voidaan ymmartaa seka tavoitteeksi ettd prosessiksi,
jossa yksilot tai ryhmait saavat valtaa vaikuttaa tilanteeseensa. Kun yksilollinen
voimaantuminen kuvaa yksiloisséd tapahtuvia psykologisia muutoksia, jotka johta-
vat lisdantyneeseen hallintaan omassa eldmissi ( Rappaport, 1987 ), kollektiivi-
nen voimaantuminen viittaa ryhmén kykyyn vaikuttaa ja saavuttaa kollektiivisesti
madriteltyja tavoitteita (Beresford, 2020; Freire, 1978).

Sitd vastoin kuluttajaideologia korostaa kayttdjien osallistumista vilineena paa-
mairan saavuttamiseksi ja puoltaa palvelujen parantamista ottamalla kayttoon
markkinamalleja ja saamalla lisda palautetta kayttajilta ( Wistow & Barnes, 1993;
Hickey & Kipping, 1998). Samalla kulutusmainen malli asettaa terveyspalvelujen
kayttajat jaljittelemain asiakkaan roolia markkinatyylisissa suhteissa (Evers,
2003, s. 2), jolloin kayttdjat ndhdidan asiakkaina, jotka tietavit parhaiten mika
heille sopii ja he voivat vapaasti valita tarvitsemansa palvelut. Kuluttajamaisessa
mallissa painotetaan palvelun kayttdjien vaikutusmahdollisuutta, joka perustuu
"poistumisen” (exit) voimaan tyytymattomana tai valitusten tekemiseen, kun
muita vaihtoehtoja ei ole saatavilla (Hirchman, 1970). Brosznanin (2012, s. 49)
mukaan kuluttajaideologiassa osallistuminen on luonteeltaan neuvoa-antavaa ja
keskittyy ensisijaisesti osallistumisen tiedonkeruumenetelmiin.

Tarkasteltiinpa osallisuutta sitten demokratian tai kuluttajaideologian nakokul-
masta haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten osallisuuden toteutuminen aset-
taa haasteensa. Haavoittuvassa asemassa olevat ovat usein syrjaytyneita ja ali-
edustettuja vamman, terveysongelmien, koyhyyden tai sosiaalisten olosuhteiden
vuoksi, mutta heilld on silti oikeus osallistumiseen (Matthies, 2016). Haavoittuva
asema voi siis pohjautua haavoittaviin elamantapahtumiin tai rakenteelliseen
eriarvoisuuteen. Pohjoismaisessa kontekstissa tehdyissi tutkimuksessa osa niista
ryhmista on tunnistettu esimerkiksi ihmisiksi, joilla on pdihdeongelmia (Larsen &
Sagvaag, 2018; Hirchovits- Gerz, 2014; Hietala, 2013), mielenterveysongelmia
(Brandsen ja muut, 2023; Matscheck & Piuva, 2021; Rissanen, 2015; Laitila 2010),
dementia (Smebye ja muut, 2016) tai kehitysvamma (Witse & Hauger, 2020;
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Gjermestad ja muut, 2017; Kivisto, 2014; Valkama, 2012) seka turvapaikanhakijat
ja pakolaiset (de Freitas & Martin, 2015; Valenta & Berg, 2010).

Kun mairitelldan osallisuuden edellytyksia tai esteitd, voidaan ne ndahda palveluja
kayttaviin asiakkaisiin, ammattilaisiin, organisaatioihin tai laajemmin yhteiskun-
taan liittyvina kysymyksina (esim. Ocloo & Matthews, 2016). Erityisesti asiakkaan
osallisuuteen vaikuttavat hanen yksil6lliset ominaisuutensa kuten ika, koulutus,
sosioekonominen asema, terveydentila ja voimavarat. Huomion kohteena tulisikin
pitda ne asiakasryhmat, joilla terveydentila on heikko tai voimavarat ovat vahaisia
tai asiakas on palvelujen piirissi vastentahtoisesti esimerkiksi muistisairaat hoiva-
tai hoitoyksikoissi, lastensuojelupalvelujen piirissa olevat tai psykiatrisessa tah-
donvastaisessa hoidossa olevat asiakkaat, jolloin autonomia on oleellisesti pienen-
tynyt (Niiranen, 2002; Laitila, 2010; Kaseva, 2011; Laitila ja muut, 2018.)

Yksilon ndkokulmasta osallisuus nayttaytyy mahdollisuutena olla aktiivisesti mu-
kana, sitoutumisena merkityksellisena koettuun seka vapaaehtoisuuteen ja valin-
nan mahdollisuuksiin pohjautuvaan toimintaan (esim. Wiles ja muut, 2022; Os-
borne ja muut, 2021; Dent & Pahor, 2015; Omeni ja muut, 2014; Fotaki, 2009).
Ocloo ja Matthews (2016, s. 627) kayttavit epaselvan terminologian vuoksi osalli-
suuden maaritelména toimintaa, jota potilaat ja kansalaiset tekevit yhdessa en-
nemminkin kuin ettd toiminnot tehdiin potilaille tai heita varten, jolloin osallis-
tumisprosessi ndhdaan potilaiden, vieston ja terveydenhuollon ammattilaisten
vilisend kumppanuutena. Tama vertautuu vammaisten ihmisten ihmisoikeuksiin
liittyvaan iskulauseeseen ” ei mitdan meista ilman meita”.

Osallisuutta on vaikea objektiivisesti mitata, silla se liittyy vahvasti yksilon koke-
mukselliseen sekd tunneperaiseen maailmaan, ja syntyy monista hyvin yksilolli-
sistdkin elementeistd. Mika on osallisuutta yhdelle, ei ole sitd valttimatta toiselle
ja kokemuksena se voi poiketa yhteison, viranomaisten tai yhteiskunnan nake-
myksesta. Vaikka osallisuus maarittyykin vahvasti kokemuksellisena, sille on kai-
kille kansalaisina myds selked lainsdadannollinen perusta (Perustuslaki 731/1999,
28, 148; Kuntalaki 410/2015, 22§; Sosiaalihuoltolaki 1301/2014, 18§, 4 §). Taman
vuoksi osallisuuden kokemuksen tarkka kuvaaminen on haastavaa, kun se nah-
diin jo yleisend arvona ja tavoitteena, mutta myos toimintana ja osallistumisena.

Kokemus osallisuudesta voi yksinkertaisuudessaan muodostua kuulumisesta jo-
honkin yleensa itselle tarkedan yhteisoon tai verkostoon. Nykypaivana kuulumi-
nen voi olla kasvokkaisuuden sijasta myos vahvasti virtuaalista. Pohjana on mo-
lemmissa tapauksissa kuitenkin yhteenkuuluvuuden tunne sosiaalisissa suhteissa.
(Pohjola, 2017, s. 310; Leeman & Hamalainen, 2016.) Tata tunnetta ei voida maa-
ratd ulkopuolelta, mutta sitd voidaan edistdd vahvistamalla ihmisen aktiivista ja
sitoutunutta toimijuutta sekd mahdollisuuksia vaikuttaa itsedan ja ymparistodaan



16 Acta Wasaensia

koskeviin asioihin. Osalliseksi itsensa kokeva ihminen haluaa vaikuttaa itselleen
tarkeisiin asioihin pyrkien ratkomaan ristiriitoja, motivoituen tekemaan hyvin-
vointiaan palvelevia valintoja eikd koe asemaansa uhatuksi muiden rinnalla.

Yhteiskunnassa ja yhteisossa osallisuuden kokemuksen tunnistetaan rakentuvan
ainakin jasenyyden ja mukana olon tunteesta (Cornwall, 2008, s. 275), kuulluksi
tulemisesta (Meriluoto & Marila-Penttinen, 2015), yhdenvertaisena kohtaami-
sesta, merkityksellisyyden kokemuksesta (Ward ja muut, 2022) omien nakemys-
ten vastaanottamisesta (Laitila ja muut, 2018, s. 3), kaksisuuntaisesta kommuni-
kaatiosta (De Weger ja muut, 2022, s. 692), tunnepohjaisesta sitoutumisesta (Rou-
vinen-Wilenius, 2013) ja vastuun ottamisesta (Palukka ja muut, 2019, s. 28). Osal-
listua voi ilman kokemusta osallisuudesta mutta on mahdollista, ettd henkilo ei ole
todennikoisesti saanut kokemusta mahdollisuudestaan vaikuttaa asioihin. Meri-
luoto ja Marila-Penttinen (2015, s. 8) nikevit osallisuuden kokemuksen muodos-
tumisen taustalla yksilon kuulluksi tulemisen ja omien kokemusten merkityksel-
liseksi tuntemisen, halun ja sen mukana mahdollisuuden liittya yhteisoon tai ryh-
main sekd mahdollisuuden vaikuttaa, toimia ja osallistua yhteiseen paatoksente-
koon.

Tunne siitd, ettd pystyy vaikuttamaan niin yksil6lliselld tasolla (Neech ja muut,
2018; Grundy ja muut, 2016; Laitila, 2010) kuin palvelujen kehittimisessa (Ocloo
& Matthews, 2016; Fotaki, 2009) sekd yhteiskunnallisesti (Eriksson, 2013;
Thompson, 2007; Arnstein, 1959) saattaa vahvistaa kokemusta osallisuudesta.
Osallisuuden kokemuksessa on my6s kyse valinnan mahdollisuuksista, joka sisil-
taa samalla valtaa ja vaikuttamista (Grundy ja muut, 2016; Raivio & Karjalainen,
2013, s. 13—15). Silti osallisuus kokemuksenakaan ei ole staattinen tila, vaan se
voi vaihdella eri elaménvaiheissa, voimavarojen ja kykyjen muutosten my6ta. Hie-
talan (2018, s. 119) mielestd osallisuuden kokeminen on erityisen tarkeaa tilan-
teissa, joissa esimerkiksi pitkaaikaiset sairaudet, vammat, riippuvuudet tai pitkit-
tynyt tyottomyys heikentivit luottamusta omaan kykyyn selviytya, aiheuttavat ta-
loudellisen tilanteen heikkenemisen ja pahimmillaan eristavit sosiaalisista suh-
teista.

Jorgensenin ja Rendtorffin (2018, s. 131), tutkimuksessa néhtiin osallisuuden
(participation) tarkoittavan potilaan auttamista saavuttamaan hoitomyontyvyys,
joka helpottaisi hianen oloaan ja parantaisi elamanlaatuaan. Sairaan nakokulma
omaan sairauteensa poikkeaa luonnollisesti omakohtaisena, itse koettuna ja elet-
tyna ladketieteen tai terveydenhuollon nikemyksesta. Sairastumisen kokemusta ei
ole helppoa jakaa sellaisten kanssa, jotka eivit itse ole sairastuneet. Osallisuuden
kokemus kietoutuu siis myos vahvasti yksilon nikemykseen omasta identiteetis-
taan. Mielenterveyskuntoutujien kohdalla nousee usein esille ulkopuolisuuden tai
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toiseuden tunne (esim. Beresford, 2013), joka syrjayttda yhteiskunnasta ja nor-
maaliksi maaritellysta. Psyykkisiin sairauksiin yhdistyva negatiivinen leimautumi-
nen liittda yksiloon ei-toivottuja ominaisuuksia ja hantd monesti myos viltelldan,
jolloin arvottomuuden tunne vahvistuu (Aromaa, 2011, s. 17). Mielenterveyskun-
toutuja asettuu itse tai hanet asetetaan helposti potilaan rooliin, mutta usein siita
muodostuu hénelle my6s identiteetti, jonka kautta osallisuus saa ominaispiir-
teensd. Luvussa viisi tulen kasittelemain tarkemmin rooleja, joiden kautta yksilo
nahdaan palvelujarjestelmassa.

Joskus kokemus osallisuudesta jaa vaillinaiseksi tai jopa kokonaan syntymatta.
Tama voi liittya itseluottamuksen puutteeseen, pelkoon voimakkaiden déanien hil-
jentamisesta tai jopa kostotoimista osallistujaa kohtaan (Cornwall, 2008, s. 279).
Cornwall (emt.) ndkee my®0s, ettd ihmiset saattavat kokea, ettei heilld ole mitdan
annettavaa tai ettd heidén tiedolleen ja ideoilleen pikemminkin nauretaan kuin
otetaan todesta, jolloin ihmiset eivit koe osallistumisessa mitdaan jarkea. Cornwall
puhuukin tilloin itsesyrjayttamisestd (emt. s. 280), joka voi olla seurausta ihmis-
ten aiemmista kokemuksista. Tétd vield yleisempana syyni osallisuuden koke-
muksen puutteeseen Cornwall pitda pelkkiana retoriikkana ajatusta ihmisten mu-
kaan ottamisesta paatoksentekoon, vaikka todelliset paatokset tehddan jo muu-
alla. Tama puolestaan voi johtaa siihen, ettd kansalaiset tuntevat olonsa turhautu-
neiksi, kyynisiksi ja apaattisiksi (De Freitas & Martin, 2015). Aidon kuuntelun
puuttuminen tukee klassista nidkemystad yleison osallistumisesta "kumileimasi-
mena" (Abel & Stephan, 2000, s. 618) tukemaan ennalta maarattya paatosta, jol-
loin puhutaan lihinna nidenniisosallistumisesta (tokenism), joka on Sherry. R.
Arnsteinin (1969) esittaman osallisuuden tikapuumallin alimmainen askelma.

Osallisuuteen, osallisuuden kokemukseen ja osallistumiseen liittyvissa tutkimuk-
sissa nahdaan useita yhdistavia tekijoita, joista olen valinnut l1ahempaan tarkaste-
luun nelja nakokulmaa. Talta pohjalta kuvaankin seuraavissa alaluvuissa osalli-
suutta ensin yksilon nikokulmasta kohtaamisena (Warding ja muut, 2021, s. 114;
Isola ja muut, 2017, s. 22; Kvarnstrom ja muut, 2012, s. 141), toimijuutena (Narhi
ja muut, 2013, s. 119) seka voimaantumisena ja valtaistumisena (Dent & Pahor,
2015, S. 547; Osborne & Strokosch, 2013, s. 37—38; Cornwall, 2008, s. 277). Ndiden
lisdksi tarkastelen osallisuuden ilmi6ita nykyisin keskeisen hallinnon tutkimuksen
teeman eli yhteistuotannon ja yhteisluonnin kontekstissa alaluvussa 2.4.

2.1 Osallisuus kohtaamisena

IThmisten osallisuus on huomioitava kaikenlaisissa virallisissa ja epavirallisissa
kohtaamisissa, kuten esimerkiksi erilaisissa asiakaspalvelutilanteissa, lupien
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hakemisessa, sosiaali- ja terveydenhuollon toimenpiteissa tai lahiyhteisoa koske-
vissa asukastilaisuuksissa. Nama kohtaamiset ovat yksilGille niitd konkreettisia
hetkid, joissa muodostuu kisitys ammattilaisista, virastosta, kunnasta tai jarjes-
tosta seka itsestd toimijana osana yhteiskuntaa.

Kohtaamisissa syntyy monenlaista vuorovaikutusta, joissa osalliset saattavat olla
kovin eritasoisissa rooleissa. Parhaimmillaan vuorovaikutus on dialogista, joka pe-
rustuu osapuolten tasavertaisuudelle (Romakkaniemi, 2011), ollen samalla moni-
aanisti ja moniarvoista (Monkkonen, 2002). Dialogissa on mahdollisuus etsia yh-
teistd ymmarrysta ja kielta kasilld oleviin asioihin. Usein osallisuuden esteeni voi
olla se, ettd puhutaan kylld samasta asiasta, mutta eri lahtokohdista ja eri termein,
jolloin yhteyttd ei synny. Onnistuneessa dialogisessa keskustelussa on mahdolli-
suus saavuttaa tasa-arvoinen ja luottamuksellinen ilmapiiri, jonka pohjalta, huo-
limatta erilaisista 1dhtokohdista tai nikokulmaeroista, dialogiin osallistuvien va-
lilla paastaan kaksisuuntaiseen vuorovaikutukseen. Téll6in voidaan paitya yhtei-
seen ratkaisuun, jossa otetaan huomioon kaikkien osapuolten tieto ja kokemus.
(Rostila & Vinnurva, 2013, s. 200)

Tassa yhteydessa néen siis kohtaamistilanteeseen sisdltyvan dialogin laajempana
kuin arkikaytossa sen kayttamisen keskustelun synonyymina. Lahinna ymmarran
dialogin filosofi Martin Buberin esittimien perussuhteiden "miné-sini”, joka ku-
vaa ideaalia vastavuoroisesta suhteesta sekd “mina-se”, joka liittyy kokemukseen
maailmaa objektoivasta suhteesta, kautta (Buber, 1993, s. 25—28). Buber jakaa
ajatuksen Mihail Bahtinin (1929/1991) esittimastd “monidanisyyden” kisitteest,
joka viittaa eri 4anten lasndoloon niin ihmisten vilisessa kuin ihmisen sisdisessa
dialogissa. Nain erilaisten tietoisuuksien ja totuuksien kohtaaminen synnyttaa
monidanisyyttd, jossa Bahtinin mukaan dialogisuuden on ainoastaan mahdolli-
suus toteutua. (Bahtin, 1991, s. 33—36, 50—56, 71, 115—116, 122—123.)

Thmiset tarvitsevat keinoja yksilollisten kokemuspiirien rajojen ylittamiseen ja
toisten ihmisten kohtaamiseen syvien inhimillisten kokemusten pohjalta. Dialo-
geissa, joissa jaetaan syvimpid kokemuksia maailmasta ovat itsessaan arvokkaita
hetkia, vaikka ne eivat johtaisikaan sellaisenaan mihinkdan muuhun. Hetket
muokkaavat tunnetta olemassaolon merkityksellisyydestd, oman yksilollisyyden
arvosta muille seka osallisuudesta eliméan jatkumossa. (Alhanen, 2016, s. 39, s.

90.)

Dialogissa syntyva kohtaaminen sisiltaa toisen hyviksymisen juuri sellaisena kuin
hén on ja tamén ainutlaatuisuuden kunnioittamisen. Luottamuksen rakentaminen
ja yksilon itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen ilman tuomitsevaa asennetta
mahdollistavat hyvissi kohtaamisessa myos tunteiden maaratietoisen ja turvalli-
sen ilmaisun. Dialogiin yhdistetddn myos aktiivinen kuuntelu, joka koskee seka



Acta Wasaensia 19

verbaalisten etti ei-verbaalisten ilmaisujen kuuntelua (Jorgensen & Rendtorff,
2018).

Sosiaali- ja terveydenhuollossa hyvin kohtaamisen ytimena ovat aitous seki inhi-
millisyys, jolloin tilanteessa ensi sijassa kohdataan ihminen eikid ongelma. Kohtaa-
mistilanne on kuitenkin aina hyvin altis sille, etta asiakas kokee tulleensa jollain
tavalla huonosti kohdelluksi. Kokemukseen vaikuttavat aiemmat kohtaamiset pal-
velujarjestelmiassd, mutta myos ihmisen sen hetkinen tilanne, joka saattaa olla
erittdin hauras ja haavoittuva (Monkkonen, 2018, s. 16—20). Varsin usein palve-
luista pédtettdessd edetdin silti edelleen perinteisesti tyontekijan kontrollissa,
vaikka vaihtoehtona voitaisiin nahda siirtyminen kontrollista kohti asiakkaan ko-
kemusta tuesta seki jaetusta vallasta (Heini ja muut, 2019, s. 69). Kvarnstrom ja
muut (2012, s. 141) ovat todenneet, ettid etenkin asiakassuhteissa ihmiset maarit-
televit osallisuuden toimivan vuorovaikutuksen kautta, eivatka niinkdan valtaky-
symyksena.

Mielenterveystyossd kohdataan usein henkilGitd, joiden todellisuuden kisitys
poikkeaa ymparoivan maailman todellisuudesta psykoottisen tilan vuoksi. Koivis-
ton (2003, s. 55—56) tutkimuksen mukaan psykoosiin liittyvat epatavalliset koke-
mukset (esim. ulkopuolelta tuleva uhka tai pahan tapahtuminen) herkistivit hen-
kilon tarkkailemaan ja seuraamaan muiden ihmisten suhtautumista itseen tar-
kemmin. Tall6in muiden ihmisten sanalliset ja sanattomat viestit viittasivat hel-
posti psykoottisen henkilon kummallisuuteen tai outouteen. Vetdytymalld pois
muiden seurasta omiin oloihin, henkil6 pyrkii suojautumaan “hulluksi” paljastu-
miselta tai ei-ymmarretyksi tulemiselta muiden ihmisten taholta. Tallaiset vuoro-
vaikutukseen liittyvit vaikeudet lisdsivat Koiviston (emt.) mukaan henkilon koke-
maa yksindisyytta ja ystdvien katoamista. Kuulluksi ja kohdatuksi tuleminen, yk-
silon autonomian kunnioittaminen ja tasa-arvoinen kohtelu seki luottamukselli-
sen suhteen syntyminen, rakentavat myos psykoottiselle henkil6lle vilittdmisen ja
hyviaksytyksi tulemisen tunteen kautta osallisuuden kokemusta (Koivisto, 2003, s.

57).

Kohtaamisissa tulisikin olla keskiossd ihmisen tilanne ja tarpeet, eikd niinkdian
ammattilaisen tydorientaatio. Savander (2021) analysoi lddketieteen vaitostutki-
muksessaan tavanomaista psykiatrista haastattelumenetelmia ja dialogista sek-
venssianalyysia (DSA), joka menetelmina pyrkii jo ensimmiisilld tapaamisilla
tunnistamaan potilaan haitallisia toimintamalleja, jotka voivat yllapitaa psykiatri-
sia sairauden oireita ja vaikeuttaa ndin yksilon toimijuutta. Tuloksena han esitti,
ettd DSA-haastattelussa potilaat pystyivat kuvaamaan negatiivisia ja subjektiivisia
kokemuksia useammin kuin tavanomaisessa haastattelussa. Tamén han katsoi to-
dennikoisesti johtuvan nimenomaan tyontekijoiden keskittymisestd potilaiden
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kokemuksiin sen sijaan, ettd pelkdstdan potilaan oireilla olisi merkitysta (Savan-
der, 2021, s. 116).

Rissanen (2015, s. 134—140) kuvailee viitoskirjassaan kokemustaan dialogisesta
kohtaamisesta omassa terapiaprosessissaan yhteisend ihmettelyna ja ennakkoluu-
lottomuutena ja yhteisena ymmarryksena siita, ettei terapeutti tai terapiassa olija
yhteistyon alussa tiedd mitd matkan varrelta 16ytyy. Rissaselle (hoito)suhteessa oli
tarkeaa se, ettd oli joku, johon voisi luottaa, joka uskoisi haneen, ymmartaisi, suo-
jelisi, kuuntelisi ja jonka avulla voisi saada kosketuksen itseensa. Han toteaa myos,
ettd vuorovaikutus asiakassuhteissa ei ole, eika sen tarvitsekaan olla, aina onnis-
tunutta. Hyviin asiakassuhteisiin kuuluu hidnen mielestdan seka ristiriitoja etta
vaarinymmarryksia, mutta tilloin on tarkeaa muistaa dialogin edellyttavan toisen
osapuolen kunnioittamista.

2.2 Osallisuus toimijuutena

Osallisuutta on tarkasteltava myos toimijuuden kautta, silli passiivisen vastaanot-
tajan rooli palveluissa ei vastaa nykyista aktiivisen asiakkuuden vaadetta. Tyypil-
lisesti toimijuutta pidetdan yksilon omaisuutena (Archer, 2000), mutta Emibay-
erin (1998) mukaan toimijuus on aiemmista tavoista periisin olevien resurssien
kayttoonottoa, osaamista nykyisten tarpeiden kisittelyssa ja kykya kuvitella erilai-
sia mahdollisia tulevaisuuksia, ja sen voidaan nahda riippuvan myos sosiaalisista
suhteista. Toimijuudessa on keskeista yksilon aktiivisuus ja halu kasvaa seka yh-
teys toisiin ihmisiin (Deci & Ryan, 2000). Anttonen ja muut (2012, s. 29—31) maéa-
rittdvat keskeisiksi aktiivisen kansalaisen ulottuvuuksiksi vastuun, valinnan ja
osallistumisen, jotka kirjoittajien mielesta asettuvat vastakkain suhteessa” passii-
viseen” kansalaisuuteen, jolloin ihminen ndhd&an riippuvaisena sosiaalietuuksista
ja ulkopuolisena yhteiskunnallisesta osallistumisesta.

Haavoittuvassa asemassa olevien yksiloiden auttamisen ja tukemisen keinot ovat
tiedon ja tutkimuksen lisddntymisestd huolimatta vain osittain tehokkaita. Psyki-
atriset sairaudet aiheuttavat sairauteen liittyvien oireiden lisdksi myos merkitta-
van henkilokohtaisen ja sosioekonomisen taakan sairastuneille, joka ilmenee esi-
merkiksi tyopaikan, asunnon tai ystdvien menettamisena tai riippuvuutena sosi-
aalihuollon palveluista. (Millan ja muut, 2015.) Edella mainitut seuraukset psyyk-
kisestd sairastumisesta vahentdvat sairastuneiden toimintamahdollisuuksia ja
heikentavat nain heidan toimijuuttaan, vaikka asiakkaana olevalta odotetaan ja
edellytetaan osallisuutta (Kivinen ja muut, 2020, s. 277).
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1960-luvulla keskusteltiin psykiatrian vastaisen liikkeen sisill siitd2, kykenivatko
mielenterveysongelmista karsiviat osoittamaan harkintaa kayttdytymisessain ja
kayttdmaan todellista valintaa toiminnassaan (Peck ja muut, 2002, s. 441). Kehit-
tynein palvelujen kayttdjien toimijuuden voimistuminen on nihty jo yli 40 vuoden
ajalta Iso-Britanniassa, jossa se on liittynyt heiddn laajempaan kiinnostukseensa
saada enemman sananvaltaa ja saavuttaa osallisuus niin omassa elaméssaan kuin
yhteiskunnassakin (Beresford, 2013, s. 143).

Haavoittuvassa asemassa olevat ihmiset kaipaavat tilanteita, joissa ongelmat eivit
madarita heita ja joissa he voivat unohtaa ne hetkeksi. Isola ja muut (2020, s. 177—
181) ajattelevat, etti toistuvasti ongelmaldhtoisesti kohdatut ja hiljaiseksi suojellut
ihmiset kddntavat toimijuutensa sisddnpain, eivatka siksi vaadi muutosta. Arendt
(1958/2017, s. 196) pohtii ihmista toimijana, joka liikkuu aina muiden joukossa ja
suhteessa muihin, jolloin hén ei ole koskaan pelkka tekija vaan aina my6s karsija.
Tama todentuu erityisen hyvin haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten koh-
dalla, silld varsin usein he joutuvat ongelmiensa kautta kirsijan asemaan suh-
teessa koko yhteiskuntaan ja palvelujarjestelméain, eivatkd vain suhteessa siihen
tyontekijaan, joka heidit kohtaa.

Jo tietoisuus toimintamahdollisuuksista, jolloin voi pAittda omasta osallistumi-
sestaan tai osallistumattomuudestaan, voi synnyttda osallisuuden kokemuksen.
Osallisuus voidaan nihda osana itsemaaraamisoikeutta seka yksilon vapautta suh-
teessa julkiseen valtaan, silloin kun ihmiselld on myos aito mahdollisuus valita
passiivinen tapa eli olla osallistumatta (Kivinen, 2020, s. 277). Aktiivisen osalli-
suuden katsotaan edellyttavan kuitenkin riittavaa toimintakykya, joka liittyy esi-
merkiksi ihmisen ikdan, koulutukseen, varallisuuteen, kognitiivisiin ja sosiaalisiin
kykyihin tai elamantilanteeseen. Osallisuus toteutuu selkeimmin konkreettisessa
osallistumisessa, toiminnassa mukana olemisessa, niin yksilo-, yhteiso- kuin yh-
teiskunnallisellakin tasolla kohdistuen eri sisaltoihin. Toimijuus ei ole koskaan py-
syvd ominaisuus, vaan yksil6lld voi olla monenlaisia toimijuuksia muun muassa
sosiaalinen, yhteisollinen tai poliittinen, toimijuus (Sarkela-Kukko, 2014, s. 43—
44).

Nykyisin julkisten organisaatioiden tavoite on tulla entistd 1dhemmas kansalaisia,
mika tarkoittaa saavutettavuutta sekd avoimuutta. Tama asettaa erityisesti haa-
voittuvassa asemassa olevien kansalaisten toimijuudelle haasteita. He tarvitsevat
seki teoreettista ettd kdytdnnon tietoa mistd hakea apua ja tukea, joka vaatii heilta
kehittyneempia taitoja navigoida palvelujiarjestelmidn monissa vaihtoehdoissa,
mahdollisuuksissa ja karikoissa (van Oenen, 2022, s. 319). Hallamaan (2017, s.
20—23) mukaan toimijuus taas maarittyy kykyni asettaa paamairia seka syy-

2 Kts. lisda luku 4.3, s. 57-58
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seuraussuhteiden ymmarryksena ja niiden arviointikykyna. Lisdksi toimijuuteen
liittyy yksilon kyky tavoitella toiminnalleen asettamiaan paadmaaria. Nuo edelly-
tykset tormaavit usein haavoittuvassa asemassa olevien kansalaisten toimintaky-
vyn, aktiivisuuden ja osaamisen puutteellisuuteen, heikkouteen tai jopa olematto-
muuteen.

2.3 Osallisuus valtaistumisena ja voimaantumisena

Osallisuuden ja osallistumisen yhtena suurimpana hyotyna yksilolle nihdaan ha-
nen mahdollisuutensa voimaantua seka terapeuttisesti ettd toiminnallisesti niin
jokapdivdisessd eldmissddn kuin laajemmassa aktiivisessa osallistumisessa.
(Esim. Gathen ja muut, 2022; Ocloo ja muut, 2021; Bobbio, 2019; Osborne & Stro-
kosch, 2013; Hickey & Kipping, 1998.) Laitila & Pietild (2012) nakevit taman to-
teutuvan erityisesti yksilon ollessa mukana omiin palveluihinsa vaikuttavassa paa-
toksenteossa. Isola ja muut (2020, s. 177) esittavit silti vaarana sen, ettid haavoit-
tuvassa asemassa olevat ihmiset suojellaan hiljaisiksi olettamalla vaikeuksien
kanssa kamppailevien ihmisten olevan taysin kykeneméttomia tai jaksamattomia
vaikuttamiseen.

Viime kidessa palvelun kayttajien osallisuus edellyttaa palvelun kayttijien ja pal-
velun tuottajien vilistd suhdetta, johon on sisdankirjoitettuna luontainen vallan
epasymmetria, silld palvelun tuottajalla on yleensa etua mm. koulutustason, yh-
teiskunnallisen aseman ja harkintavallan vuoksi. Isola ja muut (2020, s. 165) viit-
tavatkin, ettd vallan epédtasainen jakautuminen on eriarvoisuutta luova ja uusin-
tava rakenne. Palvelun tuottajalla on valtuudet jakaa etuuksia, harjoittaa julkista
valtaa ja hallinnoida hoitoa (Hasenfeld, 2010). Sosiaali- ja terveydenhuollon si-
sélla tima tarkoittaa hyvinkin alisteista palvelunkéyttdjan asemaa, joka ehkaisee
helposti yksilon kriittisten mielipiteiden ilmaisua esimerkiksi hanen taloudellisen
toimeentulonsa ollessa riippuvainen palveluntuottajaorganisaatiosta.

Tritter ja McCallum (2006, s. 157—158) vaittavat palvelujen kayttijien sitoutumi-
sen ja voimaantumisen olevan monimutkaisia ilmioita, joiden kautta yksilét muo-
toilevat merkityksia ja toimia, jotka kuvastavat heidan haluamaansa osallistumis-
astetta yksilollisiin ja yhteiskunnallisiin paatoksentekoprosesseihin. Kirjoittajien
mielestd avain osallisuuteen (involvement) 16ytyy dynaamisista rakenteista ja pro-
sesseista niin terveydenhuoltojarjestelmin, organisaation, yhteison kuin yksilon-
kin tasolla. Fotaki (2011) taas niakee poliittisen vaikuttamisen, kansalaisten 4anen
ja osallistumisen synonyymeina kansalaisuuden kautta tapahtuvalle voimaannut-
tamiselle.
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Valtaistaminen voidaan nihda prosessina, jossa kehitetddn ja otetaan kayttoon
mekanismeja, joilla yksiloille tai ryhmille annetaan mahdollisuus saavuttaa ela-
maénhallintaa, kehittda taitojaan ja testata tietdimystdadan (Harrison & Waite 2015,
s. 503). Voimaantuminen puolestaan viittaa valtaistamisen tuloksena syntynee-
seen tunneperaiseen tilaan, jossa yksilo tai ryhma kokee saavuttaneensa lisaanty-
neen elaminhallinnan tunteen, enemmain ymmarrysti seki paidsseensi aktiivi-
sempina mukaan. Voimaantumisen ja valtaistumisen tuloksena voidaan nihda li-
saksi tasavertaisuus, yhteisyys, positiivinen itsetunto, eheyden tunne, kyky asettaa
ja saavuttaa tavoitteita, toivon tunne ja terveytta edistava kayttaytyminen (Mattila,
2008, s. 28). Taulukossa 1 on kuvattu Zimmermanin (2000) ndkemys voimaantu-
misprosesseista ja valtaistumisen tuloksista yksilon, ryhman ja yhteison nakokul-
masta. Niitd tarkastellaan yhteistuotannon kontekstissa, jota avaan tarkemmin
seuraavassa alaluvussa 2.4.

Taulukko 1. Voimaantumisprosessit ja valtaistumisen tulokset eri osallistuja-
tasoilla (Zimmerman, 2000, s. 47)

Osallistujatasot Voimaantumisprosessit Valtaistumisen tulos

Paatoksentekotaitojen omaksu-

minen

Yksiléllinen . . Kriittinen tietoisuus
Resurssien hallinta

Hallitsemisen tunne

R . Osallistuva kayttaytyminen
Tyoskentely muiden kanssa Istuva kayttaytymi

Mahdollisuudet osallistua paa- Tehokas kilpailu resursseista
. téksentekoon Verkostoituminen muiden or-
Ryhmd . .
Jaetut vastuut ganisaatioiden kanssa
Jaettu johtajuus Poliittinen vaikutus

Paasy resursseihin . -
Organisaatioliitot

- Avoin hallintorakenne . . . .
Yhteisé Moniarvoinen johtajuus

Suvaitsevaisuutta monimuotoi-

Asukkaiden osallistumistaidot
suutta kohtaan

Whiten (1996, s. 8) ajatus osallistumisesta ja osallisuudesta (participation) voi-
maantumisena liittyy yksilon kdytinnon kokemukseen mukana olemisesta vaihto-
ehtojen pohtimisessa, yhteisten paitosten tekemisessd sekid yhteisessa toimin-
nassa esimerkiksi taisteltaessa epaoikeudenmukaisuuta vastaan. Tritterin (2009,
s. 283—284) mukaan ihmisen valinnanmahdollisuuksien lisdantymisti, jota usein
esitetdan palveluja kiyttavan ihmisen voimaantumisena, olisi tarkasteltava kriitti-
sesti, silld todellisuudessa panostusta valinnan mahdollisuuksien lisdamiseksi on
nahtavissi vain vahédn. Oletus, ettd osallistuminen ldhtokohtaisesti vahvistaisi
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osallistujia, jattda huomioimatta mahdolliset pettymyksen tai hyviksikayton tun-
teet vallan epitasapainon, omien intressien ja edustavuusongelmien keskellda
(Roura, 2021, s. 778). Tdma tuo esille sen, ettd osallistumisessa ja osallisuudessa
on kyse vallasta, jolloin on pohdittava sitda kuinka paljon vaikutusvaltaa palveluja
kayttavilla voi ja pitaisi olla (Gathen ja muut, 2022).

Dent (2006, s. 460) kiinnittdd huomionsa siirtymisen laajennettuun valinnanva-
raan ja vahvaan personointiin, joilla hdn nikee olevan mahdollisesti negatiivista
vaikutusta palvelujarjestelmén tasapuolisuuteen ja oikeudenmukaisuuteen erityi-
sesti haavoittuvassa asemassa olevien kansalaisten kohdalla. Toisaalta hin nikee
kansalaisten, etenkin heidéan ollessaan potilaan roolissa, voimaantumisprosessin
voivan johtaa ihmisten protoammattimaisuuteen (vrt. Meriluoto, 2018) tervey-
denhuollon tarjoamisessa. TAman ymmarran tilanteena, jossa alkaa kehittya ko-
kemusasiantuntijuuteen siirtymisti, jossa jarjestelmin vaatima ammattimaisuus
ja osaaminen puuttuu, mutta halu oppia ja auttaa omien kokemusten pohjalta kas-
vaa. Tdmain kehityskulun vaarana Dent nékee yleisen luottamuksen heikkenemi-
seni ladkareitd, mutta myos potilaiden omia d4nii ja valintoja kohtaan.

Toipumisorientaatiosta (Recovery orientation) on tullut merkittava viitekehys
mielenterveystyohon sekid mielenterveyspalveluiden tuottamiseen ja jarjestami-
seen monissa maissa. Sen alkujuuret 10ytyvit jo 1960—70- lukujen taitteessa Yh-
dysvalloissa syntyneesta kansalaisliikkeesta, joka kritisoi pakkohoitoa ja psyykki-
sesti sairaiden heikkoa asemaa yhteiskunnassa. Suomessa toipumisorientaatio on
kuulunut mielenterveysstrategiaan 2010- luvulta ldhtien. Nordling (2018) nikee
sen ajattelun ja toiminnan viitekehykseni, jossa painotus on yksilon omien voima-
varojen tukemisessa, osallisuuden vahvistamisessa, toivon ja merkityksellisyyden
loytymisessd sekd positiivisessa mielenterveydessa. Toipumisorientaatiossa voi-
maantuminen tapahtuu hyvin yksilollisena, henkilokohtaisena prosessina, jossa
palvelujarjestelmian ammattilaiset pyrkivat edistaimaan asiakkaan toipumista yh-
dessi etsittyjen omien suunnitelmien tekemiseen tahtdavien voimavarojen kautta.
Niiden pohjalta asiakkaan on tarkoitus pystya elamaan itselleen antoisaa ja mer-
kityksellista elamaa, jossa han kykenee toteuttamaan omia paamaariaan ja haavei-
taan. Palveluissa, jotka ovat omaksuneet toipumisorientaatioajattelun, vahviste-
taan asiakkaan tietimysta omasta sairaudestaan, etenkin kuinka tulla toimeen sai-
rauden oireiden kanssa. Palvelut pyrkivit tukemaan myos asiakkaan pystyvyyden
tunnetta ja edistiméin asiakkaan mahdollisuuksia saada tarvitsemaansa sosiaa-
lista tukea (Nordling, 2018, s. 1477-1479).
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2.4 Osallisuus yhteistuotannossa ja yhteisluonnissa

2010-luvulta lahtien on saanut vahvasti huomiota ajatus kansalaisista julkisten
palvelujen yhteistuottajana yhdistden yhteistyon, voimaantumisen ja osallistumi-
sen edut kuluttamiseen liittyviin ominaisuuksiin (Fotaki, 2011). Taman vuoksi yksi
julkishallinnon tutkimuksen ja kirjallisuuden (Public Administration and Mana-
gement, PAM) ajankohtaista aiheista on Brandsenin ja muiden (2018, s. 3) mu-
kaan palvelujen yhteistuotanto ja yhteisluonti kansalaisten kanssa. Molempia pi-
detddn vilineena julkisten palvelujen laadun seka niiden demokraattisen laadun
parantamiseen, mutta samalla ne ndhdadn myos hyveina (Steen ja muut, 2018, s.
290; Voorberg ja muut, 2015, s. 1349). Yhteistuotannon ja -luonnin osallistavilla
toimilla pyritian demokratian vahvistamiseen seka sosiaali- ja terveyspalveluissa
matalamman organisaatiorakenteen toteuttamiseen (Kauppinen & Luojus, 2023,

S.191).

Tutkimuksen tarkastelukulmana on haavoittuvassa asemassa olevien kansalaisten
osallisuuden kokemus, jota julkishallinnon muodot ovat joko tukeneet tai rajoitta-
neet. Uusi julkisjohtaminen (New Public Management, NPM) nihtiin liittyneena
niukkojen julkisten resurssien ja palvelujen jakamiseen, jonka pyrkimyksena oli
kayttaa kilpailevia markkinoita palvelujen uudistustyossa. Tassa yhteydessa julki-
sia palveluja kiyttavat kansalaiset muuttuivat asiakkaista kuluttajiksi, joita Alfor-
din & Hughesin (2008) mukaan ajoi etupaassi oma etu. Kuluttajuuden kapeuttava
vaikutus kansalaisten osallisuuteen seka sen sopimattomuus julkisten palvelujen
tuottamiseen, edistivit uuden julkishallinnan (New Public Governance, NPG) teo-
rian kehittymista (Osborne & Strokoch, 2013, s. 34). Osbornen (2010, s. 1-7) na-
kemyksen mukaan uusi julkinen hallinta (NPG) korvaa julkisen palvelun organi-
saatiot julkisilla palvelujarjestelmilld, joissa yhteiskunnallisten tavoitteiden saa-
vuttaminen ja julkisten palvelujen tuottaminen edellyttdd useiden toimijoiden
vuorovaikutusta. Naissa palvelujarjestelmissa han nakee painopisteina kumppa-
nuuden ja yhteistyon keinoina saada uusia resursseja julkisten palvelujen tar-
joamiseen, jotka ovat Osbornen mielestd myos kokonaisvaltainen tapa vastata mo-
nimutkaisiin sosiaalisiin tarpeisiin seka valine sosiaaliseen osallisuuteen.

Julkinen palvelulogiikka (Public Service Logic, PSL) sisiltad yhteistuotannossa
konseptin arvonluonnista, joka keskittyy mikrotasolla palveluntarjoajan ja kansa-
laisen viliseen yhteistyohon (kts. Osborne ja muut, 2022; Eriksson, 2019; Gron-
roos, 2019) ja makrotasolla julkisen palveluekosysteemin3s (Public Service Ecosys-
tem, PSE) toimijoiden valilla (kts. Osborne ja muut, 2022; Engen ja muut, 2021;
Eriksson ja muut, 2020; Strokoch & Osborne, 2020; Petrescu, 2019.) Tama tutki-
mus keskittyy tarkastelemaan ensin mainitussa yhteistyossa syntyvaa kansalaisen

3 Julkisen palvelun palveluekosysteemistd myéhemmin luvussa 4.1
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osallisuuden kokemusta, silld viimeaikaisten tutkimusten mukaan palvelunkayt-
tajalla nahdaian olevan keskeinen ja olennainen rooli arvonluontiprosessissa
(esim. Osborne ja muut, 2022; Eriksson ja muut, 2021; Gronroos 2019.) Silti Stro-
koch ja Osborne (2020, s. 426) esittivit, ettd julkishallintoon liittyvassa kirjalli-
suudessa julkisten palvelujen kokemuksellinen ulottuvuus on jaanyt vahalle huo-
miolle, silld kirjallisuus perinteisesti nidkee kansalaiset passiivisina julkisten pal-
velujen kuluttajina, joille voidaan tarjota mahdollisuutta osallistumiseen lahinna
yhteistuotannon kautta.

Yhteistuotannon toisena osapuolena tarkastellaan tiassa tutkimuksessa haavoittu-
vassa asemassa olevia kansalaisia (esim. Brandsen ja muut, 2023; Gathen ja muut,
2022; Isola ja muut, 2020; Mulvale ja muut, 2019; Occloo & Matthews, 2016; Bail-
lergeau & Duyvendak, 2016; Fotaki, 2009), joiden rooleja ja osallisuutta sosiaali-
ja terveydenhuollon palvelujirjestelmén sisdlla tutkin erityisesti pitkdaan psyykki-
sesti sairastaneiden kokemuksina. Osallisuuden kokemuksen mikrotason konk-
reettisena nayttimona (Erisaari, 1995) toimivat haavoittuvassa asemassa olevien
kansalaisten kohtaamiset palvelujarjestelmin edustajina tyoskentelevien katuta-
son byrokraattien kanssa (Lipsky 1976/1980). Niita kohtaamisia tarkastelen osal-
lisuuden kokemuksen vahvistumisen tai rikkoutumisen nakokulmasta, jotka voi-
daan ndhda palvelun yhteistuotannossa arvon luontina tai sen tuhoutumisena4
(kts. Gyllenhammar ja muut, 2023; Engen ja muut, 2021; Jarvi ja muut, 2018).
Katutason byrokraattien kohtaamisten rinnalle on nostettava palveluekosystee-
miajattelun mukaisesti myos toteutuneet kohtaamiset kolmannen sektorin orga-
nisaatioiden edustajien, vertaisten sekd perheen ja ystavien kanssa (Akaka ja
muut, 2013), jotka etenkin julkisten palvelujen arvon tuhoutumisessa usein toimi-
vat korjaavina, paikkaavina ja jopa voimaannuttavimpina tapahtumina.

Alford (2002a) nikee etenkin yksittaisen yksilon osallistumisen laajempana kuin
omaa terveydenhuoltoa koskevien paiatosten tekemisend. Tatd ndkemysta laajen-
taa hyvin Osbornen ja muiden (2018, s. 19) ajatus palveluprosessin muodostumi-
sesta ensisijaisesti kayttdjien odotuksista, heidan aktiivisesta tai passiivisesta roo-
listaan palvelun toimittamisessa ja heidian kokemuksistaan prosessista. Timén he
katsovat olevan yhteistuotannon ydint4, silld palveluorganisaatiot voivat vain "lu-
vata" tietyn prosessin tai kokemuksen. Tarkeinta yhteistuotannossa on vuorovai-
kutus palvelun kayttdjien ja palveluntarjoajien valilla.

Palvelujen toimitus ja hallinta eivit ole enda vain ammattilaisten ja johtajien ka-
sissd, vaan palvelujen kayttajilla ja muilla yhteison jasenilla on nahtava suuri rooli
paatosten ja tulosten muotoilussa (Bovaird, 2007, s. 846—856). Yhteistuotannon

4 Tuhoutuminen on suora kdannos englannin “destruction” sanasta, jolle ei ole viela sel-
kedd, sen merkitystda paremmin kuvaavaa, suomenkielisti vastinetta.
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toteutuminen tarkoittaa hanen mielestiin sité, ettd palvelunkiyttdjien ja ammat-
tilaisten on kehitettava keskinaisia suhteita, joissa molemmat osapuolet ottavat
riskeja. Palvelun kayttdjien tulisi siis luottaa ammattilaisten antamaan neuvon-
taan ja tukeen. Ammattilaisten olisi taas pidattaydyttava sanelemasta palvelujen
kayttdjien elamaa, vaan sen sijaan heidan olisi oltava valmiita luottamaan palve-
lujen kayttdjien paatoksiin ja kayttdytymiseen heiddn omissa yhteisdissdan. Sa-
mankaltaista ajatusta yhteistuotannosta on tuotu esille jo 1970-luvulla, silla silloin
Elinor Ostrom sekd Roger Parks kollegoineen olivat pohtineet kansalaisten mah-
dollisuutta osallistua julkisten palvelujen yhteistuottamiseen, jolloin saavutettai-
siin mahdollisuus parantaa palvelujen toimittamista (Brandsen & Honingh, 2015,

S. 427).

Alford (2002b, s. 34—41) viittaa, ettd asiakkaiden tarpeiden ymmartaminen on yh-
teistuotannon olennainen edellytys. Hanen mukaansa organisaation on mahdo-
tonta toimittaa palvelua, ellei asiakas osallistu aktiivisesti sen tuotantoon. Brand-
senin ja Honinghin (2015, s. 427) mukaan yhteistuotanto on sosiaali- ja terveys-
palveluille luontainen ominaisuus, joka ei ole niin ollen ole valintakysymys. Tosin
vaikka yhteistuotanto on luontaista Brandsen ja Honingh niakevit suurta vaihtelua
asiakkaiden aktiivisessa mukaan kutsumisessa. Osittain timan vuoksi he kuvaile-
vat monia erilaisia yhteistuotantotyyppejd, eivitka nie yhteistuotantoa yhtena il-
miona. Yleisesti yhteistuotanto on heiddn mielestdan mahdollisuus vahvistaa so-
siaalista yhteenkuuluvuutta pirstoutuneessa ja yksilollisyytta korostavassa yhteis-
kunnassa. Yhteistuotannon méairitelmissd annetaan asiakkaille aktiivinen panos
heidan henkilokohtaisesti saamiensa palveluiden muokkaamisessa. Tama erottaa
yhteistuotannon passiivisesta asiakassuhteesta tai kuluttamisesta.

Yhteistuotannon yhtend mahdollisena etuna nihdiin se, ettd sen avulla voidaan
kehittaa palveluista reagoivampia ja tehokkaampia, jolloin kayttajat ja muut yhtei-
son jasenet voivat muokata palveluista saamiaan tuloksia (Bovaird, 2007). Pestoff
(2006) on esittdnyt yhteistuotannon puuttuvana palana demokratian ja hyvin-
vointivaltion uudistamisessa. Alford (2002b) onkin tuonut esille, ettd hyvinvoin-
tipalvelujen tarjoaminen yhteistuotantoa edistavien sosiaalisten yritysten kautta
muuttaisi perustavanlaatuisesti valtion ja kansalaisten vilistd suhdetta. Tama
muutos saisi hinen mukaansa palvelujen kayttdjat osallistumaan aktiivisesti itse
vaatimiensa tarkeiden hyvinvointipalvelujen tarjoamiseen.

Yhteistuotantoon liittyy kuitenkin sekd Kkisitteellisia ettd kdytdnnon rajoituk-
sia. Kansalaisilla ei yleensa ole koulutusta ja kokemusta sosiaali- ja terveyspalve-
lujen toimittamiseen. Jos yhteistuotanto pohjautuu vapaaehtoisuuteen, palkalli-
sen henkiloston korvaaminen vapaaehtoistyolla siirtda osa kustannuksista yhteis-
tuottajille itselleen (Pestoff, 2006, s. 507). Bovaird (2007, s. 856) mielesta
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yhteistuotannon vastustajat eivit pysty vakuuttavasti perustelemaan sitd, miksi
palvelujen kayttajiin ei voisi luottaa ja miksi he eivit voisi olla velvollisia tarjoa-
maan palveluja muutoin kuin niissd tapauksissa, joissa olennaisia palveluja ei ole
tai niita ei tarjota. Toisaalta Brandsen ja muut (2018, s. 285) tuovat esille yhteis-
tuotannon vaarana tilanteen, jossa asiakkaat ovat olleet suunnittelemassa ja yh-
teistuottamassa epdonnistunutta palvelua, jolloin saattaa jaada epaselviksi kuka
viime kiddessi on vastuussa palvelusta. Esimerkiksi he nostavat potilaat, jotka am-
mattilaisten ohjeiden mukaisesti hoitavat itsedan, mutta kaikesta potilaan panok-
sesta huolimatta hoito katsotaan epdonnistuneeksi. Esimerkissid nousee kysy-
mykseksi se, ovatko ainoastaan potilaat vastuussa epaonnistumisesta vai kanta-
vatko ladkarit osaltaan vastuuta, vaikka heilld on vihemman vaikutusta lopputu-
lokseen.

“Yhteistuotanto” termin juuret ovat periisin Elinor Ostromin ja muiden taloustie-
tyota. “Yhteisluominen" on sitd vastoin termi kaupallisesta liiketoiminnasta
(Vargo & Lusch, 2004), joka on tullut kayttoon julkisella sektorilla vasta mychem-
min (Brandsen & Honingh, 2018, s. 9). Yhteisluonti eroaa yhteistuotannosta siten,
ettd etenkin Vargon ja Luchin (2004) maaritelman mukaisesti yhteisluonnissa ko-
rostuu palvelun arvon niakokulma poiketen tuoteorientoituneen palvelutuotannon
ajattelusta. Yhteisluominen viittaa loppukayttijien aktiiviseen osallistumiseen
tuotantoprosessin eri vaiheissa (Prahalad ja Ramaswamy, 2000; Vargo ja Lusch,
2004), joka on tarkemmin rajattua kuin yleisesti osallistumisen laaja kisite sisil-
tden my6s mahdollisuuden passiiviseen osallistumiseen. Brandsenin ja Honinghin
(2018, s. 12) mielesta nimenomaan yhteistuotanto sisaltaa palvelunkayttajien osal-
listuminen sen eri vaiheissa, kun taas yhteisluominen koskee heidian mielestdin
palveluita strategisella tasolla eli kansalaiset ovat mukana erityisesti palvelun yh-
teisessa suunnittelussa.

Torfing ja muut (2019) nikevit yhteistuotantoa laajempana kasitteena yhteisluon-
nin/-kehittdmisen, joka heiddn mukaansa sekd kuvaa laajemmin ettd antaa pa-
rempaa ymmarrysta vuorovaikutuksesta julkisten ja yksityisten toimijoiden valilla
julkisten palvelujen suunnittelussa ja uudistamisessa. Kirjoittajien mukaan yhteis-
luonti on ldhestymistapa, jossa kaksi tai useampia julkisia toimijoita (esimerkiksi
poliitikot, julkishallinnon johtajat ja henkilosto) ja yksityinen toimija (esimerkiksi
palvelujen kayttijiat ja heiddn omaisensa, vapaaehtoiset kansalaisryhmat ja yksi-
tyiset yritykset) yrittavit ratkaista yhteisen ongelman, haasteen tai tehtavan. Rat-
kaisua etsiessaan he vaihtavat ja hyodyntavat toisiltaan saamaansa tietoa, osaa-
mista ja ideoita seki resursseja, joiden tarkoitus on lisdtd arvon muodostumista
julkisen sektorin kontekstissa (Torfing ja muut, 2019). Tasta Torfingin ja muiden
esittimasta mallista kaytan jatkossa termia yhteiskehittaminen, silla molemmista
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kaytetddn englanninkielistd termid “co-creation”, joka suomeksi kaantyy suoraan
yhteisluonniksi, mutta vastaa suomalaiselta sisilloltdan helpoimmin juuri yhteis-
kehittdmista.

Yhteiskehittdmistd on hyodynnetty julkishallinnon aloista erityisesti terveyden-
huollossa ja opetuksessa (Voorberg ja muut, 2015, s. 1350). Sosiaali- ja terveyden-
huollossa yhteiskehittdmisen lihtokohtana ndhdaan palveluiden suunnittelu yh-
dessa asiakkaan tai potilaan rooleissa olevien kansalaisten kanssa, jolloin heiddn
erityistarpeensa voidaan ottaa paremmin huomioon aidossa kayttoymparistossa
(vrt. Haukipuro ja muut, 2018). Yhteiskehittdminen voidaan nihdd myos proses-
sina, joka yhdistdd resursseja verkostoituneessa palveluekosysteemissi, johon
osallistuu useita toimijoita (Frow ja muut, 2016).

Julkisten palvelujen yhteiskehittimisessi kansalaiset asettuvat usein hyvin erilai-
seen asemaan kuin yksityisten palvelujen asiakkaat jo sen vuoksi, etti heilla saat-
taa olla useita rooleja palvelun kayttajana, palvelun maksajana ja/tai palveluja vas-
taanottavana kansalaisena. Julkisella sektorilla takaisin palveluihin palaava asia-
kas voi merkitd palvelun epaonnistumista (esim. sama sairaus vaatii toistuvia 13-
karikaynteja tai sosiaalipalveluissa ei 16ydeta asiakkaan elaméaa parantavia ratkai-
suja). Yksityisista palveluista poiketen julkisten palvelujen asiakkaat voivat olla
vastentahtoisia tai jopa pakotettuja (esim. tahdonvastainen psykiatrinen hoito,
lastensuojelun huostaanotto) palvelun kayttajia. Julkisten palvelujen kayttajilla
saattaa olla ammattilaisten nikemyksestd poikkeava ajatus palvelun onnistu-
neesta lopputuloksesta (esim. potilaan toivomia tutkimuksia ei maarita perusteet-
tomasti niiden yhteiskunnalla aiheuttamien kustannusten vuoksi). (Kts. esim. Os-
borne, 2018.)

Ansell ja muut (2023, s. 6—17) tarkastelevat yhteiskehittamistd uutena demokra-
tian muotona kuuden eri ulottuvuuden kautta verraten sitd edustukselliseen ja
osallistavaan demokratiaans. Tulevaisuudessa he nakevit demokraattisen yhteis-
kehittamisen etuina muun muassa sen, etta se voi auttaa luomaan paremman yh-
teyden valittujen poliitikkojen ja maallikoiden (myo6s kansalaisten) valille, silla
ymmairtddkseen ongelmia ja suunnitellakseen toimivia ratkaisuja poliitikot tarvit-
sevat alhaalta ylospiin tulevaa tietoa. Samalla kansalaiset vaativat yhda enemméan
paasya mukaan julkiseen paiatoksentekoon ja todelliseen vaikuttamiseen (Bang &
Serensen, 1999). Laaja osallistuminen mahdollistaa sen, ettid yhteiskehittiminen
ei ole vain "puhumista" (“talk-centric”), vaan myos "toimimista" (“action-cent-
ric”), jolloin my6s ne ihmiset, joilla on kdaytannollisia taitoja ovat tarkedssa osassa
osallistujina. Kolmas demokraattisen yhteiskehittimisen etu on, etti se voi

5 Edustuksellinen demokratia (Urbinati, 2011) ja osallistava demokratia (Barber, 1984;
Pateman, 1970)
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kasvattaa aktiivista kansalaisuutta, jolloin demokraattisten yhteiséjen jasenet ei-
vat ole vain d4dnestijia, asiakkaita tai palvelunkayttijia, vaan patevia ja kekselidista
kansalaisia, jotka voivat osallistua yhteiskunnallisten ongelmien ratkaisemiseen.

Suurina esteina edellisten etujen toteutumiselle Torfing & Ansell (2021, s. 7—8)
esittavat ensinndkin edelleen vallitsevan vahvan uskon byrokraattiseen ammatti-
osaamiseen, jolloin yhteiskehittdmisesti ei ole muodostunut yhteista ajattelutapaa
strategisista yhteistyohon sitoutumisen tavoitteista huolimatta. Vield vahvem-
pana yhteiskehittdmisen esteet vallitsevat poliittisella tasolla, josta Bentzen kolle-
goineen (2020) nostaa esille ddnestéjiltd saadun poliittisen mandaatin heikkene-
misen pelon, poliitikkojen tarpeen priorisoida budjettikehys kansalaisten kanssa
kaytavan vuoropuhelun edelle seka osalla poliitikoista vallitsevan tarpeen muo-
dostaa poliittinen enemmisto sen sijaan, ettd etsittédisiin yhteistd perustaa yhtei-
selle ongelmien ratkaisulle. Kirjoittajien mukaan olisi erityisen tirked 16ytia ja
suunnitella niitd yhteistyon institutionaalisia areenoja (vrt. Steen & Tuurnas,
2018, s. 86), jotka houkuttelisivat osallistumaan juuri ne toimijat ja kansalaiset
joihin ongelmat vaikuttavat. Timan nien erityisen tirkedna haavoittuvassa ase-
massa olevien osallisuuden kannalta.

Yhteiskehittimisen® puolesta puhujat vaittavit, etta tiivis yhteisty6 palveluntarjo-
ajien ja kansalaisten vililld voi mahdollistaa julkisten palvelujen tehokkuuden ja
laadun parantamisen seka vahvistaa demokratisoitumista ja luottamusta hallituk-
seen. Yhteiskehittdmiselld nihddan kuitenkin olevan myos oma pimeé puolensa.
Steen ja muut (2018, s. 284—293) ovat maaritelleet useita haasteita liittyen yhteis-
kehittdmisen vaikutuksille asetettuihin optimistisiin odotuksiin. Heiddn mieles-
tdan vaarana on, ettd yhteiskehittamista ja kansalaisten aktiivisen roolin kasvatta-
mista voidaan kayttda julkishallinnon toiminnan tehostamisen keinona seka kulu-
jen ja vastuiden minimoimiseen taloudellisten resurssien niukkuuden yhteydessa.
Kansalaisten osallistaminen voi heidédn mielestddn pikemminkin heikentda demo-
kratiaa, silld yleensa aktiivisina osallistujina ndhdain “hyvaosaisten” edustajat
haavoittuvassa asemassa olevien danen puuttuessa. Yhteiskehittiminen saattaa
my0s vahvistaa tasa-arvoisuuden sijasta eriarvoisuuden lisdantymistd epatasais-
ten valta-asemien vuoKksi.

Yhteiskehittiminen voi tahattomasti johtaa selkeiden vastuiden puuttumiseen jul-
kisen, yksityisen ja kolmannen sektorin vilisten rajojen hamirtyessi. TAma on-
gelma voi nikya myos yksilotasolla; jos asiakkaat esimerkiksi noudattavat ladkarin
antamia ohjeita ja tasta huolimatta hoito epdonnistuu, niin kuuluuko vastuu aino-
astaan asiakkaalle. Kun palvelua toimittavia tahoja on paljon ja niilld moninaisia

6 Yhteiskehittimisella tarkoitetaan tdssa tutkimuksessa seka yhteistuotantoa etta yhteis-
luontia.
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tehtdvid, tima saattaa lisata kustannuksia, jotka johtuvat toiminnan suunnitte-
lusta, johtamisesta ja valvonnasta (Jalonen, 2019, s. 307). Riski yhteiskehittami-
sen epidonnistumiseen syntyy, jos palveluissa ei ymmarretd haavoittuvassa ase-
massa olevien osallistumisen motiiveja, jotka usein pohjautuvat periaatteelle “ta-
kaisin maksusta” saadusta avusta ja tuesta. Lopuksi kirjoittajien nikemyksen mu-
kaan sen sijaan ettd yhteiskehittiminen loisi arvoa sen tuloksena voi olla arvon
tuhoutuminen. He perustelevat titd pohjautuen esimerkiksi Brandsenin ja mui-
den (2016, s. 307) viitteeseen, ettd sosiaaliset innovaatiot voivat edustaa kulttuu-
risia, taloudellisia ja sosiaalisia tavoitteita seka kdytdnt6ja, jotka voidaan nahda
erittdin kiistanalaisina tai jopa pikemminkin uhkaavina kuin lupaavina, johtaen
monien toimijoiden yhteistyon sijasta niiden kilpailuasetelmaan.
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3 MIELENTERVEYS- JA PAIHDEKUNTOUTUJIEN
OSALLISUUDEN MAHDOLLISUUDET JA ESTEET
PALVELUEKOSYSTEEMISSA

Tama luku esittelee yleisesti osallisuuden, katutason byrokraattien kanssa tapah-
tuvien kohtaamisten ja roolien merkitysta osallisuuden kokemuksen mahdollista-
jina ja esteind. Luvun sisalto rakentaa yhdessa luvussa kaksi esittdmieni osallisuu-
den ilmentyminen kanssa teoreettista viitekehysta ja pohjaa analyyttiselle kehi-
kolle erityisesti vakavasti psyykkisesti sairaiden sekd pitkdn paihdehistorian
omaavien kansalaisten (jatkossa mielenterveys- ja paihdekuntoutujat) nakokul-
masta. Sosiaali- ja terveyspalveluihin liittyvit jarjestelmit ovat mielenterveys- ja
paihdekuntoutujille erityisen haasteellisia hahmottaa monimutkaisten erilaisten
apua ja hoitoa tarjoavien toimialojen, tasojen ja palvelutyyppien mairan takia.
Palveluekosysteemissi yksilon osallisuuden mahdollisuudet ja esteet todentuvat
mikro- meso- ja makrotasojen vuorottelussa, joissa Furstin ja muiden (2019) mu-
kaan paikallisuudella on erityinen merkitys.

Meill4 kaikilla on mieli, eika se ole kenelldkdan staattinen olotila. Mielen tilat saat-
tavat vaihdella arjen tuottamista harmeista johtuviin lyhyisiin alavireystiloihin,
ahdistuksen tunteisiin, pelkoihin, pettymyksiin ja suruihin, mutta myo6s vakaviin
mielen sairauksiin. Vaikka mielen hairi6tilat ovat kaikille mahdollisia, mieleltdan
oireilevat tai jo sairastuneet kohtaavat edelleen ennakkoluuloja ja leimaamista
(Ward ja muut, 2022, s. 552; Maanmieli, 2019, s. 181—189; Mulvale ja muut, 2019,
s. 295) joka asettaa heidat monesti hyvin toisenlaiseen asemaan kuin muutoin sai-
rastuneet. Mielen oireilu saattaa olla hyvin hapeillista, ja pelko leimaantumisesta
mielisairaaksi saattaa olla este avun hakemiselle. Oireilua tai sairautta voidaan sa-
lailla ja peitelld hyvinkin pitkaan, joka johtaa usein yksilon kannalta tilanteen mo-
nimutkaistumiseen. (Korkeila, 2015, s. 563; Vuorela & Aalto, 2011.)

Tambuyzer ja muut (2011) ndkevat mielenterveyskuntoutujan osallisuuden toteu-
tumisen mahdollisuudet neljalla eri tasolla. Mikrotasolla he kuvaavat yksilon osal-
lisuuden toteutuvan osallisuutena omaan hoitoonsa ja kuntoutukseensa (vrt.
Jorgensen & Rendtorff, 2018; Neech ja muut, 2018; Grundy ja muut, 2015; Laitila
2010.) Mesotason osallisuus siséltdd mahdollisuuden palvelujen ja palvelujarjes-
telméan kehittdmiseen (vrt. Pascal & Sagan, 2018; Ocloo & Matthews, 2016; Fotaki,
2009.) Makrotasolla palvelunkayttijat osallistuvat poliittiseen paatoksentekoon ja
lainsaddantoon (Beresford, 2020; Beresford, 2019; Dean ja muut, 2019.) Neljan-
tena he nimedvit metatason, jossa mielenterveyskuntoutujat ovat osallisina tutki-
mustyohon ja koulutukseen (Krick, 2021; Tembo ja muut, 2021; Williams ja muut,
2020; Rose & Kalathil, 2019.) On mahdollista, ettd osallisuus saattaa toteutua yhta
aikaa eri tasoilla ja yhdella tasolla toteutuvana se tukee muiden muiden tasojen
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osallisuutta (Tambuyzer ja muut, 2011). Seuraavissa alaluvuissa tarkastelen osal-
lisuuden mahdollisuuksia ja esteitd mikro-, meso-, ja makrotasolla.

3.1 Mikrotaso - Yksilon osallisuuden mahdollisuudet ja
esteet

Mieleen liittyvat haasteet ovat usein pitkiakestoisia ja etenkin vakavissa mielen sai-
rauksissa ne ovat usein todennikoisesti puhkeamisensa jalkeen kantajalleen lo-
punikaiisid (Suokas, 2024, s. 98). Tyoskennellessini psykiatrisena hoitajana olen
nahnyt, kuinka sairauden pahenimisvaiheista toivutaan, mutta sairaudesta ei ehka
parannuta koskaan kokonaan. Oireet hiiritsevit elimii ajoittain pahemmin,
ajoittain niiden kanssa on helpompi elda. Grundy ja muut (2016, s. 18) ovatkin
todenneet tutkimuksessaan, etta osallistumiskykya ei silti tulisi koskaan nahda
“kaikki tai ei mitddn”- ilmiona vaan jatkumona, joka vaati eri tasoista ja erilaista
vuorovaikutusta eri aikoina. Heiddn mukaansa avain palvelun kayttdjan tyytyvai-
syyteen muodostuu tunteesta, ettd mielenterveyspalvelut tunnistavat timéan vaih-
telun, ei vain mahdollisena esteeni osallistumiselle, vaan my6s syynd mukauttaa
ammatillista kayttaytymista ja vastata kiyttdjan tarpeisiin tehokkaammin.

Rissanen (2015, s. 154) on autoetnografisessa vaitoskirjassaan kaynyt lapi omaa
osallisuuttaan mielenterveyskuntoutujana. Hin maarittdd kokemustensa ja kes-
kustelujen perusteella osallisuuden asiakkaan ja tyontekijan viliseksi yhteistyoksi,
yhdessa muodostetuiksi tavoitteiksi, asiakkaan kuulemiseksi, kuuntelemiseksi
sekd vaikutusmahdollisuuksiksi. Hoitoa ei tuolloin tarjota pelkdstdan ylhaalta
alaspdin, mutta ei silti toimita tdysin asiakkaan ehdoillakaan. Rissanen (emt. s.
156—157) vaittaa, ettd vaikka potilaan tai asiakkaan osallisuus nykykeskustelussa
on voimakas argumentti, niin silti perinteinen késitys potilaasta hoidon kohteena
nikyy mielenterveystyossi edelleen vahvana.

Psyykkiset hairiot voivat vaikuttaa yksilon henkilokohtaisiin ominaisuuksiin ta-
voilla, joita ei todennikéisesti esiinny muissa palveluissa. Nama hairiot saattavat
vaikuttaa henkilon osallistumisprosessiin kahdella padsaantoiselld tavalla: ensin-
nakin vaikutus yksilon kykyyn olla mukana ja toiseksi hanen motivaatioonsa tai
haluunsa olla mukana. Ensimméinen nidkokohta liittyy "henkisen kapasiteetin”
kisitteeseen ja liittyy pddasiassa potilaan osallistumisen paatoksentekoon mikro-
tasolla. (Tambuyzer ja muut, 2011, s. 142.) Psykiatriset oireet ja hairiot seka niihin
madratyt 1adkkeet voivat vaikuttaa ihmisen kykyyn tehda rationaalisia paatoksia.

Laitila (2010), on viitoskirjassaan tutkinut suomalaisen mielenterveys- ja paihde-
palvelujen asiakkaan osallisuutta. Tutkimus on toteutettu haastattelututkimuk-
sena mielenterveys- ja paihdepalvelujen asiakkaille seka tyontekijoille. Sen
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tulosten mukaan osallisuuden toteutuminen vaati asiakkaiden kokemuksellisen
asiantuntijuuden hyviaksymistd, huomioon ottamista ja hyodyntamista. Osallisuus
on jakautunut tutkimuksen mukaan kolmeen osa-alueeseen: osallisuus omassa
hoidossa ja kuntoutumisessa, osallisuus palveluiden kehittimisessa ja osallisuus
palveluiden jarjestimisessa. Laitilan nakemysta tukee Martinin ja Finnin (2011)
ajatus asiakkaasta aktiivisena osallistujana, jonka kokemuksia ja oman elimansa
asiantuntijuutta kunnioitetaan prosessin kaikissa vaiheissa. Mielenterveys- ja
paihdetyo voidaankin ndhda aidosti asiakaslahtoisena ainoastaan silloin, kun yk-
silolle itselleen syntyy kokemus osallisuudesta (Kujala, 2003; Ristaniemi, 2005).

Mielenterveyspalveluihin liittyy erityispiirre pakottavuudesta (Mielenterveyslaki
116/1990, 8 §; Osborne & Strokosh, 2013, s. 42), jota muista terveys- ja sosiaali-
palveluista ei 160ydy. Taman vuoksi osallisuus mielenterveyspalveluissa on osiltaan
selvisti erilaista kuin muissa palveluissa. Selkeimmin osallisuuden haasteet nou-
sevat esille juuri akuuteissa tahdonvastaiseen hoitoon toimittamisen tilanteissa
seka pakkolaakityksen mahdollisuutena. Monissa tapauksissa sosiaali- ja terveys-
palvelualalla katutason byrokraateilla on ensisijainen paitosvalta hoitaa haavoit-
tuvassa asemassa olevien palvelunkayttijien monimutkaisia ongelmia (Hasenfeld,

1987).

Appelbaum ja Grisso (1988) ovat esittineet kisitteellisen viitekehyksen potilaan
paatoksenteon edellytyksistd, jonka mukaan hanella tulisi olla kyky ilmaista valin-
tansa hoidosta, kyky ymmartaa asiaan kuuluvaa tietoa, kyky ymmartaa hoitotie-
don merkitystd omalle tilanteelle sekd kyky punnita asiaankuuluvia tietoja, jotta
han voisi osallistua loogiseen hoitovaihtoehtojen valintaprosessiin. Todennakoi-
simmin psyykkiset oireet kuitenkin vaikuttavat, heikentyneena neuropsykologi-
sena toimintana, ajatteluhairioina (esim. harhaluulot) ja tunnehairiéina (Owen ja
muut, 2018). Okain ja muiden (2018) systemaattinen katsaus osoitti, etta tarkeim-
mat kyvyttomyyden riskitekijat ovat psykoosi, sairauden vaikeusaste, tahdonvas-
tainen hoito ja hoidosta kieltiytyminen.

Psyykkisista oireista kirsivit saattavat itse valita avun ja hoidon ulkopuolelle jaa-
misen. Usein kyse avun piiriin hakeutumattomuudessa voi liittya tiedon puuttee-
seen. Mielen hyvinvointiin liittyvit tarjolla olevat palvelut, tukitoimet tai etuudet
eivit ole tuttuja ihmisille etenkin, jos kyse on palvelujen tarpeesta ensimmaista
kertaa. Mielenterveys- ja paihdekuntoutujat eivit aina tieda oikeuksiaan, ja varsin
usein heilld on kokemuksia huonosta kohtelusta (Karinen, 2010, s. 72—73). Toinen
este avun piiriin hakeutumiselle saattaa olla tietoisuus Mielenterveyslain perus-
teella tahdonvastaiseen hoitoon joutumisesta (Pilgrim, 2009, s. 115—118), joka voi
johtaa pelkoon autonomian menettimisestd, kun ammattilaiset ottavat vallan.
Julkisen sektorin tarjoamissa mielenterveyspalveluissa on psyykkisesti vakavasti
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sairastuneiden monimuotoisiin tarpeisiin nihden melko vahéan valinnan mahdol-
lisuuksia erilaisista palveluista, jolloin palvelun kayttajat kokevat hoidon usein pa-
kottavana ja hallitsevana ilman harkinnan mahdollisuutta siitd millaista hoitoa
voisi ottaa vastaan ja mika taho siti tarjoaisi (Brosnan, 2012).

Mielenterveys- ja paihdepalveluja kayttdvien nakemys tehokkaasta palvelun tar-
joamisesta poikkeaa usein hoitavien tyontekijoiden, johtajien, lainsdétdjien ja per-
heenjiasenten niakokulmasta. Aktiivinen asiakas pyritdan nakemaiin subjektina ja
oman eldmansa asiantuntijana, mutta kdytannon tilanteissa han voikin vaikuttaa
vaativalta ja hankalalta asiakkaalta. (Kokko, 2003, s. 27—28; Hanninen & Valko-
nen, 2000, s. 150.) Wiles ja muut (2022, s. 2) pitavit kuluttajien osallistumista
sindlldan padamaarana edistamailla osallistuvaa demokratiaa, julkista vastuulli-
suutta ja avoimuutta. Kuntoutujat voivat tarjota erilaisia ja toisiaan taydentavia
nikokulmia ja prioriteetteja kuin ammattilaisten nidkokulmat ja prioriteetit. Li-
sdksi heilla ei valttamatta ole samoja eturistiriitoja ja uskollisuuksia palvelujarjes-
telmaa kohtaan kuin ammattilaisilla.

2010-luvun alusta on mielenterveyskuntoutujien osallisuutta ollut edistimassa
toipumisorientaatio ajattelu (recovery orientation). Kliinisesti mielenterveyden
hairioista toipuminen nahdian oireiden parantumisena, mutta toipumisorientaa-
tiossa ei kiinnitytd diagnooseihin eiki ajatella paluuta aikaan ennen sairastumista,
vaan oireista huolimatta aletaan rakentaa itselle merkityksellistd elaméaa (Raivio &
Raivio, 2020). Toipumisorientaatiossa toipujasta itsestaan tulee aktiivinen toi-
mija, jonka toipumisprosessissa (kts. Leamy ja muut, 2018) vahvistuvat usko toi-
pumisen mahdollisuuteen seka asioiden muuttumiseen paremmiksi. Han alkaa
nahda elamassaan erilaisia mahdollisuuksia merkityksellisten roolien, tyon ja hy-
vien ihmissuhteiden l6ytymiseen. Erityisen vahvasti toipumisorientaatiossa ko-
rostuu itsemaaradamisoikeus ja oman elamén hallinta, mutta myos itsekunnioituk-
sen ja -arvostuksen kehittyminen. (Jacobson & Greenley, 2001; Davidson ja muut,
2009; Shepherd ja muut, 2008.)

3.2 Mesotaso - Palvelujarjestelman tarjoamat
mahdollisuudet tai siita johtuvat esteet

Haavoittuvassa asemassa olevien kansalaisten asemaan erityisesti mielenterveys-
palvelujarjestelmassa vaikuttavat tilla hetkella vuosia jatkunut psykiatristen sai-
raaloiden osastopaikkojen vihentdminen seki pula niin psykiatreista kuin hoito-
henkilokunnastakin. (Linnaranta, 2022a, s. 1; Jahangiri ja muut, 2022, s. 191) Yk-
silon kokemuksena nama nakyvat pitkind odotusaikoina palveluihin paasyssa,
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lyhyina hoitojaksoina seka jatkuvasti vaihtuvana henkil6stona, jotka vaikuttavat
yleisen tyytymattomyyden syntyyn palvelujarjestelmaa kohtaan.

Vaikka psykiatrisissa sairaaloissa osastopaikat ovat vihentyneet, tahdonvastaista
sairaalahoitoa kiytetdan Suomessa eurooppalaisittain paljon (Wahlbeck ja muut,
2018). Monipuolisia ja riittdvia avopalveluja ei ole tarjolla, jolloin sairaalaan pa-
laaminen lisddntyy. Mielenterveyden ongelmien lisiksi monilla hoitoon hakeutu-
villa on paihde- tai elamanhallintaan liittyvid ongelmia tai taloudellisia vaikeuksia.
Monimutkaistuvasta ja sirpaleisesta jarjestelmistd ovat helposti putoamassa ne,
joilla on monta yhtdaikaista ongelmaa. Naissd tilanteissa vaatimus aktiivisesta,
vastuullisesta ja tietoa ja voimavaroja omaavasta asiakkaasta, voi pahimmillaan
johtaa palveluiden ulkopuolelle jadmiseen. (Juhila, 2006; Valokivi, 2008.)

Larsen ja Sagvaag (2018, s. 1232) kuvaavat organisaation diagnostista kulttuuria,
jossa stigmatisointi ja riskipatologisointi rajoittavat heidan mielestdan mielenter-
veyskuntoutujien osallisuutta. Paatoksenteko akuutissa psykiatrisessa tilanteessa
on usein monimutkaista ensiksi potilaiden yksilollisten tilanteiden monimuotoi-
suuden vuoksi, mutta toiseksi myo0s siksi, ettd tehtyjen paiatosten tulokset eivit
yleensa nay heti (Epstein & Gramling, 2013). Ammattilaiset eivit esimerkiksi aina
tunnusta akuutteja tai vakavia mielenterveysongelmia sairastavia potilaita riitta-
van paatoksentekokyvyn omaaviksi, ja terveydenhuollon ammattilaiset — erityi-
sesti laakarit — yleensa ottavat heidan puolestaan paatoksentekovallan. (Gurtner
ja muut, 2022; Morant ja muut, 2015; Watson, 2012.)

Jos palveluiden kiyttdjien ongelmia pyritdan kasittelemaén, tulkitsemaan tai rat-
kaisemaan objektiivisessa bioldadketieteen kisitemaailmassa, terveydenhuollon
ammattilaiset havainnoivat ja mittaavat yleensa hoidon onnistumista silla, kuinka
palvelun kayttdjat sitoutuvat ottamaan mairatyn ladkkeen ja noudattavatko he
laadittua hoitosuunnitelmaa (Jorgensen ja muut, 2018, s. 1364—1365). Tama tar-
koittaa kirjoittajien mielest sitd, ettd ndiden havaintojen kautta ei kuulla, kuinka
palvelun kayttdja kokee sairautensa ja tilanteensa, miti tavoitteita ja toiveita ha-
nelld on tulevaisuuden suhteen tai onko hénelld odotuksia hoitoon. Nain tulkit-
tuna ajattelen osallisuuden kokemuksen jaavan ohueksi hoitokaytannoissa, joiden
painopiste keskittyy ensisijaisesti oireiden hallintaan ja sairauden hoitoon, eika
sithen kuinka palvelun kayttajat itse kokivat ongelmansa. (Vrt. Savander, 2022.)

Sosiaali- ja terveydenhuollossa tarjotaan nykyisin osallistumis- ja vaikuttamis-
mahdollisuuksia erityisesti erilaisilla kokemuspohjaisilla nimikkeilla (esim. koke-
musasiantuntija tai -toimija, kehittdjaasiakas). Nami mahdollisuudet koskevat
useiden tutkimusten mukaan vain kapeaa valikoimaa ihmisia (Jones, 2021; Meri-
luoto, 2018), jotka ovat innokkaita ja halukkaita osallistumaan. Osallistujavalin-
toja tekevien ammattilaisten tulisi kuitenkin huomioida, etti kapea valintaprosessi



Acta Wasaensia 37

sulkee helposti ulos heidit, joilla olisi haavoittuvan asemansa vuoksi paljon voitet-
tavaa, mutta myos annettavaa terveydenhuollon paatoksentekoon (Ocloo & Matt-
hews, 2016).

Grundy ja muut (2016, s. 19) tunnistivat kaksi keskeista tekijaa onnistuneen osal-
listumisen olennaisiksi edellytyksiksi: kayttdjien tietoisuus laillisista oikeuksis-
taan ja tietoisuus kaytettdvissa olevien palveluiden valikoimasta ja laajuudesta.
Jos téllaista tietoa ei ollut, kiyttdjien mielekis osallistuminen oli estetty, jolloin
osallisuuden kokemus jii todennékoisesti heikoksi tai kokonaan syntymatta. Hei-
dian mukaansa kayttijat uskoivat, ettd tehokas osallistuminen riippui vahvasti pal-
veluista, jotka tarjoavat mielekkiitd hoitovaihtoehtoja ja ettd vastuu niiden eri-
laisten hoitovaihtoehtojen kertomisesta on palveluntarjoajalla.

Osallisuuden kokemusta vahvistava nakokulma olisi eettistd hoitoa korostava tapa
(Jorgensen ja muut, 2018, s. 1364—1365), jossa palvelun kayttdja kohdataan avoi-
muutta ja luottamusta korostaen seka rohkaisten hianta ottamaan vastuuta omasta
toipumisprosessistaan. Tallaista nikokulmaa ldhestytdan myos erityisesti kolman-
nen sektorin piirissa levinneessa toipumisorientaation (kts. luku 3.1) viitekehyk-
sessd, jossa nimenomaan korostuvat yksilon omat voimavarat, osallisuus, toivo,
merkityksellisyys ja positiivinen mielenterveys (Nordling, 2018, s. 1476—1477).

Toipumisorientaatiota ei tule ndhda kuitenkaan pelkistiaan mielenterveyskuntou-
tujan omana prosessina vaan se edellyttdd muutoksia toipujalle tukea tarjoavissa
palveluorganisaatioissa seka niissa tyoskentelevien ammattilaisten keskuudessa
ajattelutapojen, asenteiden ja toimintakaytantojen tasolla (Kallio & Kuosmanen,
2020). Tyontekijoille toipumisorientaatio asettaa haasteen aitoon dialogiin aset-
tumisesta, tasaveroisesta kohtaamisesta asiakkaiden kanssa, mutta my6s muu-
tosta asiantuntijasta mentoriksi, kun ammattilaisten tehtaviksi muodostuu yksi-
16n henkilokohtaisten tavoitteiden mukaisen toipumisen tukeminen (Martin & So-
ronen, 2022, s. 8—9). Viitekehyksen implementoinnin erityisesti psykiatriseen sai-
raalahoitoon Nordling (emt.) on nihnyt haasteellisena esimerkiksi edelleen vallit-
sevien paternalististen toimintamallien, byrokraattisten kaytantgjen ja rakentei-
den, pakon kayton, mutta myos asiakkaan vahvasti sisdistaman psyykkisesti sai-
raan identiteetin vuoksi.

3.3 Makrotaso - Yhteiskunnan tarjoamat mahdollisuudet
tai sen asettamat esteet

Demokraattisessa yhteiskunnassa kansalaisen osallisuus toteutuu padosin edus-
tuksellisesti, jolloin vaylana vaikuttamiseen on adnestaminen. Haavoittuvassa ase-
massa olevat kansalaiset eivit valttimatta usko, ettd Adnestdminen tai yleensdkain
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muunlainen vaikuttaminen kannattaa. Jos danioikeutta ei kiytetd, ajan kuluessa
heikossa asemassa olevien muidenkin toimintavalmiuksien kaytto voi heikentya.
Isola ja muut (2020, s. 172) nimeédvit tima syyksi tarpeelle tuottaa osallisuutta
lisdavia toimia (esim. yhteisotyo, valtauttava tyoote, vaikuttamisen erilaisten alus-
tojen kehittaminen, yhteiskehittiminen ja palveluiden yhteistuotanto) sen sijaan,
ettd osattomuutta estettiisiin pelkastdan yksiloon kohdistuvilla palveluilla. Toi-
saalta eri asteisten paittdjien voi olla vaikea jakaa valtaa kansalaisille, silla tehok-
kuuteen ja ennakoitavuuteen pyrkivilla virkamiehilla saattaa olla ennakkoluuloja
mahdollisesti hallitsemattomista sekd arvaamattomista kansalaisista (Torfing ja
muut, 2019). Brandsenin ja muiden (2018) mukaan tilanteissa, joissa eri toimijoi-
den niakemykset eivit kohtaa ei synny kumppanuuksia, jolloin yhteiskehittamista
leimaa valinpitimattomyys ja turhautuminen.

Erilaiset osallisuusmallit7liittyvat padsaantoisesti kansalaisten osallisuuteen po-
liittisissa prosesseissa ja yleisesti kansalaisdemokratiassa. Niitd on kuitenkin mah-
dollisuus soveltaa my0s sosiaali- ja terveydenhuoltoon liittyvissd kysymyksissa.
Hierarkkiset mallit keskittyvat vallankdyton mahdollisuuksien kuvaamiseen — aja-
tuksella mitd enemman valtaa paatoksenteossa, sen osallisempia ihmiset ovat.
Tastd varhaisimpana ja edelleenkin usein kiytossa olevana esimerkkiné Sherry. R.
Arnsteinin (1969) kehittdma osallisuuden tikapuumalli, jota on kehitetty ja muo-
kattu, mutta myos kritisoitu vahvasti (esim. Tritter, 2006, s. 162—163).

Fung (2006, s. 67—68) nikee, etta tdrkein syy lisatd kansalaisten osallistumista
nykyaikaisen hallinnon mille tahansa alueelle on siini, ettd valtuutetuilla paatta-
jilla ei valttamatta ole riittavaa tietoa, patevyytta, resursseja tai ymmarrysta ja kun-
nioitusta, joka olisi tarpeen yhteistyon ohjaamiseksi ja noudattamiseksi. Fungin
(emt.) mielesta kansalaisten suora osallistuminen saattaisi olla ratkaisu naihin
puutteisiin, jolloin oleelliseksi kysymykseksi nousee se, kuka osallistuu ja kuinka
osallistujat valitaan. Kansalaisten osallistuessa kohtaamisissa on mahdollisuus
osallisuuden kokemuksen syntyyn tai vahvistumiseen, joka lisdisi yksilon hyvin-
vointia ja nain ollen loisi julkisen palvelun arvoa hanelle ja samalla julkista arvoa
yhteiskunnalle. Toisaalta tilanteet voivat olla pahimmillaan sellaisia, joissa osalli-
suuden kokemus jaa syntymatti, ja palvelun arvo jaa toteutumatta tai jopa tuhou-
tuu. (Gronroos & Voima, 2013.)

Yhteiskunnallisen osallisuustyon tulisi vahvistaa haavoittuvassa asemassa olevien
ryhmien d4nen kuuluvuutta ja niiden intressien nostamista julkiseen keskusteluun
torjuen niin eriarvoisuutta. Keinoina niiden tavoitteiden toteutumiseen ovat

7 Esimerkkeina IAP2 (2014)”osallisuuden spektri”; Fung (2006), “"demokratiakuutio”;
Cornwall (2008) "osallisuuden tilat”; Dean (2017), "osallisuuden muodot”; Salminen ja
muut (2021), “osallisuuden kehat”.
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Isola ja muut (2020) ndhneet haavoittuvassa asemassa olevien osallisuuden koke-
muksen vahvistamisen, heiddan d4nensa ja mielipiteidensa liittdmisen poliittiseen
keskusteluun seki yhteisen hyvin tuottamiseen osallistumisen mahdollistamisen.
Mielenterveystyon nakokulmasta osallisuuden kokemuksen lisddmisella voitaisiin
vahentda myos mielenterveys- ja paihdeongelmiin liittyvaa leimaantumista ja syr-
jintdd. Osallisuudella on mahdollisuus vaikuttaa positiivisesti yksiloiden hallin-
nantunteeseen ja itsetuntoon, jolloin osallisuuskokemus voi tukea yhteiskuntaan
integroitumista ja vihentda stigmatisoitumista (Truman & Raine, 2002). On vali-
tettavaa, ettd mielenterveystyo painottuu edelleen hiiriéiden hoitoon sairauksien
ennaltaehkiisyn, psykososiaalisen kuntoutuksen ja ylipddtdan mielenterveyden
edistimisen jiddessa pienemmalle huomiolle (Wahlbeck ja muut, 2018, s. 15-16).

Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden asiakkaista joka kymmenes tarvitsee
monialaista tukea (Hujala & Lammintakanen, 2018). Jos monitoimijainen ty6 on
puutteellisesti organisoitua, se saattaa tuottaa paallekkaisyytta tai jopa kiannyttaa
pois tukea tarvitsevia ihmisid. Nama vaihtoehdot ovat kestimattomia erityisesti
asiakkaiden, mutta myds tyontekijoiden ja talouden kannalta (Maattéd, 2016). Tut-
kimusten mukaan palvelujarjestelma nahdaan edelleen pirstaleisena, jolloin mo-
nia palveluja tarvitsevien olisi osattava navigoida useiden eri palveluntuottajien
muodostamalla kentilla (Sinervo ja muut, 2019, s. 36; Kokko, 2013, s. 251; Virta-
nen & Stenvall, 2012, s. 13). Todennikoista on, ettd tillaisessa tilanteessa yhdel-
lakaan palveluntuottajista ei ole kokonaiskisitysté yksilon tuen tarpeesta, jolloin
apua ja tukea tarvitseva joutuu hakemaan tarvitsemaansa monesta eri paikasta.
Pirstaleisuuden vuoksi yksiloa toisistaan tietimatta kohtaavat eri organisaatioiden
tyontekijat eivat keskustele keskenain, jolloin toimijoiden vailille saattaa syntya
tietokatkoksia. Talloin on mahdollista tehda turhaa paallekkaista tyota tai yksilo
voidaan ohjata taas eteenpiin toisen palvelun piiriin. Kun apua hakevilla yksil6illa
on vaihtelevasti kykyja vastata palveluita tuottavien vaihtuviin asioimisvaatimuk-
siin, heidén riskindan on pudota palvelujen viliin.

Ahonen (2020, s. 208) toteaa tutkimuksessaan kriittisesti, ettd asiakkuutta kuvaa-
vissa luonnehdinnoissa ihmisten aktiivisuus liitetdan oman elamaén ja itsen hallin-
taan ja hyvinvoinnin tavoitteluun. Hinen mielestdin ndin méairitellen osallisuus
kutistuu vain palveluja koskevaksi mielipiteen ilmaisuksi ja itsen hoitaminen nou-
see tarkeammaksi kansalaisvelvoitteeksi kuin yhteiskunnan toimintaan osallistu-
minen tai vaikkapa omien oikeuksien ajaminen. Hin my0s kysyy; “mitd tapahtuu
niille asiakkaille, jotka eivdt kykene olemaan aktiivisia kumppaneita. Mitkd ovat
heiddn vaihtoehtonsa? Mitd tehdd silloin, kun palvelujdrjestelma ei pidda kiinni
heikossa asemassa olevasta kansalaisestaan ja kieltdd hdneltd tukensa?” Eet-
tiseksi ja haasteelliseksi dilemmaksi Ahonen (emt.) nostaa ajatuksen siitd, onko
osallisuuden oltava edellytys hoidolle tai palvelulle tai onko se prosessin tulos vai
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molempia. Onko asiakkaalla oltava jo lahtokohtaisesti valmiudet osallisuuteen ja
osallistumiseen?
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4 KATUTASON BYROKRATIA JA JULKISET KOHTAAMISET

Arkikielessa kansalaiset liittavat usein byrokratiaan ja virastoissa tyoskenteleviin
byrokraatteihin mielikuvat jaykkyydestd, hankaluudesta, hitaudesta, vaikeasti ta-
voitettavuudesta ja etdisyydestd. Tiukka hierarkia, kasvottomuus ja kapulakielen
kaytto ovat myos arkisia ajatuksia byrokratiasta. Pelkka termi “byrokraatti” ilmai-
see karikatyyrin virkamiehestd virkailijana (Hupe, 2022, s. 19). Tutkimuksessani
osallisuuden peilauspinnaksi olen nostanut teorian katutason byrokratiasta (jota
Lipskyn tapaan en nie negatiivisessa valossa) sisdltyen palveluekosysteemiajatte-
luun. Haavoittuvassa asemassa olevien kansalaisten elimissi julkisen hallinnon
heitd koskevat lait, sadnnot ja paatokset konkretisoituvat arkisilta tuntuvissa koh-
taamisissa katutason byrokraattien kanssa. Osallisuus niissa tilanteissa saattaa
olla hyvin tilanne- ja tyontekijdkohtaista, jolloin ndiden kohtaamisten tarkastelu
on merkityksellistd yksilon nikokulmasta, mutta myos sosiaali- ja terveyspalvelu-
jen kehittdmisen tueksi.

Tama luku keskittyy aluksi yleisesti katutason byrokratian teorian kuvaukseen.
Sen jilkeen kisittelen ensin erityisesti katutason byrokraattien asemaa ja toimin-
taa harkintavallan ja vastuun nikokulmasta palveluekosysteemeissa. Toisena na-
kokulmana kayn alaluvuissa ldpi teoriaa julkisista kohtaamisista, jotka laheisesti
liittyvat kansalaisten vuorovaikutukseen katutason byrokraattien kanssa. Samalla
luku kehystaa yhteistuotannon, yhteisluonnin ja julkisen palvelun logiikan kautta
osallisuuden kokemusta yhtena julkisesta palvelusta syntyviani arvona mielenter-
veyskuntoutujan asemassa olevalle kansalaiselle.

Byrokratiatutkimuksen- ja teorian urauurtaja Max Weber (1864—-1920) néki aiem-
missa hallintomalleissa ongelmina esimerkiksi epapatevyyden, mielivaltaisuuden,
lahjonnan mahdollisuuden ja tehottomuuden, joiden hén ajatteli korjautuvan hie-
rarkkisella jarjestelmalla. Syntyneen jarjestelmidn Weber naki olevan tarkka, va-
kaa, luotettava ja kurinalainen, ja jossa tyoskenteleva byrokraatti oli jarkihtama-
ton laissa ilmenevin poliittisen tahdon toimeenpanija edustaen jatkuvuutta ja vas-
tuuntuntoa. Weberin (1922/1978, s. 957—959) mukaan byrokratia tarjoaa myos
tyontekijalle muodollisen rakenteen vetaytya sosiaalisesta suhteesta seka siihen
liittyvistd vastavuoroisuuden ja sosiaalisen velvollisuuden tunteista etddnnyttden
virallisen toiminnan yksityiselimansa alueesta ilman suhteen luomista kohtaa-
maansa kansalaiseen.

Lipsky tarkasteli Weberin byrokratiateoriaa suorittavan tason nakokulmasta en-
simmadisen kerran vuonna 1969. Laajempaa nakyvyytta Lipsky ansaitsi vuonna
1980 julkaisullaan "Street-Level Bureaucracy -Dilemmas of the Individual in
Public Service". Lipsky nosti esille kiytdnnon tyontekijat, jotka kohtaavat
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kansalaisia padasaantoisesti kasvokkain edustaen institutionaalisia sdant6ja ja me-
nettelytapoja (emt. s. 3). Instituutiot toimivat vakiintuneina sosiaalisen jarjestyk-
sen ja yhteistyon mekanismeina, jotka ohjaavat yhteiskunnan toimintaa. Ne ilme-
nevat konkreettisina, virallisina ja pysyvina jarjestelmin4, jotka itsessadn saattavat
jaada usein kansalaisille etiisiksi (esim. eduskunta, poliittiset puolueet, ministe-
ri6t, terveydenhuolto, sosiaalitoimi, jarjestot), mutta joihin kuitenkin paasaantoi-
sesti luotetaan (Kankainen, 2007). Ndiden instituutioiden sisilla katutason byro-
kraatit ovat ldsni asiakkaina olevien kansalaisten kokemuksille, tarpeille ja vaati-
muksille. Katutason byrokraateilla Lipsky viittasi yleensa hallintoviranomaisiin
tai virkamiehiin, jotka tyoskentelivit paikallisella tai alueellisella tasolla hoitaen
julkisen hallinnon tehtivia. Heidan vastuullaan oli esimerkiksi lupa- ja valvonta-
prosessien hallinta, kaavoitukseen liittyvit asiat, terveys- ja turvallisuusmaarays-
ten valvonta, ympéristonhallinta sekd muut vastaavat tehtavait.

Maynard-Moodyn ja Mushenon (2000, s. 334—335) mukaan katutason byrokraat-
tien tyota maarittava ominaisuus, joka myos erottaa heidan tyonsa korkeimpien
virkamiesten tyostd, on katutason tyontekijan suora yhteys kansalaisiin, jotka he
nakevit etdisyyden ja kasvottomuuden sijaan konkreettisina yksiloina. Taman tut-
kimuksen yhteydessa katutason byrokraatit kohtaavat kansalaisia sosiaali- ja ter-
veydenhuollon potilaina, asiakkaina, palvelunkayttdjind, mielenterveys- ja paih-
dekuntoutujina tai kokemusasiantuntijoina. Katutason byrokraattien suhteet
muodostuvat naihin erilaisiin kansalaisasiakkaisiin henkilokohtaisiksi ja osin tun-
nepohjaisiksi, mutta harvoin kylmiksi ja rationaalisiksi. Kun poliitikot ja muut vir-
kamiehet tekevit politiikkaa kansalaisten hyvinvoinnin saavuttamiseksi niin 1aa-
karit ja hoitajat etsivat ratkaisuja potilaansa itsetuhoisuuteen, ahdistukseen, paih-
teiden kayttoon tai masennukseen, jotta tima voisi toipua joko sairaalassa tai avo-
hoidossa.

Lipskyn (1980, s. 161) mukaan katutason byrokratian ydinolemukseen kuuluu,
ettd se vaatii ihmisid (katutason byrokraatit) tekemaan paatoksia, jotka koskevat
toisia ihmisia (asiakkaita). Taman palvelun luonteen vuoksi heiltd vaaditaan myos
inhimillista harkintaa. Lipsky kayttaa ilmaisua discretion eli harkintavalta. Katu-
tason byrokraattien kriittinen tehtdva onkin tulkita ja toteuttaa hallituksen politii-
kan tavoitteita ja kanavoida tavoitteiden mukaisia erilaisia palveluita kansalaisille,
vaikka nama vaatimukset ja siannot eivit ole valttamatta yhteensopivia kansalais-
ten tarpeiden ja odotusten kanssa. Yksittdisella katutason byrokraatilla onkin vas-
tassa hankala tilanne, kun hén tietda tapausten olevan erilaisia, mutta silti hdnen
odotetaan soveltavan yleista standardia (Peters, 2022, s. 44). Juuri timan tilan-
teen aiheuttamien jannitteiden ja ristiriitojen kanssa katutason byrokraatit joutu-
vat tekemaan paivittiin tyota loytadkseen kaytadnnollisen tavan toteuttaa ja selvita
vaativasta tehtavastiaan (kts. Maynard-Moody & Musheno, 2000, s. 349).
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Kasitteena julkinen kohtaaminen on paikka, missi valtio ja kansalainen kohtaavat
(Goodsell, 1981). Bartels (2013, s. 469) tismentia julkiset kohtaamiset "kasvok-
kaisiksi kosketuksiksi julkisten ammattilaisten ja kansalaisten vdlilld", joka viit-
taa sithen, mitd tapahtuu viranomaisten ja kansalaisten vilisessd vuorovaikutuk-
sessa (Hupe, 2022 s. 11). Nama kohtaamiset, joita tapahtuu paivittdin erilaisissa
julkisissa organisaatioissa eivat maarittele vain sitd, kuka saa mitakin palvelua jul-
kiselta sektorilta, vaan niilld on my6s merkittava rooli yksiloiden aseman maarit-
telyssa yhteiskunnassa (Peters, 2022, s. 40). Samalla ne vaikuttavat yksilon arvi-
oon itsestadn (Lipsky, 1980, s. 9). Kohtaamisissa katutason byrokraatit edustavat
asiakkaille niita resursseja, jotka heiltd puuttuvat saadakseen erityisen tilanteensa
ratkaistua (Maynard-Moody & Musheno, 2003, s. 20).

Van Eijk ja Steen (2022, s. 65—67) nikevit, etta hallinnon ja kansalaisen vuorovai-
kutus ja siten myos julkiset kohtaamiset voivat olla suunnattuja moniin eri tavoit-
teisiin. Naista tavoitteista tirkeimpana he pitavit yleista turvallisuutta seka lakia
ja jarjestysta; toisena demokraattisen jarjestelmén toimintaa; kolmantena julkis-
ten palvelujen tarjontaa; ja neljinneksi omatoimisuutta, omistajuutta ja yhteis-
tyota. Liittyen naihin vuorovaikutustilanteisiin kirjoittajat tunnistavat kansalai-
silla seuraavanlaisia rooleja: sddnt6jen noudattajan, 4anestdjan, edunsaajan, asi-
akkaan, yhteistuottajan ja aktivistin roolit. Julkisten kohtaamisten tavoitteet maa-
rittavat sen missa roolissa katutason byrokraatti kohtaa kansalaisen. Téassa tutki-
muksessa tarkastelen edelld mainituista van Eijkin ja Steenin esittimista tavoit-
teista padsidantoisesti julkisten palvelujen tarjontaan ja niiden sisilla kansalaisten
rooleihin asiakkaana seka yhteistuottajana liittyvia nakokulmia.

Maynard-Moody ja Musheno (2003, s. 329) ovat kehittdneet katutason byrokraa-
teille kaksi erilaista kuvausta, jotka he ovat nimenneet katutason byrokraatin toi-
minnan “valtion agenttina” ja télle vastakohtana toimiminen “kansalaisten agent-
tina”. Néistd “valtion agentti”-kuvaus tunnistaa harkintavallan vaistimattomyy-
den ja korostaa, ettd oma etu ohjaa katutason valintoja: katutason tyontekijat kayt-
tavat harkintavaltaa tehdikseen tyostdaan helpompaa, turvallisempaa ja palkitse-
vampaa. Katutason byrokraatit itse nakevat vastakkaisen kuvan tyontekijasta, joka
toimii "kansalaisagenttina”. Kun “valtion agentteina” toimivat katutason tyonteki-
jat reagoivat saantoihin, menettelyihin ja lakiin "kansalaisagentit” toimivat vasta-
takseen yksiloiden tarpeisiin perustaen paatoksensa omaan arvioonsa yksittaisen
kansalaisen arvosta.

Tutkimuksessani katutason byrokraateista nousevat vahvimmin esille sairaanhoi-
tajat (padosin psykiatriset hoitajat), laakarit (psykiatrit, yleislaakarit), sosiaali-
tyontekijat, psykologit, erilaiset terapeutit (esim. fysio-, psyko- ja toimintatera-
peutit) ja muissa viranomais- ja palvelutehtivissa tyoskentelevit (poliisi, Kelan ja
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tyovoimatoimiston virkailijat, farmaseutti) henkil6t. Seuraavat alaluvut tarkaste-
levat naita katutason byrokraatteja palveluekosysteemin osana sekd heidan toi-
mintaansa vahvasti liittyvaa harkintavaltaa ja vastuuta, joka korostuu heidan koh-
datessaan kansalaisia eri rooleissa.

4.1 Katutason byrokraatit palveluekosysteemissa

Viime vuosina on julkishallinnon ja johtamisen teorioita ryhdytty tarkastelemaan
julkisen palvelun ekosysteemiajattelun (Public Service Ecosystem, PSE) kautta
(Trischler ja muut, 2023; Osborne ja muut, 2021; Petrescu 2019). Erityisesti Os-
borne ja muut (2021, s. 1) perustelevat ekosysteemiajattelun merkitysta institutio-
naalisen, palvelu- ja yksilotason vuorovaikutuksen seka julkisten palvelujen integ-
raation arvostuksen korostajana. Petrescun (2019) nikemyksen mukaan julkisen
palvelun ekosysteemiajattelu osoittaa julkisen palvelun monitoimijaisuuden nako-
kulman ja tuo esille verkostojen moninaiset ja vaihtuvat roolit seka erilaisten sosi-
aalisten normien ja arvojen vaikutuksen julkisen arvon luomisessa, jota nakokul-
maa kisittelen myohemmin alaluvussa 4.3.

Tassa tutkimuksessa kiasitdn ekosysteemin enemmaén vertauskuvallisena kuin
konkreettisena rakenteena. Ekosysteemi sindlladn on luonnontieteellinen kasite,
jonka lainaamisella hallinnon tutkimukseen pyritdin sen vakiintuneiden ajattelu-
mallien tuomien rajoitteiden laajentamiseen (Whetten ja muut, 2009). Trichler ja
muut (2023, s. 20) nakevit kasitteen auttavan saavuttamaan kokonaisvaltaisem-
man ymmarryksen samanaikaisesti seki palvelutuotannosta ja sen institutionaa-
lista reunaehdoista (zooming-out) etta asiakkaiden arjesta ja heidan kokemuksis-
taan (zooming-in)8. Niain ekosysteemiajattelun keskioon nouseekin eri tasoilla
vaikuttavien dynamiikkojen ymmartdminen ja yhteistyossa voidaankin nahdi eri-
laisten mahdollisuuksien lisdksi monia jannitteitd (esim. Steen ja muut, 2018;
Rossi & Tuurnas, 2019).

Osbornen (2010) mukaan uusi julkinen hallinta (New Public Governance, NPG)
voitiin nahda julkisten palvelujen tarjoamisen paradigmana, jonka juuret ovat ins-
titutionaalisessa ja verkostoteoriassa. Sen sisialld ammattilaisten vilinen yhteistyo
tarkoittaa, ettd heiddn on 16ydettiva tapoja olla tekemisissa kilpailevien yleis6jen
kanssa muodostaen uusia sosiaalisia suhteita, verkostoja seka naiden myo6ta uusia
yhteisoja. Monimutkaisissa palvelujarjestelmissa tarvittava tieto haasteiden ja on-
gelmien ratkaisemiseksi on hajallaan, jolloin olennaisen tiedon méiarittelysta tulee
osa vuorovaikutusta. Uusi julkinen hallinta toi keskusteluun organisaatioiden ja

8 Esimerkiksi Jalonen ja Kropsu-Vehkaperi (2024) ovat tarkastelleet ekosysteemiajatte-
lun avulla suomalaisten sosiaaliturvajarjestelmaa ja sen kehittimistarpeita.
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ammattilaisten yhteistyoverkostojen lisdksi suoran vuorovaikutuksen palveluja
kayttavien asiakkaiden kanssa, jolloin asiakkaiden henkilokohtaiset mielipiteet ja
kokemukset paasivit kuuluviin muodostaen tdydentdvii tietoa ammattilaistiedon
rinnalle. (Brandsen & Honingh, 2013, s. 881.)

Vargo ja Luch (2016) esittavat palveluekosysteemien sisdltavan kolme tasoa;
makro-, (instituutiot), meso- (monitoimijainen palvelutaso) ja mikrotaso (yksilo-
taso). Naistd makrotaso tunnistaa institutionaaliset jarjestelyt, joilla legitimoidaan
arvonluonti yhteiskunnassa (public value), mesotaso tutkii arvonluontiprosesseja
palvelu-/organisaatiotasolla (collaborative governance), ja mikrotaso paljastaa
yksittdisten palvelunkayttdjien, organisaatioiden henkiloston ja kansalaisten ar-
vonluonnin todellisuuden (public service logic). Tata jaottelua ovat tiydentaneet
Osborne ja muut (2022, s. 637) lisiamalla alimikrotason (sub-micro-level), joka
tuo esille palveluekosysteemien arvonluonnissa vallitsevat henkilokohtaiset ja am-
matilliset uskomukset ja arvot (behavioral public administration).

Yleisesti palveluekosysteemit ndhdéan osittain késitteellisini instituutioina, jotka
rakentuvat sosiaalisista sdannoistd, normeista ja uskomuksista, jotka sekd mah-
dollistavat ettd rajoittavat toimintaa (Vargo ja Lusch, 2016, 2017). Palveluekosys-
teemin toimijoihin voivat kuulua kuluttajat, kansalaiset, kayttiajayhteisot, yrityk-
set, kumppanit, kilpailijat, toimittajat, rahoituslaitokset, voittoa tavoittelematto-
mat jarjestot seka institutionaalisten toimijoiden 16yha verkosto tai niiden verti-
kaaliset ja horisontaaliset suhteet (Aarikka-Stenroos & Ritala 2017; Koskela-Huo-
tari ja muut, 2016; Moller & Halinen 2017). Palveluekosysteemit voivat lisdta toi-
mijoiden sitoutumista ja osallistumista yhteisluontiprosesseihin. Ne voivat lisata
myos tukea julkisille palveluille, lisata palvelujen legitiimiytta, vastavuoroista osal-
listumista palveluihin, sosiaalisuutta muiden kansalaisten kanssa seki yleisesti
kommunikointia.

Vargo ja Luch (2016, s. 10—11) méirittelevit palveluekosysteemin muodostuvan
toimijoista, jotka integroivat toimintaansa jakamalla yhteisid institutionaalisia
sdantoja. Johtamisen ja hallinnoinnin nakokulmasta niistd rakentuu melko itse-
naisesti toimivia ja itsedan saatelevia jarjestelmia, jotka tuottavat toisilleen arvoa
erityisesti palveluvaihdon kautta. Kirjoittajat ndkevit arvon muodostumisen ta-
pahtuvan palveluekosysteemin sisilla jokaisessa vuorovaikutustilanteessa mu-
kana oleville toimijoille, kun perinteisessa tuotepohjaisessa palveluketjussa arvoa
muodostuu vain ketjun loppupéissa.

Furst ja muut (2021, s. 23) esitteleviat mielenterveysekosysteemin, joka keskittyy
mielenterveyden kannalta merkityksellisiin seikkoihin, kuten mielisairauden vaa-
rassa olevan tai mielisairauksista karsivian vieston ominaisuuksiin, tille kohde-
ryhmalle hoitoa ja tukea tarjoaviin organisaatioihin ja niiden palveluksessa oleviin
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den tai potilaiden ja organisaatioiden vililla. Furstin ja muiden (emt. s. 24) esitta-
massa mallissa korostuu erityisesti paikallisten mielenterveysekosysteemien mer-
kitys, silla nikemys alueellisista olosuhteista ja jarjestelméan kayttaytymisesta voi
auttaa paatoksentekijoita ja tutkijoita ymmartamaan hoidon tulosten maantieteel-
listd vaihtelua, kun yhdessi paikassa onnistuneesti toteutettu interventio on tuot-
tanut erilaisen tuloksen toisessa. Kirjoittajat katsovat timéan osoittavan, etta tiy-
dellinen uskollisuus alkuperaisille yksittaisille malleille voi niiden paikallisessa to-
teutuksessa olla kyseenalaista, ellei paikallista kontekstia oteta huomioon. Heidan
mukaansa mielenterveyteen liittyvien monimutkaisten tilanteiden tarkastelu
ekosysteemiajattelun kautta mahdollista perinteisten tutkimusmenetelmien rajoi-
tuksien tunnistamisen.

4.2 Harkintavalta ja vastuu

Lipskyn (1980, s. 9—14) mukaan katutason byrokraatit toteuttavat julkista politiik-
kaa yleensi kasvokkaisissa kohtaamisissa kansalaisten kanssa. Heilla on kuitenkin
vain rajoitettu maara tietoa tai aikaa tehda paatoksia, jotka eivat hyvin usein vastaa
kyseessa olevan kansalaisen erityistilannetta. Selviytyidkseen tilanteesta he voivat
kayttaa tiettya harkintavaltaa (discretion) tai itsemaaraamisoikeutta tyossaan. Ta-
man vuoksi Lipsky pitaa katutason byrokraattien tyota todellisuudessa kaukana
byrokraattisen ihanteen persoonattomasta paatoksenteosta. Chang ja Brewer
(2022, s. 2) toteavatkin Lipskyn ajatelleen, ettd byrokraattista harkintavaltaa on
olemassa ja se on vaistimatonta, vaikka se johtui pikemminkin hallinnollisista on-
gelmista selviytymisesta kuin byrokraattien omista arvoista ja mieltymyksista.

Harkintavallan ndhddian muodostuvan siten, ettd tyontekijain muuttaa erilaiset yl-
haalta alas tulevat tavoitteet kidytinnon toiminnaksi. Hanen paatettavissaan on se,
kuinka han hyodyntaa olemassa olevat resurssit ylhaalta pain maariteltyjen tavoit-
teiden saavuttamiseksi. (Lipsky 1980; Taylor & Kelly, 2006; Evans, 2010; Juhila.
2009.) Harkintavallan kaytto auttaa katutason byrokraattia vahvistamaan politii-
kan ja hallinnon arvoa tai sen merkittavyytta asiakkaille, silla niin katutason by-
rokraatti voi kohdistaa politiikkaohjelmien toteutuksen nimenomaan heidén eri-
tyiseen tilanteeseensa. On oleellista, ettid naissa tilanteissa katutason byrokraatit
pystyvit priorisoimaan asiakkaiden sijasta kiaytossa olevat resurssit seka sovellet-
tavat siannot normit ja maaraykset. (Kts. myos Brodkin, 1997; Maynard-Moody &
Musheno, 2000; Maynard-Moody & Portillo, 2010.)

Katutason byrokraattien harkintavaltaa voidaan Tummersin ja Bekkersin (2014, s.
530) mukaan tarkastella seka ylhaalta-alas etta alhaalta- ylos suuntautuvana.
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Ylhailta-alas suuntautuvassa niakokulmassa harkintavalta voi Tummersin ja
Bekkersin (emt.) mukaan mahdollisesti vahingoittaa kansalaisen tasapuolista
kohtelua katutason byrokraatin tulkitessa politiikan ja hallinnon tavoitteita omien
nakokulmiensa kautta. Niukkojen resurssien aikana tima voi johtaa asiakkaiden
priorisointiin, jolloin tiettyjen kriteerien vuoksi osaan asiakkaista keskitytaan, kun
osa jatetdan huomiotta. TAma voi olla tietysti olla hyodyllista joillekin asiakkaille
tai asiakasryhmille, mutta osalle voi kidyda huonosti, kun katutason byrokraatit
pyrkivit selviytyméaan velvoitteistaan. (Jilke & Tummers, 2018, s. 228.)

Jilke ja Tummers (2018, s. 228—231) esittdvit kolmiosaisen luokituksen, jonka
mukaan katutason byrokraatit priorisoivat asiakkaitaan. Ensimmaisena luokkana
he tunnistavat asiakkaan, joka ansaitsee palvelun (“ahkera asiakas™), jolloin katu-
tason byrokraatit pyrkiviat auttamaan ensisijaisesti niitd ihmisié, joiden he kokevat
ponnistelevan itse. Toisena luokkana on esilld asiakas, joka tarvitsee palvelun
(“apua tarvitseva asiakas”), jolloin katutason byrokraatti arvioi asiakkaan toimin-
takykya asettaen etusijalle heidit, joiden toimintakyky on heikko. Téasta on kuiten-
kin olemassa ristiriitaisia kasityksi, silla toisaalta kirjallisuus tuo esille ajatuksen
“kerman kuorinnasta”, jolloin valinta kohdistuu niihin asiakkaisiin, joilla nahdaan
olevan potentiaalia menestya hyvin. (Hasenfeld, 1987; Lipsky, 1980.) Tama nostaa
Jilken ja Tummersin luokitukseen kolmanneksi asiakkaan resurssien mukaisen
palvelun ("menestyva asiakas™), joka johtaa siihen, ettd enemman tarvitsevat asi-
akkaat ohitetaan.

Katutason byrokraattien arviot kansalaisista saattavat siis jossakin méarin vaikut-
taa siihen, miten ja millaisia paatoksia he tekevit palveluista (kts. Harrits 2019;
Jilke & Tummers 2018; Raaphorst ja muut, 2018). De Boer (2020) on tutkinut ar-
tikkelissaan, kuinka kansalaiset arvioivat kohtaamiaan katutason byrokraatteja
erityisesti heidan valittamansa lammon ja patevyyden suhteen. Naistd ominai-
suuksista Fiske ja muut (2007, s. 77) korostavat 1ampoon liittyvan ystavallisyyden,
avuliaisuuden, vilpittomyyden, luotettavuuden ja moraalin, kun taas osaaminen
sisaltda dlykkyyden, taidon, luovuuden ja tehokkuuden. Niin heiddn mielestdan
lampoulottuvuus kattaa sen, kuinka joku arvioi toisen henkilon aikomuksia, ja pa-
tevyysulottuvuus koskee sitd, miten henkilon kykya arvioidaan. Toisaalta arvioin-
nin taustalla saattavat vaikuttaa ennakkoasenteet niita julkisia organisaatioita
kohtaan, joissa katutason byrokraatit tyoskentelevit eli tyontekijan ominaisuuk-
silla ei ole vaikutusta arvioon (kts. Hvidman, 2018).

Asiakkaiden ja heidén tarpeidensa arviointi on osa katutason byrokraattien asian-
tuntemusta, tietoa, intuitiota sekd kykya sopeutua odottamattomiin tilanteisiin
(Chang, 2022, s. 11—24). Chang jatkaa ajatustaan siihen, etti harkinnanvaraisuu-
destaan huolimatta katutason byrokraattien tehtidvit ovat tiukasti sddnneltyja
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hallituksen poliittisten tavoitteiden saavuttamiseksi, vaikka heiddan on kaytannon
tasolla otettava vastuu asiakkaista. TAman vuoksi heidan kayttaytymisensa joko
lisaa tai heikentda hallintokaytdnt6jen ennustettavuutta kansalaisten silmissa.

4.3 Julkiset kohtaamiset ja niiden arvo

Julkinen arvo (Public Value, PV) edustaa hallinnon tutkimuksessa vaikeasti maa-
riteltdvaa kenttdd. Niin siksi, koska arvo itsessdan on laaja, monipolvinen ja haas-
teellinen kasite, josta ei ole muodostunut konsensusta, puhumattakaan siitd mika
on julkinen, jolla nihdaan olevan arvoa (Meynhardt, 20009, s. 196, s. 203). Nabat-
chi (2012, s. 699) mairittad arvon monimutkaiseksi, suhteellisen vakaaksi ja py-
syvaksi emotionaaliskognitiiviseksi rakenteeksi, joka ohjaa yksilon kayttaytymista.
Usein arvo kasitetaan yksilotasolla konkretisoituvaksi hyodyksi. Julkinen arvo on
kuitenkin yksilotasolla realisoituvaa arvoa kattavampi kisite (Jalonen, 2023, s.
389). Esimerkiksi Meynhardtin (2021, s. 1633) mukaan ”julkinen arvo on se, mikd
vaikuttaa yleison’ arvoihin." Julkiset arvot® muovaavat yhteiskunnan rakennetta,
jakaytossa saattaa olla yhti aikaa erilaisia vallitsevia arvoja tai arvo-orientaatioita,
jolloin kilpailevien arvojen vilille saattaa syntya ristiriitaa (Nabatchi, 2012, s. 699).

Julkisia palveluja pidetaan arvokkaina monista keskenaan ristiriitaisistakin syista.
Jotta arvoristiriitojen vililla voitaisiin tasapainoilla ja ratkoa ongelmia kdytdnnon
tasolla, olisi ensi kyettava tunnistamaan, nimeamain ja kuvaamaan arvot seka tul-
kitsemaan niiden suhdetta muihin arvoihin. Tdma jalkeen olisi mahdollisuus pyr-
kia sovittamaan yhteen arvoristiriitoja arvioimalla, suhteuttamalla hy6dyt ja valit-
semalla kilpailevien julkisten arvojen joukosta ne, jotka auttavat luomaan julkista
arvoa tai jotka estavit sen syntymista (Nabatchi, 2012, s. 700). Useat tutkijat (Cui
& Aulton, 2023; Meynhardt, 2009; Jorgesen & Bozeman, 2007) ovatkin pyrkineet
arvojen monimuotoisuuden keskelld jisentamain erilaisia tapoja siihen, kuinka
jokin kelpuutetaan arvokkaaksi. Nostan seuraavassa naista jasennyksista esille eri-
tyisesti niitda ulottuvuuksia, jotka liittyvat julkisen hallinnon ja kansalaisen vili-
seen suhteeseen osallisuuden nikokulmasta.

Jorgensen ja Bozeman (2007, s. 359—369) ovat tarkastelleet arvojen yhteytta jul-
kishallinnon ja julkisten organisaatioiden toimintaan. He ovat tunnistaneet useita
erilaisia julkisten arvojen konstellaatiota tulkitsemalla niiden vilisid suhteita.
Naiita suhteita ovat julkisen sektorin panos yhteiskunnalle, etujen muuttaminen
paatoksiksi, julkishallinnon ja politilkan rajapinta, julkishallinnon ja sen

9 Bozeman (2007, s. 13) katsoo, ettd hallinnossa julkiset arvot tarjoavat "normatiivisen
yksimielisyyden oikeuksista, eduista ja etuoikeuksista, joihin kansalaisilla pitdisi (ja et
pitdisi) olla oikeus; kansalaisten velvollisuuksista yhteiskuntaa, valtiota ja toisiaan koh-
taan sekd periaatteista, joithin hallinnon ja polititkan tulisi perustua.”
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ympariston viliset yhteydet, julkishallinnon ja kansalaiset viliset suhteet, organi-
saation sisdiset arvot seka arvot liittyen julkisen sektorin tyontekijoiden toimin-
taan. Naméa suhteiden maarittimét konstellaatiot pitdvat sisdlladn kansalaisen
osallisuuteen liittyvia lukuisia arvoja, kuten erityisesti sen, etti julkinen sektori on
olemassa kaikkia varten ja sen keskeisina tehtavina on tukea sosiaalista yhteen-
kuuluvuutta, demokratian toteutumista, ihmisarvoa ja yksilon kunnioitusta seka
vahemmist6jen suojelua.

Meynhardt (20009, s. 192, s. 204—206) on luokitellut arvoja hyodyntamalla erilai-
sia filosofisia, psykologisia ja taloudellisia kisitteitd. Hinen mukaansa erityisesti
psykologinen nakokulma tarjoaa hyddyllisen linssin julkisen arvon luonnin ym-
martdmiseen. Han kiinnittdd huomiota “julkisen” ja "yleison” maarittelyyn. Meyn-
hardt paityy ehdottamaan, ettd termi "julkinen arvo" tarkoittaa "yleisén" arvosta-
mista, ja tdsmentii, ettd kysymys on subjektin (yksilon, ryhmén) ja tuntematto-
man sosiaalisen kokonaisuuden suhteiden arvostamisesta. Toisin sanoen julkinen
arvo olisi sitd, mika koostuu arvoista, jotka luonnehtivat yksilon ja “yhteiskunnan”
vilistd suhdetta ja maarittelevit samalla tuon suhteen laadun.

Cui & Aulton (2023) tarkastelevat julkisen palvelun arvoja julkisen palvelun logii-
kan kontekstissa. Kuten muutkin edelld mainitut tutkijat he toteavat arvon maa-
rittelyn haasteelliseksi. Kirjoittajat paatyvit esittdméaan palveluekosysteemin yk-
sil6-, organisaatio- ja yhteiskunnan tasolla viitekehyksen, jossa arvoelementit
edustavat neljaa eri ulottuvuutta; utilitaristis—toiminnallinen, hedonistis—esteet-
tinen, suhteellis—vuorovaikutteinen seki episteemis—instrumentaalinen. Kaksi
ensimmaista ulottuvuutta tekevit eron taloudellisiin elementteihin liittyvien ra-
tionaalisiin arvoihin seka viihteeseen ja tunnepitoisuuteen liittyvien kokemuksel-
listen arvojen vilille, johon liittyy vaihtoarvon (value-in-exchange) ja kiyttoarvon
(value-in-use) kaksijakoisuus. Kaksi muuta ulottuvuutta tulkitsevat, etta arvo ei
koostu ainoastaan sisiisista tekijoista (toimijoiden rationaaliset ja tunneperaiset
saavutukset) vaan myos ulkoisista tekijoistd (kehittyneet suhteet ja kapasiteetti).
Nama kaksi implikaatiota tukevat "arvo kontekstissa” -ajatusta (value-in-context)
(Vargo ja muut, 2017) seka “palveluekosysteemi”-teoriaa (service ecosystem) (Ca-
rida ja muut, 2022; Vargo & Luch, 2016). Cui ja Aulton (emt. s. 18) viittavit, etta
raja palveluntarjoajien ja kayttdjien valilla eivit ole niin selkeitd kuin ne nayttavit,
silla he kaikki ovat toimijoita palveluekosysteemissi. Samoin he esittavat yksilol-
lisen arvon toteutuvan kaikissa ulottuvuuksissa seki lyhyella ettd pitkilla aikava-
lilla toisin kuin Osborne ja muut (2021), joiden mielestd tietty yksilollinen arvo
(esim. tyytyvaisyys, taloudellinen arvo) voidaan saavuttaa vain lyhyella aikavalilla.

Vasta 1970-luvun lopulla ja 1980-luvun alussa alettiin julkiset kohtaamiset nihda
mielenkiinnon kohteina julkishallinnossa. Alkusysdyksen tdhian on antanut
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Charles Goodsell luodessaan kisitteen julkinen kohtaaminen julkaisussaan "The
Public Encounter: Where State and Citizen Meet" (1981). Esseissdan hin on osoit-
tanut, kuinka katutason byrokraattien kanssa tapahtuvien julkisten kohtaamisten
vaikutus levidi kansalaisten jokapaiviiseen elamaan. Osaltaan tasta syystd etenkin
haavoittuvassa asemassa olevien kansalaisten kohdalla vuorovaikutustilanteissa ja
kohtaamisissa arvon luominen saattaa olla haasteellista, silld palvelun kayttdjan
tarpeet voivat olla monimutkaisempia kuin palvelujirjestelmin rakenne on valmis
vastaamaan (Gyllenhammar ja muut, 2023, s. 17).

Osborne ja muut (2021) tarjoavat perusteellisen katsauksen ja kehyksen julkisten
palvelujen arvon luontiin, jonka keskeisind komponentteina he esittavit arvon-
luontipaikat, elementit seki prosessit. Heilla arvo ei ole pelkistdaan kustannuksiin
liittyvda, vaan siind huomioidaan my®os ei-taloudelliset seikat. Tekstissddan he yh-
distavit julkishallinnon diskurssin ajatuksia palveluhallinnan ja markkinoinnin
teoriaan laajentaen julkishallinnon tutkimuksen perinteista keskittymista julkis-
ten palvelujen tuotannosta myos niiden kayton ja kulutuksen vaikutukseen liittyen
julkisten palvelujen kayttijien arvonluonnin (ja yhteisluomisen) luonteen ymmar-
tamiseen ja yhteistuotantoon osana laajempaa keskustelua. Tarkastelen tassa ly-
hyesti heidan artikkelinsa pohjalta noita komponentteja sekia kayttdjien arvon-
luonnin luonnetta keskittyen yksilon nakokulmaan.

Arvonluontipaikkoja tunnistetaan Osbornen ja muiden (2021, s. 4—6) artikkelissa
kolme. Palveluhallinnan ja markkinointiteorian pohjalta he viittavat, ettd arvoa
voidaan luoda kayttamallda/kuluttamalla julkista palvelua, joko vuorovaikutuk-
sessa julkisen organisaation kanssa (arvon yhteisluonti) tai palvelun kayttajan it-
sensi kautta, jolloin palvelujen resurssit integroituvat hanen tarpeisiinsa (arvon-
luonti) (kts. Gronroos & Voima, 2013). Taméan vuoksi julkisilla palveluilla ei ole
luontaista arvoa ennen niiden kayttoa. Siksi palvelujen tuottamisen lisiaksi on kiin-
nitettiva huomio niiden kayttamiseen ja kuluttamiseen, jolloin arvo luodaan yh-
dessa kayttdjan elaméassa. Itse asiassa kansalaiset, jotka toimivat yhteistuottajina
eivat vaikuta pelkastdian palvelun toimittamisesta saamaansa yksityiseen arvoon,
vaan myos julkiseen arvoon, kun se toimitetaan muille asiakkaille tai sidosryh-
mille, jotka eivat valttamatta osallistu yhteistuotantoprosessiin (Bovaird & Loffler,
2012; Alford, 2002).

Erona kaupallisiin palveluihin, joissa asiakas valitsee haluamansa palvelun, nah-
ddin se, ettd julkiset palvelut kohdistetaan ajoittain haluttomiin tai jopa palvelui-
hin pakotettuihin asiakkaisiin. Julkisilla palveluilla voi olla my0s useita loppukayt-
tajia tai sidosryhmiai, joilla voi olla erilaisia ja mahdollisesti ristiriitaisia nakemyk-
sid siitd mika palvelun arvo on heille. Esimerkiksi psykoosin vuoksi hoidossa oleva
mielenterveyskuntoutuja saattaa asettaa palveluissaan etusijalle tuetun asumisen
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palvelut, kun hianen omaisensa painottaisivat turvallisuusnakokohtiin perustuen
viela osastohoidon jatkumista. Sidosryhmien lisiksi julkisten palvelujen asiakas
saattaa olla useiden palvelujen yhtaaikainen kaytt4j4, jolloin arvonluontisuhde on-
kin riippuvainen kayttijan, palveluntuottajien verkoston seka kayttdjan ldheisten
ja ystavien suhteista (Powell & Osborne, 2020).

Huomionaan Osborne ja muut (2021, s. 5) esittavit vield, ettei ole mitdan takeita
siitd, ettda kayttijien vuorovaikutus julkisten palvelujen kanssa loisi heille aina li-
sdarvoa. Huonosti suunnitellut tai toimitetut julkiset palvelut voivat jopa vaikuttaa
haitallisesti palvelunkayttdjiin ja heikentdad heiddn eldmiinsi, jolloin puhutaan
arvon tuhoutumisesta (kts. Gyllenhammar ja muut, 2023; Engen ja muut, 2020;
Jarvi ja muut, 2018.) Mulvale ja muut (2019) nakisivatkin, ettd palvelun kayttajilla
ja yhteisoilla tulisi olla suurempi rooli paitosten ja palvelujen tuottamisen muo-
toilussa. Niin palvelujen kayttdjien ja tarjoajien yhteistyon lisidminen voi olla
mullistavaa arvon luomisessa terveydenhuoltoon ja muihin julkisiin palveluihin.

Ensimmaisend arvonluontipaikkana Osborne ja muut (2021, s. 4—6) tunnistivat
siis yksilon. Toisena paikkana he nidkevit yhteiskunnan, joka ei vastaa ainoastaan
vain yksiloiden vaan myos yhteiskunnan yleisista tarpeista. Nama arvot eivat kui-
tenkaan ole aina vialttimattd yhteneviisid. Bozemanin (2007) mukaan julkisen
palvelun arvo on enemman subjektiivinen kuin objektiivinen ilmio, jonka taustalla
vaikuttavat vallitsevat yhteiskunnalliset arvot. Esimerkkind Bozeman esittdaa
kuinka yhteiskunta ndkee vakavien rikosten tekijat (parannettavissa olevina kan-
salaisina tai pysyvasti “pahoina ihmisind”), maarittaa seki sen rikosoikeudelliset
palvelut etta sen, miten yhteiskunta tulkitsee niiden vaikutuksen rikoksentekijoi-
hin. Vastaavasti julkiset palvelut eivit tarjoa ainoastaan “tuotoksia” (palvelut) ja
“tuloksia” (palvelujen vaikutukset), vaan ne ovat konkreettinen ilmaisu yhteiskun-
nan arvoista. Kolmas paikka arvonluonnille ovat ne ekosysteemit, joihin julkiset
palvelut sisaltyvat. Niissd arvo syntyy henkil6ston ja organisaation oppimisen ja
siitd seuraavan palvelujen jarjestelméin parantumisen kautta (Tuurnas, 2015).

Yksilon kannalta oleellisimmiksi arvoelementeiksi Osborne ja muut (2020, s. 6—
8) ovat koonneet artikkelissaan seuraavat viisi nakokulmaa; palveluista saatu tyy-
tyvaisyyden kokemus lyhyelld aikavililla ja sen vaikutus hyvinvointiin (kts. myo6s
Van de Walle, 2018); keskipitkin tai pitkan aikavilin palvelutulokset (kts. Cook,
2017); julkisen palvelun vaikutus palvelunkayttijan koko elamankokemukseen
(Wright & Patrick, 2019); julkisten palvelujen vaikutus kansalaisten ja yhteisgjen
muutos- ja valmiuskykyjen vahvistaminen tulevaisuudessa omien tarpeiden rat-
kaisuun (Nussbaum, 2011) seka yhteiskunnallinen eli julkinen arvo.

Ylla olevista arvoelementeistd kolme ensimmaistd ovat vahvasti kiinni yksilon saa-
masta kokemuksesta. Palvelun tuottama tyytyvdisyyden kokemus on
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merkityksellistd ensinnikin sen yhteiskunnallisen legitimiteetin vuoksi (Song ja
muut, 2020). Lisdksi kokemuksellisuus voi vaikuttaa suoraan palvelutapahtu-
maan heikentamalla tai vahvistamalla tapahtuman tuloksia. Todenn#koisesti ko-
kemus muokkaa jatkossa palvelunkayttdjan odotuksia palveluista vaikuttaen myo-
hempiin julkisen palvelun kohtaamisiin. Keskipitkdn aikavalin vaikutukset ja pit-
kin aikavilin vaikuttavuus ovat arvon luomisen peruselementtejé, joiden pohjalla
ovat kayttdjan kokemukset, tarpeet ja odotukset. Lisdksi Osborne ja muut (2020,
s. 7) nakevit, etta tillaisen arvonluonnin pitiisi erillisiin toimijoihin keskittymisen
sijaan kattaa kaikki ekosysteemin viliset suhteet.

Kolmannella kokemuksellisella elementilld on merkittdva rooli palvelunkayttijan
koko elamin kokemuksen rakentamisessa. Vaikka julkiset palvelut on yleensa
suunniteltu vastaamaan tiettya tarvetta, niilld on taipumus vaikuttaa kansalaisen
eldimiin laajemmin kuin erillisesta tarpeesta huolehtimisena, silld niiden merkitys
on nahtava joko positiivisena tai negatiivisena koko eliman kokemuksen rakenta-
misessa (Ellis, 2015; Meakin, 2017). Radnor ja Osborne (2013) vaittavat, etta tama
koko eldmii koskeva elementti on aina poissa uuden julkishallinnon (NPM) tyyp-
pisten organisaatioiden uudistuksissa, vaikka se on heiddn mukaansa perustavan
laatuinen arvo, joka voidaan luoda tai tuhota kansalaisten sitoutumisessa julkisiin
palveluihin.

Julkisia palveluja on pitkdan kritisoitu niiden kansalaisille luomasta pysyvasta
riippuvuudesta heidin tarpeidensa tyydyttamiseksi, joka on seki sosiaalisesti ei-
toivottua mutta myos taloudellisesti mahdotonta. Taméan vuoksi Osborne ja muut
(2021, s. 7-8) esittavat yhdeksi julkisten palvelujen tuottamaksi arvoksi niiden
mahdollisuutta tuottaa kansalaisille ja yhteisoille kykya muuttua ja rakentaa val-
miuksia ratkaista heiddn omia tarpeitaan tulevaisuudessa lisiten niin kansalais-
ten toimintaa. TAma johtaisi todennakoisesti siihen, etti julkiset palvelut eivat li-
sda arvoa pelkiastaan yksiloina palvelun kayttajille vaan ne tuovat lisdarvoa koko
yhteiskunnalle esimerkiksi sosiaalisen yhteenkuuluvuuden edistimisen muo-
dossa.

Julkisten palveluiden arvon luonnin Osborne ja muut (2020, s. 8—10) jakavat tuo-
tantoon (eksplisiittinen) ja kiytt6on (implisiittinen) liittyviin prosesseihin (kuva
2.). Eksplisiittiset prosessit ovat julkisten palvelujen yhteissuunnittelu (kts. Bason,
2017) ja yhteistuotanto. Molemmat liittyvat kansalaisten ja palvelunkayttijien ak-
tiiviseen osallistumiseen yhteisty0ssd ja kumppanuudessa palveluntuottajien pii-
rissd tyoskentelevien ammattilaisten kanssa. Yhteissuunnittelussa yksilot ovat
mukana aiempien kokemustensa pohjalta, joka edellyttad ammattilaisilta taitoa
saada kokemuksellinen tieto etenkin haavoittuvassa asemassa tai muutoin hiljai-
silta kayttajiltd kasiinsd ja kykya ymmartaa sitd tehokkaasti (Bowen & muut,
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2013). Tdma kokemusten ymmartdminen nahdaan useissa tutkimuksissa palvelun
suorituskyvyn ja parantamisen lahteena (Steen ja muut, 2011) seka tehokkaana ta-
pana parantaa oppimista julkisen palvelun ekosysteemeissa johtaen myohemmin
palvelujen parantamiseen ja uusiin innovaatioihin (Trischler ja muut, 2019; Laiti-
nen ja muut, 2018.)

Taulukko 2. Julkisten palvelujen arvonluonnin prosessit (mukaillen Osborne
ja muut, 2020, s. 8)
PROSESSIT
SIDOS- Tuotanto Kulutus
RYHMIEN - - - -
Yhteis- Yhteis- Yhteis- Yhteis-
ROOLIT ] .
suunnittelu tuotanto kokemus rakentaminen
. ... positiivisen ... luovat julki-
Julkisen P . / J
- ... . . | negatiivisen ko- | sen palvelun
palvelun ... julkisten ... hoitaa ja toi- .
. . . N kemuksen luo- | vaikutuksen
keskeisten palvelujen mittaa julkisia . S e
. . . : minen julki- heidan ela-
sidosryhmien suunnittelussa | palveluja i
rooli sesta palve- maansa (ja
lusta painvastoin)
Palveluja
kayttavan ... osallinen ... osallinen ... kuluttaja kayttaa palveluja ela-
asiakkaan suunnittelussa | tuottamisessa | man haasteista selvidmiseen
rooli...

Edelld mainitut Osbornen ja muiden (2020, s. 9—10) implisiittiset prosessit ovat
yhteiskokemus (kayttoarvo) ja yhteiskonstruktio (arvo kontekstissa). Yhteiskoke-
mus on prosessi, jossa palveluntarjoaja luo tai tuhoaa arvoa kayttajille koko hanen
elimidnkokemuksensa yhteydessa eli tima arvo on aina subjektiivinen ja koke-
muksellinen koskien henkilokohtaista tyytyviisyytta niin lyhytaikaisiin vaikutuk-
siin kuin keskipitkan ja/tai pitkdan aikavalin tuloksiin. Yhteiskonstruktio rakentuu
neljan aliprosessin yhdistelmasta koskien yksilollisid/yhteiskunnallisia arvoja ja
henkilokohtaisia elamdnkokemuksia, joita kansalainen tuo mukanaan julkisen
palvelun kohtaamiseen, sitd kuinka julkinen palvelu vastaa palvelunkayttijan so-
siaalisiin ja taloudellisiin tarpeisiin, sitd kuinka palvelunkayttijien aiemmat koke-
mukset palveluista muokkaavat tulevaisuuden odotuksia seka millaiset vaikutuk-
set palveluilla on kansalaisten koko elamian suunniteltujen vaikutusten lisaksi.
Yhteisrakentaminen ei siis tdssd yhteydessa tarkoita palvelujen muokkaamista tar-
koitukseen sopiviksi vaan kyse on “elavasta kokemuksesta”, jolla julkisten palve-
lujen kohtaamissa on vaikutus palvelunkayttajan laajempaan henkilokohtaiseen
kehittymiseen (Sagy & Antonovsky, 2000). Arvon yhteisluonti tapahtuu siis julki-
sen palvelun tilanteissa, joissa kansalaiset palvelun kayttijina ja palveluntarjoajat
ovat vuorovaikutuksessa

padsaantoisesti katutason byrokraattien Kkautta,
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yhteissuunnittelussa ja -tuotannossa. Taman lisdksi palvelun kayttajat luovat ar-
voa ilman palvelun tarjoajien osuutta kayttamalla ja kuluttamalla palvelua.

Kuten Osborne ja Strokoch (2013) ovat todenneet organisaation on mahdotonta
luoda arvoa tai toimittaa palvelua, ellei palvelun kayttija osallistu aktiivisesti sen
tuotantoon. Asiakkaiden osallisuus yhteistuotannossa riippuu heidian kyvystaan ja
halustaan osallistua (Alford, 2002b, s. 41, s. 50). Nykyisen tutkimuksen mukaan
katutason byrokraatin osuus on tarjota asiakkaalle “arvoehdotus”, jonka asiakas
joko hyviksyy tai hylkaa. Vasta tassa asiakkaan paatoksessa syntyy palvelulle arvo.
Kisitykseni mukaan tima pohjimmiltaan tarkoittaa sitd, mitd katutason byrokraa-
tit ja kansalaiset voivat tehda vuorovaikutuksessa osallistavissa ymparistoissa saa-
vuttaakseen toiminnallaan molempia tyydyttavan tuloksen.
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5 AVUN TARVITSIJAN MONET ROOLIT SOSIAALI- JA
TERVEYSPALVELUJARJESTELMASSA

Paatyessdianavun ja tuen tarpeen vuoksi tekemisiin sosiaali- ja terveyspalvelujar-
jestelman kanssa sama yksilo voidaan nahdd monesti samanaikaisesti erilaisten
roolien kautta, joilla hinet asemoidaan suhteessa jarjestelmaan joko vahvistaen
tai mitatoiden hanen osallisuuden kokemustaan. Aiempaan tutkimukseen ja kir-
jallisuuteen pohjautuen olen nostanut esille yksilon kansalaisen (Fung, 2015; Na-
batchi, 2010; Cornwall & Gaventa, 2008), asiakkaan (Alford, 2002), kuluttajan ja
palvelunkayttdjan (Fotaki, 2011; Cowden & Signh, 2007) seka potilaan rooleissa
(Ocloo & Matthews, 2016; Dent &Pahor, 2015). Katson niiden roolien kattavan
suurimman osan yksilon vuorovaikutuksesta hallinnon ja sitd edustavien katuta-
son byrokraattien kanssa (vrt. Thomas, 2013, s. 787), jonka vuoksi pyrin tarkaste-
lemaan ldhemmin niiden merkitystd haavoittuvassa asemassa olevien, mahdolli-
sesti paljon palveluja kayttavien henkiloiden osallisuuden nakokulmasta. Tarkoi-
tukseni on valottaa teoreettisen tiedon kautta sitd, millaiseen osallisuuteen roolit
perustuvat.

5.1 Avun tarvitsija kansalaisena

Kansalaisuus merkitsee jasenyytta jossakin valtiossa, jolloin hinella on seka kan-
salaisoikeudet ettd -velvollisuudet, jotka on maiiritelty Suomen Perustuslaissa
(731/1999). T4assa yhteydessa tarkastellaan kansalaista, jolla on oikeus sosiaalitur-
vaan, joka sisiltdd perustoimeentulon lisdksi julkisen vallan turvaamat riittavat
sosiaali- ja terveyspalvelut (731/1999, 19 §). Kansalaisuus liittyy vahvasti demo-
kraattisiin ihanteisiin ja kiytantoihin, jolloin kansalaisten osallisuus on nahtava
yleisesti hyviksyttavina ja tavoiteltavana arvona (Voorberg ja muut, 2015, s. 1341).
Perinteisesti yksittdisen kansalaisen osallisuuden mahdollisuuksien on néhty to-
teutuvan edustuksellisena demokratiana vaaleissa ddnestamisen kautta, vaikka
viime vuosikymmenini kansalaisten suoran osallistumisen vaatimukset ovat kui-
tenkin kasvaneet valtavasti paikallisella ja kansallisella tasolla ympari maailmaa
(Nabatchi, 2012, s. 700).

Aloitteita ihmisten mukaan saamiseksi julkisen sektorin toimintaan voidaan kat-
soa ldnsimaisen demokratian sisilld seurauksiksi tyytymattomyydesta ja luotta-
muksen vahenemisesta perinteisid edustuksellisia muotoja kohtaan. Tama ilme-
nee selkeimmin alhaisempana ddnestysprosenttina seki paikallisissa ettd kansal-
lisissa vaaleissa (kts. Gherghina, 2017). Vaikuttaakseen julkisiin paatoksiin kansa-
laiset voivat kuitenkin osallistua julkisiin keskusteluihin, liittya poliittisen puolu-
een jaseneksi ja Aaanestda saannollisesti vaaleissa, jotka mahdollistavat
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vaikutuksen valittujen poliitikkojen paatoksiin (kts. Alford, 2002a, s. 338). Ansell
ja muut (2023, s. 2) ajattelevat, ettd kansalaisten tehokas osallistuminen ja haa-
voittuvassa asemassa olevien vaikutusmahdollisuuksien vahvistaminen koulutta-
misella liitettynd vaurauden sosiaaliseen uudelleenjakoon tarjoavat tarkeaa vah-
vistusta ei-demokraattista toimintaa vastaan.

Alford (2002b, s. 34) erottaa kansalaisuuden ja asiakkuuden niin, ettd kansalai-
suudessa korostuu "me” — ajattelu, jossa kaikki kuuluvat yhtenaisina ja kollektii-
visena osana yhteiskuntaan. Julkisten palveluiden asiakkuudessa painottuu ihmi-
sen yksilokeskeisyys, joka tuo esille kiinnostuksen 1dhinni hineen itseensi koh-
distuvista valinnoista ja mahdollisuuksista. Aktiivista ja omasta terveydestiain vas-
tuuta kantavaa kansalaisuutta korostavien hyvinvointipalvelujen on nihty vaikut-
tavavan heikentavisti haavoittuvassa asemassa eldvien kansalaisten toimintamah-
dollisuuksiin ja heiddn saamiinsa palveluihin. Silti juuri tdssd ryhmaéssa elavat
kansalaiset todennidkoisimmin tarvitsevat eniten apua ja tukea monenlaisista, mo-
nen eri palveluntuottajan tarjoamista palveluista kuten akuuteista paivystyspalve-
luista, palveluista avo- tai laitosmuotoisina seka erilaisista vertaistukiverkostoista
(Hujala & Lammintakanen, 2018, s. 16) Vaikuttaa siis aivan jarjenvastaiselta, etta
nimenomaan niiltd haavoittuvassa asemassa elavilta vaadittaisiin monesti enem-
main osaamista, taitoa ja voimaa liikkua eri palveluiden valilla.

Kansalaisten asema julkisten palvelujen asiakkaana on muuttunut viimeisten vuo-
sikymmenten aikana. Demokraattisessa hyvinvointiajattelussa pidetddn tarkedana
kansalaisuuden ja kansalaisoikeuksien seka yhtildisten mahdollisuuksien toteutu-
misen lisdksi vallan tasa-arvoisempaa jakautumista. Silti palvelujarjestelmien si-
silla aiheuttaa erimielisyytta se, onko asiakkaan roolissa olevilla kansalaisilla to-
dellisia mahdollisuuksia vaikuttaa saamansa palvelun sisélt6on tai kuunnellaanko
heita yhtddn enempaa kuin aiemmin. Muun muassa Gaventa (2006, s. 23—30)
vaittaa, etta valtasuhteiden muuttaminen enemmain osallistaviksi, oikeudenmu-
kaisemmiksi ja haavoittuvassa asemassa olevia kansalaisia tukeviksi vaatisi ym-
marryksen lisddmista siitd, missi ja miten voidaan osallistua. Han onkin pohtinut
valtaa osallistumisen tilojen, tasojen ja muotojen kautta ja rakentanut niista mal-
lin "voimakuutiosta” (“power cube”)*. Pestoff (2018) taas viittaa, etta hallitukset
mahdollistavat tai hinen mukaansa voisi jopa sanoa, ettd pakottavat kansalaiset
ottamaan vastuuta itsestddn ja toisten elaméastd esimerkiksi osallistumalla ("co-
produce"/yhteistuottamalla) tai jopa ottamalla ohjat (oikeudella haastaa) palvelu-
tarjonnasta.

10 Gaventa (2006) on kehittdnyt "voimakuution” Lukesin (1974) vallan "kolmen ulottu-
vuuden” pohjalta.
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Aktiivinen kansalaisuus nihdaankin nykyisin tarkeana hallinnon (Valkama, 2012,
s. 8; Verschuere ja muut, 2012, s. 1084; Osborne, 2010, s. 1), tutkimuksen (Ocloo
& Matthews, 2016, s. 626) ja politiikan késitteend (Ahonen, 2020; Pestoff, 2018).
Sosiaali- ja terveydenhuollossa siihen liittyy kuluttajuuden ja palvelujen valinnan
mahdollisuuksien korostaminen (Gathen ja muut, 2022, s. 52-53) etuuksien ja pal-
velujen saantiehtojen uudelleen méarittely, yksilon itsemaaraamisoikeuden toteu-
tuminen (Kivinen ja muut, 2020, s. 275-276) seki pyrkimys osallistaa kansalaisia
palvelujen kehittdmiseen, arviointiin ja yhteistuottamiseen (esim. Occloo ja muut,
2021; Rose & Kalathil, 2019; Jo & Nabatchi, 2016, s. 1101; Osborne & Strokosch,
2013; Peck ja muut, 2002, s. 442—443) kuin myos yhteiskunnallinen osallistumi-
nen (Vartto, 2022, s. 17). Kriittinen ndkokulma yksilon "aktiiviseen" osallistumi-
seen terveydenhuoltopolitiikassa viittda sen olevan suurelta osin osa uusliberaalia
pakettia, jossa korostetaan aktiivisia versioita yhteisostd ja vapaaehtoisuudesta,
mutta ajatuksen taustalta paljastuu tavoite paikata kutistuvan hyvinvointivaltion
puutteita (Fotaki, 2011).

De Wegerin (2021, s. 685) mukaan haavoittuvassa asemassa olevien kansalaisten
aktiivisuus ja sitoutuneisuus on riippuvainen siitd, kuinka he pystyvit aidosti ja-
kamaan kokemuksiaan, havaintojaan, taitojaan seka nakemyksiaan. Heidan osal-
listumisensa tulisi toteutua hyvin organisoiduissa, turvallisissa, luotettavissa seka
tasa-arvoisissa ymparistoissa ja tilanteissa. Fung (2015, s. 514) nakee taman ta-
voitteena julkisille toimijoille, joiden tulisi nahda kansalaisten osallistuminen
mahdollisena ratkaisuna niiden kohtaamiin demokraattisiin haasteisiin. Etenkin
vallan epdsuhtaisen toteutumisen De Weger (emt. s. 685) viittad johtuvan siita,
ettd vain tietty, usein hyviosaisten ja kyvykkaiden, joukko kansalaisia osallistuu
hoito- ja terveyspalvelujen muotoiluun ja paitoksentekoon, joka pahimmillaan
saattaa aiheuttaa terveyserojen syvenemisen. Ahonen (2020, s. 212) jakaa saman
niakemyksen, mutta syventia ajatuksen toimintatapojen toiseutta ja syrjayttavaa
kulttuuria yllapitavastd muodosta. Silti Toiviainen (2007, s. 73) katsoo yhteiskun-
nallisen holhoamiskulttuurin kaikista ongelmistaan huolimatta suojelevan haa-
voittuvimmassa asemassa olevia kansalaisia "vahvojen ja parjaavien lakia” vastaan
etenkin suomalaisen palvelujarjestelmén sisilla.

Aktiiviselle kansalaisroolille on ominaista ajatus, ettd kaikkia yhteiskunnan jase-
nii kannustetaan ja rohkaistaan osallistumaan aktiivisesti politiikkaan ja julkisten
palveluiden tuottamiseen sekd ottamaan vastuuta omasta ja muiden elamaista ja
hyvinvoinnista (Fotaki, 2009). Valokivi (2007, s. 9) toteaa vaatimuksen aktiivi-
sesta kansalaisuudesta merkitsevan sitd, ettd toimintakyvyiltian heikompien ja
hiljaisempien danet voivat jaidda kuulumattomiin, kun toimintakykyisten kansa-
laisten oikeuksien toteutumisen on mahdollista vahvistua. Aktiivisen kansalaisen
ominaisuuksissa korostuu myos oma toimijuus ja yhteiskunnallinen
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osallistuminen (Sarkeld, 2011, s. 155). Haavoittuvassa asemassa olevien kansalais-
ten passiivisen roolin Valokivi (2008) nikee liittyvan toimintakyvyn vajeisiin tai
mahdollisesti kansalaisten omaan paatokseen sopeutua tai alistua. Hian kuvaakin
alamaiskansalaisen roolin omaksunutta yksilod noyraksi, araksi, neuvottomaksi,
puutteellisin tiedoin varustetuksi tai jopa ahdistuneeksi palvelujirjestelmén ken-
talla.

Aktiivisuuden ja osallisuuden vaatimus saattaa kuitenkin johtaa kysymykseen
siitd, onko palvelujarjestelmassa tilaa sille, ettei yksilo jaksa tai kykene osallistu-
maan (Ahonen, 2020, s. 240; Juhila, 2009, 63—77; Julkunen, 2008, 192—197) tai
kuinka voisi suhtautua heihin, jotka vapaaehtoisesti jattiisivat paatoksen tekemi-
sen ja vastuun ammattiauttajille (ks. Kokko, 2004, s. 80—81, 141). Rissanen (2015,
s. 158) kuvaakin omaa kokemustaan néin: “Joskus erityisen vdsyneend ja ahdis-
tuneena vastuun siirtdminen toisille, hoidettavana oleminen ja ei-osallistuminen
ovat tuntuneet tarpeellisilta.”

5.2 Avun tarvitsija asiakkaana

Palvelujarjestelmissa ihminen nihdaan asiakkaana, jolla on tarpeita ja odotuksia
suhteessa palveluihin ja palveluntarjoajiin. Asiakas on paitsi palvelun valitsijana
ja osallistujana kuluttaja, mutta samalla my6s oman elaménsai hallitsija (Ahonen,
2020, s. 208). Asiakkuus on yleisesti varsin laaja kisite, sisiltden erilaisia sidos-
ryhmia (kts. Alford, 2002b, s. 34). Tassa tyossa tarkastelen yksilon maarittymista
asiakkaaksi ja palvelunkayttijaksi vain siini tilanteessa, kun hinesti tulee osa-
puoli sosiaali- ja terveyspalveluissa, jossa yhteydessa asiakas-sanan merkitykset
kerrostuvat, silli asiakkaana yksilo voi olla palvelun valittomana kayttajana, hyo-
dynsaajana tai maksajana (Ahonen, 2020, s. 210). Nien asiakkaan ja hanet koh-
taavan katutason byrokraatin vililla vallitsevan institutionaalisen suhteen, jossa
molemmat ovat toimijoita, mutta asiakas asemoituu edelleen perinteiseen tapaan
toiminnan kohteeksi. (Vrt. Valokivi, 2008; Juhila, 2009)

Palvelujarjestelmin asiakkuus syntyy vasta kun avun tarvitsijalla on riittava maara
haasteita tai ongelmia, joihin palveluilla mahdollisesti pystytdan vastaamaan
(Pohjola, 1993, s. 63; Niiranen, 2001, s. 8; Niiranen, 2002, s. 68). Vaikka palvelu-
jen tulisi ensi sijassa tarjota asiakkaille tukea ja apua, niihin usein sisiltyy myos
elementtejd, jotka heikentavat heidan selviytymistaan. Esimerkiksi vaikka psy-
koottista asiakasta on kohdeltava ihmisena kunnioittavasti ja hineen on luotet-
tava, hanen kertomustaan saatetaan epaiilld ja ndin haneen kohdistuu epaluotta-
mus henkiloston taholta. Palvelu voi helposti muuttua tukea antavista toimista
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puolesta tekemiseen, jolloin asiakaan tahaton passivoituminen on mahdollista.
(Pohjola, 1993, s. 65-67, 83-84)

Perusmerkitykseltdan "asiakas” nihddan palvelusta maksavana ja kiyttimastaan
palvelusta tai tuotteesta hyotyvana yksilona. Toisaalta myos kaupankdynnin ja
markkinoinnin kohteena olevasta henkilosta voidaan kayttaa asiakas-termia (cus-
tomer). Monimerkityksellisen sisdltonsi vuoksi suomalainen asiakaskisite tuottaa
tulkintaeroavaisuuksia eri tilanteissa ja palveluissa. Englanninkieliset "customer"
ja "client" termit eroavat toisistaan siten, etta kun "client" jaa holhottavan objektin
asemaan, niin "customer" on selkeimmin kuluttajamaisiin valintoihin kykeneva
(Hasenfeld ja muut, 1987, s. 401—403; McLaughlin, 2009, s. 1102—1106). Kaytta-
essani termid "asiakas" yhdistan siithen nuo molemmat edelld mainitut puolet, silla
etenkin haavoittuvassa asemassa olevien kansalaisten kuluttajuus julkisissa palve-
luissa saattaa olla hyvinkin ristiriitaista eli kaikesta kuluttajaretoriikasta huoli-
matta enemman "client"- tyyppista asiakkuutta.

Hietala (2013, s. 18) toteaa sanan “asiakas” sisiltdvan "monia ennakkokdsityksid
palvelun kohteena olevien thmisten erityislaadusta, heiddt ei-asiakkaista erotta-
vasta leimasta sekd avun vastaanottamisen yksisuuntaisuudesta”. Niiranen
(2002, s. 68) kayttaa tillaisesta ilmiostd termid kohdeasiakkuus, jossa oletetaan
ihmisen olevan kyvyton itse arvioimaan asiakkuuteensa johtanutta ongelmaa, eika
hénella niin ollen ole aktiivisuutta omien palvelujensa suhteen. Asiakas-sanan la-
tinankielinen alkupera cliéntum ilmentaa riippuvuutta, ja kuvaa nain ollen julkis-
ten palveluiden asiakkuuden erityislaatuisuutta. Padosin avun tarpeessa olevat ha-
keutuvat palveluihin vapaaehtoisesti ja tietoisesti valitsevat yksityisia palveluja.
Useat kuitenkin joutuvat etsimaan palveluita pirstaleisesta ja epaselvista jarjestel-
masta ja osa asiakkaista haetaan tai maaratian, joskus jopa vastentahtoisesti, pal-
veluihin (Valkama 2012, s. 13).

Alford (20024, s. 338) vertailee artikkelissaan yksityisen sektorin asiakasta (cus-
tomer) ja julkisen sektorin palvelujen kohteena olevaa kansalaista ja asiakasta
(client). Yksityisen sektorin asiakkaan hin katsoo ilmaisevan mieltymyksensa nii-
hin valittavissa oleviin tuotteisiin, joita han haluaa ja joista hdn maksaa seka ku-
luttaa saamansa palvelun tai tuotteen kayttamalla tai nauttimalla siita. Yksityisella
sektorilla nima toiminnot, valinnan ja kuluttamisen, siis suorittaa sama asiakkaan
roolissa oleva henkilo. Julkisen sektorin palveluissa toimintojen suorittaminen on
jaettu epasymmetrisesti kansalaisten ja asiakkaiden kesken. Molemmat “kulutta-
vat” julkisista palveluista saatavan arvon; kansalaiset julkisen arvon ja asiakkaat
yksityisen arvon. Mutta se kuinka paatokset arvon tuottamisesta tehdaan, kuljete-
taan ensisijaisesti kansalaisten kautta demokraattisessa poliittisessa prosessissa
tehtdviksi. Toisin sanoen kansalaisilla on hallitseva sananvalta ei pelkastian
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julkisesta, vaan my®0s yksityisesta arvosta, joita asiakkaiden tulee kuluttaa. Julki-
sen palvelun ja niissd tapahtuvissa kohtaamisissa syntyviaa arvoa ole avannut
aiemmin luvussa 4.3

Padsaantoisesti asiakasta ei voi pakottaa osallistumaan, mutta sosiaali- ja terveys-
palveluissa tietyissa erityistilanteissa asiakkaaksi voi paitya tahdonvastaisesti
(mielenterveyslain mukainen tahdosta riippumaton hoito, lastensuojelun asiak-
kuus). Pakottavina tilanteina voidaan pitda myos vilitonta apua vaativia onnetto-
muuksia, joissa asiakkaalla ei ole mahdollisuutta valita osallistumisen tasoaan. Yk-
silon osallisuus saattaa vaihdella tilanteissa aktiivisesta osallistumisesta syrjaan
vetdytymiseen. Joissakin tilanteissa asiakas saattaa haluta luovuttaa paitosvallan
kokonaan asiantuntijoille, koska kokee itsensi, oman heikon terveydentilansa tai
osaamisensa vuoksi, kykenemattomaksi osallistumaan (Valokivi, 2008; Kaseva,
2011). Naihin institutionaalisiin kdytantoihin liittyy usein keskustelu palvelun
kayttajien erilaisista rooleista, asiakkaasta hoidon subjektina tai objektina seka
jarjestelmin sisalld kaytettdvastd vallasta (esim. Beresford, 2003; Torronen,
2005). Rissasen (2015, s. 156) mukaan hierarkkisen palvelujarjestelmén ja hoidon
kohteena olemisen kokemus voi olla edelleen todellisuutta, vaikka nykyisin asiak-
kaiden nihdaan olevan enemman subjektin kuin objektin asemassa.

Sosiaali- ja terveyspalveluissa ammattilaisella on organisaation edustajana yleensa
enemman valtaa kuin asiakkaalla, jolloin heiddn suhteensa ei lahtokodiltaan ole
tasavertainen (Jilke & Tummers, 2018; Kulmala, 2006, s. 75; Kokko 2003, s. 69).
Naiissa palveluissa asiakas joutuu hyviksymain ja asettumaan instituutioiden si-
saltamiin rooleihin (esim. ty6ton, kuntoutuja, asunnoton tai paihteiden kayttaja)
(Kokko 2003, s. 25; Jokinen ja muut, 1995). Tasta huolimatta Alfordin (2002a, s.
337) mukaan asiakkaat odottavat, etti he saisivat julkisilla verorahoilla katetuista
palveluista samanlaisen vastineen kuin yksityisen sektorin palveluista. Nédin asiak-
kuus tulisi julkisissa palveluissa lahelle sita, kuinka yksilot huomioidaan yksityisen
sektorin organisaatioissa.

Nykyaan myos sosiaali- ja terveydenhuollossa yhd enenevissa maarin potilaista
puhutaan asiakkaina. Passiiviseksi oletettu potilas on muuntautunut avun haki-
jasta asiakkaaksi ja edelleen kuluttajaksi, joka paittaa hoitoon hakeutumisesta ja
osallistuu palveluprosessissa arvon tuottamiseen vapaana toimijana, kyvykkaana
tekemaan tietoisia ja jarkevia valintoja (Nordgren & Eriksson, 2009). Ahosen
(2020) esittimian ndkemyksen mukaan etenkin sairaanhoidossa potilaat eivit
edelleenkiin ole muuttuneet asiakkaiksi, vaikka potilaana olemiseen halutaan liit-
taa vahvempi autonomia seka toimijuus. Haavoittuvassa asemassa olevien kansa-
laisten nakokulmasta odotukset kuluttajana ja aktiivisena yhteistykumppanina
toimimisesta tOrmadviat sairauksiin ja niiden aiheuttamiin toimintakyvyn
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rajoituksiin, koyhyyteen ja vahiisiin valinnanvaihtoehtoihin (Gathen ja muut,
2022, s. 58).

Niirasen (2002, s. 68) mairitelmdn mukaisen kohdeasiakkaan passiivisuuden
nahdddn muuttuvan aktiivisuudeksi palveluasiakkuudessa (democritic citi-
zenship), joka ei toteudu ilman palvelun kayttiajan aktiivista osallistumista. Tahan
liittyy my®0s se, ettd asiakas tietdd oikeutensa palveluihin (Niiranen 2001, s. 8-10;
2002, s. 68; Pohjola, 1993, s. 63). Vaikka asiakasta pidettiisiin aktiivisena, subjek-
tina, oman elimansa asiantuntijana ja vastuun ottajana, samanaikaisesti tyonte-
kija edellyttdd hanen mukautuvan tyossdan noudettaviin kiytantoihin. Jos asiak-
kaan mukautuminen on haasteellista, aktiivinen asiakas voikin leimautua vaati-
vaksi ja hankalaksi. (Juhila, 2009, s. 47; Kokko, 2003, s. 27—28; Hanninen &
Valkonen, 2000, s. 150.)

5.3 Avun tarvitsija kuluttajana ja palvelun kayttajana

Kuluttaja on yleisnimitys henkilolle, joka ostaa tai kayttaa tavaroita ja palveluita.
Palvelun kayttdja ei valttimatta aina maksa suoraan palvelusta, vaan palvelu saat-
taa olla esimerkiksi julkisesti tarjottu ja rahoitettu yhteiskunnan varoin. Yksilon
rooli kuluttajana ja palvelun kayttajana eroavat toisistaan siis niin, etta kuluttajana
hén ostaa ja kayttda erilaisia tuotteita ja palveluita, kun taas palvelun kayttdjana
han hyodyntaa erilaisia palveluita, joista hin ei valttamatta itse maksa. Perintei-
sesti sosiaali- ja terveysalalla on korostunut potilaan, avuntarvitsijan ja palvelujen
kohteen rooli, kun rationaalinen kuluttajuus on jadnyt vihemmaille huomiolle
(Soila & Kaarakainen, 2018, s. 271).

Idea kansalaisten aktivoimisesta ja voimaannuttamisesta liittyy kuluttajakansa-
laisten valinnanmahdollisuuksien ja d4nen ulottuvuuden laajentamiseen, jolloin
mukaan tuli myos "vastuullisuus" (Clarke, 2005, s. 449—451). Clarken mukaan
vastuullisten kansalaisten ajatellaan kuluttajina tekevat oikeanlaisia valintoja,
vaikka tiedossa on, ettd ihmiset valitsevat helposti sellaisiakin vaihtoehtoja, jotka
eivit olisi heille esimerkiksi terveyden kannalta jarkevid (McLaughlin, 2009, s. 14).
Valinnan mahdollisuuteen yhdistetaan tavallisesti myos maksuvalmius. Ennen va-
lintaa ihmisen tulisi kuitenkin saada tietoa eri vaihtoehdoista, joita on tarjolla, sa-
malla kuin hénella tulisi olla kykya eri vaihtoehtojen vertailuun. Kuluttajuudessa
painottuu palvelujen laadun lisdksi niiden responsiivisuus, jolloin palvelujen tuot-
tajilla on kykya reagoida ja vastata joustavasti ja nopeasti erilaisiin kayttajien pal-
veluodotuksiin (Nummela, 2011, s. 29). Yleisesti valinnanvapauden on katsottu
sekd edustavan etti edistavian yksilokeskeista kuluttajuutta (Koivusalo ja muut,
20009, s. 278).
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Vahvaa kuluttajuutta edellyttavit palvelujarjestelmit kohtaavat arjessa usein hei-
koin tiedoin, taidoin ja voimavaroin varustetun kuluttajan, joka voi paradoksaali-
sesti alleviivata ihmisen avuttomuutta ja riippuvuutta toimijuuden vahvistamisen
sijaan. Palvelujen lahtokohtana tulisi olla yksilon tarpeet (Ruotsalainen, 2000, s.
16). Taman vuoksi puhe asiakasldht6isyyden toteutumisesta muodostuu paradok-
siksi, silld se on riippuvainen palvelun kayttdjan edellytyksistd omien etujensa aja-
miseen. Ne palvelunkayttijit, joilla toimintaedellytykset ovat huonot, tipahtavat
helposti asiakaslahtoisen palvelutarjonnan piirista (Valokivi, 2008, s. 78—80; Jul-
kunen, 2006, 28.)

Kuluttaja-asiakkaan osallistumiseen sisiltyy siis ennen kaikkea mahdollisuus
tehda valintoja. Toisaalta julkisen sektorin sosiaali- ja terveyspalveluissa valinnan
mahdollisuutta on usein etenkin mielenterveyspalveluissa rajattu niin ettei ihmi-
nen voi tehdi valintaa palveluntuottajista, palvelun sisilloistd, palvelun ajoituk-
sesta ja maarasta. Yleisesti kuluttajana voi tehda myos valinnan kieltaytymalla pai-
kallisesta palvelusta. Julkisen palvelun kayttajalla tahan on todellisuudessa vain
vahdn mahdollisuuksia ja valtaa, silld tarjolla olevat palvelut saattavat olla hyvin
rajallisia. Fotakin (2011, s. 946) mukaan julkisten palvelujen kayttijaa saattavat
rajoittaa myos tiedon epatasapaino kayttajan ja palveluntarjoajien vililla seka hy-
vin rajoitettu tai ei lainkaan hallintaa valitun palvelun sisdlt6on. Ndin syntyy vas-
takkain ajattelu hyvinvointivaltion passiivisen edunsaajan, joka on riippuvainen
byrokraattisesti tarjotuista palveluista ja teoriassa “vapaan” palvelunkayttijan,
jolla on teoriassa mahdollisuus valita hyvin harvoista saatavilla olevista palve-
luista. Neech ja muut (2018) nikisivat kiyttdjien osallistumisen prosessina, jossa
yksilot osallistuvat aktiivisesti terveydenhuoltoon sen sijaan, etta he olisivat vain
tillaisten palvelujen passiivisia vastaanottajia. Valinta voi heikentda niiden ryh-
mien autonomiaa, joiden aktivointia valinnan mahdollisuuksilla tavoitellaan
(Vabg, 2012) ja kuluttajuus voi siten toimia uutena sosiaalisen syrjayttimisen
muotona.

1970- luvulla on taloustieteilija Albert Hirschman (1970,17) esittanyt teoriansa va-
lintoja tekevasta kuluttajasta, jolla on kaksi erilaista mahdollisuutta vaikuttaa
kayttamiinsa palveluihin: 4anenkaytto (voice) ja poistuminen julkisen tai yksityi-
sen palveluntuottajan palveluista (exit). Markkinat, jotka sisiltavit runsaasti toi-
mijoita, vallitsevaksi toimintavaksi nousee "exit”, kun "voice” jaa sivurooliin (Hir-
schman 1970, s. 33). Palvelut muistuttavat tilloin puhdasta liiketoimintaa, joissa
menestyksen avain liittyy asiakkaiden valintoihin. Kuluttajaldht6isyyden vahvis-
tuminen siirtaa omasta terveydesta ja hyvinvoinnista huolehtimisen vastuun yha
enenevissd madrin ihmiselle itselleen (Valokivi, 2008). Valintoihin kykenevian
kansalaisen asemaa parantaa yleensa hyva koulutus ja vahva toimintakyky seka
riittdvan hyva taloudellinen tilanne. Valitsijan asemaa heikentdvina seikkoina
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nahdidan muun muassa ikdantyminen, mielenterveysongelmat ja muut sairaudet,
matala koulutustaso seka kivut (Koivusalo ja muut, 2009, s. 276—277).

Paikallisuutta ja osallistavia menetelmia tavoitteleva palvelujarjestelméan sosiaali-
poliittinen malli asettaa keskioon osallistumisen (participationism), jolla tarkoi-
tetaan kayttajalahtoisia palveluita ja heidan voimaantumistaan seka vapaaehtoi-
suuden korostamista (Laitila, 2010; Julkunen & Heikkild, 2007). Beresford (2020)
tuokin esille, ettd palvelun kayttdjiat ovat ensisijaisesti huolissaan elaménsi tasa-
arvoisemmista ehdoista, tarvitsemansa avun saamisesta ja valtavirran yhteiskun-
taan kuulumisesta, eivit niinkdan palvelujarjestelméan luonteesta. Taima johtaa Be-
resfordin mukaan ristiriitaan palvelun kayttijien ja valtion ja palvelujarjestelman
valilla, kun palvelun kayttdjien osallistumisen tavoitteena on ensisijaisesti omien
oikeuksien ja tarpeiden mukaisen muutoksen aikaansaaminen ja valtion ja palve-
lujarjestelman nakokulma on suppeampi hyddyntden palvelunkayttijien nake-
myksii ja kokemuksia.

Se mita palvelunkayttijat tuovat mukanaan kohdatessaan ammattilaisia, on syval-
linen, kokemuksellinen tieto erilaisista elaméan haasteista. Tata kokemusta voi-
daan hyodyntaa palveluiden kehittdmisessa (Boxall & Beresford, 2013), arvioin-
nissa (Boxall & Beresford, 2013; Linhorst & Eckert, 2002; Truman & Raine, 2001)
ja toiminnan laadun varmistuksessa (Weinstein, 2006). Myos tyontekijoiden kou-
lutuksessa (Simpson, 2006) ja tutkimustyossd kokemuksellinen tieto voi avata uu-
denlaisia oivalluksia (Beresford, 2013; Rose ja muut, 2009). Kun palvelun kaytta-
jalle tyontekijan kanssa kohtaamisessa muodostuu kokemus kuulluksi tulemi-
sesta, vaikuttaa se merkittavasti esimerkiksi hoitoon sitoutumiseen ja tulokselli-
seen hoitoon lisdten ndin hoitomyontyvyytti ja tyytyvaisyyttd hoitoon, joka saattaa
heijastua positiivisesti palvelunkiyttijin asenteeseen koko palvelujirjestelmaa
kohtaan (Savander, 2022).

Palvelun kayttdjien kokemus pirstaleisesta palvelujarjestelmasti (Sinervo ja muut,
2019, s. 36; Stenvall & Virtanen, 2012, s. 13; Kokko, 2013, s.251) todentuu heididn
arjessaan niin kutsuttuna pallotteluna tai luukuttamisena, palvelusta toiseen siir-
tdmisend, vaikeutena 16ytda oikeaa hoitopaikkaa tai saada ylipaataan hoitoa seka
jopa poiskddnnyttimisend. Useiden haavoittuvassa asemassa olevien kokemus
palveluihin pyrkimisesta voi kilpistya siihen, etta oikean jonotusnumeron 16ytami-
nen on hankalaa oikeaa tai etteivit he pysty kertomaan tilannettaan lyhyesti oike-
alla luukulla. Negatiivinen jo ovelta kaannytetyksi tulon kokemus todennékoisesti
vaikuttaa uudelleen palveluihin hakeutumiseen ja motivoitumiseen haitallisesti.

Vallitsevan hoito- ja palvelukulttuurin vastavoimaksi ovatkin erityisesti psykiatri-
sen hoidon kontekstissa syntyneet monet palvelujen kiyttaja- tai selviytyjaryhmat.
Termi “selviytyjd” viittaa ihmisiin, jotka ovat selvinneet paitsi
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mielenterveysongelmistaan, myos kokemuksistaan psykiatrisista palveluista ja/tai
niihin usein liittyvasta sosiaalisesta syrjaytymisesta (Pilgrim, 2005). Yhdysval-
loissa aloitti jo 1960-luvulla kansalaisliike, joka kritisoi pakkohoitoa ja psyykki-
sesti sairaiden heikkoa asemaa yhteiskunnassa. Kansainvilisesti nditd syntyneita
kansanliikkeita yhdistaa antipsykiatrinen ajattelu (Whitley, 2012, s. 1039), joka
kyseenalaistaa tavanomaisen psykiatrisen teorian ja kiytinnon legitimiteetin.
Myohempina vuosina uusia liikkeitd on perustettu vammais- ja mielenterveysken-
talla muun muassa Disabled People Against Cuts seka Mental Health Resistance
Network2, Shaping Our Lives ja Mad in the world*. Suomessa télla hetkella ak-
tiivisesti toimivia kayttdjairyhmia ovat esimerkiksi Tarpeenmukainen hoito ry
(TaHo)', joka yllapitad Mad in Finland -verkkosivuja sekd Nouseva mieli — Suo-
men skitsofreniayhdistys ry* ja Suomen Moniddniset ry'7 . KoKoA -Koulutetut
Kokemusasiantuntijat ry*® on palvelujen kayttdjairyhma, jonka toiminta ei poh-
jaudu antipsykiatriaan, vaan sen ytimessa on sairastuneiden omien kokemusten
hyodyntdminen kokemusasiantuntijuuden kautta erilaisissa asiantuntija- ja ver-
taistehtavissa eli tdsta nakokulmasta katsottuna senkin tehtdva on haastaa osiltaan
vallitsevaa hoito- ja palvelukulttuuria.

5.4 Avun tarvitsija potilaana

Tutkimuksessa tarkastelun kohteena olevista rooleista haavoittuvassa asemassa
olevat tunnistetaan useimmiten potilaina ja siihen vertautuvina palvelujen passii-
visina kohteina muuallakin kuin sosiaali- ja terveydenhuollossa. Erityisesti psyyk-
kisesti vaikeasti sairastuneiden oma identiteetti on myos saattanut monesti maa-
rittya vahvasti ja usein melko pysyvasti potilaaksi, vaikka hin ei olisi enida varsi-
naisesti minkdin hoitoa tuottavan tahon palvelujen piirissa.

Parson (1951, s. 437—438; 1964, s. 274—276) on aikanaan kuvaillut potilaat avut-
tomiksi ja karsimattomiksi, joka on johtanut siihen, etteivdt he ole vastuussa
omasta tilastaan eivitka voi vilttaa tilaansa tai lieventaa sitd tahdonvoimallaan,
toisin sanoen eivat ole patevid auttamaan itsedian. Sairautensa vuoksi potilaiden
olisi hakeuduttava patevaan hoitoon, jossa heidan tulisi toimia yhteistyossa

1 Suomessa Marraskuun litke perustettiin 1967 vihdosaisten auttamiseksi ja sen tavoit-
teena oli kohentaa asunnottomien alkoholistien, mielisairaiden ja vankien elinolosuh-
teita. Keskeisia lilkkeen hahmoja olivat psykiatrit Ilkka Taipale ja Claes Andersson

12 https://dpac.uk.net/tag/mental-health-resistance-network/

13 https://shapingourlives.org.uk/

14 https://www.madinamerica.com/mia-global-news/

15 https://taho.yhdistysavain.fi/ ja https://madinfinland.org/

16 https://nousevamieli.fi/

17 https://moniaaniset.fi/

18 https://www.kokemusasiantuntijat.fi/
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ammattilaisten kanssa noudattaen heiltd saamiaan ohjeita. Tdima vaade asettaa
potilaan kohteeksi, jonka paranemisen ajankohtaa, suuntaa ja tapaa terveyden-
huollon instituutio kontrolloi. Toisaalta Parsonin mielestd ihmiselld on sairaana
oikeus olla heikko ja tarvitseva, jolloin hinen osallisuutensa ja toimijuutensa voi
valiaikaisesti siirtya jollekulle toiselle.

Armstrong (2013, s. 163) nidkee timén Parsonin ajatuksen kaventavan potilaan it-
sendisen toimijuuden tilaa. Hanen mukaansa potilaista saa kuvan, ettd he ovat
haavoittuvia ja irrationaalisia seka riippuvaisia ladkarin avusta. Potilaan ihanne on
tottelevainen ja passiivinen ladketieteellisten ohjeiden vastaanottaja (Stimson,
1974, S. 99). Kun potilaan toimijuutta alettiin edistda koko ladketieteen alueella,
vanha Parsonin maarittelema malli potilaiden passiivisuudesta hylattiin. Poti-
laista tuli itsendisid toimijoita ja he olivat viime kiddessa vastuussa terveytta uh-
kaavien riskitekijoiden hallinnasta, psykologisen valppauden yllapitamisesta ja
seurannasta seka itseohjautuvuudesta (Armstrong, 2013, s. 171).

1980-luvulle saakka vallalla ollut Parsonin paternalistinen nidkokulma edellytti po-
tilailta passiivista roolia. Ainoastaan ladkareitd ja muita ammattilaisia pidettiin
asiantuntijoina, jotka tekivit usein paatoksia kuulematta potilasta, jolla ei ollut
paasya ladketieteellisiin tietoon (Charles ja muut, 1997, s. 682—683). Tama nako-
kulma on edelleen validi etenkin kriisitilanteissa, joissa voidaan tarvita tehokasta
apua. On myo0s huomioitava, etti kaikki potilaat eivat halua olla mukana samalla
tavalla, vaan ovat valmiita neuvottelemaan hoitovaihtoehdoista, mutta haluavat
ammattilaisten paattavan niista. (Levinson, 20035, s. 531.)

Nykyisin potilaan kokemus ja dédni ovat integroituneet yha enemmaén terveyden-
huollon konsultoinnin ja suunnittelun ytimeen. Ajatuksena on, ettid potilaiden ja
yleison osallistuminen parantaa terveydenhuoltopalvelujen laatua ja toteutusta,
vastaa vaeston odotuksiin ja tarpeisiin seka edistda terveydenhuollon valintoja ja
yhteista paatoksentekoa (Boivin ja muut, 2010, s. 1—3). Potilasosallisuus on luonut
ihmisille uuden identiteetin hoitoprosessin aktiivisena paatoksentekijana. Poti-
laan ihanteena on nykyisin vastuullinen, vahva, toimintakykyinen henkilo, jolla on
tarkea rooli terveysongelmiensa hallinnassa (Jorgensen & Rendtorff, 2018). Sitou-
tuminen uuteen terveysuhkien maailmaan edellyttia, ettd potilaat ottavat yha suu-
remman vastuun terveyteen liittyvista paatoksista toteuttaen omaa tahdonvapaut-
taan. Tama ominaisuus on erona timan paivan aktiivisella asiakkaalla verrattuna
Taylorin (1958) esittimaddn kuvaan passiivisesta potilaasta (Armstrong, 2013, s.
172).

Jorgensen ja Rendtorff (2018, s. 131), ndkevit, ettd objektiivisen lddketieteellisen
nikemyksen mukaan mairatyn hoidon noudattaminen ja potilaan subjektiivinen
kiasitys omista ongelmistaan tuottaa ristiriitaisuutensa vuoksi usein jannitteita
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palvelun kiyttdjan elamaan. Sairastunut tuntee kaikki ne elaménsa tilanteet, olo-
suhteet ja kaytannot, joissa sairauden kanssa on tasapainoiltava, kun taas laakari
tai sairaanhoitaja eivat tiata ulottuvuutta voi tdysin tavoittaa. Nykyisin sairastu-
neen asiantuntijuus muodostuu kokemuksellisen sairaustiedon lisidksi sen rinnalle
etsitysta ladketieteellisesta ja muualta 16ydetysta tiedosta. Omaa asiantuntemusta
kasvattamalla monet sairaat pyrkivit ottamaan sairautensa haltuun, jasentamalla
sairauden kokemusta ja hallitsemaan paremmin sairauden hoitamista ja sitd
kautta myos hyvinvointiaan.

Potilaiden sitoutumisen haasteena on vallan epétasa-arvo koko hoitoprosessissa
hoitoon toimittamisesta siihen sisdltyvaan paatoksentekoon saakka, silla potilaat
joutuvat osallistumaan “kutsutuissa tiloissa vieraina” (Cornwall, 2008, s. 274—
275) asiakkaana tai kayttdjana (Mosse, 2018, s. 450). Potilaiden odotetaan suos-
tuvan kliinisiin paatoksiin, joihin heilld on vain vdhén valtaa. Kliinisid paatoksia
olisi helpompi mairitella ja mitata, jos potilas ja laakari olisivat samaa mielta on-
gelman luonteesta. Ndin on kuitenkin harvoin psykiatriassa, jossa mielenterveys-
ongelmiin liittyvid sisdisid kokemuksia (esim. harhaluulot, ddniharhat) ei voida
esineellistia tai laadullistaa. Psykiatriset diagnoositkin voidaan ndhda kiistanalai-
sina niiden perustuessa yksinomaan potilaana olevan henkilokohtaisiin kerto-
muksiin ja havaintoihin (Faulkner & Thomas, 2002, s. 2).

Potilaskokemus nahdain laajalti tarkedna ja arvokkaana resurssina terveyden-
huollon palvelujen kehittdmisessd, mutta edelleen on olemassa legitimiteettikysy-
myksid kansalaisten ja ammattilaisten erilaisissa tietomuodoissa ja niihin liitty-
vissi valtaeroissa (O’Shea ja muut, 2019, s. 1—2). Nykyajan potilaalla on mahdolli-
suus saada helpommin parempaa tietoa sairauksista ja hoitomuodoista, jolloin
heista on tullut oman terveytensi huoltajia eli tiedon saatavuuden lisddntyminen
on osaltaan saattanut kaventaa valtaeroja. Potilaista on tullut oman sairautensa ja
kokemuksensa asiantuntijoita. Tata kokemuksellista asiantuntemusta voitaisiin
arvostaa akateemisen ja ammattilaisten tiedon rinnalla toisenlaisena niakokul-
mana. (Tambuyzer ja muut, 2011, s. 142.)

Nykyisin on jo melko itsestdin selvaa, etta potilaat voisivat osallistua oman hoi-
tonsa suunnitteluun ja samalla voi olla mukana paatoksenteossa. Laitilan (2010)
tutkimuksen mukaan osallisuus on jakautunut kolmeen osa-alueeseen: osallisuus
omassa hoidossa ja kuntoutumisessa, osallisuus palveluiden kehittimisessa ja
osallisuus palveluiden jarjestamisessi. Tastd huolimatta Soininen ja muut (2013)
tuovat tutkimuksessaan esiin sen, etta erityisesti psykiatristen pakkotoimien koh-
teena olevat potilaat olivat kokeneet yhteistyon henkiloston kanssa heikkona. Hei-
dan mielipiteitdan ei ollut otettu huomioon, hoidon tavoitteita ei ollut asetettu hei-
dan kanssaan yhdessi ja hoitokeinot nahtiin eri tavoin. Potilaiden mielesta heidan
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huoliaan hoidossa ei ymmarretty riittavasti. Soininen ja muut toteavatkin psykiat-
risessa sairaalahoidossa olevan potilaan kohtaamisen ja kuulemisen edellyttavan
erityistd huomiota kliinisessa hoitotyossi, paatoksenteossa seki palveluiden suun-
nittelussa, jotta potilas nahtiisiin aidosti tasa-arvoisena oman hoitonsa asiantun-
tijana. He lisdavat, etta potilaiden ja heidan omaistensa kokemuksia tulisi kuulla,
kun kehitetddn ennaltaehkiisevid ja vaihtoehtoisia muotoja erilisille pakkotoi-
mille.

Buljac- Samardzicin kumppaneineen (2021, s. 145) toteaa artikkelissaan, etta ei
ole olemassa kaikille yhteniistd lihestymistapaa potilaiden aktiivisempaan osal-
listumiseen. He tunnistivat nelja erilaista nikokulmaa, joilla potilaiden osalli-
suutta voitaisiin vahvistaa. Ensimméainen nakokulma esitteli aktivoidun osallistu-
misen, jossa potilaat kokevat aktiiviseen osallistumiseen vaikuttavan positiivisesti
sen, kuinka heidin osallistumistaan yleisesti helpotetaan. Toisessa nikemyksessa
kisiteltiin vuorovaikutuksellista osallistumista, jossa keskiossa on potilaiden ja
terveydenhuollon ammattilaisten vilisen suhteen vuorovaikutuksen laatu. Kol-
mannen nikemyksen mukaan sairaudella on vaikutus osallistumisesta saataviin
hyotyihin, joka luo potilaalle sisdistd hyotya. Viimeisend nakokulmana he tuovat
esille kognitioon perustuvan osallistumisen, jossa keskeistd on potilaan oma ym-
marrys sairaudestaan ja valinnoista, joita sen suhteen on tehtava.

Taulukossa 2 on esitetty kootusti yksilon erilaiset roolit kirjallisuudessa ja niiden
hyodyntaminen tassa tutkimuksessa.

Taulukko 3. Yksilon erilaiset roolit palvelujarjestelmassa

N&kokulmia teoreet-
Kasite tisesta viitekehyk-
sesta

Hyoédyntaminen Keskeiset lah-
tassa tutkimuksessa | teet

Kansalaisuuden de-
mokraattisuus Aktiivisen kansalai-

suuden vaateet haa-
voittuvassa asemassa

Alford (2000,

Kansalaisen osallisuus 2002)

Aktiivinen kansalai-

Kansalainen ks | oleva kansalaisen eld- | Fung (2015)
Isl:JilsJ:;u 151558 PAVE- | misss ja mahdolli- Gaventa (2006)
suudet yhteistuotta- N hi (2012
Yhteistuotanto julki- | jina abatchi (2012)

sissa palveluissa

Asiakas avun ja tuen
tarvitsijana

Asiakas ”Client” asiakas hol-
hottavan objektin
asemassa

Haavoittuvassa ase-
massa olevan yksilon
asiakkuuden mahdol-
lisuudet ja haasteet

Alford (2002)
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Kasite

Nakokulmia teoreet-
tisesta viitekehyk-
sesta

Hyddyntaminen
tassa tutkimuksessa

Keskeiset lah-
teet

”Customer” kuluttaja-
maisiin valintoihin ky-
keneva yksilo

Kuluttaja ja palve-
lun kdyttdja

Kuluttaja ostaa ja
kayttaa palveluja, joi-
hin hanella on valin-
nan mahdollisuus

Palvelun kayttaja hyo-
dyntaa palveluja,
joista ei valttamatta
itse maksa

Haavoittuvassa ase-
massa olevan yksilon
paradoksaalinen
asema aktiivisena va-
litsijana vs. passiivi-
sena palvelujen vas-
taanottajana

Fotaki (2011)
Fotaki (2009)

Potilas

Passiivinen hoidon
kohde
Siirtyminen aktii-
viseksi toimijaksi/
osalliseksi

Haavoittuvassa ase-
massa oleva potilas
oman tilanteensa asi-
antuntijana

Parsons (1951)
Boivin ja muut
(2010)
Jgrgensen ja
Rendtorff
(2018)

Taulukosta ilmenee haavoittuvassa asemassa olevien yksildiden ristiriitainen
asema niiden roolien sisilla, joihin heidan on asettauduttava hakeutuessaan pal-

velujarjestelmassa avun ja tuen piiriin. Roolit ikdan kuin kumoavat haavoittuvuu-
den tuoman ajoittaisen heikkouden ja kyvyttomyyden mahdollisuuden silla, etta

hanelta vaaditaan aktiivisuutta, voimavaroja ja tietoa selvitikseen palvelujarjes-

telman monimutkaisuudesta.
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6 NARRATIIVISEN TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Narratiivisella tutkimusotteella voidaan ldhestya erilaisia tutkimusaiheita ja tutki-
musaineistoja. Suomessa narratiivinen tutkimussuuntaus on kasvattanut suosio-
taan sosiaali- ja terveydenhuollon alueella kattaen erilaisia teemoja kuten paihde-
kuntoutujan sisdisen tarinan rakentuminen (Hanninen, 1999), ladkiarin ammatti-
identiteetti (LOyttyniemi, 2004), hoivasta kertominen ja kirjoittaminen (Kirsi,
2004), itsemurhamenetyksista selvidaminen (Uusitalo, 2006), psykoterapiasta ma-
sennuksen hoidossa (Valkonen, 2007), vaikeavammaisten ihmisten osallisuudesta
(Kivistd, 2014) sekd mielenterveyteen liittyvia kysymyksid (esim. Rissanen, 2015;
Romakkaniemi, 2011; Savukoski, 2008).

Yleensa narratiivisuudella kasitteend viitataan sellaiseen tutkimusorientaatioon,
jonka ontologiset ja epistemologiset juuret ovat sosiaalisessa konstruktionismissa
(Heikkinen, 2001, s. 119). Kaytetyimpia tutkimusmenetelmii sosiaaliseen kon-
struktionismiin nojautuvassa tutkimuksessa ovat narratiivisuuden lisdksi se-
miotiikka eli merkitysten tutkimus, diskurssianalyysi, keskustelu- ja sisdllonana-
lyysi, etnografia ja autoetnografia (Cunliffe, 2008, s. 125). Narratiivisuus metodo-
logiana voi viitata esimerkiksi aineiston muotoon seka erityiseen narratiiviseen
analyysimenetelmaan. Aineiston kannalta tima voi tarkoittaa, etta aineisto on val-
miiksi tarinamuodossa, kuten oman tutkimukseni aineisto, jossa vuosien 2011—
2012 aikana kerittiin 150 videoitua kokemuskertomusta mielenterveys- ja paihde-
kuntoutujilta®. Tutkija voi analyysissadn myo0s rakentaa aineiston narratiiviseen
muotoon (esim. Riessman, 2008; Eskola & Suoranta, 1998; Boje, 2001). Narratii-
visuutta voidaan kayttdad myos kaytannollisend tyovilineend kuten esimerkiksi
psykoterapiassa, jossa keskeistid ovat asiakkaan mindkertomukset ja niiden kisit-
tely. (Heikkinen, 2001, s. 118—126; Valkonen, 2007.)

Valitsin tutkimukseeni narratiivisen lahestymistavan ensinnikin aineiston kerto-
muksellisen luonteen vuoksi. Toisekseen ajattelen, ettd auttamisjarjestelméan kéyt-
tdjien omadanisilla kertomuksilla voidaan tuoda esiin sellaisia ndkokulmia, joista
jarjestelma on tietimiton, ja niitd tutkimalla on mahdollista saada esiin aivan
uutta tietoa (vrt. Geiger & Antonacopoulou, 20009, s. 412). Samoin auttamisjarjes-
telman tutkimisella, kun huomiota kiinnitetddn kertomusten eroavaisuuksiin
(esim. nakokulmissa, tarpeissa, kokemuksissa, sosiaalisissa verkostoissa, vastuu-
kysymyksissi) ja niiden vuorovaikutuksiin, on mahdollisuus passta kasiksi jarjes-
telméan epiaselviksi jidneeseen puoleen (Reissner, 2011, s. 594).

Clandinin (2007, s. 9) mukaan tarinat ja niiden kertominen ovat inhimillisen ko-
kemuksen tutkimisessa perustavanlaatuisia elementteja. Narratiivi onkin niin

19 Tutkimusaineiston tarkempi kuvaus luvussa 6.3, s. 86—88
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ajatellen yksi inhimillistd kokemusta kuvaava representaatio. Narratiivisen tutki-
muksen viitekehykseksi soveltuu pragmaattinen kokemusfilosofia (John Deway,
1859—1952), jonka yhtend ndkokulmana on ihmisen jatkuva, kokemuksellinen
vuorovaikutus ymparistoonsa. Filosofian mukaisesti ihmisen nahdaan kehittyvan
ja muovaavan ymmarrystaan kokemuksien kautta, jotka muodostavat tosiaan ri-
kastuttavan ja maarittavan jatkumon. Toisille kerrottuna kertomukset kuitenkin
sisdltavat aina vain valikoitua tietoa kokemuksesta eli se ei ole taysi toisinto yksilon
kokemasta. (Alhanen, 2016, s. 52—66.) Tutkimuksessani narratiivinen ajattelu liit-
tyy mielenterveys- ja paihdekuntoutujien kokemuksiin auttamisjarjestelméasta
oman sairastamisensa ja toipumisen eri vaiheissa. Heiddn kertomuksissaan kie-
toutuivat yhteen erilaiset toimijat kuten merkitykselliset toiset ihmiset ja instituu-
tiot palvelun tarjoajina. Kertojien kuntoutumisen prosessit saattoivat olla ajalli-
sesti useiden vuosien pituisia, jolloin ihmiset, ilmi6t ja instituutiot ovat vaistamaét-
tomasti muuttuessaan saaneet erilaisia merkityksia eri elaméantilanteissa ja toipu-
misen vaiheissa. Kun kuntoutujat jasensiviat kokemuksiaan narratiivisesti, heidan
kertomuksissaan kuului se, kuinka he ovat asettaneet eldimailleen ja toipumiselleen
tavoitteita, ja kuinka he olivat pyrkineet omiin padmaariinsa, mutta sairastuessaan
usein kadottaneet ne.

Tutkimuksen aineiston kokemuskertomukset ovat juuri siin ainutlaatuisessa ker-
rontatilanteessa valittuja katkelmia toipujan kohtaamista hyviksi tai huonoiksi
palveluiksi rakentuneista kokemuksista. Heikkisen (2001, s. 189) mukaan narra-
tilvinen tutkimus on antanut sellaisille ihmisryhmille mahdollisuuden kertomi-
seen, joka auttaa hallitsevista tarinoista poikkeavien danten kuulluksi tulemiseen.
Etenkin aineiston keruun alkuvaiheessa nousivat esille monet instituutioiden
edustajien asenteet esimerkiksi seuraavanlaisina lauseina; ”ei meiddn kdvijdt ole
kiinnostuneita tuollaisesta” tai "eivdt meiddn potilaat halua tai jopa osaa mitddn
kertoa”. Jaa vain arvailujen varaan, kuinka monelta kuntoutujalta olisimme saat-
taneet saada arvokkaita kokemuksia ilman niitd paremmin tietdvia portinvarti-
joita. (vrt. Cornwall, 2008, s. 274)

Narratiivisella tutkimusmenetelmalla on mahdollista saada kerattya aineistoa,
joka ei onnistuisi esimerkiksi kysymyslomakkeilla tai havainnoinnin kautta (Lieb-
lich ja muut, 1998, s. 9). Narratiivit vaikuttavat sosiaaliseen kanssakdymiseen toi-
sin kuin muut kommunikaatiotavat (Riessman 2008, 7—8). Tdmain aineiston ke-
ruu pohjautuu kerrottuihin kokemuksiin juuri sen vuoksi, ettd ndin vapaasti tuo-
tetut kertomukset ovat tuoneet kertojat enemmain toimijan kuin pelkian informan-
tin rooliin. Monilla kertojista olisi todellisuudessa ollut vahainen kiinnostus kyse-
lylomakkeiden tayttdmiseen tai he olisivat ainakin tarvinneet apua niiden taytta-
misessd, jolloin riski omasanaisuuden katoamisesta olisi ollut suuri.
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Kertomusten kautta on helpompi paiasta ihmisen sisdiseen maailmaan kuin muun-
laisilla tutkimusmenetelmilla (Lieblich ja muut, 1998, s. 7). Esimerkiksi psykoo-
sista toipuneiden ihmisten tarinat ovat usein niitd 4anié, jotka saattavat jaada kuu-
lematta. Aivan kuten krooninen kipu, psykoosi on usein ddneton, sisdinen ja naky-
maton kokemus, joka jattaa tarkkailijan vain arvailemaan tapahtunutta (Gold,
2007). Tutkimuksessani alkuperiinen aineiston kerddmisen ajatus ei ollut tieteel-
liseen tutkimukseen tahtdava. Kertomusten ei mydskaan ajateltu tuottavan mate-
riaalia, jonka kautta voitaisiin paista syville kertojien ajatuksiin, vaan heidan aja-
teltiin tuovan esille arkisia kokemuksia auttamisjarjestelmén toimivuudesta
omalla kohdallaan. Tastd huolimatta osa kertomuksista on tidynna hyvinkin kos-
kettavia kohtaamatta jadmisen tai toisaalta hyvien kohtaamisten savyttimia koke-
muksia. Narratiivisuus tutkiikin yksilon kokemusta maailmasta ja pyrkii tulkin-
nalla rikastuttamaan kokemuksesta saatua tietoa ja jakamaan sitd muille seka tut-
kittavalle itselleen (vrt. Clandinin, 2007, s. 42—57). Tutkijana olen ollut kuitenkin
koko prosessin ajan tietoinen siitd, ettd narratiivi voidaan tulkita monella eri ta-
valla.

Narratiivilla voi olla useita erilaisia funktioita. Riessmanin (2008, s. 8—10) mu-
kaan narratiivien tarkoituksena voi yleisesti olla jarjestyksen luominen ja totuuk-
sien paljastaminen ihmisten kokemuksista. Niiden sisdltimien tunteiden kautta
voidaan auttaa rakentamaan ymmarrystd ja luomaan yhteyttd ihmisten valille.
Useat aineiston kertojista toivoivatkin videoinnin paatteeksi, ettd heidan kerto-
muksellaan olisi jollekin kuulijalle merkitys kuulijan oman ymmarryksen lisdami-
sessd sairauden mukanaan tuomista haasteista. Samalla kertojat saattoivat il-
maista halunsa lisata kuulijalle toivoa sairauden kanssa selviamisesta. Yksittaisen
narratiivin tarkoituksena voi olla hahmottaa ja muistella menneiti asioita. Suurin
osa aineiston kertojista palasikin sairastumisensa alkuvaiheisiin ja esitti nikemyk-
siddn sairastumiseen johtaneista syista.

Narratiivi voi my0s pyrkid vakuuttamaan kuulijansa kertojan haluamasta totuu-
desta tai osallistaa kuulijaa tuoden hanet ldhelle kertojan perspektiivia. Joissakin
kertomuksissa tuli esille tarve painottaa siti, ettd he omasta mielestian eivit olleet
sairaita, vaan heidit vain leimattiin sairaiksi ulkopuolisten tahojen toimesta. Toi-
saalta tarkoituksena voi olla my6s viihdyttiminen, kuulijan harhaan johtaminen
tai kannustaminen vaikkapa tekoihin. Tutkimusaineistoni videoituja kertomuksia
voidaan pitad kokemuskeskeiseen narratiiviseen lihestymistapaan kuuluvina, silla
ne ovat melko lyhyitd, aitoja katkelmia jokaisen kertojan omasta eldmasta. Toi-
saalta ne sivuavat omakohtaisina menneisiin tapahtumiin liittyvind myo6s tapah-
tumakeskeisti ldhestymistapaa. (Kts. Andrews ja muut, 2008.)
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Tyypillinen tapa narratiivisen aineiston analyysiin on sen ryhmittely eli kategori-
sointi. Lieblichin ja muiden (1998) mukaan kategorisointi voi keskittya tarinan si-
saltoon tai muotoon. Tassa aineistossa olen keskittynyt paasaantoisesti kertomuk-
sien kokonaisuuksiin, mutta jonkin verran myos yksittisiin kertojiin, joka vastaa
enemman holistista eli kokonaisvaltaisempaa lahestymistapaa (Lieblich ja muut,
1998, s. 11). Kategorisoinnissa yhdistetdan useamman henkilon narratiivien sisal-
loista havaintoja maariteltyihin teemoihin, jolloin on mahdollista saada selkeAmpi
kuva usein toistuvasta ilmiosta. Aineistoni kohdalla teemoja nostettiin vahitellen
saaduista kertomuksista, mutta myos projektin henkiloston tychistorian aikana
kertyneesta tyokokemuksesta. Kuvaan téta prosessia tarkemmin alaluvussa 6.3.

Kategorisoivassa analyysitavassa on ndhty myos huonoja puolia (Riessman,
2008). Kategorisoidessa katoavat Riessmanin mukaan helposti usein analyysin
kannalta merkitykselliset aineistossa esiintyvit perakkiiset ja rakenteelliset piir-
teet. Samoin, jos analyysi on kovin pilkkovaa ja suodattavaa, aineistosta saattavat
kadota sen sisaltimat hyvin yksilolliset yksityiskohdat. Taméan tunnistin riskiksi
omaa aineistoani kasitellessini, silla kokemusten kirjo oli niin laaja ja usein yksi-
tyiskohtainen, jolloin jokin hyvin pieni, mutta merkityksellinen asia ei valttamatta
asettunut minkaan kategorian alle. Esimerkkina nostaisin muutamassa kertomuk-
sessa esille nousseen koulukiusaamisen vaikutuksen kertojan sairaushistoriaan.
Koulukiusaamista ilmiona ei ehka pidetty kertojien kouluaikana erityisen merkit-
tavana, mutta nykyaan silla ndhdaan olevan todella suuri merkitys psyykkisten
hairiciden taustalla (Kaski & Nevalainen, 2017; Hamarus, 2008, s. 148).

Riessman katsookin tarkeimmaiksi ohjaavaksi elementiksi tyOoskentelyssd sen,
mista tutkija on kiinnostunut. Tarinaa ei tarvitsisi pilkkoa teemojen mukaan, vaan
se voidaan tulkita kokonaisuutena. Téastd ndkokulmasta tutkimusaineiston kerto-
muksia on analysoitu temaattiselle tutkimukselle tyypilliseen tapaan tarkastellen
niita kohtia, joissa on viitattu erilaisiin tapahtumiin palveluekosysteemin sisilla
kisitellen yksi video kerrallaan. Valitut yksityiskohdat olen nostanut esiin kuvaa-
maan ilmion yleispiirteita ja variaatiota. Tulkintaa olen vienyt eteenpain tutkimus-
tyota ohjaaviksi valitsemillani teorioilla ja haastateltavien aineistoja toisiinsa ver-
taillen. (Riessman, 2008, s. 54—57.)

Gabriel (2008) varoittaa tarinoiden manipulatiivisesta elementisté, silld hanen
mukaansa ihmiset helposti ajautuvat tarinoiden ja niiden sisidltiman draaman ja
muisteluiden viemaksi. Kerbyn (1991) mukaan narratiivien tutkiminen saattaa olla
haastavaa niiden valikoivuuden vuosi. Kertoja paattaa, mika on relevanttia tarinan
kannalta eli valttamatta han ei pyri kertomaan objektiivista totuutta vaan vain tie-
tyn nakokulman. Gabriel (2008) viittéda, ettd tarinoista on tullut kritiikkivapaa
vyohyke, joka antaa tutkijoille erdanlaisen immuniteetin. Tarinat, niin tiedon kuin



Acta Wasaensia 73

inhimillisen kokemuksen muotona, tulee hinen mukaansa alistaa akateemiselle
kritiikille siind missd mika tahansa muu tutkimuksen muoto. Toki niin onkin,
mutta juuri yksilollisten danten kuulemisen vuoksi nden tarinoiden merkitykselli-
syyden tutkimukselle vahvana.

6.1 Kertomuksellisen tiedon luonne

Narratiivisuuden kautta ymmarramme maailmaa sekd vaihdamme ja tulkitsemme
toisilta saamaamme tietoa. Konstruktivistisen tietoteorian mukaisesti subjektiivi-
nen tieto koostuu mielikuvista, kertomuksista ja tulkinnoista (Siljander, 2002, s.
207). Talta pohjalta narratiivisella tutkimuksella on saavutettavissa autenttinen
nakokulma kertojien kokemasta todellisuudesta, jota ei voida ndhda kuitenkaan
objektiivisena totuutena (Heikkinen, 2001, s. 119). "Narratiivisessa tietamisessa”
siis on hyviksyttya kiyttaa tekstien ja kielellisten kiaytdntojen merkitysta raken-
nettaessa tietokasitysta todellisuudesta (Erikson & Kovalainen, 2008, s. 211).

Narratiivien ja tarinoiden nihdaan olevan lahtoisin ihmisten toiminnasta ja koke-
muksista. Kerrottaessa tarinaa tietyssa tilanteessa tietylle kuulijakunnalle, narra-
tiivi ndhdaan sosiaalisesti seka kertojan etta kuulijan tuottamana (Chase, 2008, s.
65; Riessman, 2001, s. 74). Sosiaalisen konstruktionismin kehittidjat Berger &
Luckmann (1966) esittavatkin, ettd todellisuus rakentuisi ainakin joiltain osin so-
siaaliseen vuorovaikutukseen ja diskursiivisiin kdytanteisiin pohjautuen. Heidan
kanssaan on osittain samaa mieltd Polkinghorne (1988), jonka mukaan tulkinta
todellisuudesta syntyisi kokemuksista yleisesti reaalimaailman (ei ainoastaan vuo-
rovaikutuksessa) ja diskursiivisen eli mentaalisen maailman kohtaamisissa. Tasta
nakokulmasta tarinoita ei pida nahda ainoana inhimillisen todellisuuden rakentu-
misen lahteena (kts. myos Gabriel, 2000). Universaalin todellisuuden sijaan ihmi-
selld on yleismaailmallinen tarve merkitysten ja jarjestyksen hahmottamiseen
(Berger & Luckmann 1966; ks. myos Boyce, 1996), silld ihmisen elaman perimmai-
nen tarkoitus on merkityksen loytdminen (Gabriel 2000, 3—4). Tama merkityksen
Ioytaminen kertomusten kautta tuli varsin vahvasti esille aineistoni analyysissa.

Ricoeur (1991; kts. myos Sintonen, 1999) pohtii kerronnan perimmaista tarkoi-
tusta tarkastellen kerronnan ja eletyn elaman suhdetta, silla jokaiseen kertomuk-
seen sisaltyville totuudelle tai valheelle on mahdollista 16ytaa jokin merkitys suh-
teessa hdanen todellisuuteensa. Gabriel (1995) katsoo kertojalle ja tulkitsijalle ra-
kentuvan tiedon ja kokemusten olevan todellisia ja oikeita huolimatta siihen vai-
kuttavista objektiivisista tosiasioista, silld kertoja kasittelee tarinaansa ensi sijassa
kokemuksena eika niinkdan informaationa. Narratiivisen tutkimuksen tavoitteena
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ei ole 10ytaa yhta totuutta, vaan tuottaa monimuotoinen ja rikas kuva tutkittavasta
ilmiosta (Saastamoinen 1999, s. 7).

Relativistisen tietokidsityksen mukaisesti tieto on lahtokohtaisesti moniddnista ja
osittaista, jolloin toisistaan poikkeaviinkin kuvauksiin voidaan suhtautua tietona
todellisuudesta (Burr, 1995, s. 3—6). Aineistossani eri-ikdiset naiset ja miehet eri
puolelta Suomea kuvaavat palvelujarjestelmaa omien kokemustensa pohjalta, jol-
loin tutkijana, tuntiessaan oman aineistonsa kontekstit, kykenee tarkastelemaan
merkitysten mahdollisia tulkintoja (Jokinen & Juhila, 1999, s. 56; Potter & Wethe-
rell, 1987, s. 23). Ontologisesti konstruktionismiin sitoutuvana tutkimukseni ei
suhtaudu tarkasteltuihin merkityksiin ainutkertaisina, silld se huomioi merkitys-
ten liikkkuvuuden tilanteesta, paikasta ja ajasta toiseen. Ndin on avautunut vayla
tutkimusaineiston ulkopuolelle ulottuvan todellisuuden tutkimiseen suhteutta-
malla aineistosta tehtyja havaintoja esimerkiksi tilastollisiin faktoihin tai yhteis-
kunnallisiin rakenteisiin. (Kts. Juhila 1999, s. 162-165, s. 175-176.)

6.2 Haavoittuneen tarinankertojan tarina ja kertomus

2000- luvun tutkimuksissa on nahtavissa narratiivisen tutkimusotteen yleistymi-
nen. Kiinnostusta ovat herittaneet myos psyykkisesti haavoittuvassa tai muutoin
haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten elimankokemukset (esim. Chamberlain
2006; Fredriksson & Lindstrom 2002; McAllister 2001; Meininger 2005; Rosen-
blatt & Wallace 2005). Yleisesti tutkimuksissa kohteena olleita traumaattisia ela-
mantapahtumia ja -kokemuksia on tarkasteltu narratiivisesti erityisesti toipumi-
sen ja selviytymisen nakokulmasta. Valkaman (2012) mukaan narratiiviset tutki-
mukset palvelujarjestelmaan liittyvista kokemuksista nimenomaan palveluja kayt-
tdvan kansalaisen nikokulmasta ovat vield erityisen vahaisia. Tutkimukseni pyrkii
paikkaamaan juuri tiata aukkoa tutkimuskentassa.

Tarkeimmat kiasitteet narratiivisessa tutkimusotteessa ovat “tarina”, "kertomus” ja
“narratiivi”. *Tarinan” tdsmaillinen maarittely on haasteellista, vaikka ldhes kai-
killa on jonkinlainen arkikasitys sen merkityksesta (Gabriel 2000; 2008; Karjalai-
nen & Auvinen 2012). Yleensi se viittaa kertomakirjallisuuteen, jossa tapahtumat
ja kokemukset jarjestyvit ajallisesti joko kuvitteellisiksi tai faktoihin perustuviksi
ketjuiksi. Oleellinen osa tapahtumaketjuja ovat niihin sijoittuvat henkilohahmot
(Kovalainen & Erikson 2008, s. 211). Niin tarinat kokonaisuuksina liittyvat inhi-
milliseen merkityksellistimiseen (esim. Polkinghorne, 1988; Bruner, 1991). Boje
(esim. 1995; 2001; 2011) tuo puolestaan postmodernin nakékulman tarinan maa-
ritelmaan. Merkityksellista tarinankerronnassa hanen mukaansa on kompleksi-
suus ja tarinoiden pirstaleisuus samoin kuin kerronnan konteksti, joka avaa
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erityisesti kokemustarinoiden kerronnan sosiaalisia merkityksid. Tutkimukses-
sani kdytian termeja niin, ettd "tarina” tarkoittaa kertojien kokemusta, "kertomus”
sitd mitd hin tarinastaan tuo esille videointi tilanteessa ja “narratiivia” aineiston
kertomuksien muodostamista kokonaisuuksista.

Héanninen (2000) puhuu sisdisesta tarinasta, jossa ihminen itse tulkitsee omaa
eliméadnsda. Hinen mukaansa eletyssa tarinassa yksil6 on monien joukossa vain
yksi tarinan kirjoittajista, silld elaman tapahtumiin vaikuttavat vahvasti toisten ih-
misten pyrkimykset ja teot. Hinninen nékee sisdinen tarinan jatkuvana prosessina
pitden sisdllidn monia osatarinoita. Sisdinen tarina voi palvella eri tarkoituksia;
tarina voi tehda menneisyyttda ymmarrettavimmaksi (Valkonen, 2007, s. 43), se
voi tarjota ndkyméan tulevaisuudesta tai maarittaa yksilon identiteettia ja arvoja.
Hénninen (19909, s. 55) ajattelee, ettd yksittdinen kertomus esittad vain katkelmia
yksilon sisdisesta tarinasta, ei koskaan sen kokonaisuutta. Sisdinen tarina saa ker-
tomuksen muodon erilaisissa sosiaalisissa kerrontatilanteissa.

Valkonen (2007, s. 42, s. 190—191) tuo psykoterapian kontekstissa esille elaman-
historiallisen, situationaalisen ja moraalisen sisdisen tarinan muodot. Menneisyy-
teen keskittyvassa elaméanhistoriallisessa sisdisessa tarinassa ihminen pyrkii ym-
martdimaan nykyisyyttd menneisyyden torjuttujen asioiden tietoisuuteen saatta-
misella eli tunnistamalla niin kutsuttu itseltd salattu sisdinen tarina. Painopiste
situationaalisessa sisdisessa tarinassa on nykyisyydessi, ja tavoitteena on loytaa
kadotetut voimavarat takaisin mahdollistamaan eldmaissi eteenpiin selviytymi-
nen. Moraalinen sisdinen tarina keskittyy tulevaisuuteen, jossa ihminen on aktii-
vinen toimija, vaikka koetun ja ideaalisen minéan vililld oleva ristiriita tuottaa yk-
silolle itsetunnon ongelmia han koettaa 16ytaa tulevaisuuteensa paremman ja mo-
raaliinsa sopivamman tien.

Kertomus on Hannisen (1999, s. 22) mukaan tarina, jota ihminen kertoo itsestaan
toisille yleensa imperfektimuodossa, koska se kuvaa jo tapahtuneita asioita. Ker-
toessaan ihminen jakaa tarinaansa ja saa kuuntelijoilta sosiaalista vahvistusta te-
kemilleen jasennyksille saaden sitd kautta mahdollisuuden reflektoida kokemus-
taan ja luoda tapahtuneista uusia tulkintoja. Kuulijalle tai lukijalle kertomus jaa
hénen tarinavarantoonsa, josta sitd voi hyodyntia taas oman elimaénsa tulkitsemi-
seen. (kts. myos Chase, 2008, s. 65.) Hyvirisen (2006) mukaan kertomusten
kautta voidaan ymmartaa ja hallita menneisyytta, silla ihmisten identiteetit raken-
tuvat suurelta osin kertomuksina. Hinen mukaansa kertomus on vastaus kuka
mina olen — kysymykseen, perustuen siihen, etta se jasentda ihmiselle hanen eet-
tista paikkaansa maailmassa. Hyvarinen ajattelee, ettd kertomus kommunikaa-
tiona on myo0s vuorovaikutuksen viline, silld kertomalla jaetaan ja tehdddn ym-
marrettaviaksi kokemuksia, luodaan luottamusta ja yllapidetaan ryhmia.
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Kaasilan (2008, s. 43—44) mukaan kertomukset ovat erittdin merkityksellisia yk-
silon identiteetin muotoutumiselle (kts. myos Heikkinen, 2010, s. 145; Stanley &
Billig 2004, s. 160; Frank, 2013, s. 45; Lieblich ja muut, 1988, s. 7). Hanen mieles-
taan kertomukset eivit pelkastdan kuvaile tapahtumia, vaan samalla ne suhteut-
tavat tapahtumat yksilon elamaian. Tama nikyi selvasti aineistoni kertomuksissa,
silld aluksi useat kertojat identifioivat itsensa sairaiksi kertomalla diagnoosinsa,
vaikka sita ei erikseen pyydetty. Tdssa yhteydessd he myos kuvasivat sairauden
tuomia muutoksia ihmissuhteisiinsa, arjen kulkuun ja yleisesti sairauden aiheut-
tamien haasteiden vaikutusta elaméinsi. Kertojia ei silti ohjailtu videoijan toi-
mesta puhumaan erityisesti palveluista, vaan he saivat ilmaista omat ajatuksensa
noin 10 minuutin puitteissa juuri niin kuin halusivat. Kertomusten merkitys pal-
jastuu sen kokonaisilmaisussa, jolloin esimerkiksi kertojan ilmeet ja eleet ovat tar-
kedssa osassa sisdllon merkityksen rakentumisessa (Salo, 2008, s. 87; kts. my0s
Daiute & Lightfoot, 2004). Kertojien kehon kieli, eleet ja ilmeet yhdessa sanallisen
ilmaisun kanssa toivat minulle tutkijana vahvoja ajatuksia koetuista pettymyk-
sistd, epdoikeudenmukaisuuksista, ulkopuolisuuden ja erilaisuuden tunteista seka
osaltaan ehka tietynlaisesta hammennysta siitd, millainen merkitys sairaudella on
ollut heidan elamassaan.

Narratiivi késitetdan usein seki tarinan ettd kertomuksen synonyymina (Lieblich
jamuut, 1998, s. 7; Riessman, 2008, s. 3). Polkinghorne (1995) nidkee narratiivien
eli kertomusten viittaavan juonen kautta organisoituviin teksteihin. Niiden keskei-
sind piirteind nihdiin se, ettd niilld on alku ja loppu, niissa on nahtavissa aikajar-
jestys, joka viittaa tapahtumien perakkaisyyteen ja juoneen seki se, ettd ne kuvaa-
vat usein asioiden muuttunutta tilaa suhteessa alkuperiiseen tilanteeseen (Sader-
berg, 2006 s. 399; Vaara, 2002, s. 217). Narratiiveihin sisdltyviat myos erilaiset
arvioinnit, jotka synnyttavit sen dramatiikan. Kaikissa narratiiveissa voidaan tun-
nista edella kuvattuja piirteita, vaikka ne eivat aina noudata tata kaavaa (kts. Han-
ninen, 2010, s. 165—168; Kaasila, 2008, s. 46—47, Polkinghorne, 1995, s. 15—16.)

Narratiivin sosiaalinen merkitys saattaa jaidada avoimeksi, jos tarinan sisallollinen
painottaminen jattaa kerronnan kontekstin tulkinnan ulkopuolelle (kts. Jarvinen
& Knuutila, 1982). Kontekstien ja kerronnan tarkoitusten merkitys nousee usein
esille erityisesti kokemuskertomuksissa, jolloin saman tyyppisista tapahtumista
tuotetut tarinatyypit voivat toimia esimerkiksi opetuskertomuksina tai inspi-
roivina selviytymistarinoina (Gabriel & Griffiths, 2004), jotka ilmentavit arvoja
kiinnittyen erilaisiin kokemuksiin etenkin taman tutkimuksen yhteydessa palve-
lujarjestelmasta. Narratiivien tehtavana voidaan nahda tiedon valittaminen seka
oivallusten ettd toiminnan muutosten aikaansaaminen, silla vaikka faktoja sisalta-
viat raportit saattavat usein jaada lukematta, tarinoiden avulla syntyneet
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kokemukset voidaan jakaa niin, ettd todellisen kehityksen aikaansaaminen on
mahdollista (Ukkonen, 2000, s. 1—6).

Keskeinen kisite narratiivisessa ldhestymistavassa on kokemus (Erkkila, 2005, s.
201). Kokemus on mahdollista ndhda yksilon tapana antaa merkityksia todelli-
suuksille, joihin han on jollakin tavalla liittynyt. Yksilon todellisuus tayttyy erilai-
sista merkityksistd, jolloin aiemmilla kokemuksilla samankaltaisista tilanteista on
rooli silla, millaisia merkityksid tapahtumille annetaan. Toisiinsa liittyvat merki-
tykset voivat olla seka tiedostettuja etta tiedostamattomia, mutta silti suhteessa
toisiinsa. Perttulan (2005, s. 149—151) mukaan kokemus siis liittyy elaméntilan-
teeseen ja siihen, mitd se hinelle tarkoittaa (kts. Moilanen & Riiha 2010, s. 46—
47). Tassa tutkimuksessa merkitykseksi voidaan tulkita se, millaisia kohtaamisia
kertojien sairauspolkujen varrelle on osunut ja kuinka ne ovat toisaalta auttaneet
heiti tai toisaalta tuottaneet pettymyksia ja kuulematta ja kohtaamatta jaidmisen
tunteita palvelujarjestelmiassa asioidessa.

Ricoeur (1991, s. 27) ndkee kokemuksen olevan oleva esikerronnallista, silla tapah-
tuessaan kokemus ei ole mitenkdan maaratty tai rajattu kertomus. Nédin kertomus-
ten lukijoina, kuulijoina ja katsojina ihmiset ovat avoimia niille ja voivat 1oytaa
seki itsensi ettd omat kokemuksensa monesta muusta kertomuksesta. Tasta 16y-
tyy selitys sille miksi ja kuinka kertomukset vaikuttavat ihmisiin. Kertomusten
kautta tulee niakyvaksi se, kuka ihminen voisi olla, mitd han voisi tehda ja kuinka
kertoa itsestddn. Taméan vuoksi Hyvirinen (2006, s. 13) nikee tarkeiksi kertoa ja
kuunnella esimerkiksi sairaudesta tai muusta erilaisuudesta nousevia kertomuk-
sia.

Vaikka ihmisten yhteys 10ytyy samankaltaisten kokemusten kautta, jokainen voi
valita itselleen ominaisen tavan kertoa niista. Valituilla kertomisen tavoilla saattaa
olla vaikutusta esimerkiksi sairauksista selviamiseen, ihmissuhteiden syntymiseen
tai opinnoissa etenemiseen. Hannisen (1999, s. 19—23) mukaan ihmiset ovat yhta
aikaa tarinoiden kuluttajia, tunnistavat niista itsedan koskettavia kertomuksia, ra-
kentavat omaa kertomustaan ja yrittavat elad rakennettujen juonirakenteiden va-
rassa. Ricoeur (1991) ajattelee, ettd kertomukset eivit toimi vain menneen nako-
kulmasta vaan suuntaavat myos tulevaisuuteen punniten erilaisia vaihtoehtoja.

Haavoittunut tarinankertoja on Arthur W. Frankin (1995) ilmaisu, jota han kayttaa
sairastuneesta henkil6sta. [lmaisu ei arvota ihmistd heikommaksi, vajaakykyiseksi
tai erilaiseksi, vaan toteaa, etta itse kukin haavoittuu sairastuessaan tai kokiessaan
suuren kriisin jossakin vaiheessa elaméaansa. Narratiivisessa tutkimuksessa koros-
tuu tiedon subjektiivisuus ja henkilokohtaisuus, ja sen tavoitteena on saada tutki-
mukseen osallistuvien ihmisten dani kuuluviin. (Hatch & Wisniewskin 1995, s.
116—118.)
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Frank (1995) esittda sairastamisen ja sairauden yhteydessid ajatuksen puheen ja
ruumiillisuuden vilisestd yhteydesta. Han tuo esille seikan ruumiin tuottamasta
puheesta, vaikka ruumis ei sinillddn itse puhu. Ruumiin sairastuminen vieldpa
tuottaa oman erityisen tarpeen kertomukselle ja kertomiselle. Vakava sairastumi-
nen nayttaytyy kertomuksissa ainakin kahdesta eri nakokulmasta. Ensimmaéinen
kertomusten merkitys on kirjaimellinen ja viliton; muut ihmiset haluavat kuulla
miti sairastuneelle tapahtuu. Kun kyse on mielen sairauksista, niistd kertominen
on kuitenkin usein kokijalle haastavaa, silla esimerkiksi psykoottisessa tilassa ole-
van puhe voi olla niin hajanaista ja tdynna kuulijalle epdloogisuutta, jolloin koki-
jalle vaistamatta voi tulla tunne siité, ettei hantd ymmarreta. Kaytdnnossa tima
pitdakin paikkansa, silla kertojalle hinen kokemuksensa ovat tosia, mutta kuulija
havainnoi ja kuulee asiat ilman sairauden vaikutusta, jolloin hanelle todellisuus on
erilainen. Kertomusta sairastumisesta taytyy kertoa terveydenhuoltoalan tyonte-
kijoille, virastoissa, tyotovereille, perheelle ja ystaville. Halusi sairas kertoa tai ei,
sairaus nayttiytyy kertomuksina. Toisekseen kertomusten tiaytyy muokata sairau-
den aiheuttama vahinko ihmisen tunteelle siitd, missi han on eldiméssiin ja mihin
héan ehki on suuntaamassa. Kertomukset ovat keinoja elaméan uudelleen méaritte-
lyssa ja uusien paamaarien 16ytamisessa. (Frank, 1995, s. 53—54.) Osassa aineiston
kertomuksia tdima uudelleen méaarittely on selvisti muotoutunut sen mukaan, etta
kertoja ei itse koe olevansa sairas, vaan hanta ja hanen kertomustaan on tulkittu
vaarin tai hanta on kohdeltu epaoikeudenmukaisesti.

Haavoittuneelle tarinankertojalle on olennaista oman #dnen loytdminen. Kasit-
teena “aani” tulee kirjallisuuden tutkimuksen alueelta, jossa Bahtin (1929/1991)
maarittelee sen ihmisen ajattelu- ja olemistavan aidoimmaksi ilmaisuksi. Se on ih-
misen erityinen ndkokulma niin maailmaan kuin ihmiseen itseensi. Toisaalta
Bahtin korostaa, ettd puheeseen kuuluu erilaisten todellisuuksien rinnakkain olo,
joka nayttaytyy erilaisten "aanten” tai erilaisten puhunnosten (*sanojen”) rinnak-
kaisuutena ja toisiinsa kietoutumisena. (Steinby 2009, s. 173—187.) Selkeimmin
aineiston kertomuksissa kuuluu ldidketieteen puhe esimerkiksi diagnooseina ja
ladkkeiden vaikutusten analysointina. Monet kertojista puhuvat “palvelujarjestel-
man kieltd”, silla he ovat sopeutuneet siihen, etta sairauden myota heisti on usein
tullut erilaisten kontrollimekanismien kohteita. Toisaalta heiddan on ollut ldhes
pakko oppia tuo kieli saadakseen helpommin tarvitsemaansa apua ja tullakseen
ymmarretyiksi omassa tilanteessaan. Toinen vahva rinnakkaisuus 1oytyy “terapia-
puheesta”, jota useat kertojat kayttivat. MyGs psykiatrian historian ja yleisesti jul-
kisen keskustelun vaikutusta oli havaittavissa erityisesti kertojien identifioitumi-
sen yhteydessa esimerkiksi hulluksi, jakomielitautiseksi, mielenvikaiseksi tai juop-
pohulluksi.
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Narratiivisuus on kaikkialla ja jatkuvasti ldsné olevaa. Frankin (1995, s. 53—56)
tutkimuksessaan esille tuoma kasite “kerronnallinen haaksirikko” tarkoittaa en-
nen kaikkea siti, ettd vakava sairastuminen ikdan kuin jarkyttda yksilon tunnetta
elaman jatkuvuudesta. Erityisen kriittistd kertomuksellisuus on kamppailussa
psykoosiin sairastuneen ymmartamisessa, tukemisessa ja parantamisessa. Diag-
noosi katkaisee ihmisen tarinan syddmen; esimerkiksi psykoosi on hiirié keho-
mielen tasapainossa. Perusteelliset kertomusten keskeytykset johtavat elimin
kertomuksen koherenssin puutteeseen. Psykoosi on hyva esimerkki siitd, etta
kaikki tarinat eivit ole niiden vastaanottajille valmiita, mielekkéita tai edes ym-
marrettivii, silld kertojalle asia voi olla niin vaikea, ettd hén ei 10yda sen ilmaisuun
minkaanlaista konkreettista muotoa, ja silti hanen subjektiivinen todellisuutensa
on johdonmukainen ja ymmarrettava. Ulkopuoliselle tuo todellisuus voi nikya se-
kasortona, silld mielen rikkoutuessa mielekas narratiivi saattaa jadda syntymatta,
kun havainnot maailmasta ovat oikeita tulkintojen ollessa sairauden muokkaamia.
(Laitinen & Uusitalo 2008, s. 111—113.)

Haavoittuvat ihmiset voivat silti tarinankertojan roolin kautta muuttua hoidetta-
vasta muiden hoitajaksi. Sairastunut ja kaikki muutkin, jotka karsivit, voivat olla
myos parantajia. Heiddn vammoistaan ja elamanhaasteistaan tulee heidan tarinoi-
densa voimanlihteitd. Tarinoidensa kautta sairastuneet luovat tunnesiteiti itsensa
ja kuuntelijoiden vilille. Nama tunnesiteet laajentuvat, kun tarinoita kerrotaan
uudelleen. He, jotka olivat kuulijoita, kertovat tarinan uusille ihmisille, ja siten jae-
tun kokemuksen ympyra laajenee. Koska tarinat voivat parantaa, haavoittunut pa-
rantaja ja haavoittunut tarinankertoja eivit ole erillisid, vaan saman hahmon eri
puolia. (Gold, 2007, s. 1271—1275.) Nama roolit korostuvat erityisesti kokemusasi-
antuntijuudessa, joka antaa mahdollisuuden vaikuttaa omalla tarinallaan muiden
samankaltaisessa tilanteessa elavien kannustamiseen tai toivon herattamiseen.

Keskeytyneesti elamasta kertominen vaatii uudenlaista narratiivia. Tarinat ovat
epdmukavia, ja juuri niiden laadun vuoksi niilld on mitd suurin syy tulla kerro-
tuiksi. Muutoin keskeytyneiden elimien danet jaavat hiljaisuuteen. Erityisesti ela-
mankerrallisissa katkoksissa (Hanninen & Valkonen, 1998, s. 5—6, Frank, 2014)
jokin yksittdinen tarina saattaa saada vallitsevan osan, jonka vuoksi ihminen ei ky-
kene jatkamaan elamiaansa toivomallaan tavalla.

Frank (1995, s. 75—136) on kuvannut kolme sairauden narratiivia; sairaus korjaa-
vana- tarina (restitution narrative), sairaus kaaoksena- tarina (chaos narrative)
seka sairaus etsintdna- tarina (quest narrative). Tarina sairauden korjaavuudesta
edellyttaa sairautta, josta ihminen paranee ja palauttaa hanet "aivan kuin uutena”,
joka toteutuu harvoin vaikeista psyykkisistd sairauksista tai vaikeasta paihderiip-
puvuudesta kirsivien kohdalla. Tdma tuli ndkyviin aineiston kertomuksissa
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selvisti, silla kaikki kertomukset kisittelivit sairauden jatkuvuutta tai pysyvyytta.
Sairaus kaaoksena- tarina on pdinvastainen, silla ei ole mitdaan jarjestysta, eika se
anna mitdan vastauksia. Kaaos provosoi ahdistusta kaikissa, kun se paljastaa haa-
voittuvuuden, hyodyttomyyden ja kyvyttomyyden kasvot, usein nimenomaan ko-
kijalle itselleen, joka nikyy aineiston kertomuksissa itsensa vahattelyna ja mita-
tointind sekd oman elaménsa merkityksettomyyden pohdintana esimerkiksi tyo-
eldmaissa tai vahaisissa ihmissuhteissa. Lopuksi sairaus etsintdna- tarina kohtaa
suoraviivaisesti kiarsimyksen. Sairastuneet hyviksyvit sairauden ja etsivit sille
kayttoa. Se mistd sairastumisessa on kysymys ei ehka koskaan selvid, mutta sai-
rastunut uskoo, ettid se on auttanut maarittelemaan mita sairastumisen kokemuk-
sen kautta on saavutettavissa. Taman kaltaisten sairastumiskertomusten kautta
tapahtuu usein esimerkiksi henkilokohtaista kasvua tai oppimista, vaikka paran-
tuminen olisikin mahdotonta. Osa psyykkisesti sairastuneistakin pyrkii nikemaén
sairastumisen aiheuttaman karsimyksen yli, mutta ainakin timén aineiston kerto-
musten perusteella sairaus tuottaa niin suuria haasteita, ettd henkilokohtaisen
kasvun pohdintaa oli tulkittavissa vain harvassa kertomuksessa.

Vain etsivissa narratiivissa on 10ydettavissa kertojan aito, oma tarina. Kun kor-
jaava narratiivi nostaa kertojaa tirkeammaksi erilaiset parannuskeinot seka niita
toteuttavat hoitajat niin kaaos narratiivi hukuttaa kertojan danen kaaoksen kes-
kelle. Etsivit narratiivit voivat olla merkityksellisia niiden lukijoille ja kuulijoille,
silla niihin samaistuminen voi mahdollistaa oman elaimansa suunnan muutoksen.
(Frank, 1995, s. 115—116.) Sairaus etsintdna- tarina tekee ihmisestd enemmain kuin
hian on aiemmin ollut, huolimatta mielen sairastumisen aiheuttamasta hairiosta.
Héan on avannut itsensa mahdollisuudelle muuttua voimaantuneemmaksi ih-
miseksi sairaudesta huolimatta (Ostrow & Adams, 2012). Tdman ajattelutavan 16y-
din selkedna toipumisorientaation kautta.

Varsinkin mielen sairauksien kohdalla tarinoihin sisaltyy usein ajatus stigmasta
(hdapeileimasta), joko muiden antamana tai itsestigmatisointina (Korkeila, 2015,
s. 563). Kuitenkin kuuntelemalla tarinoita ja samalla kyseenalaistamalla vallalla
olevaa kulttuuria, voidaan auttaa sairastuneita muuttamaan omat tarinansa, jotka
muutoin saattaisivat jadda huomiotta ja kuulematta, resilienteiksi ja voimakkaiksi
(Etherington, 2006, s. 233—245).

6.3 Narratiivisen tutkimuksen aineisto ja sen analyysi

Tutkimuksen lahestymistavan lisdksi narratiivisuus voi tarkoittaa aineiston kasit-
telytapaa (Daiute & Lightfoot, 2004). Polkinghornen (2005, s. 12—15) mukaan nar-
ratiivista aineistoa voidaan kisitelld kahdella tavalla; narratiivien analyysi
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(analysis of narratives), ja narratiivinen analyysi (narrative analysis). Tassa tut-
kimuksessa olen keskittynyt narratiivien analyysiin, silla koko aineistollani on sel-
ked kerronnallinen luonne ja ldhestyn aineiston kertomuksien tuottamaa tietoa
kokonaisuutena. Narratiivisessa analyysissa pyrkimyksena on luoda uusi kerto-
mus aineistoon sisiltyvien kertomusten pohjalta. Katson, ettda tamakin pitaa laa-
jasti ajatellen tutkimukseni kohdalla paikkansa, silld vaikka en rakenna uutta ai-
neiston kaltaista kertomusta, silti tutkimusta itsessdin voidaan tarkastella kirjoit-
tamanani tulkinnallisena kertomuksena, jossa tuon esille keskeisia teemoja aineis-
tosta.

Kokemuksiin sisdltyvit narratiivit ovat tutkittavissa pilkkomalla ne pieniin osiin
ja niitd osia uudelleen jarjestelemalla ja tarkastelemalla voidaan nahda seka mer-
kitysyhteyksia etti niiden tulkintoja, jotka muodostavat kokonaisuuden (Laitinen
& Uusitalo 2008, s. 131; Elliot, 2005, s. 3). Analyysivaiheessa tutkijan onkin oltava
tietoinen siita millaisia kysymyksia ja kuinka hin ne aineistolleen esittaa (Hyvari-
nen, 1998), silla analyysin tavoitteena on valittia mahdollisimman tarkasti alku-
perdisen kertomuksen sisdltod. Ndin analyysin lukija voi arvioida kertomuksista
tehtyjen tulkintojen luotettavuutta (Arvilommi, 1998; Hanninen, 1999).

Lieblich ja muut (1998) nédkevit narratiivisen analyysin vaativan jatkuvaa dialogia
kolmen eri kertomuksen tason tai “adnen” (Bakhtin, 1986) vililld. Tarkeimpana
tulee nihda kertomuksen kertojan oma 4ani, joka voi olla muodoltaan nauhoitet-
tua, kirjoitettua tai kuten tédssa tutkimuksessa videoitua kertomusta, jolloin mu-
kaan on mahdollista sisillyttda myos kertojan ei-kielellinen viestinta. Tyypillisesti
teoreettinen analyysi toimii toisena ddanena, silla siina tutkija peilaa tulkintojaan
aikaisempien tutkimusten ja teorioiden pohjalta. Naiden lisiksi mukana on tutki-
jan aani, joka reflektiivisen aineiston lukutavan kautta tulkitsee tietoisesti kerto-
muksia ja rakentaa niin aineiston analyysin tuloksista syntyvit johtopaatokset.

Pinnegarin ja Daynesin (2007, s. 7) mukaan tutkijan tulee tehda nelja "kaannosti”
voidakseen asettua narratiiviseen ajattelutapaan. Naista kidnnoksistd ensimmai-
nen edellyttaa tutkijan pohdintaa omasta asemastaan suhteessa tutkittavaan koh-
teeseen. Kertomusten kerdamisen taustalla oli projekti, jonka tarkoituksena oli
vahvistaa mielenterveys- ja paihdekuntoutujien kokemuksellisen tiedon asemaa
tutkitun- ja ammattitiedon rinnalla. Kokemuksellisen tiedon keruun tapaa pohdit-
taessa, projektissa nahtiin tarkeiksi saada tietoa niilta ihmisilta, jotka eivit toden-
nakoisesti vastaisi kirjallisiin kyselyihin. Kertomusten kerdyskohteet olivat satun-
naisesti eri puolilta Suomea valittuja paikkoja tai tapahtumia, joissa todennakoi-
simmin kokoontuisi kohderyhmaan kuuluvia henkil6ita. Tiedon keruun vaiheessa
aineistoa ajateltiin kiytettdvan lahinna projektin taustamateriaalina, mutta lupa
pyydettiin myos tutkimuskayttoon. Vasta vuoden 2013 alkupuolella syntyi ajatus
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kertomusten kaytosta vaitostutkimuksen aineistona. Tuossa vaiheessa tutkimus-
suunnitelma kasitteli kapeasti mielenterveyskuntoutujia mielenterveyspalvelujar-
jestelmén kehittdjind. Kohteena mielenterveys- ja pdihdekuntoutujat sekid sosi-
aali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelma nailtd osin olivat tuttuja mielenter-
veystyon opintojen sekd monipuolisen ja pitkian tyohistorian kautta.

Pinnegarin ja Daynesin (emt.) toisen "kdannoksen” mukaisesti tutkijan olisi siir-
ryttdva numeerisesta aineistosta sanojen hyodyntamiseen. Tama “kaannos” ei tut-
kimuksessani luonnollisestikaan ollut tarpeen, silla se perustuu lahtokohtaisesti
sanojen ja niiden kayton tutkimiseen ja ymmartdmiseen. Tutkimukseni aineistona
toimivat hyvin yksityiset, henkilokohtaisista elamantapahtumista kertovat tarinat.
Kirjoittajien mukaan kolmas "kaannos” edellyttaisi tutkimuksen fokuksen siirta-
mista kohti yksityist ja tapauskohtaista yleisen sijaan, mutta tdssa tutkimukses-
sahan kaannos tapahtui juuri painvastaiseen suuntaan. Pyrkimyksena oli rakentaa
yksityisistd tarinoista yleista kuvaa osallisuuden kokemuksen muodostumisesta.
Neljannen “kddnnoksen” mukaan tyossiani vuorottelivat vaihtoehtoisina ja erilai-
sina tietdmisen tapoina kokemuksellinen, teoreettinen, tutkittu ja ammatillinen
tieto. Tutkimusaineiston pohjalta korostui kokemuksellinen tieto ja sen suhde
muihin tietdmisen tapoihin.

Tutkimusaineistoni koostuu 150 videoidusta kokemuskertomuksesta, jossa tutkit-
tavat omin sanoin jasentavit erilaisia avun ja tuen saantiin liittyvii asioita, aivan
kuten Alasuutari (2011, s. 83) suosittaa. Kertomukset ovat alkuperiltian Aspa-
saation hallinnoimaan mielenterveystyon projektiin (Tandem 2011—2015) kerit-
tya taustatietoa. Tamén vuoksi kertomuksia on pyritty kokoamaan laajalti eri puo-
lilta Suomea (31 eri kotipaikkakuntaa) ja hyvin eri ikaisilta ja erilaisissa elaman-
vaiheissa olevilta aikuisilta (17-89-vuotiaita) mielenterveys- ja paihdekuntoutu-
jilta. Kertomuksia keréattiin teltassa, joka kiersi erilaisissa mielenterveys- ja paih-
dekuntoutujien toimintapaikoissa mutta myos kaikelle kansalle suunnatuissa ta-
pahtumissa (yhteensi 20 tilaisuutta). Mukaan mahtuivat muun muassa matalan
kynnyksen kohtaamispaikat, paivatoimintakeskukset, yksi psykiatrisen sairaalan
osasto, mielenterveysmessut (kaksi kertaa), katu- ja toritapahtumia seka mielen-
terveyskuntoutujien kulttuuri- ja yleisurheilupiivit. Liitteessa 1 on nahtavilla tar-
kemmin tapahtumat, paikkakunnat ja ajankohdat, joissa aineiston keruu on toteu-
tettu.

Kertomuksia ei siis ole keratty nimenomaisesti tutkimustarkoitukseen, jolloin nii-
den taustalla kerdaysvaiheessa ei ole ollut mitdan varsinaista teoreettista viiteke-
hysta, vaan ne ovat tuoneet esille kertojien kokemuksia avun saannista tai saa-
matta jadmisestd palvelujirjestelmissa. Telttaan tullessaan osallistuja sai ohjeen,
jossa hanta aluksi pyydettiin kertomaan nimensai, ikdnsa, kotipaikkakuntansa seka
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maarittimain onko hin kuntoutuja, tyontekija vai omainen. Jilkimmainen maa-
ritys sen vuoksi, etti tavoitteena oli aluksi kerata kaikkien noiden edelld mainittu-
jen ryhmien edustajien kertomuksia, mutta hyvin varhaisessa vaiheessa keskityt-
tiin pelkastaan kuntoutujien kokemuskertomuksiin. Varsinainen kertomus ohjeis-
tettiin ndin: "Kerro kokemuksiasi sairastamisen eri vaiheissa saadusta avusta -
voit kertoa sekd hyvistd, ettd huonoista kokemuksista. Aikaa on kdytettdvissdsi
n. 10 minuuttia. Yksikin kokemus on arvokas!”

Keratyssa aineistossa kertojina on poikkeuksellisen monta sellaista henkil64, jotka
jattaisivat vastaamatta erilaisiin kyselyihin, eivatka he todennikéisesti olisi osalli-
sina paneeleissa tai asiakasraadeissa, eivitkd muutoinkaan tulisi julkisuuteen
omana itsendan. Etenkin miesten osuus osallistujista oli yllattavan suuri, silla ker-
tomuksensa antoi aineistoon 70 miesti ja 80 naista. Aineiston keruun aikaan vaih-
toehtoina olivat bindirisen sukupuolijiarjestelmidn mukaisesti vain mies/nainen,
joten mahdolliset muunsukupuoliset jaivat kirjaamatta. Nykyisin vaihtoehtona su-
kupuolta kysyttaessa olisi voinut olla mahdollisuus ilmaisematta sukupuoltaan.
Kaikista kertojista puolet (75 kertojaa) kertoi oman diagnoosinsa, vaikka sita ei
edellytetty. Naista diagnooseista 26 oli psykoosisairauksiin ja 49 mielialahdirioi-
hin liittyvia (kts. tarkemmin taulukko 3., s. 91).

Videoitua aineistoa on yhteensi 16 tuntia ja 13 minuuttia. Lyhyin kertomus kesti
27 sekuntia ja pisin 17 minuuttia ja 11 sekuntia. Vaikka ohjeena oli kiyttaa aikaa
noin 10 minuuttia, kertomusta ei katkaistu videoijan toimesta kuin vasta tarkan
harkinnan jialkeen. Niitd harkittuja katkaisuja tehtiin kolmessa tapauksessa, kun
aika ldheni tai ylitti 15 minuutin rajan, ja kertojan tarina oli selkeasti irrallaan ai-
heesta. Tekstimuotoon litteroituna kertomukset tuottivat 231 sivua. Litterointi ei
sisilld taukoja, hymahdyksid tai muita vastaavia merkint6ja, vaan litteraatio oli
suoraa kertomusta muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta, jolloin tuotetussa
tekstissa saattoi olla merkinta itkusta tai naurahduksesta.

Taulukko 4. Tutkimusaineiston kertojien taustatiedot

Kertojien ko- | Kertojien Sairastumisen

Kertojia Kertojien ika .. . . .
) nent tipaikka diagnoosi ajankohta

12/ 1970-luku tai
aiemmin
18/ 1980-luku

17-30 v/ 20 kertojaa
31-40v /31 kertojaa
41-50 v/40 kertojaa

26 psykoosisairaus

31 paikka- 49 mielialahairié

i k i 2/1990-luk
80 na‘lsta" 51-60 v/39 kertojaa untfa\a er 48 ei diagnoosia 32/1990-luku
70 miesta . puolilta Suo- v 41/ 2000-luku
61-70 v/13 kertojaa mea 27 muut maaritel- 4/ 2010-luku
70-79 v/4 kertojaa mat

51/ ei aikamaa-

80-89 v/3 kertojaa ..
retts
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Polkinghorne (2005, s. 12—15) viittaa narratiivien analyysilla kertomusten luokit-
teluun tapaustyyppien, metaforien ja kategorioiden avulla, joiden pohjalta voidaan
tuottaa yleisti tietoa tarkastelemalla aineistosta ilmenneita teemoja. Lieblichin ja
muiden (1998) esittimaista neliosaisesta luokittelujaosta kaytan padosin holistic-
content-lukutapaa, jossa kerronnan laaja-alaisuuteen ja sisaltoon liittyen tarkas-
telen jokaista kertomusta kokonaisuutena ja tarkennan analyysin kertomuksen
tuottamaan sisiltoon. Osittain analyysi sivuaa myos categorial-form-lukutapaa,
silld osasta kertomuksista loytyy tyylillisia (kaytetyt metaforat) seka kielellisia
(passiivisten tai aktiivisten ilmaisujen tiheys) ominaisuuksia, joilla katson olevan
merkitysta tarinan tuottamalle tiedolle.

Narratiivista analyysia tutkimuksessaan kayttavan tutkijan on Laitisen ja Uusita-
lon (2008, s. 130) mukaan hahmoteltava se, onko hin kiinnostunut aineiston si-
sallostd vai muodosta. Itse olen kiinnostunut erityisesti siitd mistd kuntoutujat
kertovat, mutta myos heidan tavoistaan kertoa. Talloin tutkimus suurilta osiltaan
painottuu siihen mita on sanottu. Riessmanin (2008) mukaan temaattisessa, si-
saltoon keskittyvassa, narratiivisessa analyysissa kiinnostuksen kohteena on teks-
tissa tapahtuva toiminta ja siihen liittyva moraalinen lataus. Tutkimuksessani kes-
kityn tutkittavien kertomuksiin ja niihin asioihin mita he kertovat, enka siihen vas-
taavatko ne taysin todellisuutta.

Narratiivien sisallon luokittelua olen tehnyt padosin aineistoldhtoisesti mutta
myoOs teoriaohjaavasti. Osan analyysikategorioista maarittelin etukidteen aiem-
paan tietooni perustuen, kun osa taas muodostui vasta usean aineiston lukukerran
jalkeen. Aineistolahtoista luokittelua ohjasivat osin kiertavan teltan seinille ripus-
tetut valmiit tukisanakyltit, joita kertojan ei tarvinnut kuitenkaan huomioida mil-
ladn tavoin. Kertomus sai olla tiysin vapaamuotoinen juuri silld hetkelld mieleen
tulevista asioista. Aluksi tukisanat (14 kpl) oli valittu projektityontekijoiden koke-
mustaustan ja teoreettisen tiedon pohjalta yleisesti avun ja tuen saannin vaylista
(esimerkiksi perhe, ystdvit, naapuri, ryhmét, mielenterveystoimisto/psykiatrian
poliklinikka, ryhmakoti, tukiasunto, oma asunto, kotiapu, opiskelu/tyo, asen-
teet/ennakkoluulot). Tukisanoja kasiteltiin myos projektin ohjausryhmassa, jossa
mielenterveystyon ammattilaisten lisdksi jasenina oli useita kokemusasiantunti-
joita. Heidan ehdotustensa perusteella tehtiin sanoihin muutoksia ja lisdyksia eli
sanat tukiasunto, ryhméakoti ja kotiapu sanat poistettiin ja niiden tilalle tulivat
tieto, palveluasuminen, netti, tukihenkilo, tunteet (+/-), tuki kotiin, sairaala ja pal-
veluohjaus, jolloin tukisanoja oli lopulta 19 kpl. Nauhoitteiden pohjalta on nahta-
vissd, ettd padosin kertojat saattoivat silmaiilld sanat, mutta kertoivat kokemuk-
sensa pohjautuen tdysin omaan ddneensid. Kertojien joukossa oli viisi henkil6a,
jotka kayttivat koko tukisanalistaa kertomuksensa apuna. Pieni osa kertojista (7
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kertojaa) oli valmistellut puheenvuoronsa paperille ennen telttaan tuloa, joten
heilla ei ollut etukiteen tietoa tukisanoista.

Projektin aikana tehty analyysi kertomuksista kiinnittyi konkreettisesti kdytan-
toon ja sen hetkiseen kisitykseen mielenterveyspalvelujirjestelmén yhteiskehitta-
misesta. Projektissa tyoskennellyt tyontekija teki omissa jatko-opinnoissaan opin-
naytetyondin 2° tuohon tarpeeseen pohjautuvan analyysirungon. Tdméan tutki-
muksen yhteydessa olen irrottautunut tuosta projektin aikana tehdysta analyysista
keskittyen ilmaisuihin, jotka kuvaisivat osallisuutta, osallisuuden kokemusta ja
toimijuutta.

Aluksi katsoin useaan kertaan kaikki videoidut kertomukset, joista tein vain lyhyet
muistiinpanot kunkin kertomuksen sisallosta. Nuo lyhyet muistiinpanot eivat tun-
tuneet riittaviltd tuomaan esille koko kertomusten merkitysti, joten paitin litte-
roida kaikki kertomukset kokonaisuudessaan. Litteroitua aineistoa olen lukenut
lapi useaan kertaan ja ryhmitellyt aineistosta nostamiani teemoja eri kokonaisuuk-
siksi. Ajoittain palasin lukemisen sijaan vield katsomaan kertomusvideoita tarkis-
taakseni erilaisia kertomuksiin liittyvid vivahteita (esimerkiksi ilmeit4, eleita, aa-
nenpainoja), jotka eivat valttimatta suorasta tekstista paljastuneet. (Vrt. Laitinen
& Uusitalo, 2008.)

Analyysia tehdessini olen kayttanyt apuna aineistolle esitettyja kysymyksia, kuten
“mistd tama tarina kertoo?”, "mita tarinassa tapahtuu?”, “mita kertoja sanoo?”
(kts. kuvio 2). Seuraavassa vaiheessa kiavin teemoja lapi siannonmukaisuuksia ja
samankaltaisuuksia etsien, yhdistellen merkityksia ja kasitteellistden aineistossa
esiintyvid kokemuksia. Nididen katselu- ja lukukertojen lapikaynnin aikana kate-
gorioiden suhteet toisiinsa selkenivit ja taman seurauksena pystyin jaottelemaan
teemakokonaisuudet laajemmiksi teemaryhmiksi ja padkategorioiksi, joista olen
johtanut tutkimusraportissa nimetyt narratiivit. (Laitinen & Uusitalo, 2008, s.

133-135.)

20 Kaasinen, (2012). Sanasopukassa sanottua, Yamk, terveyden edistimisen koulutusoh-
jelma
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Mita kertoja sanoi? Misté ja miten kertoja puhui? Miten kertomuksia
kategorisoitiin

* Videoiden katselu * Litteroitujen

useaan kertaan kertomusten * Taustatieto- Exceliin poimittiin
Iukeml_nen useaan kertojien kuvaustiedot (ika,
* Kertomusten litterointi kertaﬁnl]a" mgrklntOJen sukupugll,taustatledot,
lapikdyminen paikkakunta)
* Litteroitujen P Lo .
kertomus,Jten * Ajoittain paluu ¢ llmaus- tiivistys- pelkistys-
lukeminen V'deo_'.l'_'_'" kertojan alaluokka- ylaluckka- taulukointi
a3neen
* Analyysi nelikentan
' muotoutuminen
¢ Kertomuksista ilmausotteiden
oiminen
Teemat P

Kuvio 2. Tutkimusprosessin eteneminen

Tutkimukseni aluksi laadin koko aineistosta Excel-taulukon, jossa ilmenivit ker-
tojan sukupuoli, ika, kotipaikkakunta, diagnoosi, lyhyesti teemat, joita kertoja nos-
taa esille, sekid kokemusten alkuajankohta, jonka kertojat liittivat padsaantoisesti
oireilun tai sairastumisen alkuvaiheisiin. T4ssd vaiheessa runsaasti mainintoja sai-
vat teemat; laakitys, hoito, toiminta, kohtaaminen ja vertaisuus. Seuraavissa kap-
paleissa kuvaan niiden aiheiden kasittelya tarkemmin.

Ladkitys yksittdisena teemana oli melko merkittava, silld hieman yli puolet viittasi
jossakin kertomuksensa vaiheessa hanelle maarattyihin ladkkeisiin tai odotuksiin
siitd millaisia ladkkeita olisi toivonut saavansa. Luonnollisesti ne liittyivat hoitoon
sekd kuntoutukseen ja niiden toteuttajana katutason byrokraateista toimi paa-
saantoisesti ladkari. Toiminnan teemasta aineistosta nostin esille yhtaalta ne il-
maukset, joissa kertomuksessa viitattiin johonkin toimintaan osallistumisena
(opiskelu, tyo, toiminta ryhmin vetédjana tai kokemusasiantuntijana) ja toisaalta
myo0s ne tilanteet ja kohtaamiset, joissa kertoja joko oli itse toimijana tai jai niissa
passiiviseksi. Ndissa kohtaamisissa katutason byrokraatti saattoi olla niin julkisen
kuin kolmannen sektorin edustaja, mutta vahvasti esille nousivat myos vertaiset.
Kertojan omalla kasityksella itsestd kohtaajana ja kohdattavana naytti tassa vai-
heessa olevan jonkinasteinen merkitys. Talta pohjalta jatkossa kertomusten ana-
lyysi muodosti Excel-taulukon neljalla valilehdella. Valilehtien otsikot tiivistivat
teemat seuraavasti: 1) hoito/kuntoutus/ladkitys (pohjautuen esimerkiksi ilmauk-
siin missa ja millaista hoitoa kertoja oli saanut, kuka oli merkityksellinen henkilo
hoidossa), 2) toimijuus (esimerkkeina ilmaukset opiskelusta, tyoelamasta, vapaa-
ehtoisuudesta, vertaistoimijuudesta) 3) kohtaaminen (kuka oli kohtaaja ja missa
yhteydessi, kuinka tuli kohdatuksi) seka 4) identiteetti (millaisen roolin kertoja
toi esille esimerkiksi psyykesairas/terve, hullu, avun tarvitsija, kuntoutuja). Otsi-
koiden alle poimin kertomuksista otteet, jotka kuvasivat mielestini parhaiten ot-
sikon teemaa. Samalta kertojalta saattoi olla siis useampia otteita eri teemojen alla.
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Yhteensi otteita eri teemoista kertyi 374 kappaletta (hoito/kuntoutus/laikitys -
183 otetta, toimijuus- 78 otetta, kohtaaminen - 89 otetta, identiteetti - 24 otetta).

Kertomusotteiden analyysissd kiytin otsikointeja ilmaus (=ote), tiivistys, pelkis-
tys, alaluokka ja ylaluokka. Monet ilmauksista olivat melko pitkia, joten niiden sel-
kiyttamiseksi tiivistin kertomuksesta pois toistot, kertomuksen johdattelun, “poh-
diskelun”, luettelot esim. erilaisista asuinpaikoista, ihmisten nimista jne. Tiivistys
sailytti kuitenkin edelleen 1. persoonassa kertojan tavan kertoa. Pelkistys muutti
kertomuksen 3. persoonaan ja nosti 1. persoonan kertomuksesta sen ydinasiat.
Tama analyysivaihe toi esille sen, etti tiivistetyt teemat alkoivat muodostaa kuvaa
osallisuuden kokemuksesta. Kertojat eivat kiayttaneet kertomuksissaan kasitteita
osallisuus tai osallisuuden kokemus vaan heidan kertomuksiaan oli peilattava teo-
reettiseen kisitykseen osallisuudesta ja osallisuuden kokemuksesta. Nama konk-
retisoituivat kertomuksissa kertojien omakohtaisina kokemuksina ja tulkintoina
luvussa 2 esitetyistd osallisuuden ilmioista eli kohtaamisesta, toimijuudesta, val-
taistumisesta ja voimaantumisesta seki yhteistuotannosta ja yhteisluomisesta.

Osallisuuden kokemus: Heikko || Osallisuuden kokemus: Vahva
Toimijuus: Aktiivinen Toimijuus: Aktiivinen

Osallisuuden kokemus: Heikko Osallisuuden kokemus: Vahva
Toimijuus: Passiivinen Toimijuus: Passiivinen

Kuvio 3. Analyysin nelikentta

Ilmausten alaluokka toi esille kertojan kokemusten sisidllon ytimen osallisuudesta
ja osallisuuden kokemuksesta, jolloin yldluokka asetti kertomuksen nelikentin ak-
seleille vahva/ heikko osallisuuden kokemus sekd aktiivinen/passiivinen toimi-
juus. Nain jaoteltuna vahva osallisuuden kokemus—aktiivinen toimijuus piti sisal-
ldan 115 kertomusotetta, vahva osallisuuden kokemus—passiivinen toimijuus 53
kertomusotetta, heikko osallisuuden kokemus—passiivinen toimijuus 108 kerto-
musotetta sekd heikko osallisuuden kokemus—aktiivinen toimijuus 92 kerto-
musotetta. Timin aineiston perusteella osallisuuden kokemus kohtaamissa jaa
hieman useammin toteutumatta, vaikka osallisuuden kokemus voi vaihdella
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kaikilla nelikentdn (kuvio 3.) osa-alueilla suuresti hyvin pienienkin vivahteiden
vaikutuksesta.

Kun osallisuuden kokemukset olivat sanallistuneet, tarkastelin niita lapi vield
useita kertoja ymmartadkseni kohtaamisten ja kohtaajien merkityksen kertojalle.
Kertomukset toivat esille vain kertojan kokemuksen kohtaamisista, katutason by-
rokraatin sanojen ja nikemyksen jaddessa kertojan muistin ja tulkinnan varaan.
Tutkijana tiedostan asetelmaan liittyvit riskit yksipuolisuudesta omissa tulkin-
noissani, mutta lahtokohtana pidan silti kertojan kokemuksen syntymisen ai-
toutta, johon esimerkiksi katutason byrokraatin yksittiiset sanat, eleet ja ilmeet
tilanteessa ovat vaikuttaneet.

Katutason byrokraattien kanssa tapahtuneet kohtaamiset taulukoin kohtaajien ni-
mikkeiden mukaisesti seuraavasti: 1) Ladkarit ja yleisesti julkinen sektori, 2) tera-
peutti tai psykologi, 3) viranomaiset (esim. poliisi, sosiaalityontekiji, Kela, vakuu-
tusyhtio, tydvoimatoimisto), 4) hoitaja seka 5) kolmas sektori. Naiden lisdksi mer-
kittavia osallisuuden kokemukseen liittyvid kohtaamisia tapahtui: 6) laheisten, 7)
vertaisten ja 8) ryhmidn muut (esim. seurakunta, koulu, apteekki, tukihenkilo)
kanssa. Kohdassa 1 maininta “yleisesti julkinen sektori” tarkoittaa lahinna kasvo-
tonta tai tarkentamatonta julkisen sektorin edustajaa, jonka useimmiten saattoi
tulkita kuitenkin ladkariksi. Taméan vuoksi kyseiseen kohtaan ei ole lddkareiden
kanssa yhdistetty hoitajia tai terapeutteja ja psykologeja, vaikka he my6s paasaan-
toisesti edustavat julkista sektoria. Toisaalta niméd ammattinimikkeet saivat ker-
tojilta samalla tavoin yksil6ityja mainintoja kuin laakaritkin.

Seuraavissa alaluvuissa esittelen tutkimuksen empiirisini tuloksina sen, miten
kohtaamiset erityisesti katutason byrokraattien, mutta myos muiden ihmisten
kanssa ovat vaikuttaneet kertojien osallisuuden kokemuksen muodostumiseen
osallisuuden nelikentin eri sektoreilla. Analyysini sisiltyen esitdn tekstissa suoria
lainauksia aineiston kertomuksista. Lainauksien merkintatavassa ensimmaisena
on kertomuksen jirjestysnumero (1-150), toisena kertojan sukupuoli (M/N) ja
kolmantena kertojan ika. Osa kertojista jatti ikdnsa mainitsematta, jolloin ika py-
rittiin arvioimaan ulkoisen olemuksen ja kertomuksissa mainittujen ajankohtien
perusteella. Talloin ikdmerkintdna kiytin seuraavanlaisia merkintdtapoja Mn60o
tai Nn4s5.
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7 HAAVOITTUVASSA ASEMASSA OLEVA
MIELENTERVEYSKUNTOUTUJA KOHTAA KATUTASON
BYROKRAATIN

Tassa luvussa kasittelen empiirisen aineiston analyysin tuloksina syntyneet narra-
tiivit, jotka ovat sijoittuneet osallisuuden kokemuksen ja toimijuuden nelikent-
taan. Narratiivit kuvaavat palvelujarjestelmassa tavattujen tyontekijoiden kohtaa-
missa syntynytta kokemusta osallisuudesta. Lahestyn katutason byrokratiaa osana
palveluekosysteemii, jossa ovat mukana myo6s kohtaamiset vertaisten seka laheis-
ten ja ystavien kanssa (vrt. Petrescu, 2019; Osborne ja muut, 2012; Alford, 2002a,
Alford, 2002b). Narratiivit yhdistdvit teoriat osallisuudesta, osallisuuden koke-
muksesta, katutason byrokratiasta ja niiden taustalla vallitsevista hallintovirtauk-
sista yksilon kokemuksena. Samalla ne tuovat esille sen, kuinka kohtaamisissa
syntyy kokemus osallisuudesta, joka lisaa yksilon hyvinvointia ja ndin ollen luo jul-
kisen palvelun arvoa hinelle ja samalla julkista arvoa yhteiskunnalle tai kuinka
osallisuuden kokemus jaa syntymatta, jolloin palvelun arvo jaa toteutumatta tai
jopa tuhoutuu (Gronroos & Voima, 2013).

Aineistossa palvelujarjestelmad edustavat katutason byrokraatit ovat laakareita
(joista maininta noin 40 %:ssa kertomuksissa), terapeutteja tai psykologeja (mai-
ninta 38 %:ssa kertomuksissa), eri nimikkeisia hoitajia (maininta noin 40 %:ssa
kertomuksissa) seki satunnaisempia mainintoja muista viranomaisista tai organi-
saatioista (esim. poliisi, opettajat, sosiaalityontekija, edunvalvoja, Kela, verotoi-
misto, vakuutusyhtio). Kasittelen katutason byrokraatteja tidssd laajemmin kuin
ainoastaan julkisen sektorin edustajina, kuten tuoreimmissa teemaan liittyvissa
julkaisuissa tuodaan esille puhuen kokonaisuuksista palveluekosysteemeina (kts.
Osborne ja muut, 2022; Engen ja muut, 2021; Eriksson ja muut, 2021; Strokoch &
Osborne, 2020). Taman vuoksi kohtaajina nimedn myo6s kolmannen sektorin ja
sen edustajat eri muodoissaan, joista maininta loytyy noin 53 %:ssa kertomuksista
(esim. asumispalvelut, mielenterveysyhdistykset ja niiden kohtaamispaikat, Klu-
bitalot), osaltaan toki johtuen siit4, etta aineistoa on keratty nididen organisaatioi-
den tiloissa. Palveluekosysteemin nakokulmasta kasittelen kohtaamisia myos ver-
taisten (maininta noin 33 %:ssa kertomuksissa) seka ldheisten ja ystivien (mai-
ninta noin 47 %:ssa kertomuksissa) kanssa.

Kohtaamisten muoto keratyssa aineistossa ei ole suorien keskustelujen toistoa tai
lainauksia, vaan kerronnallisia katkelmia kokemuksista padsdantoisesti julkisen,
mutta myOs kolmannen sektorin palveluissa tapahtuneista kohtaamisista. Vain
joitakin vahaisia kokemuksia 16ytyy myos yksityisen sektorin palveluntuottajista,
silla suurimmalla osalla kertojista ei selkeisti ole ollut taloudellista mahdollisuutta
hakea apua muualta kuin julkisen sektorin palveluista. Tutkimuksen ulkopuolelle
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jaa osallisuuden kokemus viime vuosina lisadntyneiden digitaalisten palveluiden
piirissi, silla aineiston keruun aikana digitaalisten palvelujen osuus ei ole ollut
merkittavaa. Tuon timéan ndakokulman esille kuitenkin pohdintaluvussa, silla ker-
tomuksista 16ytyy joitakin viitteitda kokemuksista ei-kasvokkaisista kohtaamisista.

Kokemuksissa tulevat esille kohtaamisten vahvuudet, mutta myos epaoikeuden-
mukaisuudet, pettymykset ja tunteenpurkaukset. Vaikka koko tunneskaala on in-
himillisesti ymmarrettivissi, on se silti timin kokoisesta aineistosta poimittuna
vaarassda mittasuhteessa arvioimaan suoraan palvelujarjestelman toimivuutta tai
sen toimimattomuutta. (Kts. Mékeld, 2020, s. 49.) Silti kertomukset sisiltavit ar-
vokkaita kokemuksia juuri siitd, kuinka yksilo tuntee olevansa osallinen omassa
hoidossaan, koko palvelujarjestelmassa seka yhteiskunnassa.

Tutkimustuloksia esittdessini olen padtynyt kayttdmaan yksiloistd aina tilan-
nesidonnaista termia (potilas, asiakas, palvelunkayttija, kansalainen), joka muo-
vaa hianen asemaansa vuorovaikutustilanteissa. Jos kasittelyssa ei ole mikdan
tietty rooli, kiytin kasitetta yksilo. Katutason byrokraatin suhtautuminen kansa-
laiseen saattaa heijastaa hinen ajatustaan kohtaamansa yksilon roolista, jonka
kohdattavana olija aistii joko myoOnteisena tai kielteisena kohteluna (kts. Harrits,
2019; Jilke & Tummers, 2018). Samoin yksilolla saattaa olla itsestddn sairauden
kautta muodostuneena vahva, usein negatiivinen ja/tai passiivinen identiteetti,
joka vaikuttaa kohtaamisten luonteeseen.

Julkista palvelujarjestelméi edustavat tahot jaan tdssd yhteydessd vain kahteen
osaan eli sairaalassa (paivystysyksikko, akuutti- ja kuntoutusosastot) tapahtuvaan
hoitoon ja avohoidossa (mielenterveystoimisto, psykiatrian poliklinikka, terveys-
keskus) toteutuviin kohtaamisiin, silld aineistossa ndmai julkisen kohtaamisen pai-
kat olivat olleet kdaytannossd mielenterveys- ja padihdekuntoutujille ne ainoat mah-
dollisuudet avun saantiin. Niissa paikoissa kansalainen kohtaa ladkareitd, psyko-
logeja, hoitajia, terapeutteja seki sosiaalityontekijoita. Alaluvussa 7.1 sairaalassa
ja avohoidossa tapahtuvista kohtaamisista kertovat nelja narratiivia olen nimen-
nyt seuraavasti; "Kun kohtaamaan ei padise eikd kohtaamisissa synny dialogia”,
”Inhimillinen ja kuuleva kohtaaminen”, "Traumaattiset kohtaamiset” seka "By-
rokratian oravanpyérdssd osaansa tyytyneend”.

Alaluku 7.2 kuvaa kuinka kolmannen sektorin kohtaamisissa mielenterveys- ja
paihdekuntoutujat kokevat olevansa arvokkaana osana jotakin yhteisoa. Taman
luvun alle ovat rakentuneet narratiivit “Sairaalan ja itsendisen siviilin vdlilld”
sekd "Aktiivista arkea”. Vaikka vertaisia kohdataan paasdantoisesti kolmannen
sektorin erilaisissa yhteisoissa, olen nostanut heidat erilliseen tarkasteluun alalu-
vussa 7.3, silld vertaiset koetaan voimavarana erityisesti tilanteissa, joissa ei jak-

saisi yksin selviytya. Vertaisilta saatu tuki saattaa lopulta olla toipumisessa niin
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merkityksellistd, ettd kuntoutuja saattaa paremmassa voinnissa kouluttautua itse
vertaisohjaajaksi tai kokemusasiantuntijaksi. Tatda pohjalta ovat muodostuneet
narratiivit, jotka olen nimennyt seuraavasti: “Ei tarvitse omin voimin jaksaa —
vertaisuuden voima” sekd "Oma kokemus vertaisten tueksi ja ammattilaisten
avuksi”.

Empiirisen aineiston analyysin paattia alaluku 7.4, joka kisittelee 1dheisten ja ys-
tavien merkitysta konkreettisena apuna ja tukena arjessa monelle sairastuneelle
muodostaen samalla vastavoiman sairauden tayttamaille elamaille toimien tavalli-
sen arjen peilind. Narratiivit tdhén lukuun liittyen nimesin “Ldheiset taistelivat
puolestani” ja "Aidin ristiriitainen rooli”. Kaikki narratiivit on esitetty koostetusti

kuviossa 4.
1. Inhimillinen ja kuuleva kohtaaminen
3. Oma kokemus vertaisten tueksi ja
1. Traumaattiset kol oot ammattilaisten avuksi
3. Ei tarvitse yksin omin voimin jaksaa -
vertaisuuden voima
Osallisuuden kokemus: Heikko || Osallisuuden kokemus: Vahva
1.Kun Toimijuus: Aktiivinen Toimijuus: Aktiivinen
| kohtaamaan ei
1 passe tal
kohtaamisissa ei Osallisuuden kokemus: Heikko Osallisuuden kokemus: Vahva
Toimiiuus: Passiivinen Toimijuus: Passiivinen
4, Laheiset taistelivat puolestani
1. Byrokratian oravanpybrissé osaansa tyytyneend

1. Kohtaamisia sairaalassa 3.Vertaisuus ja oman 4, Tavallista eldméa sairaudesta
ja avohoidossa sairauskokemuksen hyédyntdminen huolimatta - ldheisten ja ystavien
osallisuuden kokemuksen vahvistajina merkitys kohtaajina

Kuvio 4. Narratiivien sijoittuminen nelikentassa.

7.1 Kohtaamisia sairaalassa ja avohoidossa

Kansalaisen ja katutason byrokraatin kohtaamisella on usein suuri vaikutus kan-
salaisen jokapaivaiseen elamaan (Goodsell, 1981). Kohtaamisia sairauteensa apua
tarvitsevien kohdalle voi kertyd vuosien mittaan runsaasti. Roger ja Pilgrim (2003)
nakevit vakavasti mieleltdan sairastuneiden kohtaavan usein huonoa kohtelua ja
epaluuloja niin palvelujirjestelmassa asioidessaan, mutta ajoittain myos omien
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laheisten taholta. Yksilon nikokulmasta tilanne on ristiriitainen; palvelujarjestel-
man pitéisi tarjota hinelle apua ja tukea selviytymiseen, mutta yhtaaikaisesti se
voi tuottaa yksilon leimautumisen sairaaksi asettaen hianet kontrollin kohteeksi
(Gurtner ja muut, 2022; Jgrgensen ja muut, 2018). Yksilon aiempien kokemusten
vaikutus saadusta kohtelusta seki tyontekijoiden ennakkoluulot tiettyja asiakas-
ryhmid kohtaan saattavat aiheuttaa molemminpuolisen epaluottamuksen, jonka
vuoksi osallisuuden kokemus voi jaada todella heikoksi. Tatd kuvaa erdin kertojan
ajatus:

“Mutta tota niinkun tosiaan ni oon paljon ollu kuitenkin tekemisissd niin-
kun alamaailman ihmisten, syrjdytyneitten thmisten kanssa ja eldny sielld
niitten eldmdd ja. Nden hyvin paljon, erittdin paljon epdluottamusta am-
mattilaisia kohtaan ja ei niikun oikeesti uskota. Se on suurin se, ettei us-
kota, ettd ne vdlittdd oikeasti.” (89N40)

Julkisen sektorin mielenterveyspalvelut on jarjestetty nykyisin niin, etta ensisijai-
nen hoidon arvio seki tavallisimpien ja lievimpien oireiden ja hiirioiden hoito tu-
lisi aloittaa perustason terveyspalveluissa (esim. terveyskeskus, opiskelutervey-
denhuolto, tyGterveyshuolto), josta palvelun kiyttdja saa psyykkisen tilanteen niin
vaatiessa lihetteen erityistason palveluihin. Erityistason palvelut sisaltavit psyki-
atrisen osasto- ja avohoidon, pdivystystoiminnan, seka psyko- ettd verkkoterapia-
palveluita (kaytossa myos perustason palveluissa). Sosiaalihuollon alaisina mie-
lenterveytta tukevina palveluina tuotetaan esimerkiksi kasvatus- ja perheneuvon-
taa, seki jarjestetdan mielenterveys- ja paihdekuntoutujille asumispalveluita, ko-
tipalveluita ja kuntouttavaa tyotoimintaa. Psykoterapiapalveluita tuotetaan mer-
kittavasti yksityissektorin toimesta, mutta usein Kelan tukemina kuntoutuspsyko-
terapioina, jolloin ne voidaan katsoa julkisen ja yksityisen sektorin yhteistyoksi.
Mielenterveyden ja paihteettomyyden tukemiseen ja edistimiseen pyritdan myos
sivistys -, kulttuuri- ja liikuntatoimen palveluissa kaikkien kuntalaisten osalta.

Julkisissa palveluissa korostetaan yha enemman palvelunkayttijin omaa aktiivi-
suutta, jonka tulisi toteutua osallisuutena vahintaan mikrotasolla eli omassa hoi-
dossa ja kuntoutuksessa sisdltaen suunnittelun, toteutuksen ja arvioinnin. Aktiivi-
suus nahdain tdssa yhteydessa vastakohtana passiivisena palvelunkuluttajana tai
toimenpiteiden kohteena olemiselle (Jorgensen & Rendtorff, 2018; Neech ja muut,
2018; Grundy ja muut, 2015; Verchuere ja muut, 2014; Osborne, 2010; Laitila
2010; Bovaird, 2007). Toisaalta julkisten palvelujen luonne luo automaattisesti
epatasa-arvoisia valtasuhteita, joissa palvelunkayttdjit ovat riippuvaisia palvelua
tarjoavista asiantuntijoista, eika heilla useinkaan ole mahdollisuutta irrottautua
tasta riippuvuussuhteesta (Brandsen ja muut, 2018, s. 287; Alford & Freijser, 2018,
s.48; Birchall & Simmons, 2004, s. 5). Ahonen (2019, s. 219) esittddkin kriittisena
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huomiona palvelujarjestelman kehittdmisen johtaneen siihen, ettd sen tehtdviana
on vastata toimintakykyisten ja aktiivisten asiakkaiden tarpeisiin, eikd kohdentua
lainkaan kaikenlaista apua ja tukea tarvitseville kansalaisille.

Psykiatrisessa sairaalassa ja avohoidossa tyoskentelevit katutason byrokraatit
kohtaavat ihmisia haavoittuvimmillaan. Psyykkisesti oireileva tai sairastunut ih-
minen saattaa kokea mielen jarkkymisen monesti hapeillisené luonteen heikkou-
tena. Elamassi ei tahdo jaksaa, kun esimerkiksi ahdistus, pelot, pakkoajatukset,
masennus ja vakavammissa tilanteissa realiteeteista irrallaan olevat harhat alen-
tavat toiminta- ja paatoksentekokykya. Naissd tilanteissa osallisuuden kokemus
muodostuu mielestini todennidkoisimmin kunnioittavasta ja kokonaisvaltaisesta
kohdatuksi tulosta (vrt. Wampold, 2015, s. 270—271; Laska ja muut, 2014) kuin
aktiivisen osallistumisen vaateesta. Seuraavissa alaluvuissa tuon esille néissa jul-
kisissa kohtaamispaikoissa koettuja tilanteita. Yleisimmin negatiivisia nikemyksia
sisaltavat kertomukset liittyvit sairaalahoitoon paasyyn tai sielld oloon, avohoidon
saadessa positiivisempia mainintoja, mutta molempiin sisaltyy sekad hyvia etta
huonoja kokemuksia.

7.1.1  Kun kohtaamaan ei paase tai kohtaamisissa ei synny dialogia

Tassad narratiivissa kertomukset asettuvat nelikenttikehikossa padsaantoisesti
heikko osallisuuden kokemus- aktiivinen toimijuus tai heikko osallisuuden koke-
mus- passiivinen toimijuus kentille (kuvio 5.).

Huonot kokemukset palveluun paasyssa, kuulluksi jadmattomyydessa ja huonoksi
koetussa kohtelussa tuottavat helposti heikon osallisuuden kokemuksen, eika pal-
velua ehka arvosteta eika sen sisdlla tyoskenteleviin katutason byrokraatteihin luo-
teta noiden kokemusten jialkeen. Tdma on linjassa esimerkiksi Rowlandin ja mui-
den (2021, s. 187) havaintojen kanssa, jotka kertovat tarinoita liian karkeasta, kii-
reisestd tai muuten tunteettomasta vuorovaikutuksesta henkilokunnan kanssa
hoidon aikana. Ndiden kohtaamisten vaikutuksena oli usein se, etta potilas tunsi
itsensa haavoittuvaksi, vahatellyksi tai tapahtuman muuten epainhimilliseksi.
Myos tutkimukseni aineiston kertojilla oli vastaavia kokemuksia, jotka nimettiin
mitatoinniksi, aliarvioinniksi sekd kokonaan ohitetuksi tuloksi. Julkisten palvelu-
jen luontaisen ominaisuuden mukaisesti kohtaamiset tulisi kuitenkin nahda pal-
velun yhteistuotantona, vaikka erityisesti mielenterveyspalveluissa palveluun
asettuminen ei valttamatta ole valintakysymys (kts. Brandsen & Honingh, 2015, s.
877).
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1. Traumaattiset kohtaamiset

Osallisuuden kokemus: Heikko
1. Kun Toimijuus: Aktiivinen
kohtaamaan ei
paiase tai
kohtaamisissa ei

Osallisuuden kokemus: Heikko
Toimiiuus: Passiivinen

1. Byrokratian oravanpyorassa osaansa tyytyneena

1. Kohtaamisia sairaalassa
ja avohoidossa

Kuvio 5. Heikon osallisuuden kokemuksen ja aktiivisen tai passiivisen toimi-
juuden narratiivit

Mielenterveytensi kanssa haasteita kohtaavien henkil6iden katsotaan usein kuu-
luvan paljon palveluita tarvitsevien asiakkaiden ryhméaan. Heidan kohdallaan on
tyypillista, etta palvelujarjestelma ei ole kyennyt vastaamaan asiakkaan avun tar-
peeseen kokonaisvaltaisesti (Hujala & Lammintakanen, 2018, s. 18), jolloin he
ovat haavoittuvia hajanaisen hoidon ja hoivan suhteen. Aineiston kertomuksissa
tulee esille, ettad hoitoa on tarjolla, mutta se ei jostain syystd tunnu kohtaavan yk-
silon tarpeen kanssa. Talloin yksilon aktiivinen toimijuus ilmenee avun etsintana
monista eri palveluista, joissa ei kuitenkaan vilttamatta tavoiteta ymmarrysta
henkilon tarpeista. Toisaalta ajoittain saattaa olla kuitenkin kyse myos yksilon ha-
lusta kieltdd oman mielensa tila eli hén ei tunnista tai tunnusta olevansa mielel-
tdan sairas, jolloin syntyy tarve etsia kiivaasti jotakin muuta kuin psykiatrista vas-
tausta omalle pahalle ololleen.

Kertomukset timéan narratiivin yhteydessa tuovat esille hoitoon paisyn haasteel-
lisuuden niin akuuteissa kuin pitkadn jatkuneissakin tilanteissa. Engenin ja mui-
den (2021, s. 896) mukaan tdma voitaisiin nihda julkisen palvelun kyvyttomyy-
tend palvella, kun kayttajat eivit saa yhteytta palvelun tarjoajiin. Kertomuksista ei
kuitenkaan vilttamatta selvid mika varsinaisesti on estdnyt kertojan odotusten
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mukaiseen hoitoon padsyn. Usein kokijan mielesti portinvartijana toimii terveys-
keskuksen ladkari, joka ei kirjoittanut syysta tai toisesta lahetetta erikoissairaan-
hoidon alaiseen mielenterveysyksikkoon. Syyksi kokijan mielessda muotoutuu vain
ladkarin mielipide, vaikka hanelld mitd todenndk6isimmin on ratkaisuunsa ladke-
tieteelliset perustelut, joista kokijan kanssa ei ole syntynyt yhteisymmarrysta.
Akuuteissa tilanteissa tima koettiin erityisen raskaana, etenkin jos kertojalla oli
itsetuhoisia ajatuksia ja ainoa turvapaikka hinen mielessddn oli psykiatrinen
osasto. Ladkarin arvioidessa kertojan voinnin sellaiseksi, ettd hanet voitiin paas-
tda kotiin, tilanne mitétoi yksilon merkityksen oman tilanteensa arvioijana ja asi-
antuntijana, ja jatti vastuun huolen kantamisesta todennikéisesti hanen ldheisil-
leen, kuten taman kertojan kohdalla kavi:

“No joo, se ettd md oon kerran ollu hoidossa psykiatrisessa sairaalassa
kuus viikkoo. Niin md en sinne ensin meinannu pddstd. Koska terveyskes-
kuksen pdivystdvd lddkari oli sitd mieltd ettd, ettd sinne ei voi mennd than
noin vaan, vaikka mad olin tosi itsetuhonen ja mua ei uskallettu jdattdd endd
yksin kotiin omaiset, koska tota noin, se tilanne oli tosi tulehtunu. Ja avo-
mies joutu oleen sairaslomalla mun takia, kun se vahtas mua kotona ja
tota.” (2N35)

Piivystystilanteissa tulee siis ajoittain vastaan se, ettd palvelunkayttija ei omasta
tilannearviostaan ja toiveistaan huolimatta paise psykiatriselle osastolle. Hoitoon
padsysta pitdd kertojien mukaan taistella tai sitd pitdd osata vaatia, vaikka omat
voimavarat eivit sithen aina riittdisi. Psykiatriselle osastolle padsya ohjaavat kui-
tenkin erilaiset hoitoon liittyvat kriteerit, jotka eivat valttamatta ole potilaiden tie-
dossa. Osaltaan akuutissa tilanteessa osastolle hoitoon paasyn estiaa nykyisin myos
osastopaikkojen vihyys, jolloin akuuttisairaanhoidon tarvetta ei kyeta turvaamaan
riittavasti. Tilanne tulee entisestadn vaikeutumaan eri puolilla Suomea kaynnissa
olevan laajan psykiatristen sairaaloiden uudisrakentamisen myota, jolloin vuode-
paikkojen mairit vahenevit edelleen (Linnaranta, 2022b, s. 1).

Akuuteissa, usein psykooseihin liittyvissa tilanteissa, voidaan joutua toteuttamaan
potilaan hoitokielteisyyden, hoidon vastustamisen tai aggressiivisen kaytoksen
vuoksi erilaisia pakkotoimenpiteitd. Sadnnollisesti potilaan rajoittamiseksi kay-
tossa ovat Laukkasen (2021, s. 63) viitostutkimuksen mukaan ainakin eristami-
nen, sitominen, kiinnipito ja tahdonvastainen laakitys. Tutkimuksen luvut ovat
vuodelta 2017, jolloin eristdminen ja tahdonvastainen laikitys olivat yleisimmin
kaytetyt toimenpiteet. Terveyden- ja hyvinvoinninlaitoksen tuottaman tilaston
mukaisesti vuonna 2020 yleisimmin kaytettiin liikkumisvapauden rajoittamista,
mutta myos eristaminen ja ladkkeenanto tahdonvastaisesti olivat korkealla sijalla
(Kyrola & Jarvelin, 2021, s. 10).
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Perusterveydenhuollon terveyskeskuskaynnit olivat usean kertojan mielesta tur-
hauttavia, silla 1aakari oli todennékoisesti edellisesta kerrasta vaihtunut, ja jatku-
vasti vaihtuville lddkéreille piti selittdd oma asiansa ja vointinsa aina uudelleen.
Monesti terveyskeskuksen laakarit koettiin ymmartamattomiksi psyykkisten oirei-
den suhteen. Katsottiin, ettd he mitatoivat esimerkiksi masennusta sairautena, ei-
vatka oikein tienneet mité olisi potilaalle pitdnyt sanoa. Osittain varmasti tista
syysta erdille kertojista tuli tunne, ettei mielenterveyskuntoutujia kohdella ter-
veyskeskuksessa aina asiallisesti.

Useimmin huonoja kohdatuksi tulemisen kokemuksia syntyi erityisesti ladkirei-
den kanssa. Hoidon kohteena oleminen ja potilaan oman kokemuksen ohittami-
nen muuttui joissakin kertomuksissa kertojan mielessa tulkinnaksi laakarin teke-
mastd hoitovirheesti tai ladkarin kostona mairaamista huonoista ladkkeista. Pa-
himmillaan kertoja pohtii miksi juuri niiden psykiatrien, joiden pitdisi ymmartaa
psyykkisia sairauksia, suhtautuminen potilaaseen vaikutti ymmartamattomyyden
lisdksi jopa vihamieliselti tai vahattelevilta. Toisaalta potilaan asemassa ladkarin
auktoriteetin kyseenalaistamista viltettiin, jotta "ei astuta ladkarin varpaille”. Tal-
laisen huonon kohtaamisen vaikutuksesta kertoo eras nainen niin:

“Mielenterveystoimiston erikoistuvan lddkdrin luota kun ldhdin, niin olin
niin paniikissa ja jarkyttyny, ettd meinasin ajaa kolarin. Md sain niin ali-

»

arvioista, semmosta ylimielistd kohtelua, et md olin aivan pois tolaltani.
(5N56)

Terveyskeskuksessa asioidessa laakarin huomio kiinnittyikin usein vain fyysiseen
ja yleensa vain yhteen vaivaan tai ongelmaan kerrallaan. Terveyskeskus jatkohoi-
topaikkana katsottiin riittdimattomaksi, silld asiantuntijuus puuttuu etenkin vaka-
vien psyykkisten sairauksien kohdalla, eika kertojien mielesta pelkkien reseptien
madraaminen ollut riittavaa hoitoa. Yhtena osallisuuden kokemusta heikentavana
seikkana kertomuksissa nousikin epaluottamus ammattilaisten asiantuntijuuteen
seki yleisesti julkisiin palveluihin, joka on noussut esille myos viime vuosien ai-
kana tehdyissa tutkimuksissa (vrt. Osborne, 2021, s. 4; Warding ja muut, 2021, s.
1446; Jorgensen ja muut, 2018, s. 1365).

Asiantuntijuuden puutteeseen liittyi myos se, ettd osalla kertojista oli kokemus,
etteivat he saaneet riittavasti tietoa sairaudestaan tai tarjolla olevista palveluista.
Kyky hakea ja 1oytaa tietoa vaikutti osan kohdalla olevan haasteellista sirpaleisen
jarjestelmin vuoksi. Toisaalta jarjestelmén voitaisiin tulkita olevan ldpindkymaton
tiedon tarjoamisen puutteen vuoksi, kuten ainakin Engen ja muut (2021, s. 895)
sekda De Weger ja muut (2018, s. 6) toteavat. Tiedon vaihdon vuorovaikutustilan-
teissa nihdainkin olevan yksi merkittavista osallisuutta rakentavista komponen-
teista useissa osallisuusmalleissa (Salminen ja muut, 2021; IAP2, 2014; Fung,
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2006; Thomas, 2002) sekid tutkimuksissa (esim. Ward ja muut, 2021; Ocloo &
Matthews, 2016; Laitila, 2010; Clark ja muut, 2008; Kohonen & Tiala, 2002; Peck
ja muut, 2002), silld tiedon saanti tasapainottaa osaltaan epitasa-arvoista valta-
suhdetta tyontekijoiden kanssa. Mielestiani kyse on tidlloin ammatillisen tiedon
seka kokemuksellisen tiedon yhteensovittamisesta. (vrt. Tambuyzer ja muut, 2011,
S.142.)

Eraan kertojan mukaan hoitoon paistikseen hinelle piti tapahtua jotakin ikavaa,
jota han ei kuitenkaan tasmallisemmin maaritellyt, tai ihmisen piti menna niin
huonoon kuntoon, ettei hian enia selvinnyt avohoidon turvin. Muutamissa kerto-
muksissa tuli myos esille se, ettd psyykkiset oireet voimistuivat usein illalla, jolloin
apua ei ollut mistdan saatavissa, ellei tilanne ollut akuutisti henkea uhkaava. Pa-
hasta olosta, ahdistuneisuudesta ja ikavista ajatuksista piti vain selviytya itsenai-
sesti. Joissakin kertomuksissa toivottiinkin etenkin matalan kynnyksen paikkoja
avoimiksi myo0s illalla, jolloin tima voisi ehkaista akuuttipalveluihin hakeutu-
mista, kun tilanne saattaisi laueta hetken keskustelutuella.

Suljetulla osastolla kokemukset hoidosta ovat usean kertojan mielesta ihmisarvoa
alentavaa kohtelun ollessa tylya ja kovaa. Suljettuja osastoja pidettiin jopa vanki-
lamaisina ja niiden hoitotyylia kuvattiin joissakin kertomuksissa pakottavaksi,
jossa potilas pilkotaan vain psyykkisiin osiin, eikd nihda hanta psykofyysiseni ko-
konaisuutena. Osastolla 1adkarin taustalla ndhtiin “hoitoarmeija”, jota vastaa puo-
lustautumisesta huolimatta potilas jaa usein yksin mielipiteensa kanssa. Muistot
noista kohtaamisista jadvat kulkemaan osana kokijan sairaustarinaa vuosikymme-
niksi.

Suljetun osaston haasteeksi koetaan myo6s henkiloston tarpeettoman vallan kayton
mahdollisuus. Erddn kertojan kuvaus koski erityisesti mieshoitajien toimintaa
nain:

“Alku siella akuuttiosastolla nin, ja kun koko maailma oli ittelle vierasta, en
ollu atkasemmin ollu sairaalassa. Niin se tuntu niinkun omituiselta ettd,
ettd tuota, sielld yleensd oli kaks hoitajaa yohoitajana, yleensd kaks mies-
hoitajaa. Ja tuota jos esimerkiks herds yolld ja kavi siind pdivdsalissa, niin
ndki kun ne hoitaja siind nukku ja kuorsas, eikd yhtddn, niit ei saanu
mennd edes herdttamddn. Vaikka asiaa olis ollu. Ja tuota, ettd nitnkun luuli
otkeudeksensa nukkua sielld, peittojen kanssa valkotakkiset.” (9oMn60)

Eristimisen omasta tutusta toimintaymparistosta koettiin hidastavan toipumista
ja kuntoutumista, etenkin jos sairaala sijaitsi kaukana kotipaikkakunnasta, jolloin
laheiset ja tutut ihmiset paasivat vain harvoin tapaamaan potilaana olijaa.
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Jos terveydenhuollon ammattilaiset arvioivat, ettd avun tarvitsija ei koe voivansa
osallistua aktiivisesti yhteiseen paatoksentekoon, kay helposti niin, ettd ammatti-
laiset eivit ota hantd mukaan, vaan osallistuminen rajoittuu tiedottamiseen sai-
raudesta ja hoidosta (Ward ja muut, 2021, s. 553). Tiedottaminen sisilsi yleensa
tehdyt paatokset, joista ei valttamatta ollut kayty yhteista keskustelua potilaan
kanssa. Keskustelussa olisi ollut mahdollisuus antaa tietoa esimerkiksi erilaisista
hoitoon tai ladkitykseen liittyvista vaihtoehdoista, jolloin potilaalla olisi ollut mah-
dollisuus osittain vaikuttaa valintojen kautta omaan hoitoonsa. Avun tarvitsija jaa
siten passiiviseen rooliin tiedon ja hoidon vastaanottajana, joka vastaa vanhakan-
taista potilaan roolia. Kertomuksissa tima ilmenee kertojien vahvana passiivi-
muotoisten ilmaisujen kiyttamisena esimerkkeina “maarattiin”, “siirrettiin”, “vie-
tiin osastolle” tai “loydettiin lddkkeet”. Ndiden ilmaisujen taustalla toimijaksi maa-
rittyy joko yleisesti yksiloimatta henkilokunta, ladkari/hoitaja tai omaiset tai yli-
paataan joku muu kuin kertoja itse.

Kohtaamiset, joissa ei synny yhteista savelta potilaan ja katutason byrokraatin va-
lilla liittyvat melko usein oireita helpottavan laskityksen etsimiseen tai tarpeen-
mukaiseksi arvioidun ladkityksen aloittamiseen. Naissi tilanteissa lddkarin am-
matillinen valta suhteessa potilaan kokemukseen on paisdintoisesti vahvempi
(vrt. Broznan, 2012, s. 59) joka aiheuttaa ristiriitaa potilaan mielessia. Kokemuk-
seni mukaan potilailla kohdistuu psyykkisiin sairauksiin kaytettaviin laakkeisiin
usein vahvoja ennakkoluuloja niiden lamaavasta, luonnetta muuttavasta tai jopa
myrkyllisistd vaikutuksista. Aineiston kertojien negatiiviset kokemukset 13idk-
keista ilmenivat yleisimmin ajatuksina joko vaarista tai liikaa maaratyista laak-
keisti, jotka aiheuttivat epamukavia tai jopa sietamattomia sivuoireita.

Monien kertojien kokemus on, ettd heididn kanssaan ei ole keskusteltu ainakaan
riittavasti eri ladkitysvaihtoehdoista, vaan ne on maaratty kuulematta potilaan
omia ajatuksia. Psykiatri Matti Huttusen (2014, s. 337) mielesti ladkkeiden "maa-
radminen” ilman potilaan mielipiteen huomiointia saattaa johtaa siihen, etti 1adk-
keestd muodostuu symboli vuorovaikutuksen puutteelle ja sairauteen liittyvalle
hapeille. Tassa aineistossa tahdonvastainen laakitseminen nayttaytyy joissakin
kertomuksissa vahvana hoitojarjestelmaa tai ladkityksen toteuttaneita henkilo-
kunnan jasenia kohtaan muodostuneena katkeruuden tunteena. Silti tutkimusten
mukaan tehokkaasti ladkityt potilaat tarvitsevat sairaalahoitoa lyhyemman aikaa
kuin kieltdytymisen takia lddkitsemittd jatetyt, vaikka tahdosta riippumatta
akuuttihoitoon toimittaminen nayttdd ennustavan huonoa lddkemyontyvyytta
viela puolen vuoden paasti hoitoon toimittamisesta (Owiti & Bowers, 2011).

Psyykkisten sairauksien hoidossa ladkehoidolla on kuitenkin suuri merkitys,
vaikka sen positiivista vaikutusta voi joutua odottamaan useita viikkoja, jolloin
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odottaminen saa kokijassa aikaan ajatuksen ladkityksen toimimattomuudesta.
Samoin monen kertojan kohdalla oli jouduttu kokeilemaan useita eri ladkkeita tai
ladkeyhdistelmid, joka joidenkin kertojien mukaan teki heista "koekaniineja”. Nai-
den kokeilujen aikana olisi luonnollista kuulla potilaan omia tuntemuksia ja koke-
muksia ladkkeen vaikutuksesta, mutta ne on monesti sivuutettu ladketieteellisen
asiantuntemuksen pohjalta, kuten eris kertoja toteaa:

“Lddkarit sanot, ettd ladkityksen pitdisi olla kunnossa, vaikka itse kerroin,
ettd on pelkotiloja eikd ole kohdallaan.” (50M37)

Usein kertojat kritisoivat hoitoa pelkiksi ladkkeiden syottamiseksi, ja perddankuu-
luttivatkin sen sijaan “oikeaa hoitoa” mairittelemattd ajatusta oikeasta sen tar-
kemmin. Erids persoonallisimmista kertomuksista kuvaa suhdettaan ladkkeisiin ja
laajemmin hoitojarjestelmasnkin seuraavasti:

“Kdvin aika paljon rumia vaiheita lipi ja jdin aika yksin, kun en halunnu
olla sairaalassa. Ja md oon hyvin kiitollinen, ettd kestin sen. Vaikka siitd
moni sanoi, ettd syo lddkettd niin paranet. Mutta md en tiedd mikd sen pa-
ranemisen mddritelmd on, kun md oon ndhny paljon thmisid, jotka on, sy6
ladkkeitd ja ne on niinkun lainausmerkeissd tavallaan toipuneita tai pa-
rantuneita, mutta md en oo kovin tyytyvdinen sithen mddritelmdadn. Mda
nddn sen jonakin muuna sen paranemisen. Mutta lddketeollisuus et oo ko-
vin kiinnostunu stitd jostakin muusta. Eikd otkeen niinkun hoitokaan tai et
00 oikein sellasia hoitoja.” (94M28)

Usealla kertojalla oli myos kokemuksia siitd, ettd he olivat itse sddtdneet omien
tuntemustensa perusteella ladkeannoksia, koska niilla oli elamaa haittaavia sivu-
vaikutuksia (esimerkiksi painon nousu, vapina, kuolaaminen, toimintakyvyn hi-
dastuminen) ja ne tuntuivat latistavan kokijan tunnemaailmaa aiheuttaen ajatus-
ten sumeutta tai vahvistivat ulkopuolisuuden tunnetta. Suurin syy ladkityksen saa-
tamiseen tai lopettamiseen oli kuitenkin se, ettd niista ei tuntunut olevan kertojalle
mitddn apua tai hyotya.

Ladkkeet ovat myos se viline, jolla on yritetty paittaa oma elama. Ladkkeitd usein
vastustetaan, mutta on myos osa kertojia, jotka luottavat ja nakevat laakkeet ai-
noana hoitovaihtoehtona, jopa siind méaarin, etta niihin syntyy riippuvuus. Sairau-
den hoito saattaa siis aiheuttaa yksilon elaméan ladkeriippuvuuden uudenlaisena
ongelmana, jonka kanssa kamppailusta muutamat kokemukset kertovat pitkana
tiend selkeddn ja kirkkaaseen ajatteluun ladkkeiden sumentavasta ja jahmetta-
vasta vaikutuksesta.
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7.1.2 Inhimillinen ja kuuleva kohtaaminen

Piadosa tdiman narratiivin kertomuksista sijoittuu luonnollisesti vahva osallisuu-
den kokemus- aktiivinen toimijuus kenttdaan (kuvio 6.), mutta osittain myos vahva
osallisuuden kokemus- passiivinen toimijuus kenttdan (kuvio 11.). Vahvan osalli-
suuden kuvaajiksi julkisen sektorin palveluissa nousivat aineistossa esimerkiksi
mahdollisuus olla tekemassd paatoksia yhdessd henkilokunnan kanssa (vrt.
Haugom ja muut, 2022), kokemus kuulluksi ja kohdatuksi tulemisesta (my6s Eldh,
2006, s. 45) pysyvyys ja sadannollisyys hoidossa (vrt. Ljungholm ja muut, 2022, s.
11—-14), turvallisuuden tunne ja luottamus ammattilaisiin (kts. Grundy ja muut,
2016, s. 15; Eldh, 2006, s. 64).

1. Inhimillinen ja kuuleva kohtaaminen

3. Oma kokemus vertaisten tueksi ja
ammattilaisten avuksi

3. Ei tarvitse yksin omin voimin jaksaa -

vertaisuuden voima

Osallisuuden kokemus: Vahva
Toimijuus: Aktiivinen

1. Kohtaamisia 3.Vertaisuus ja oman

sairaalassa sairauskokemuksen

ja avohoidossa hy&édyntdminen osallisuuden
kokemuksen vahvistajina

Kuvio 6. Vahvan osallisuuden kokemuksen ja aktiivisen toimijuuden narratii-

vit

Onnistunut asiakkaan ja ammattilaisen yhteistyo nayttaytyi dialogisena kommu-
nikointina, jolloin suhde rakentui molemminpuoliseen kuuntelemiseen, kunnioi-
tukseen ja rehellisyyteen. (vrt. Warding ja muut, 2021; Jorgensen & Rendtorff,
2018). Monella kertojista oli kokemuksia seki osasto- ettd avohoidosta. Niitad ko-
kemuksia verrattiin usein niin, etta sairaalassa kohtelu koettiin tylymmaksi ja ko-
vemmaksi kun taas avohoidossa potilaat kokivat saavansa enemman kunnioitusta
ja arvostusta.

Erityisesti positiiviset kohtaamiset sijoittuivat avohoitoon, jossa kertojat ovat saa-
neet hyvaa, saannollista keskusteluapua, jonka aikana on tullut kuulluksi ja ym-
marretyksi kokonaisuutena eiki pelkkdna diagnoosina. Rauhallinen tilanne, jossa
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katutason byrokraatilla oli aikaa kuunnella, arvostettiin korkealle, silld ndissa koh-
taamisissa potilas tunsi myo0s itsensa arvostetuksi ja merkitykselliseksi. Tama la-
hestyy Arnkillin ja Seikkulan (2014, s. 172) ajatusta lasna olevista dialogeista, jotka
toteutuessaan voisivat muokata palveluja kayttavien odotuksia siita, etta palvelu-
jen lahtokohtaisestikin kuuluisi olla kuuntelevia ja kunnioittavia.

Katutason byrokraattien ammattitaidon arviointi naytti perustuvan ennemminkin
kohtaamisen taitoihin kuin varsinaiseen laiketieteelliseen asiantuntemukseen
(vrt. de Boer, 2020, s. 539; Raaphorst & Van de Walle, 2017, s. 1370). Silti asian-
tuntemus ja sen merkitys nousi esille etenkin 1adkitysten kohdalla. Oikean ja sopi-
van ladkityksen loytyminen yhteistyossa ladkarin kanssa, joka otti kertojan mieli-
piteet, kokemukset ja tuntemukset tosissaan, naytti nousevan yhdeksi osallisuu-
den kokemuksen avaintekijoistd. Kun katutason byrokraatilla oli vankka ammatil-
linen asiantuntemus, johon liittyivat hyvit kohtaamistaidot, tyontekijan ohjeita
arvostettiin ja niihin luotettiin. T4ll6in potilaan hoitoon sitoutuminen naytti ole-
van parempaa seka luottamus hoitotahoon vahvempaa ja pysyvampaa (ks. Grundy
ja muut, 2016, s. 15).

Kertojat arvostivat mahdollisuutta joustaviin hoitojarjestelyihin ja mahdollisuu-
teen ottaa yhteyttd hoitavaan tyontekijaian matalalla kynnykselld. Tama vahvisti
tunnetta siitd, ettd sai olla oman vointinsa asiantuntija aivan kuin tima kertoja
kuvailee:

“Yks iso tekijd on ollu mun hoitosuhde psykiatrian yksikossd...Ja tdd hoi-
taja joka mulla siind nyt on ollu yli neljd vuotta, on ihan mielettomdn hyvd
hoitosuhde. Ja muutenkin sielld asiat hoituu kauheen joustavasti. Ettd jos
tulee jotain hdlyyttdvdad muutosta olotilassa tai muuta, niin joka arkipdivda
siel on puhelinaika, sinne voi soittaa ja kyselld mitdhdn tds pitds nyt tehdd,
pitdsko nostaa lddkitystd vai mitd pitds tehdd. Ja tota sieltd saa kylld no-
peesti avun kun tarvii. Ja sitten taas se kuinka usein sielld kdy, niin ma
saan melkein ite mddritelld sen, ettd niinkun, miltd nyt tuntuu, tuutko jo
kahen viikon pddstd vai pidetddnko kuukauden paussi vai mitd ja. Ja, ja se
on hirveen tdarkee mulle.” (2N34)

Monissa sairaanhoitopiireissa oli koulutettu erityisesti masennuksen hoitoon pe-
rehtyneita depressiohoitajia, jotka tyoskentelivat perustasolla terveyskeskuksissa.
Nama hoitajat mainittiin erikseen muutamissa kertomuksissa juuri sellaisina
tyontekijoini, joilla oli kykya kuunnella ja kuulla aidosti kertojan tarpeita. Saman-
laisia kokemuksia oli monella terapeuteista, joina saattoivat toimia erikseen kou-
lutetut psykoterapeutit, mutta usein myos psykologit ja sairaanhoitajat mainittiin
tdssd yhteydessi. Yleisesti monen kertojan kohdalla maaritelma “sain terapiaa”
saattoi merkitd sdannollisia keskustelukdynteja avohoidon sairaanhoitajan tai
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muun vastaanottoty6td tekevan ammattilaisen luona. Varsinaisten psykoterapia-
kokemusten kohdalla mainittiin maksajataho eli paasaantoisesti Kela, mutta myos
joissakin tapauksissa sairaanhoitopiirien omana erikoissairaanhoidon palveluna
tuotetut psykoterapiat.

Hyvana ja inhimillisena hoitona koettiin se, jos sai kiyda samalla hoitajalla ja par-
haimmillaan myos 1adkarilla useamman vuoden. Tulkitsen timéan kertomusten pe-
rusteella viittaavaan luottamuksen rakentumiseen pitkissi hoitosuhteessa, jossa
hoitava henkil6 oppii tuntemaan potilaansa, mutta potilaalla on myos mahdolli-
suus tutustua hoitajaansa. Moni kertoja viittasi toimivaan henkil6kemiaan, jolloin
potilaan asemassa rohkeni avaamaan kipeimpia ja hankalampia ajatuksia ja tun-
teita pelkaamatta paheksuntaa, akillisid 1adkemuutoksia tai sairaalaan toimitta-
mista (vrt. Rose & Kalathil, 2019).

Vaikka suurin osa osastohoitoon liittyvistd kokemuksista sijoittuu timéan aineiston
kertomuksissa alaluvussa 7.1.1 kuvattuihin kohtaamisiin, joissa ei synny dialogia,
loytyy aineistosta joitakin melko neutraaleja mutta myos hyvin positiivisia koke-
muksia. Yksi nédista erityisen positiivisista kokemuksista oli 38- vuotiaan naisen,
joka kuvasi ennen téta lainausta pitkaa ja haasteellista hoitohistoriaansa. Kuvat-
tuaan pohjustuksena huonojen kokemusten ketjun jalkeen kaanteen tehneesta
osastohoidosta hén kertoo niin:

“Sitten tota md olin sen verran itsetuhonen et ne pddtti siirtdd mut sellaselle
kroonikko-osastolle. Ja md sanon vaan sen ettd et siittd alko mun toipumi-
nen. Siel ei hoitajat,,,ensinndkin niilla oli hirveen hyvd keskindinen kom-
muntkaatio ja yhteinen huumorintaju ja ne tuli hirveen hyvin toimeen kes-
kenddn ja siitd nitkun riitti meille potilaillekin iloo sitten ettd kun ne oli niin
hyvdantuulisia ja tdlldsid. Ja se on nitkun hirveen tdrkee et nitkun muillakin
osastoilla se et minkdlainen se ilmapiiri pot,,,noiden hoitajien kesken on. Ja
tota tddl oli hyvd henki ja. Ja tota ma yhtdakkid tajusin, ettd kun ma sain
jutella heiddn kanssaan, siel ei nitkun siivottu ja tdmmostd, eikd laskettu
pisteitd vaan niinkun sai olla than rauhassa ja puhua. "(91N38)

7.1.3 Traumaattiset kohtaamiset

Julkisten mielenterveyspalvelujen luonteeseen kuuluu, etta niiden on huolehdit-
tava myo0s kansalaisista, jotka ovat haluttomia tai pakotettuja ottamaan palvelua
vastaan (Osborne, 2018, s. 226). Tahan liittyy olennaisesti ristiriita ndiden toimin-
tojen kutsumisesta palveluiksi, jos palvelunkayttija ei koe saavansa niistd mitaan
apua vaan nikee ne enemmankin huonona vaihtoehtona tai jopa rangaistuksena
(Chieze ja muut, 2019; Soininen ja muut, 2013, s. 4). Palvelua tarjoavan
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organisaation nakokulmasta tima tarkoittaa haluttoman tai pakotetun kansalai-
sen tarpeiden ja oikeuksien ymmartamista ja pyrkimysta tyydyttda niita siind maa-
rin kuin se on mahdollista laillisten velvoitteiden rajoissa. Erityisesti tdima tarkoit-
taisi pakkokeinojen toteuttamista niin, ettd kansalainen tulisi kuulluksi, ja voisi
pitda pakkotoimia mahdollisuuksien mukaan oikeudenmukaisina. (Alford, 2002a,
S. 342—343.) Aineiston kertojien kokemusten perusteella taimén narratiivin kerto-
mukset tuovat vahvasti esille heikon osallisuuden kokemuksen seka passiivisen
toimijuuden (kuvio 7.).

1. Traumaattiset kohtaamiset

1. Kun
kohtaamaan ei
paase tai

kohtazmilGlsas ef Osallisuuden kokemus: Heikko

Toimijuus: Aktiivinen

1. Kohtaamisia sairaalassa
ja avohoidossa

Kuvio 7.  Heikon osallisuuden kokemuksen ja aktiivisen toimijuuden narratii-
vit

Pahimmillaan kohtaamiset saattavat aiheuttaa kokijalleen palvelujarjestelman toi-
mesta traumaattisen tilanteen, joka sdilyy mielessa vuosikymmenii estden positii-
visten kokemusten muodostumisen palvelujarjestelman sisilla. Etenkin mielisai-
raalan potilaana yksilo ei aina ole kertomuksessaan aktiivinen toimija vaan kohde,
jolle asiat tapahtuvat hanen tahdostaan riippumatta. Aineistoni kertomuksissa tu-
levat nakyviin potilaiden naihin tilanteisiin liittyvat joskus voimakkaatkin tunteet,
kun heilla ei ole valtaa vaikuttaa tapahtumien kulkuun (vrt. Maanmieli, 2022, s.
242-243). Maanmieli (emt. s. 244) on tutkinut potilaiden muistoja pakkokei-
noista, vikivallasta ja kaltoinkohtelusta ja muistuttaa analyysinsa yhteydessa, etta
vallankayttotilanteita kokeneen potilaan nakokulmasta henkilokunta ei perso-
noidu yhdeksi, vaan esiintyy helposti kasvottomana, pahantahtoisena massana.
Maanmielen tapaan tassikain tutkimuksen luvussa ei ole tarkoitus leimata psyki-
atrian alan henkilokuntaa, vaan tuoda esille potilaiden kokemuksellinen tieto
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pakkotoimenpiteiden kohteena olemisesta ja sithen kytkeytyvastd osallisuuden
kokemuksesta.

Erityinen mielenterveyspalvelujen piirre on Mielenterveyslain (1990/1116) 8 §: n
mukaiseen tahdosta riippumattomaan hoitoon maaraaminen ja sen aikana toteu-
tettavat pakkotoimet (em:n lain 22 a- j§). Lain 11 § edellyttdaa tarkkailuun otettavan
oman mielipiteen selvittdmista ja 22 b § mukaan potilasta olisi mahdollisuuksien
mukaan hoidettava yhteisymmarryksessa hianen kanssaan. Aineistoon sisiltyvien
kokemuskertomusten perusteella kuulluksi tuleminen jaa tahdosta riippumatto-
maan hoitoon mairatessa ja pakkotoimia toteutettaessa heikoksi. Vennola-Stover
(2021) on todennutkin viitostutkimuksessaan, ettd palvelujarjestelmin halutto-
muus keskusteluavun tarjoamiseen seka riittimaton pyrkimys potilaan tietoon pe-
rustuvaan suostumukseen ja vapaaehtoisuuteen, jittdad haavoittuvassa asemassa
olevien ihmisryhmien inhimilliset tarpeet huomiotta.

Monesti potilasta tahdosta riippumattomaan hoitoon maaratessa on kyse kuiten-
kin sellaisesta tilanteesta, jossa hianen psyykkinen vointinsa on niin huono, ettei
keskustelulla pystytd padsemédin yhteisymmarrykseen hoidon tarpeesta tai sen
muodoista. Koska viestinta ja kohtaaminen on keskeista potilaan osallisuuden ko-
kemuksessa, yksilollinen 1ahestymistapa on erityisen tarkea silloin, kun henkil6 on
psykoottisessa tilassa tai muutoin sairautensa vuoksi kykenemiton tekemiain ra-
tionaalisia paatoksia (Warding ja muut, 2021, s. 1447). Kertomuksista nouseekin
toiveeksi, ettd erityisesti sairaalahoidossa potilasta kuultaisiin ja hdnen kanssaan
keskusteltaisiin enemmén esimerkiksi tahdonvastaiseen hoitoon liittyvista perus-
teista tai osastolla tapahtuvista pakkotoimenpiteista psykoosista huolimatta.

Lihes kaikki traumaattisiksi kuvatut kokemukset liittyivit siis timén narratiivin
sisdlld tahdonvastaiseen hoitoon ja sen aikaisiin tapahtumiin siséltden erilaiset
pakkokeinoin potilaan toimintaa voimakkaasti rajaavat muodot (eristys, pakko-
laakitys), joita perustellaan mielenterveyslain mukaisesti potilaan omaan tai mui-
den ihmisten turvallisuuteen liittyvilld syilld. Niissa tilanteissa tyontekijat joutu-
vat jatkuvasti pohtimaan toimintaansa suhteessa perusihmisoikeuksiin ja niiden
noudattamiseen sairaalaolosuhteissa, jolloin harkintavallan kaytolla on erityinen
merkitys. Pakkokeinojen kaytostd huolimatta on potilaalla kuitenkin oikeus laa-
dultaan hyvaan hoitoon ja kohteluun perustuen Lakiin potilaan asemasta ja oi-
keuksista (758/1992). Pakkokeinot voivat heikentiaa potilaan kokemaa hoidon laa-
tua ja nayttaytyd hanen nakokulmastaan vikivaltana, vaikka pakkotoimien ja ra-
joitusten on aina pohjauduttava nayttoon perustuvaan ladketieteeseen. Tallaista
kokemusta kuvaa seuraava nayte:

“Ollu joskus myos tahdonvastaisessa hoidossa, josta jadny aikamoiset
traumat vuodesta 2004 ldhtien... Sillon jos pddtyy tonne suljetulle
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osastolle, siel on kylld oikeudet ja muut aika syvdltd suomeksi sanottuna.
Ettd et oo hirveesti luottamusta ollu sitten sen jdlkeen et oon tarvinnu oi-
keen tukihenkilod vdlilli sitten vastaanotolle jatkossa myohempid asioita
varten... Mut sit kun pdddyin tonne leparethin, niin siitd tuli sitten than ettd
mua kannettiin niin monta hoitajaa kun musta vain sai kiinni ja. Tuli sem-
monen tuska ahdistus, et mut ajettiin niin nurkkaan siind tilanteessa, ettei
paljon muuta vaihtoehtoo ollu. Ja sithen md toivoisin et semmosta ei tapah-
tuis kellekddn, koska se jdttdd elinidksi atkamoiset jaljet.” (23M32)

Psykiatrisen hoitojarjestelmén sisilld tahdonvastaisen hoidon toteuttaminen on
varmasti tyontekijoille yksi eettisesti haasteellisimmista tilanteista, jossa toisaalta
on ajatus vahvistaa potilaan aktiivisuutta oman hoitonsa suhteen ja toisaalta jou-
dutaan rajoittamaan ja sivuuttamaan hinen ajatuksensa ja toimintansa (Hem ja
muut, 2018). Potilaan ndkokulmasta laaketieteelliset perusteet saattavat subjektii-
visesti tarkasteltuna nayttaytyad vahvana ahdistusta tuottavana elementtina tai
jopa rangaistuksena hoidon sijasta (Chieze ja muut, 2019; Soininen ja muut, 2013,
s. 4). Terapeuttinen vuorovaikutus nayttiisi kuitenkin vaikuttavan pakkokasityk-
siin vihentden negatiivisia tunteita, kun pakkokeinoja ei ole voitu valttaa (Perers
ja muut, 2022, s. 108). Seuraavassa kertomusotteessa kertoja olisi halunnut kiayda
tunteitaan ja ajatuksiaan lapi yhdessad hoitohenkilokunnan kanssa eristystilan-
teensa jialkeen, mutta jostain syysta hanen mukaansa mahdollisuutta siihen ei ol-
lut:

“ite kokenu dramaattisimpana ollu ne, ettd on ollu useemman kerran lepo-
siteissd ja useamman kerran eristyshuoneessa. Niistd selvinny sitten, ollu
kuitenkin sellasia traumaattisimpia kokemuksia ne pakkohoitokokemuk-
set. Kun niinkun sillai omaa olemista ja liitkkumista on niin vahvasti rajo-
tettu. Se on tosiaan tuntunu pahalle. Nyt kun jdlkeenpdin ajattelee niin
niistd ois voinu enemmankin puhua. Ettd niinkun niitten hoitohenkilokun-
nan kanssa yrittdd kdydd enemminkin ldpi sitten niitd, sitd tilannetta mikd
sithen oli johtanu. Et miksi nin jouduttiin tekemddn ja miksi se kesti niin
joku eristdminenkin kesti vuorokauden, et miks se kesti niin pitkddn ja. Et
se tuska oli melko kovaa siind kuitenkin ettd. Istua yksin siind patjalla, yk-
sin sielld huoneessa.” (35N41)

Nykyisin hoitoon kuuluu pyrkimys huomioida potilaan mielipiteet ja toiveet hoi-
topaatoksia tehdessda myos tilanteissa, joissa harkitaan tahdonvastaisia tai rajoit-
tavia toimenpiteitd. Naita kaytetadn erityisesti tilanteissa, joissa potilaan kaytos
on joko muiden tai hanen omaa turvallisuuttaan uhkaava. Silti potilaan koke-
mukseksi saattaa jadda se, ettei hanti ole kuultu lainkaan. Varsin usein tilanteisiin
liittyy tahdonvastainen ladkitys, jonka potilaat kokevat “kajoavaksi”
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toimenpiteeksi, etenkin jos potilas on kieltaytynyt ottamasta ladkkeita suun kautta
(kts. Maanmieli, 2022, s. 263; Chieze ja muut, 2019, s. 491). Seuraavassa ote nuo-
ren miehen kertomuksesta, joka kuvaa kokemustaan hineen kohdistuneista tah-
donvastaisista ja rajoittavista toimenpiteista:

“Ja md oon menny alkuaikoina sairaalaan vaikean unettomuuden ja vai-
kean olon tdhden. Md oon ollu siind tilassa et oon aatellu ettd jos vetdis
ittensd jojoon tai ehkd md aattelin silloin ettd md olisin hukuttautunu.
Mutta se jojo, sama ajatus. No ja md pyorin ensimmadiset kaks vuotta sai-
raalassa. Alkuaikoina mulle testattiin lddkkeitd. Niist ei ollu otkeen apua.
Potilaan kokemus ei ollu kovin merkitsevdd. Viimesen kerran kun md olin
sairaalas md jouduin pakkohoitoon sen takia et md en syony lddkkeitd. Se
kerta oli vittumainen. Siin oli sellasta uhkailua, et jos en md nyt suostu niin
tuloo miehet ja pistdd piikin taka.” (94M28)

Seuraavassa kertomuksessa vilittyy kaikesta epidselvasta kontekstista ja kertojan
litkutuksesta huolimatta (todettakoon, etta kertoja oli tilanteessa paihtynyt) koke-
mus pakotetusta hoidosta ja vikivallasta, jossa ei ollut vaihtoehtoja vaan oli alis-
tuttava tuomioon.

“On tullu traagista thmissuhteiden humanististen nationaalilitkkeen oikeu-
delta kirjotus — teiddt on vastoin tahtoanne vdkai,,,, [litkuttuu, kumartuu
eteenpdin] vdkivalloin viety sdhkoéshokkihoitoon. Piti kirjottaa nimi alle,
ettd on niinkun tuomion aika erdaille ihmisille, jotka ovat tehneet vikivaltaa
mielenterveyshoidossa, mielisairaanhoidossa.” (119M65)

Ladke- ja muut psykiatriset hoitomuodot nousevat monissa kertomuksissa hyvin
ristiriitaisiksi asioiksi potilaan ja tyontekijoiden vililla myos tilanteissa, joissa ne
eivit liity pakkotoimenpiteisiin. TAman vuoksi olen kasitellyt niihin liittyvia koke-
muksia aiemmin my6s luvussa 7.1.1.

7.1.4 Byrokratian oravanpydrdssa osaansa tyytyneena

Taloudelliset ongelmat nousevat usein hoitoa tirkeimmiksi osallisuuden koke-
musta heikentéviksi seikoiksi. Psyykkinen oireilu on saattanut alkaa jo niin var-
hain, etta koulutustaso on jaanyt matalaksi ja tyokokemus viahaiseksi. Jos sairaus
on alkanut vasta tyoikdisena, sen oireet haastavat tyossa selviytymista, jolloin tu-
lotaso jad matalaksi. Kertomusten mukaan hitaat hakuprosessit, viivistyneet to-
distukset ja lausunnot seka joskus vain tiedon saannin puute, ajavat yksilon talou-
delliseen ahdinkoon. Tulojen niukkuus ja tyoelaman ulkopuolella olo, joko tyotto-
myyden tai eldkoitymisen kautta, rajoittavat kokemusten mukaan myo0s
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tarpeenmukaisten palvelujen saamista etenkin psykoterapiaan padsyn puute nou-
see kertomuksissa esille.

Osallisuuden kokemus: Heikko
1. Kun Toimijuus: Passiivinen
kohtaamaan ei
péaase tai
kohtaamisissa ei

1. Byrokratian oravanpyGrassé osaansa tyytyneena

1. Kohtaamisia sairaalassa
ja avohoidossa

Kuvio 8. Heikon osallisuuden kokemuksen ja passiivisen toimijuuden narra-
tiivit

Useasta kertomuksesta nousee esiin palvelujen yhteensovittamisen haaste, joka
johtaa avunhakijan “pompottamiseen” palvelusta toiseen. TAma nakyy erityisesti
mielenterveys- ja paihdepalvelujen valilla. Kokemus siita, ettd naita oireita ja on-
gelmia ei voida hoitaa yhdessi paikassa samanaikaisesti vaan monesti edellytetdan
toisen ongelman poistumista ennen kuin voidaan aloittaa toisen kasittelemista,
jattaa tunteen ei-kuulluksi tulemisesta. Naissa kertomuksissa eivat valttamatta
tule esiin yksittdiset tyontekijat, jotka ovat ehka saattaneet olla hyvinkin ystavalli-
sid ja ammattitaitoisia, vaan kokemus liittyy organisaatioon ikdan kuin se olisi yk-
sittdinen henkilo.

Yritykset palata tyoeldmaan kilpistyvit usein erilaisten vaihtoehtojen ja joustojen
puutteeseen. Vaihtoehdoksi jadvat kuntouttavan tyon muodot, jotka pienen kor-
vauksen ja vanhakantaista “suojatyota” muistuttavina, eivat valttamatta motivoi
mielenterveys- ja pdihdekuntoutujia, joiden tavoitteena on paasta tekemiin mer-
kityksellista ja “oikeaa” tyota, jotta voisi tuntea itsensa arvokkaaksi ja osalliseksi
yhteiskunnan jasenena.

(13

a sitten nyt md yhel semmosel, se on ryhmdkurssilla, mikd on tavallaan
semmonen kuntouttava ja tulevaisuusndkopiiriin ja itsetuntemus ja kaikki
tdmmonen. ... Se on vaan kolme tuntia kaks kertaa viikossa ja. ... Kun md
oon tyoton, en ole siis kuntoutustuella vaan tyoton, niin menin sitten
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kdymadcdn tyovoimatoimistossa normaalisti tdssd tyottomyysilmotuksessa
ilmottaa et olen tyéton. Ja niin he meinasi sielt katkasta kokonaan mun ra-
han tulon. Ettd kun md kdyn tdl kurssilla ja md en oo tyomarkkinoiden
kaytettdvis pdivittdisesti. Ja md olin jo sitd mieltd et nyt tdd menee jo than
hulluks tad homma ja. Ettd eiks se oo than sama nukunko ma kaks kertaa
vitkos kotona vai kdynkd ma tdl kurssil et md oon kyl than samal lail teijdn
kaytettdavissa...Ja tommonen kaikki nitkun lannistaa sua viel enemmdn. Ja
kyl md sanon, et jos mul on kaks kertaa viikos syy nousta sdngyst ylos ja
mennd johonkin niin sit sekin yritetddn viedd pois.” (136N32)

Taistelu vakuutusyhtitiden, Kelan ja muiden organisaatioiden kanssa jatkohoito-
jen ja elakkeelle paasyn syiden perusteluissa vievit voimavaroja, kun vastassa ovat
“kasvottomat” viranomaiset. Naiden “kasvottomien” kielteiset paatokset koetaan
kertomuksissa epdoikeudenmukaisina seka niin kokijan oman kokemuksen kuin
lausuntojen laatineiden ammattilaisten ammattitaidon mititéintina aivan kuten
tassa lainauksessa tulee esille:

“Kelan ladkdri kumosi muiden lausunnot pelkdstddn papereiden perus-
teella.” (1M62)

Osa tdhan nelikentin osaan kuuluvista kokemuksista kuvaa jonkin asteista osalli-
suuden kokemusta. Kertojat ovat saaneet mielestdin tarpeellisen maarian palve-
luita ja ovat paasaantoisesti tyytyvaisia siihen, kuinka heidat on kohdattu, jolloin
kokemus osallisuudesta on olemassa. Osallisuuden kokemuksestaan huolimatta
nama henkilot jaavat silti melko passiiviseen toimijan rooliin niin hoidossaan,
omassa elamassaan kuin yhteiskunnassakin. Suurimmalla osalla passiiviseen roo-
liin jaaneista kyse ei ole valinnasta tai paatoksesta vaan enemmaénkin tietojen, tai-
tojen ja kykyjen sekd mahdollisuuksien puutteesta siind kuinka toimijuutta voisi
toteuttaa. (Vrt. Ahonen, 2019, s. 206)

Historiallisesti psykiatrian hallitseva paradigma on tehnyt mielisairaiden ihmisten
nikemykset patemattomiksi nojaten ammatillisiin sairauskasityksiin. Potilaiden
on odotettu suostuvan kliinisiin paatoksiin, joiden muodostamisessa heilld on vain
vahan valtaa, vaikka paatokset ja lopulta diagnoositkin tehdaan lahes yksinomaan
potilaan subjektiivisten kokemusten pohjalta. (Vrt. Faulkner & Thomas, 2002, s.
1—3.) PsyykKkisesti sairastuneita pidetdan usein hyvin vahaankin tyytyvaisina, jol-
loin he eivit osaa tai jaksa vaatia tarpeenmukaisia palveluja. On mahdollista, etta
heidén identiteettinsd on sairauden my6td muodostunut sellaiseksi, etteivit he
nie itseddn riittdvan arvokkaan saamaan sitd hoitoa ja tukea, johon heilld olisi
mahdollisuus ja jopa oikeus.
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Taman narratiivin sisilla kertojilla on vahva kokemus hoidon tai toimenpiteiden
kohteena olemisesta, jolloin he eivit nde omia mahdollisuuksiaan minkaanlaiseen
vaikuttamiseen niin palveluissa kuin laajemminkaan eldmissdan. Talloin yksilo
helposti tyytyy olemaan potilas, kuntoutuja tai avun tarvitsija/ - hakija ja samalla
kokee mahdollisesti suurta hapean tunnetta roolistaan, joka kaventaa osallisuuden
kokemusta.

Osallisuuden kokemusta vahvistaa arvostetuksi tulemisen tunteiden kokeminen,
mutta saattaa silti jattda yksilon passiiviseksi kohteeksi omassa hoidossaan. Ar-
vostuksen kokeminen erottaa merkityksellisen ja ndennaisosallistumisen toisis-
taan. Osallisuuden kokemus voi syntya myos siitd, ettd kertoja tyytyy huolenpi-
toon, mutta jaa silti muiden tuen varaan (omaiset, tyontekijat), josta tarkemmin
luvussa 7.4.

7.2 Arvokkaana osana yhteis6a - kohtaamiset
kolmannella sektorilla

Kokemukseen osallisuudesta kuuluu vahvasti oman yhteison 16ytyminen eli yh-
teenkuuluvuuden tunne sosiaalisissa suhteissa. (Pohjola, 2017, s. 310; Leeman &
Hamalainen, 2016; Cornwall, 2008, s. 285). Toimivissa ja tukea antavissa sosiaa-
lisissa suhteissa yksilo todennikoisesti kokee tulleensa kuulluksi (Meriluoto,
2018) seka kohdatuksi yhdenvertaisena, jolloin osallisuus kaksisuuntaisen kom-
munikaation osapuolena toteutuu (De Weger ja muut, 2022, s. 692) ainakin hanen
omien nikemystensi vastaanottamisena ja arvostamisena (Laitila ja muut, 2018,
S. 3). Yhteis06n kuuluminen on usein tunnepohjaista sitoutumista (Rouvinen-Wi-
lenius, 2013) ja vastuun ottamista (Palukka ja muut, 2019, s. 28), jotka parhaim-
millaan synnyttaviat merkityksellisyyden kokemuksen (Ward ja muut, 2022). Ta-
man narratiivin kertomukset kuvaavat vahvaa osallisuuden kokemusta ja aktii-
vista toimijuutta erityisesti kolmannen sektorin palveluissa (kuvio 9.).
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Osallisuuden kokemus: Vahva
Toimijuus: Aktiivinen

Kuvio 9. Vahvan osallisuuden kokemuksen ja aktiivisen toimijuuden narratii-

vit kolmannella sektorilla

Kolmannen sektorin palveluista mainittiin kertomuksissa useimmin paikalliset
mielenterveysyhdistykset ja/tai niiden matalan kynnyksen kohtaamispaikat seka
eri puolilla Suomea sijaitsevat Klubitalot. Kisittelen néita kolmannen sektorin toi-
mintoja luvussa 7.2.2. Ennen siirtymista tuohon alalukuun kdyn ldpi kertojien aja-
tuksia asumiseen liittyvistd kysymyksistd, vaikka kertomuksista ei vilttamatta
pystynyt paittelemain oliko yksittdinen asumisen tuki julkisen vai kolmannen
sektorin tarjoamaa palvelua. Lihtokohtaisesti nykyisin psykiatriset asumispalve-
lut ovat osa sosiaalipalveluja (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014 21 § sekd 25 a §) ja nii-
den jarjestimisestd ovat vastuussa kunnat, joko itse tuottaen tai ostopalveluina
kolmannelta sektorilta tai yksityisiltd palveluntuottajilta. Taiméan vuoksi katson
tuottajatahosta riippumatta niiden palvelujen parissa tyoskentelevit katutason
byrokraateiksi, jotka kohtaavat erittdin tiiviisti mielenterveys- ja paihdekuntoutu-
jia heidén arjessaan.

7.2.1 Sairaalan ja itsendisen siviilin valilla

Pahimmillaan vakava psyykkinen sairaus heikentda ihmisen toimintakyvyn lahes
olemattomaksi. Huolehtiminen itsesti ja omasta lahiymparistosta ei suju. Saan-
nollinen vuorokausirytmi puuttuu, epiterveelliset elintavat vallitsevat ja talou-
desta ja kodista huolehtiminen on puutteellista. Usein nima ongelmat havaitaan
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palvelujarjestelmén toimesta vasta kun tilanne on ajautunut siihen, etti joku sai-
rastuneen laheisista tai jopa ulkopuolinen (monesti naapuri) puuttuu tilanteeseen.
Sairastunut on saattanut kiyttaa avohoidon poliklinikkapalveluja jo pidemman ai-
kaa, mutta hin ei maksimissaan 45 minuutin vastaanottokdynnin aikana puhu
naisti haasteista mitdain, ja kun kohtaaminen tapahtuu palveluntuottajan kliini-
sissd toimistotiloissa arkeen vaikuttava toimintakyvyn vaje jaa havaitsematta. Tal-
laisesta pitkittyneesta tilanteesta ja sen seurauksista kertoo seuraava lainaus:

"Mullahan oli ollu jo kato sitten muutama vuosi tdssd ollu jo sellasta ettd
mun koti oli than rdjdhdyksen jdljiltd, kun en jaksanu endd siivota kotona.
Ja mulla meni sillai toi eldmd ettd sitten piti hakeakin apua. Sitten alko
kdymadn kuntoutusohjaaja kotona ja sitten kun ei ollu muutamaan vuo-
teen pddstdny ketddn sisdlle, kun se koti oli sellanen kun oli, niin oli kylld
vaikeeta pddstdd ketdcdn sisdlle. Ja oli pakko pddstdd ja siitd se sitten ldhti
rullaamaan siitd ettd se koti pitdd nyt saada kuntoon ja tdlldstd ettd tota”.
(92N46)

Vaikka sosiaalihuoltolain mukaan mielenterveyskuntoutujilla on oikeus saada tar-
vittaessa tukea itsendiseen asumiseen ensisijaisesti omassa kodissa, useassa ker-
tomuksessa puhuttiin erilaisista yhteisopohjaisista asumispalvelumuodoista (kun-
toutuskoti, pienkoti, palvelukoti, asuntola, ryhmakoti). Aineistoni kertojien jou-
kossa oli myos muutama henkilo, joka oli "asunut” sairaalassa jo useita vuosia.
Historiallisesti mielisairaudet on nihty tiloina, joiden parantumiseen on suhtau-
duttu melko pessimistisesti, ja hoitojaksot sairaalassa saattoivat olla ihmiselle
elinikdisid. Nykyisen hoitoideologian mukaisesti tuollaiset pitkit hoitojaksot tul-
kittaisiin laitostumiseksi (Jantti, 2022, s. 337—347). Suomessa laitospainotteista
mielisairaanhoitoa ryhdyttiin purkamaan vasta 1980-luvulla (Ahonen, 2019, s.
105). Tamain paivan pitkit osastojaksot perustuvat Sosiaalihuoltolain 22 pyka-
laan, jonka mukaan pitkdaikainen hoito ja huolenpito voidaan toteuttaa laitok-
sessa, jos se on henkilon terveyden tai turvallisuuden kannalta perusteltua tai sii-
hen on muu laissa erikseen saidetty peruste.

Viimeisen vuosikymmenen aikana laitoshoitoa on supistettu vahvasti, ja sita kor-
vaamaan on kehittynyt asumispalvelujarjestelm3, joka toimii pddasiassa jarjesto-
jen, yksityisten palveluntarjoajien seka yritysten varassa tuottaen eriasteisesti tu-
ettuja asumismuotoja lahes 8000 asukkaalle (Mielikdinen & Kuronen, 2023). Asu-
mispalvelut on jaoteltu tuen laadun mukaisesti tuettuun asumiseen, palveluasumi-
seen seka tehostettuun palveluasumiseen. Asuminen ja hoito on eriytetty toisis-
taan eli asumisyksikossa asumisen edellytyksena pidetaan hoitokontaktia mielen-
terveyspalvelua tarjoavaan avohoidon yksikkoon joko perustason- tai erikoissai-
raanhoidon piirissa. Tutkimusaineistossa monen kertojan kohdalla asumisen tuki
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vaikutti olevan pitkaaikaista, silld selviytyminen ilman lahes jatkuvaa ja tiivista tu-
kea olisi epatodennakoista sairauden tuottamien kykyvajeiden vuoksi. Kriittisesti
tarkasteltuna tima voidaan nihda sairaaloiden "laitostumisvaikutuksen” siirtymi-
send avohoidon asumispalveluihin (Salo, 2019). Kertojien kokemukset noista asu-
mispalveluista olivat padsaantoisesti positiivisia keskittyen arjen taitojen vahvis-
tumiseen seki tukeen itsendisen elamén harjoittelussa, jota sai sekid asumisyksi-
kon henkilokunnalta etta vertaisilta.

Kertojien asumiskokemukset sijoittuvat paaosin 1990—2010- lukujen ajalle, jonka
jalkeen asumispalvelujen jarjestamisessid on tapahtunut melko radikaaleja muu-
toksia siirtymalld pienistd ryhméakotimalleista suurempiin asumisyksikoihin. Ta-
man kehityksen taustalla on ndhtdvissa markkinaorientoitumisen vaikutukset
asumispalvelujen kehittymiseen seki taloudellisen hyédyn ja voiton tavoittelun,
ettd tehokkuusvaatimusten mukaiseksi palvelutuotannoksi (Salo, 2019). Kehityk-
sen tuloksena on mahdollisuus paatya osallisuuden mahdollisuuksien kaventumi-
seen asukkaiden vointiin ja kykyihin ndhden kohtuuttomien aktiivisuuden vaati-
musten tai laitosmaisten rutiinien ja kaytintojen omaksumisen kautta.

Useat kertojista olivat kokeneet asumispalvelujarjestelméan portaittaisuuden haas-
teellisena. Voinnin parantuessa ja taitojen vahvistuttua oli edessa muutto tutusta
ympaéristostd vihemman tuettuun asumismuotoon, jolloin edessi oli jilleen uu-
sien taitojen opettelua. Monelle tima oli tietysti tavoite, mutta muuttotilanteet ja
uusiin ihmisiin (niin henkilokuntaan kuin asuintovereihinkin) tutustuminen ai-
heuttivat stressii ja joskus myos voinnin heikentymist, jolloin tarvittiin tiiviim-
paa kontaktia hoitavaan tahoon tai paluuta takaisin edelliseen asumismuotoon.
Naissa siirtymissa moni kertojista jai passiiviseen rooliin eli he kokivat, ettd heidat
vain siirrettiin paikasta toiseen ilman heiddn oman mielipiteensa kuulemista. Ti-
lanteet aiheuttivat myos pettymysta ja itsetunnon ja -luottamuksen laskua heiken-
taen kertojan uskoa omiin kykyihin selviytya itsenaisesti.

Erdin kertojan turvallisuuden tunne jarkkyi, kun asumisyksikon yovalvonta paat-
tyi, jolloin han pettyneena tilanteeseen koki, ettd kaikki vietiin pois ja hoidon seka
tuen tarve mitatoitiin.

“Ettd et nitku sit siel asuntolas mis md asusin niin siel loppu yovalvonta.
Kaikki niinkun lyotiin pois vaan, et et mittddn hoitoo tartte, eikd mittddn
ja. Ja tota pddasia kun saa ton vaan pois vaan tddltd ja.” (121Mn50)

Asumisyksikon valinta saatettiin ndhdd myos tuen tarpeeseen nihden vaarana.
Esimerkkina kertoja, joka asui hetken yksikossa, jossa oli henkilokunta paikalla
vain paivalla. Kertojalla oli hankalaa peseytymiseen liittyvda pakko-oireista
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kayttaytymistd, joka jai henkilokunnalta havaitsematta, koska peseytymisrituaa-
leja pystyi toteuttamaan yo6lla. Kokemuksestaan han kertoi seuraavasti:

“Kuntoutuskodissa oli vain pdivdlld, aamu 8 ilta klo 16 hoitaja. Ja tota mun
sairaus diagnoosi oli pakko-oireinen hdirio eli OCD ja md olin aika huonos
kunnos kun ne laitto mut sinne kuntoutuskotiin niin. Niin siind oli niitd pak-
korituaaleja niin paljon ettd, kun et ne sairaalassa saanu niitd hdvidmaddn,
niin ei ne havinny sielld kuntoutuskodissakaan......... Sanoin vaan sitten yh-
tend pdivdnd hoitajalle et mun pitdd ldhted tddltd pois. Ja sitten ma ldhdin.
Ei kukaan saanu tietdd musta sen enempdd.”(9oMn50)

Kotiin vietdvia asumispalveluja sai kertomusten mukaan 15 henkiloa. He siis asui-
vat itsendisesti omassa omistus- tai vuokra-asunnossaan, jossa heidian luonaan
kivi tyontekija vaihtelevasti kerran kuukaudesta jopa paivittiisiin tapaamisiin.
Tuki oli kohdistunut yleensa arjen toimintoihin kuten siivoukseen, kaupassa kiayn-
tiin tai laakityksen seurantaan. Naissa kohtaamisissa oltiin tyytyvaisia siihen, etta
itselld oli mahdollisuus olla mukana toiminnassa seki vaikuttaa tapaamiskertojen
tiheyteen. Asukkaana heiddt huomioitiin yksil6ina ja puututtiin heti heidén voin-
tiinsa, jos tyontekijat havaitsivat esimerkiksi alakuloisuutta.

Useampi kertoja kuvasi erdadn kolmannen sektorin palveluntuottajan kehittamaa
mallia, jossa asiakkaaksi hakeutuva kuntoutuja sai olla mukana valitsemassa asun-
toa, johon han muuttaisi, jolloin oli mahdollisuus vaikuttaa esimerkiksi mieluisan
kaupunginosan valintaan. Asunnon valinnan lisiksi palveluun kuuluivat kotikayn-
nit sovitusti yhdessa muuttajan kanssa arvioidun tarpeen mukaisesti. Organisaa-
tion tyontekijat varasivat kaynteihin riittavasti aikaa, jolloin arjen toimintojen
ohella ehditdan asukkaan kanssa keskustella voinnista tai kayda yhdessa kaupassa,
jos esimerkiksi sosiaalisten tilanteiden pelko rajoitti yksin lahtemista. Yksilollisen
tyoskentelyn rinnalla palveluntuottajalla oli myos yhteistila, johon ldhiston asun-
noissa asuvat olivat tervetulleita erilaisiin ryhmiin tai viettimaan muutoin aikaa
yhdessa. Tassa mallissa tyontekijat tulivat asukkaille tutuiksi ja heidat koettiin tur-
vallisina, silld samat tyontekijit olivat lasna niin yksil6llisissd kuin ryhmienkin
kohtaamisissa. Yhdelle kertojista keskustelutuki oli ollut merkityksellista itsevar-
muuden loytdmisessd, jota tarvittiin esimerkiksi ladkityksestd puhumiseen 1aika-
rin kanssa.

Kertomuksista ilmeni, ettd muutamissa sairaanhoitopiireissi oli kehitetty tehos-
tettua kotiin vietavaa palvelua sairaalasta kotiutumisen jatkoksi, mutta useat ker-
tojat toivoivat sen olevan paljon tiiviimpaa ja pidempikestoista. Kotiutumisvaihe
nahtiin kertomuksissa kriittisena pisteena sille, kuinka kuntoutuminen sujuisi
osastohoidon jdlkeen. Monet kokivat jadvansa tdssa kohtaa tdysin oman onnensa
nojaan, etenkin jos tuki oli kdynti avohoidon yksikon tyontekijan luona kerran
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kuukaudessa. Kotiutumisvaiheessa riski maaratyn laakityksen noudattamatta jat-
tamiseen koettiin suurena. Vuorokausirytmi oli saattanut korjaantua osastohoi-
dossa, mutta melko nopeasti kotiin palattua rytmi katosi ilman mielekkdiden toi-
mintojen tukea. Eristdytyminen muista oli tyypillista, sillad yleensa niilla kertojilla
ei valttamatta ollut kontaktia mihinkaan yhteisoon hoidon ulkopuolella. Tuki
naissi tilanteissa tuli padsdantoisesti perheeltd ja muilta laheisilta ihmisilta.

7.2.2 Aktiivista arkea

Liittyminen oman paikkakunnan mielenterveysyhdistykseen nayttia olevan mo-
nelle mielenterveyskuntoutujalle yksi vahvimmista aktiivisen toimijuuden ja sa-
malla vahvan osallisuuden kokemuksen muodoista (kuvio 9.), silld noin kolman-
nes kertojista puhuu yhdistyksen merkityksestd omassa elaméassdan. Pddaosin yh-
distyksen toiminnat tukevat yksilon arjessa selviytymista rytmittden paivaa anta-
malla syyn ldhted ulos kotoa, torjuvat yksindisyytta ja lisdavit turvallisuuden tun-
netta, jolloin toimijuuden ei tarvitse olla erityisen aktiivista, vaikka kokemus osal-
lisuudesta onkin vahvaa, kuten tasti lainauksesta imenee:

“Sitten kun on nditd tammdosid paikkoja, joissa voi tavata pdivdlld, on
vaikka joka pdiva viis kertaa vitkossa pystyy kdymadadn tdadlld, ndissd niin-
kun matalan kynnyksen, jos on erilaisia ryhmida. Jos ei tammostdakddn olis
niinkun tddlld ndin, niin ois tota niin, ettd jdis sinne sdngynpohjalle. Alkais
se sama mikd oli sillon alussa sairastumisessa oli.” (33M61)

Mielenterveyden keskusliiton mukaan Suomessa on 130 yhteis642!, joiden tarkoi-
tuksena on hyvinvoinnin ja mielenterveyden tukeminen ja yhdessi tekeminen.
Osa naista yhteisoista toimii paikallisesti ja osa valtakunnallisesti. Monella yhdis-
tykselld on omat tilansa, joihin voi vain piipahtaa tapaamaan muita ihmisia tai
viettda koko paivansi osallistuen yhdistyksen tarjoamiin toimintoihin. Padosa yh-
distyksista toimii vapaaehtoisvoimin, mutta noin 30 %:lla niistd on palkattuja
tyontekijoita. Aineistoni kertomusten perusteella yhdistykset toimivat useimmiten
matalan kynnyksen kohtaamispaikkoina, joihin voi menna kertojien mukaan
omana itsenddn ilman etta tarvitsee pelata muiden taholta arvostelua tai negatii-
vista huomiota, jonka kohteeksi saattaa joutua esimerkiksi yleisissa kohtaamispai-
koissa.

Yhdistyksien toiminnassa nahdaan kertojien mukaan hyvana se, etta niissa kiay hy-
vin erilaisia ihmisii, jotka olemalla aitona itsendin tukevat toisiaan hyviaksyen
myO0s niitd vadistimattd tulevia huonoja paivid. Yhteisossd tulee kuulluksi ja

21 mtkl.fi/mielenterveysyhdistykset/2023
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nahdyksi, jolloin tulee tunne siit3, ettd joku valittaa ja pitda tarkedand. Yhdistyk-
sessa asioiden yhdessa tekeminen jokaisen omien voimavarojen mukaisesti tukee
selviytymisti ja kannustaa mahdollisesti kokeilemaan uusia asioita ilman hipein
ja arvottomuuden tunteita, jotka monesti ovat lasnd “terveiden” joukossa toi-
miessa.

Eris kertojista kuvailee yhdistysti ja sen kohtaamispaikkaa “pelastusrenkaana”,
johon voi tulla, kun asuu yksin. Tama sama ajatus ilmaistaan kertomuksissa mo-
nella tavalla, mutta tarkeimmaéaksi nousee se, ettd on ylipaataan paikka, johon
menni etenkin sairaalasta kotiutumisen jilkeen. Yhdistyksessd kdynti voitiin
nahda myos osastohoitoon joutumista ennaltaehkidisevana toimintana, silla naissa
paikoissa on vertaisten kivijoiden lisdksi varsin usein pitkaan tyoskennelleita oh-
jaajia, jotka osasivat "lukea” ja “tulkita” kavijoiden psyykkista tilaa. Kavijat tunnet-
tiin yhdistyksissa, jolloin muut yhteison jasenet ja sielld tyoskentelevit katutason
byrokraatit pystyivat antamaan heille rehellista ja avointa palautetta niissa tilan-
teissa, kun vointi alkoi muiden silmissd menna huonommaksi ja ndin kyseinen
henkil6 saattoi saada sairautensa ensioireet hallintaan.

Osa kertojista oli ndhnyt tarkeidksi osallistua yhdistyksen hallituksen luottamus-
toimiin, joka koettiin hyvini mahdollisuutena vaikuttaa omassa yhteisossa. Osal-
lisuus saattoi laajeta yhdistyksen sisélta vaikuttamiseksi paikallisella tasolla. Eras
kertojista oli yhdistyksen toiminnan kautta paassyt vaikuttamaan kunnallisella ta-
solla seuraavasti:

“Omalla paikkakunnallani niin kun aloin puheenjohtajaksi, niin mul oli ne
tuota pddmddrdnd ettd saatais oma toimitila. Ja tota sain niin paljon dntii
sitten ettd se tuli. Ja sithen tuota sitten vaikutti, ettd oli niinkun tapa kunnas
sitten nitkun silld lailla niinkun ettd otettiin mun puheet sitten huomi-
oon.”(105Mn65)

Joillakin kertojilla paikallisvaikuttaminen oli saattanut johtaa valtakunnalliselle
tasolle Mielenterveyden keskusliiton valtuustoon ja hallitukseen tai osallistumi-
seen kansainviliseen mielenterveystyohon Euroopan alueella.

Mielenterveyden keskusliitto mainitaan useammissa kertomuksissa erilaisten
kurssien jarjestijani, joihin on pienituloisilla kuntoutujillakin taloudellisesti mah-
dollista osallistua. Kurssien kautta ovat monet kertojista saaneet uusia ystavia eri
puolilta Suomea. Mielenterveyden keskusliitto on kouluttanut myo6s vertaisohjaa-
jia paikallisyhdistysten tarpeisiin. Niisté erityisesti mainitaan liikuntavastaavan
kurssi, jonka useampi kertojista oli kaynyt.
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Toinen selked aktiivista toimijuutta tukevaa ja osallisuuden kokemusta vahvista-
vaa toimintaa tarjoava malli on maailmanlaajuinen Fountain House- klubitalotoi-
minta. Suomessa on télla hetkelld 23 Klubitaloa, jotka tarjoavat jasenilleen tavoit-
teellista toimintaa arkeen niin yksil6lliseen ohjaukseen kuin vertaistukeen perus-
tuen 22. Kansainvalisesti voittoa tavoittelemattomat Klubitalot ovat organisaa-
tioita, joissa psyykkisista oireista tai sairauksista karsivit henkilot tyoskentelevit
rinnakkain palkatun henkil6ston kanssa. Niiden tarkoituksena on tarjota paikka
monipuoliselle tuelle vaihtoehtona institutionalisoitumiselle, silld Klubitalojen ja-
senet tyoskentelevit talolla kuin henkilokunta hoitaen kiytannon asioita (vastaa-
vat puhelimiin, valmistavat aterioita, osallistuvat hallinnollisiin tehtaviin). Klubi-
talon arjessa opitaan muun muassa kehittimaan yhteisia tavoitteita, kiymaan lapi
mahdollisesti syntyneitd konflikteja sekid ottamaan huomioon muiden nikemyk-
sid. Nama kokemukset voivat puolestaan edistda keskindista solidaarisuutta laa-
jemmassakin yhteisOssd ja yhteisten asioiden toteuttamisessa seka osallistumi-
sessa esimerkiksi poliittiseen eldimian danestamalla (Lehn & Brudney, 2018, s.
49—-60).

Aineiston kertojien kokemukset kuvaavat Klubitaloyhteisoa vastaanottavaiseksi,
ystéavilliseksi ja avoimeksi. Klubitalolle voi menna silloin kun haluaa olla muiden
seurassa tai haluaa tehda jotakin yhdessa. Toisaalta tekemiselle ei ole pakkoa, voi
vain olla muiden ldhelld, ettei tunne itseddn yksinaiseksi. Klubitalot ovat olleet
paikkoja, joissa on ollut mahdollisuus paasta harjoittelemaan vaikuttamista yhtei-
siin asioihin, ja ne ovat antaneet monelle kertojalle mahdollisuuden péisti saan-
nolliseen paivarytmiin. Joillekin kertojille Klubitalojen siirtyméatyomalli oli ollut
matalan kynnyksen vayla kokeilla omia voimia tuetusti tyoelaméassa. Moni oli saa-
nut tukea myos opiskelujen pariin palaamiseen.

7.3 Vertaisuus ja oman sairauskokemuksen
hyodyntaminen osallisuuden kokemuksen
vahvistajina

Mielenterveyspalveluissa vertaisuus ja vertaistuki on saanut yha enemman huo-
miota osallisuuden muotona edustaen subjektiivista, kokemuksellista tietoa vaih-
toehtona ladketieteen ja erilaisten ammattihierarkioiden kautta maaritellylle asi-
antuntemukselle (Adams, 2020; Oborn ja muut, 2019; Watson, 2019; Noorani,
2013). My0s tdman tutkimuksen aineistossa suuren merkityksen saavat kohtaami-
set vertaisten kanssa, joista positiivisia kuvauksia on noin kolmanneksessa kerto-
muksista. TAama on mielestini osoitus tilanteista, joissa osallisuuden kokemus pal-
velujarjestelmissa jaa heikoksi, jolloin vaihtoehdoksi muodostuu toipuminen ja

22 syomenklubitalot.fi
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selvidminen sairaudesta palvelujarjestelman rakenteiden haasteista ja tarjolla ole-
vien palveluiden soveltumattomuudesta johtuen monesti joko omin voimin tai vi-
ralliseen palvelujarjestelmdédn kuulumattoman tahon avulla, jonka edustajiksi
nousevat aineistossa vertaiset seki perheenjisenet.

Vertaisuutta tarkastelen tissa luvussa kahdesta eri nakokulmasta. Ensimmainen
kuvaa osaltaan sattumanvaraisia ja osaltaan taas tietoisia kohtaamisia toisten
psyykkisesti sairastuneiden kanssa. Jalkimmainen nikokulma valottaa oman sai-
rauskokemuksen kayttoa vertaisuuden kiyttovoimana niin erilaisissa vertaisteh-
tavissa kuin koulutusta edellyttavissa kokemusasiantuntijatehtavissda ammattilais-
ten rinnalla. Taméan luvun narratiivit edustavat nelikentin erilaisia lohkoja eli yh-
taalta vahvaa osallisuuden kokemusta ja aktiivista toimijuutta ja toisaalta vahvaa
osallisuuden kokemusta, mutta passiivista toimijuutta (kuvio 10.). Ensimmaiseen
lohkoon kuuluvat kuntoutujat, joiden toipuminen on sellaisessa vaiheessa, etta he
haluavat ja pystyvit tukemaan toisia heikommassa asemassa olevia seka kayttavat
mahdollisuuksia vaikuttaa mielenterveyspalveluihin laajemmin. Jalkimmaisessa
ryhmaissa ovat ne kuntoutujat, jotka varsinkaan hoitojarjestelmén sisilla eivit saa-
vuta osallisuuden kokemusta ja jaavit siksi joko tahattomasti tai tarkoituksellisesti
varsin passiivisiksi toimijoiksi, mutta vertaisilta saamansa tuen ansiosta kokevat
olevansa osa yhteisoa.

3. Oma kokemus vertaisten tueksi ja
ammattilaisten avuksi

3. Ei tarvitse yksin omin voimin jaksaa -

vertaisuuden voima

Osallisuuden kokemus: Vahva
Toimijuus: Aktiivinen

3.Vertaisuus ja oman
sairauskokemuksen hyédyntédminen

osallisuuden kokemuksen vahvistajina

Kuvio 10. Vahvan osallisuuden kokemuksen ja aktiivisen toimijuuden narratii-
vit liittyen vertaisuuteen



118 Acta Wasaensia

7.3.1 Ei tarvitse yksin omin voimin jaksaa - vertaisuuden voima

Taman luvun tarkastelun keskiossa on “ei-tarkoituksellinen” vertaisuus (kts. Sha-
laby & Agyapong, 2020, s. 2) eli kohtaamiset usein kolmannen sektorin matalan
kynnyksen paikoissa, mutta myds erilaisten julkisten terveys- ja sosiaalipalvelun
tuottajien odotusauloissa sekd psykiatristen osastojen kaytavilla ja tupakkapai-
koilla tai erilaisilla anonyymeilla keskustelupalstoilla sosiaalisessa mediassa. Tal-
laista vertaisuutta kuvaa seuraava kertoja kokemuksestaan vuosien takaa:

“Ja sitten se, ettd kun joku tupakkahuone sielld oli niin, joka kdvi sielld polt-
tamassa nin kun mindkin, niin oli vidhemmdn aikaa sairaalassa kun ne
jotka ei kdyny sielld. Nin henkilokuntakin sano, ettd ne on paljon vihem-
mdn aikaa jotka kdy sielld. Koska sielld koko ajan puhuttiin ndistd asioista,
se oli sitd vertaistukea sielld.” (34M67)

Niissd kohtaamissa kenelldkdan ei ole varsinaisesti tarkoituksena auttaa tai ohjata
toisia, vaan niissa vallitsee tasa-arvoisuuden ja syvdn yhteisen ymmarryksen
henki. Kohtaajat jakavat kokemuksiaan sairauden varittimasta elamasta niin, etta
he erddn timan aineiston kertojan mukaan tukevat toinen tosiaan aivan tietamat-
tdan hyviksyen toisensa sellaisina kuin he ovat. Aineiston kertojien mukaan ihmi-
set tarvitsevat sellaista tukea, ettd he tuntisivat olevansa ihmisarvoisia kansalaisia.
Tama nayttiad toteutuvan parhaiten juuri vertaiskohtaamisissa.

Vahvin vertaisuuden ominaisuus on siis toisen kokemuksen ymmairtdminen
omien samankaltaisten kokemusten kautta (vrt. Kirkegaard, 2022, s. 513). Steinby
(20009, s. 258) puhuu kertomusten ja kokemusten yhtena ulottuvuutena kommu-
nikoitavuudesta eli kertomisen avulla kokemus vilitetdan muille. Kertomalla tari-
nansa ihminen voi tutkia omaa elamaansa. Samalla kuulija voi hy6tya toisen ko-
kemuksista integroiden niita yhteen oman kokemuksensa kanssa, jolloin tarjoutuu
mahdollisuus samaistumiseen ja tarina jia elaméain kuuntelijan oman eldméin re-
surssiksi, yhteiseksi voimavaraksi. Nain muodostuvat vertaistarinat, jotka tarjoa-
vat tarkean vaylan ihmismielen ja elaman kulun tuntemiseen.

Aineiston kertojien mukaan vertaisessa saa rinnalleen ihmisen, joka osaa tarvitta-
essa puhua puolesta ja ymmartia asian vakavuuden, jos kertoja ei pysty itse tilan-
nettaan ilmaisemaan tai kuvaamaan. Vertainen voi myo6s rohkaista osallistumaan
erilaisiin toimintoihin ja tilaisuuksiin, joihin luonnollisesti on mukavampi ja tur-
vallisempi menni yhdessi. Vertaisen sairauskokemus antaa siis emotionaalista,
sosiaalista seka kaytannon tukea, ja vertainen voi toimia roolimallina jakaen roh-
kaisevaa toipumistoivetta, joka auttaa voimaantumaan (Van de Walle ja muut,
2016).
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Kirkegaardin (2022, s. 520—523) mukaan vertaisuudessa syntyva asiantuntemus
perustuu ainutlaatuiseen sympatian ja tunneperiisen tiedon suhteeseen. Kirke-
gaard ajattelee, ettd vertaisuuden kautta voitaisiin integroida henkilokeskeisempia
lahestymistapoja, joilla olisi mahdollisuus saada kansalaisia osallistumaan mie-
lenterveyspalvelujen tarjoamiseen. Tama toimisi vastavoimana ladketieteellisen
mallin sisdltimiin autoritaarisiin ja emotionaalisesti irrallaan luotuihin suhteisiin
(Adams, 2020; Oborn ja muut, 2019; Voronka, 2019; Noorani, 2013). Téta ajatusta
tukevat tutkimusaineistossa esille nousevat kertomukset, joissa vertaisuus koettiin
voimaannuttavana, silld vertaisten joukossa uskaltaa pyytda apua helpommin kuin
ammattilaisten kanssa keskustellessa. Muutama kertoja koki saaneensa kannatte-
levampaa tukea vertaiselta kuin ammattilaiselta, ja tassa naytti vaikuttavan juuri
kuulluksi ja ymmarretyksi tulemisen kokemus (vrt. Oborn ja muut, 2019, s. 1310).
Usein myo0s apua ja tukea sai vertaisilta nopeammin kuin virallisilta tahoilta.

Kun vertaisuudella on useassa yhteydessa todettu osallisuuden kokemusta vahvis-
tavat puolensa, on huomioitava myos sen sisaltamat riskit erityisesti “ei-tarkoituk-
sellisen” vertaisuuden parissa. Vaikka toiselta samankaltaisen kokemuksen omaa-
valta voi saada tukea, voi toisen kokemus haavoittaa jo valmiiksi haurasta mielta
aiheuttaen jommankumman psyykkisen voinnin heikkenemisen. “Ei-tarkoituk-
sellinen” vertaisuus voi tuoda yhteen myo6s ne palvelujen kiyttdjit, jotka eivit ole
tyytyvaisid saamiinsa palveluihin tai jotka ovat kokeneet tulleensa vaarin kohdel-
luiksi palvelujen piirissa vahvistaen niin toistensa mielipiteitd ruokkien epaluot-
tamusta palvelujarjestelmia kohtaan. Ajoittain vertaisuus nayttikin toteutuvan
kovin ongelmakeskeisesti.

“Ei-tarkoituksellinen” vertaisuus saattaa vahvistaa myos tunnetta erilaisuudesta
suhteessa psyykkisesti terveisiin ihmisiin voimistaen sairaan identiteettia. Keskus-
telut vertaisten kanssa voivat keskittya lahinna sairauden varittimiin tuntemuk-
siin kuten omalla tavallaan asiasta kertoo tama nuori nainen:

“Ja tota ystdvilld on ollu hirveen iso rooli siind et niille on saanu purkaa ja
kertoo. Et nyt kun on samanhenkisid ystdvid, et ystdaville on oma aikansa
ja paikkansa. Et tietysti nyt sitten kun md oon ehkd vdahdan semmosessa vai-
heessa et md tarviin uusia ystdvid, jotka sit ite kun on pddssy pitemmdlle
tassa kuntoutumisessa, niin ettei than pyori pelkdstddn niissd mielenter-
veyspiireissd. Ettd on vahdn muutakin puhuttavaa kun ettd on vdhdn
huono pdiva tdndcdn tai on hyvd pdivd tdnddn.” (108N25)

Lainauksen kertoja viittaakin siihen, ettd jossakin vaiheessa osalle kuntoutujista
tulee tilanne, jossa he haluavat liittya ja kokea enemman osallisuutta terveiden tai
ainakin pidemmalle toipumisessaan edenneiden kanssa. Tatd sanoitettiin mo-
nessa  kertomuksessa  tarpeena olla  yhteydessi muidenkin  kuin
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mielenterveyskuntoutujien kanssa. Vertaisuus koettiin kertojien mukaan erityisen
tarkedksi myoOs sen vuoksi, ettei ldheisia ja ystavia voi jatkuvasti rasittaa omalla
sairaudellaan. Toisaalta kertojilla on myos kokemuksia, etteivit laheisimmatkaian
ihmiset voi ymmartaa sairastuneen tilannetta samoin kuin vertaiset voivat sen
tehda.

Vain yksi kertojista puhui vertaisuudesta negatiiviseen siavyyn muotisanana,
vaikka korostikin muiden kuntoutujien kanssa tapahtuneita kohtaamisia niin mer-
kityksellisina, ettei olisi ilman heita juuri siina hyvassa voinnissa, jossa kertomus-
hetkelld oli. Kertojan mielestd hanen kohtaamissaan muissa kuntoutujissa ei ollut
olennaista heidan kuntoutushistoriansa vaan se, ettd heisté oli tullut hanelle uusia
hyvia ystavia, joita han ei olisi ilman sairastumista ehka tavannut. Erds miesker-
toja kuvaa myos tilannetta vertaisten kanssa selkedsti positiivisemmin niin, etta
heista on tullut kavereita, jotka ovat asioissa samalla linjalla, ja ovat jopa melkein
parempia kuin entiset terveet kaverit.

Kertomuksissa vertaisuudella nihtiin olevan myos yhteiskunnallisia ja taloudelli-
sia vaikutuksia etenkin liittyneend kolmannen sektorin toimintaan ja siella saa-
tuun elamanhallinnan tukeen. Tata kuvaavat kaksi kertojaa seuraavasti:

"Niin vertaisryhmdtoiminta sddstdd yhteiskunnan varoja ettd myds sai-
raalareissuja. Ja se on ite thmiselle hyvin tdrked osa sitd omaa eldmdnhal-
lintaa.” (113M53)

“Sehdn on valtava apu se, ettd nin, monikin sano, ettd kun ei tarvinnu sai-
raalaan mennd kun alko tddlla kdymdadn. Siind kunta ja kaupunki sddstdd
varmaan paljon rahaa, vaikka ei ne sitd tajuakkaan ite varmaan. Potilas-
paikka on aika kallis tuolla sairaalassa.” (34M67)

Niilld perusteilla monet kertojista ilmaisivat toiveensa siita, etta saisivat sailyttaa
itselleen tarkeat matalan kynnyksen kohtaamispaikat tietoisina yhdistysten rahoi-
tusten haasteista ja toimintamahdollisuuksien vaikeuksista.

7.3.2 Oma kokemus vertaisten tueksi ja ammattilaisten avuksi

Tama narratiivi edustaa nelikentidssa osaa, jossa sekd osallisuuden kokemus on
vahvaa etta toimijuus aktiivista (kuvio 10.). Vahvimmin osallisuuden kokemus tu-
lee esille kertomuksissa, jotka kuvaavat joko vertaisohjaajana tai kokemusasian-
tuntijana toimimista. Aineistoni kertojista 21 henkilod mainitsi itse kdyneensa
koulutuksen vertaisohjaajaksi tai kokemusasiantuntijaksi. Tassi alaluvussa koros-
tuu siis hyvin tietoinen vertaisuuden hyédyntidminen niin vertaisena toimijan kuin
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vertaisuuden vastaanottajankin ndkokulmasta. Lisdksi omaa kokemusta on kay-
tetty myos ammattilaisten ymmarryksen lisidmiseksi ja heidian kanssaan hoito-
kaytantojen seka palvelujarjestelman kehittdmiseksi, joka konkretisoituu aktiivi-
sena kokemusasiantuntijana toimimisessa, jota erds aineiston kertojista kuvaa
ndin:

“Olen kuntoutuja ja kokemusasiantuntija. Olen kdynyt sen vuoden koulun,
kokemusasiantuntijuuskoulun. Ja sen tiimoilta md oon pitdny pienen esi-
telmdnpdtkdn esimerkiksi tuolla psykologeille. Ja tota, muuten md olen
ollu sitten vertaistukena tddlld matalan kynnyksen paikassa.” (91N38)

Palvelun kayttijien, potilaiden ja asiakkaiden osallistuminen sosiaali- ja terveys-
palveluissa on liittynyt jo 1970-luvulta lahtien laajempaan keskusteluun demokra-
tiasta ja kansalaisuudesta kiyttdjien, palveluntarjoajien ja hallitusten keskuudessa
(Meriluoto, 2021; Meriluoto, 2018; Bherer ja muut, 2016; Barnes & Cotterell,
2012; Beresford & Carr, 2012). Kuten luvussa 2 on todettu, osallistumista ja sen
mahdollisesti mukanaan tuomaa osallisuuden kokemusta voidaan tarkastella ai-
nakin kansalaisuuden tai kuluttajaideologian kautta. Tassd yhteydessa tarkastelen
kertojien kokemuksia erityisesti kansalaisuuden nakokulmasta keskittyen kansa-
lais- ja sosiaalisiin oikeuksiin ja kayttdjien osallistumisen paamaarana sinidnsa.
(vrt. Eide ja muut, 2017 )

Paradoksaalisesti sairauden kanssa elamisestd saatu tieto tai asiantuntemus oi-
keuttaa osallistumaan hoitoon (esim. Gurtner ja muut, 2022; Haugom ja muut;
2022; Wirding ja muut, 2020), tutkimukseen (Price ja muut, 2022; Ocloo & Matt-
hews, 2016; Beresford, 2013), koulutukseen (Happell ja muut, 2021; Fox, 2022) ja
palvelujen kehittamiseen (Brandsen & Honingh, 2015; Osborne ja muut, 2015;
Pestoff ja muut, 2012; Alford, 2009; Bovaird, 2007). Samalla sairaus saattaa kui-
tenkin olla se haaste, joka estai erityisesti haavoittuvassa asemassa olevia palve-
lunkayttajia olemasta tehokkaasti ja tiaysipainoisesti ndissa mukana kuten jo tut-
kimuksen johdannossa on todettu (Brandsen ja muut, 2023; Gathen ja muut,
2022; Isola ja muut, 2020; Occloo & Matthews, 2016). Tunnustaminen ja validi-
teetti ovat keskeisia kysymyksid, kun pohditaan sita, kenella on kokemuksellista
tietoa. Tunnustaminen koskee tietdjien identiteettid, heidan sosiaalista ja amma-
tillista asemaansa, heiddn asemansa kliinisessa kaytannossa, terveydenhuoltojar-
jestelmassa, koulutuksessa, kliinisissa tutkimuksissa seka heidan elamaansa sisal-
tyvastd sairauden kokemuksesta. Kokemuksen pétevyys taas nostaa esiin kysy-
myksen legitimiteetist4, eli kuinka erilaiset tiedon muodot eldavit rinnakkain ja mi-
ten muiden nakokulma todella otetaan huomioon. (Halloy ja muut, 2022, s. 408.)

Kansainvélisesti vahvaksi suuntaukseksi on noussut palvelunkéyttijien oman ko-
kemuksen hy6dyntdminen palvelujen suunnittelussa, kehittimisessd, arvioinnissa
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sekd viime vuosina myo6s niiden tuottamisessa. Suuntauksesta voidaan kayttaa
englanninkielisina kasitteina esimerkiksi lay expertice”, maallikko asiantuntijuus
(Jones, 2021; Thompson ja muut, 2012; Prior, 2003), “experts-by-experience”, ko-
kemusasiantuntijuus (Happell ja muut, 2021; Meriluoto, 2018; Hutchinson,
2016), “experiental expertice”, kokemuksen asiantuntijuus (Weiste ja muut, 2022)
ja “experiental knowledge”, kokemuksellinen tieto (Halloy ja muut, 2022). Suo-
messa noiden kisitteiden alta 16ytyvista toimijoista kdytetian muun muassa ni-
mikkeind “kokemusasiantuntijaa” (Palukka ja muut, 2019; Rissanen, 2015; Hie-
tala & Rissanen, 2015), kokemustoimijaa” (Niemela & Steffansson, 2023), "kehit-
tdjdasiakasta” (Niskala, 2020; Laitinen & Nikupeteri, 2016) tai "kehittdjikump-
pania” (Kettunen & Kastila, 2021).

Suuntaus on saanut alkunsa laaja-alaisesta keskustelusta terveydenhuollon uusien
asiantuntijamuotojen tunnustamisesta, jolloin tutkitun ja ammattitiedon rinnalle
on nostettu sairauden tai vamman kanssa elimisen kokemuksesta johdettu asian-
tuntemus. Meriluodon (2016) mukaan Suomessa on seurattu tuota kansainvalista
kehitystd, mutta 1ahtokohdat taalla ovat kokemuksen hyodyntamiselle lahinna jar-
jestojen ja kuntien erilaisissa osallistamishankkeissa, joihin kansalaisia on kut-
suttu mukaan, toisin kuin erityisesti Iso-Britanniassa kansalaisten omasta aktiivi-
suudesta syntyneissa selviytyjaliikkeissa. Tasti viitteen antaa eris kertojista:

"Niin ja nyt on tuo, tddltd valihtivat tuommoseen strategiatyoryhmdadn
noita sote- juttuja. Niin tddltd minut ja tuon toisen, tddlta valitsivat ja la-
hetké sinne. No mind sitten, no joo, litan herkesin...... Ensimmdinen istunto
sielld oli. En oo missddn semmosta ndahny, kun mind sinne menin. Olin yk-
sin kuntoutuja, toiset oli nditd asiantuntijoita. Niin miten otettiin vastaan.
Oli se kiva kun tulit, oli ja. Kaikki niinkun huomioitiin ja. Mitenkd oli tuo
[nimi poistettu] puheenjohtaja, niin sekiin niitd ladketieteellisid termejd se
aina mulle niita suomensi, ettd mitd tamd nyt sitten tarkottaa.” (44N58)

Suomessa kokemusasiantuntijaksi kutsutaan henkil64, jolla on omakohtaista ko-
kemusta tamin tutkimuksen yhteydessa nimenomaan psyykkisesta oireilusta tai
sairaudesta, niista toipumisesta, kuntoutumisesta sekd mielenterveyspalveluiden
asiakkuudesta. My0s psyykkisesti sairastuneen omainen voidaan ndhda kokemus-
asiantuntijana (esim. Hietala & Rissanen, 2015). Kokemusasiantuntija tietaa
oman taipaleensa perusteella, mika hanta on auttanut, mitka tekijat ovat vaikutta-
neet hinen tai laheisensa toipumiseen tai elamdn muutokseen ja siihen sopeutu-
miseen (Rissanen, 2013). Kokemusasiantuntijalle on olennaista kokemustiedon
kasittely, oman tarinan tyostaminen ja oman kokemuksen valjastaminen voima-
varaksi muiden opastamiseksi, kouluttamiseksi ja tukemiseksi. Seuraava lainaus
on kokemusasiantuntijakoulutuksen kiayneelta naiselta:
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"Md oon kokemusasiantuntijakoulutuksen kdyny ja siind se oma tarinan,
tarina tulee vertaisten keskella tietylld tavalla voimavaraksi. Se tulee ko-
konaiseksi ja sen hyvdksyy ja sitd ettd se niin kun se hdped ldhtee, kun ym-
mdrtdd ettd muut on kokenu myos samanlaista ja. Ja siitd voi eri tavalla
ammentaa, sen jdsentdd paremmin ettd. Aivan ehdottomasti kokemusasi-
antuntijuus ja vertaisryhmdt on niitkun todella tdrkeitd ja.” (89N40)

Beresfordin (2020, s. 9) mukaan kokemuksellinen tieto perustuu ihmisten yksil6l-
lisiin ja kollektiivisiin kokemuksiin sairaudesta ja palveluiden kaytosta. Nama ele-
tyt kokemukset voidaan ndhda ruumiillistuneina, sosiaalisina ja tunnekokemuk-
sina sairauden kanssa eldmisesta sisiltden hoidoista ja erilaista palveluista saatuja
kokemuksia. Kokemukset voivat tarjota oivalluksia arjen tasolla sairauden ja toi-
pumisen hallinnasta (Rowland ja muut, 2017). Jo 1970-luvulla Borkman (1976, s.
2) esitti ettd "kokemuksellinen tieto on totuus, joka on opittu henkilékohtaisena
kokemuksena ilmiostd, eikd totuus, joka olisi hankittu diskursiivisen pddittelyn,
havainnoinnin tai muiden tarjoaman pohdinnan kautta.” Han nikee kokemuk-
sellisen tiedon koostuvan kokonaisvaltaiseksi jatkuvista ja kerroksellisista koke-
muksista eldman haasteiden kanssa, jonka vuoksi se eroaa hajanaisesta (kuten
kansalaisten tai maallikoiden) tai erikoistuneesta (kuten ammattilaisten) tiedosta.
Tamain Borkmanin ajatuksen voin allekirjoittaa koko tutkimusaineistoni voimalla,
silla kaikki kertojat ovat todellakin tuoneet esille kokemuksensa psyykkisen sai-
rauden tuomista haasteista, jotka ovat hyvin henkilokohtaisia ja elamanmittaisia.

Erdiden tutkimusten mukaan palvelunkayttijien osallistumiselle on voitu tunnis-
taa kolme paidasiallista syyta: ensinnakin halu olla kehittamassa palveluja, jotka
vastaisivat paremmin kayttajien tarpeita ja toiveita toiseksi kayttajat halusivat olla
mukana heihin vaikuttavassa paatoksenteossa ja kolmanneksi terapeuttinen arvo,
joka osallistumisella voi olla mielenterveysongelmista karsiville ihmisille (Hickey
& Kipping, 1998, s. 84). Lisidksi Neechin ja muiden (2018, s. 327) tutkimuksessa
tuotiin esille palvelunkiyttijien halu auttaa samanlaisessa asemassa olevia ihmisia
ja antaa talla tyolla takaisin jotain niille, jotka olivat auttaneet heitd. Omassa tut-
kimusaineistossani korostui lahinna osallisuuden terapeuttinen ominaisuus seka
halu auttaa samanlaisessa asemassa olevia, silla useat kertojat kuvasivat kokemus-
javertaistoiminnan mielekkyyttd, voimaannuttavaa vaikutusta, sen heille mahdol-
listamaa palautumista yhteiskunnan osallisuuteen sekid normaaliin arkeen. Vain
vahidisessd madrin tuotiin aineistossa esille palvelujen kehittiminen ja osallisuus
paatoksenteossa. Tahan tulokseen on todennikoisesti vaikuttanut ensisijaisesti se,
ettd kertomusten alkuperdinen tavoite ei ollut suoraan osallisuuden tutkiminen
vaan kokemukset auttaneista ja tukeneista palveluista.
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Oman kokemuksen kayttaminen osallistumisessa lisdsi kertojien itseluottamusta
ja tunnetta vaikuttamismahdollisuuksista. Neechin ja kumppaneiden (2018,
s.329) mukaan mielenterveysongelmista kirsivit ihmiset, jotka hyodyntaviat omaa
kokemustaan tarjoavat tarkeda tietoa ja kokemusta, joka auttaa ymmartamaan
merkityksellisen osallistumisen luonnetta, osallistumisen motivaatioita ja onnis-
tuneen osallistumisen henkilokohtaisia tai organisatorisia tuloksia. Tassd erdin
kertojan kokemus kuvaa muiden auttamishalua:

“Ja sen minkd oon kokenu, niin siindkin se vertaisuus siind puhelinautta-
mistyossd ettd kun on itelld ollu elamdssd vaikeita aikoja ja vaikeita tam-
mosid juttuja, joista on kuitenkin selviytyny. Niin oon kokenu ettd se on
myos omalle kohalle sillai arvokasta, ettd voi olla kuuntelemassa empaat-
tisesti niitd tarinoita ja niitd thmisten huolia mitd sieltd kuu-
luu.”(149Nyli50)

Meriluoto (2018) on kokemusasiantuntijuuteen liittyvassa vaitoksessdan tuonut
esille osallisuutta ja asiantuntijuutta kolmesta eri nakokulmasta. Ensimmainen
ndistd on osallisuus kuntoutuksena, jolloin asiantuntijuus ilmenee ldhinna tun-
teena. Tdma kombinaatio korostuu omassa aineistossani, kuten olen kahdessa
edeltavassa kappaleessa lyhyesti kuvannut. Toinen Meriluodon niakoékulmista tuo
esille osallisuuden kontribuutiona, jossa asiantuntijuus ndhdaan kokemusasian-
tuntijan tuottamana tarkkana tietona palvelujen kehittdmiseen suoraan palvelu-
kayttajalta. Tassa nden suuren haasteen juuri edustuksellisuuden ja kokijan tiedon
yleistettavyyden kautta, silld padosa tdimén tutkimusaineiston kertomuksista ko-
ettaisiin todennakoisesti Meriluodon termein “liian sairaina” tai “hairitsevina 4a-
nina”, koska ne sisiltavat suodattamatonta puhetta kokemuksista. Taman vuoksi
ne kohtaavatkin Meriluodon kolmannen nidkokulman kanssa, jossa osallisuus nah-
daan oikeutena ja asiantuntijuus mielipiteend. Haavoittuvassa asemassa olevien
mielenterveys- ja paihdekuntoutujien danet jadvat vahaiselle huomiolle silloin, jos
“asiantuntijuus” méaaritelladn Meriluodon mukaisesti kykyna tuottaa neutraalia ja
puolueetonta tietoa omista kokemuksista huolimatta (vrt. myos Jones, 2021, s.
98).

7.4 Tavallista elamaa sairaudesta huolimatta - laheisten
ja ystavien merkitys kohtaajina

1970-luvulta ldhtien on Suomessa ollut tavoitteena viahentda mielisairaaloiden
vuodepaikkoja siirtaimailla resursseja avo- ja yhteis6hoitoon. Perusteena tille
suuntaukselle esitettiin pitkaaikaisen sairaalahoidon haittavaikutukset, potilaiden
oikeudet eldd omissa yhteisOissddn sekid laitoshoidon korkeat kustannukset
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(Salokangas & Saarinen, 1998). Potilaille timéan kehityksen oli tarkoitus merkita
lyhyempia jaksoja psykiatrisilla osastoilla ja enemmaian mahdollisuuksia elaa
omannakoista, itsendistd elamia yhteiskunnassa. Stengérd (2005, s.9—10) toteaa
vaitoksessaan, ettd jokapiivdisen elaméan hallinnan toteutumisessa monet kuiten-
kin tarvitsevat paljon kaytannollistd arjen apua seka henkistd tukea. Tavoitteista
huolimatta avohoidon resurssit eivit ole vastanneet sairaalasta kotiutuneiden tar-
vetta, joten tuen tarjoajiksi ovat paityneet usein sairastuneiden lahipiirissa elavit.
Kirjoittajan mukaan vastuu selvidmisesta on kasvanut seka sairastuneilla itselladn
ettd heidan perheilldin, joilla ei ole valttamatta juurikaan tietoa mielen sairauk-
sista ja jotka ovat huonosti valmistautuneita hoivavastuuseen. Liheisten tuella
saavutetaan vahva osallisuuden kokemus, mutta samalla oma toimijuus saattaa
jaada passiiviseksi (kuvio 11.). Niitd kokemuksia tuon esille kahdessa seuraavassa
alaluvussa.

Osallisuuden kokemus: Vahva
Toimijuus: Passiivinen

4. Aidin ristiriitainen rooli

4. Laheiset taistelivat puolestani

4. Tavallista eldmaa sairaudesta
huolimatta - laheisten ja ystavien
merkitys kohtaajina

Kuvio 11. Vahvan osallisuuden kokemuksen ja passiivisen toimijuuden narra-
tiivit liittyen laheisiin

7.4.1 Laheiset taistelivat puolestani

Kun perheessi joku sairastuu, se koskettaa jollakin tavalla kaikkia hdnen lahelladn
elavia ihmisid. Huoli, hAmmennys, epatietoisuus ja sairastuneen vaihteleva vointi
aiheuttavat lahipiirissd usein stressid ja sen mukanaan tuomaa vasymysta
(Stengérd, 2005, s. 102). Lahipiirin voi olla vaikea suhtautua psyykkisesti oireile-
vaan tai sairastuneeseen, kuten tima nainen kuvaa kokemustaan:
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“Mutta perheen oli hirveen vaikee niinko hyvdksyd mun sairautta. Ne niitko
pitkddn kielsi sitd ja salaili ja ajatteli, ettd md oon vaan jotenkin hankala
thminen. Ja tuota sellasta. Mutta nykyddn on tosi hyvdt vdalit vanhempiin
Jja tota sillain.” (70N32)

Tasta huolimatta aineiston kertomusten mukaan monet kertojat ovat saaneet tu-
kea laheisiltdan, joko aivan konkreettisesti arjen toimintoihin ja talouden yllapi-
toon tai henkista tukea jaksamiseen sairauden kanssa. Monien kohdalla liheiset
saattoivat edustaa sairastuneelle heidan elaméansa harvoja sosiaalisia kontakteja
hoidon ulkopuolella. Suurin osa kertojista ei eldnyt enda samassa taloudessa la-
heistensa (etenkididn vanhempiensa) kanssa, vaan yhdessa asuminen liittyi luon-
nollisesti parisuhteessa eldviin puolisoihin (vrt. Weller ja muut, 2015, s. 527-528).
Perheenjisenistd mainittiin, etti he eivit hyldnneet sairastunutta yksin vaan py-
syivit rinnalla vaikeimpinakin aikoina.

Aineiston mukaan suuri merkitys laheisilla vaikutti olevan hoitoon paasyn tuke-
misessa. Useassa kertomuksessa kaytettiin ilmausta ldheiset “taistelivat” puoles-
tani. Laheisten nikokulmasta sairaalahoitoon valmistautuminen on niin sairastu-
neelle kuin ldheisellekin ahdistavaa ja melkein ylivoimaista, kun sairastuneesta
huolehtivat tasapainottelevat hianen tilansa huonontumisen hallinnan ja lisaanty-
neen vahinkoriskin vililld navigoidessaan palvelujirjestelméssa saadakseen apua.
Sairastunut ja laheinen jakoivat voimattomuuden ja turhautumisen tunteen tilan-
teessa, jossa apua oli ilmeisesti saatavilla vasta, kun sairastuneen vointi oli heiken-
tynyt siihen pisteeseen, ettd sairaalahoito oli viistimitontd (vrt. Seif ja muut,
2022, s. 8).

Sellinin ja muiden (2017) mukaan etenkin itsemurhaa pohtivan tai sita yrittianeen
ihmisen sosiaalisen verkoston avainhenkil6iti ovat hanen ldheisensa, jotka joutu-
vat joskus ottamaan kohtuutonta vastuuta itsemurhayrityksestd, joka on heidan
hallintansa ulkopuolella. Tasta viitteitd antaa seuraava keski-ikdisen miehen ku-
vaus omasta tilanteestaan:

Oma tytdr ndki et joku on vialla. Sit tota ystdvd, paras ystdvd, ndki sen
mikd mul on, et nyt on hdtd. Ne ei odottanu sitd mun ns. shokkiratkasuant,
Jjolloin md kirjotin jddhyuvdiskirjeet ja yritin itsemurhaa. Joka kuitenkin pe-
lastuksena oli se et katsoin tyttdreni kuvaa. Ja sain soitettuu ystdvdlle, et
nyt on tammonen tilanne, joka sano sit siin kohtaa et (henkilon nimi pois-
tettu) ulos. Ja vei mut hoitoon, jota kautta ma kdvin sit psykiatrises sairaa-
las, jossa ma olin sit sellasen parisen viikkoo. Sen jdlkeen (paikkakunta
poistettu) pdivdosasto, josta mut heitettiin, tai en ma sano heitettiin, mut
mun omast mielest heitettiin niinkun kesken kuntoisena ulos, josta tytdr
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lahti sit voimakkaasti ratkaisemaan et kuka rupeaa niinkun hoitamaan
asioita. (64M55)

Lainauksessa ndhdidan myo6s kertojan tyttiaren sitoutuminen isdnsd ammatillisen
avun ja jatkohoidon jarjestimiseen, joka on saattanut tuntua laheisesti ajoittain
melko epatoivoiseltakin, silla kertojan mukaan tytiar oli kdyttanyt puheluihin
usean eri tahon kanssa useita tunteja paivassa (vrt. Talseth ja muut, 2001). Vaikka
omaisia pidetadn tarkednd voimavarana hoidossa, on epaselvdi, millaisia haas-
teita he kohtaavat ja millaista tukea he tarvitsevat ja saavat.

Joillakin kertojista oli kokemuksia tukihenkil6ista tai laheisista ja ystavistd, jotka
toimivat puolestapuhujina heidan asioidessaan julkisissa palveluissa aiempien
palvelujarjestelmasta saatujen huonojen kokemusten vuoksi (Monkkonen, 2018).
Silti ndiden ldheistenkdan ihmisten tuki katutason byrokraatteja kohdatessa ei
valttamatta riittinyt vakuuttamaan henkil6stoa tarvittavan avun saamiseen, jonka
kertoja saattoi tulkita usein epaoikeudenmukaisena kohteluna vahvistaen niin
edelleen kuulluksi tulemattomuuden kokemusta.

Kuten Osborne ja muut (2022b, s. 637) toteavat, haastavassa tilanteessa elavien
henkiloiden palvelut eivit kohtaa pelkistdaan ndiden sairastuneiden tarpeita vaan
lasna ovat heiddn perheidensi, ystiviensd ja huolenpitijiensa tarpeet. Silti vain
harvoissa aineiston kertomuksissa nousee esille se, etté ldheiset olisivat olleet mu-
kana sairastuneen hoidon suunnittelussa tai etta heita ylipaataan olisi kuultu sai-
rastuneen tilanteen selvittimisessi, vaikka tima on jo 1dhtokohtaisesti kirjattu esi-
merkiksi Lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 6 §. Ne kertomukset,
joissa niita kuvauksia on, palaavat paasdantoisesti lapsuudessa tai nuoruudessa
alkaneisiin julkisen palvelun kontakteihin. Koska psykiatrisia palveluja kayttavien
potilaiden kyky tai kiinnostus osallistua hoitoaan koskevaan suunnitteluun seka
paatoksiin voi muuttua ajan ja jopa hoitosyklin aikana suurestikin, tulisi potilas ja
hénti tukeva perheenjisen tai liheinen ystiava yhdessa kutsua aktiivisesti osallis-
tumaan hoitoprosessiin (Gurtner ja muut, 2021, s. 547).

7.4.2 Aidin ristiriitainen rooli

Lahes kaikenikaisten kertojien kokemuksissa lahipiirin ihmisista erityinen merki-
tys yksittdisend henkiloni oli dideilli. Aiti mainitaan kertomuksissa 31 kertaa
(noin 20 %:ssa kertomuksista). Silti suomalaisia tutkimuksia ditien roolista psyyk-
kisesti sairastuneen laheisenai ja hoivaajana on haasteellista 10ytda, vaikka jossakin
madrin asiaa ovat tutkineet Puotiniemi & Kyngis (2004). Heidian tutkimuksensa
mukaan sairastuneelle tarkeinta oli 4idin antama emotionaalinen tuki. Tavallisesti
tutkimukset keskittyvit yleisesti omaisiin ja heidan tuen tarpeeseensa, jolloin
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ketdan perheenjisenisti ei nosteta erikseen esille (kts. Pedroso ja muut, 2019; Ay-
laz & Yildiz, 2017; Stengard, 2005) tai didista itse sairastuneena. Muista perheen-
jasenistd aineistossani esimerkiksi isd mainitaan vain viisi kertaa. Muutama ker-
toja tuo esille vanhemmat yhdessa, ja kun puhutaan perheesti, tulkitsen sen pita-
van sisalladn vanhempien lisaksi myos sisarukset.

Aidin positiivinen merkitys nikyi monen kertojan mukaan konkreettisena autta-
jana ja tukena. Monissa tapauksissa han oli se henkilo, joka kivi siivoamassa, lait-
tamassa ruokaa ja pesemassa pyykkia, kun sairastunut itse oli jaksamaton ja kyke-
nemitoén huolehtimaan arkiasioistaan. Aiti mainittiin turvallisuuden tunteen si-
lyttdjani ja huolehtijana, jonka puoleen saattoi aina kisintyi. Aiti oli myos henkild,
joka jollakin tapaa ymmarsi sairastunutta, jolloin héanelle pystyi kertomaan luot-
tamuksellisesti asioistaan. Nait4 ditiin liittyvia rooleja kuvaavat nama kaksi lyhytta
lainausta:

”... tuntui turvalliselta se diti. Ja diti hoiti ja huolti minua ja se tuntu hy-
vdaltd.” (45N55)

“Ja diti lahti semmoseen mielenterveys tai jotakin se vapaaehtosena tekee,
en mind nyt muista mikd se otkein on mutta ymmdartdd paljon minun sai-
rautta ja. Se on ditin tuki aivan than uskomaton, ettd se voipi olla tukena
sitten.” (109M27)

Psyykkiset sairaudet ovat luonteeltaan moniulotteinen kokonaisuus, jolloin sairas-
tuneen hoitokielteisyyskin erilaisten hoidon vastaisuuden ilmaisujen kautta muo-
dostuu koko yksiléd ympirsivin verkoston asiaksi. Aidisti saattaa pahimmillaan
joillekin sairastuneista tulla osa palvelujarjestelmad, kun han akuutissa tilanteessa
soittaa ambulanssin ja mahdollisesti sen mukana tulevat poliisit paikalle, silloin
kun tahdonvastainen hoitoon toimittaminen on valttdméatonta. Lievimmillaan diti
joutuu sanallisesti ”"pakottamaan” lapsensa hakeutumaan hoitoon. Niistd esi-
merkkina kaksi seuraavaa kokemusta:

“Mun ditikin sitd soitti, kun meiltd vdlit meni poikki kotona niin diti soitti
mulle autot ja ambulanssimiehet sitten tulee hakee kotoon, niin kylld se
kauheeta on lihtee siind.” (126 Myli65)

“Asuin stelld yksin omassa asunnossa ja se miun asuminen oli semmosta,
ettd aina menin didin luokse pyykin pesulle ja diti teki ruokaa ja ndin niin.
Aidillikin rupes hermot sit pettdmdcin ja sit mie ajattelin, ettd ei, ei tdid nyt
otkeen ndin kdy. Ja diti sano, et siun pitds ldhtee johonkin hoitoon.” (16N39)
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Laheisen asemaan kohdistuu usein varsin liukuvaa myonteisesta kiitoksesta kiel-
teiseen arvosteluun liittyvaa puhetta sairastuneen taholta. Omaisten ja etenkin po-
tilaasta erityisen tiivisti huolehtivien, usein juuri ditien, olisi hyva saada tietoa mie-
lenterveyden haiirioistd ja niiden hoidosta seka tarvittaessa ohjausta kaytannon
ongelmatilanteissa (Stengard, 2005, s. 111). Tillaisesta tiedosta olisi selkeésti hyo-
tyd, kun diti joutuu sietimiin sairauden aiheuttamia muutoksia lapsensa kaytok-
sessd ja yrittdessdan ymmartida hanen epaloogiselta vaikuttavaa ajatteluaan ja toi-
mintaansa. Seuraavassa lainauksessa keski-ikdinen mies kertoo, kuinka hin nikee
itsensd terveen4 ja didin sairaana, joka tarvitsisi hoitoa.

“Sit mun diti sai asunnossaan kaks varotusta, kun md hdnel rdyhdsin. Ja
kolmannel ois tultu sanomaan et teil on kaks viitkkoo aikaa kampata tava-
ranne kottoo ja. Aiti kdvi téis vanhainkodin keittios, laitosapulainen, nin
mitd siit ois tullu. Aiti ois joutunu mielisairaalaan ja mind johonkin muu-
alle.” (121Mn.50)

Oman hoitajakokemukseni kautta olen havainnut, ettd hoidosta vastaavien taho-
jen piirissa laheisiin voidaan ajoittain suhtautua kielteisesti tai jopa aktiivisen tor-
juvalla asenteella, jolloin laheinen mahdollisesti vaikuttaa epatoivotulta hoitoon
sekaantujalta ja hankalalta omaiselta. T#llaisena tilanteena voidaan nihda ainoas-
taan hyvia ja sairastuneen lapsensa parasta tarkoittava iti, joka toteuttaa lapsen
toiveita, jotka eivat kuitenkaan ole hoidossa madaritellyn linjan mukaisia kuten
tdssa esimerkissa:

“Ja se hoito oli atka kovaa. Md sain kovaa ohjelmaa et oli ldhinnd vettd ja
leipdd ravintona. Maitotuotteit vdltettiin...Eli diti joutu toimittamaan sinne
osastolle jugurttii aika paljon viikossa. Et diti toi sit sinne pdivittdin jugurt-
tii sinne osastolle mis ei saanu maitotuotteita. Aitii siit oon kiittéiny et md
selvisin sielt osastolta.” (111M40)

Tassikin tilanteessa tiedon lisddminen sairaudesta didille ja yhteisen ymmarryk-
sen synnyttdminen hoidon linjauksista dialogisen keskustelun kautta vahvistaisi
aidin mahdollisuuksia toimia aidosti lapsensa parhaaksi.

Johnston ja muut (2013) ovat todenneet mielenterveysongelmien siirtyvin ja vai-
kuttavan ylisukupolvisesti. Erityisesti didin mielenterveysongelmat ovat heidan
mukaansa vaikuttaneet lapsen kouluttautumiseen, aikuisian kotitalouden tuloihin
ja rikollisuuteen. Kirjoittajat nakevat mielenterveysongelmat yhtena mekanis-
mina, jolla sosioekonominen huono-osaisuus siirtyy sukupolvelta toiselle. Eras ai-
neiston kertomuksista tuo koskettavalla tavalla esille didin sairauden ylisukupol-
visuuden vaikutuksen. Kertoja totesi syntyneensa vuonna 1985 ja joutuneensa jo
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varhain eroon didistdan ja kuvauksen perusteella voi paitelld, ettd diti oli jollakin
tapaa sairas:

“Yhtdkkid rupesin muuttelemaan sijaisperheestd toiseen nin 9o-luvulla.
Nin sitten lopulta sijaisperheeseen ... alkuperdsen dijin luota ja. Siind oli
hyvdd ja huonoo siind reissussa ettda. Oli tietenkin hankala pddsta daijista
irti, mutta sitten toisaalta taas tuli niiko terveempdd porukkaa nin sai vd-
hdn niiko omillaan alottaa tuota noin nin. (109M27)

Laki potilaan oikeuksista ja asemasta (17.8.1992/785) sisaltdd avohoidossa olevan
potilaan osalta selkedn omaisen kuulemista tarkoittavan velvoitteen (4 a §), jos
sairastunut ei psyykkisessa hairiotilassa kykene hoitotoimenpidetta koskevaa kan-
taansa ilmaisemaan. Mielenterveyslain (14.12.1990/1116) tuoreimmassa uudistuk-
sessa (1.1.2023) yhteistyota edellytetdan vain perusterveydenhuollolta ja erikois-
sairaanhoidolta, jattdaen ulkopuolelle ldheisten osuuden lukuun ottamatta lain 11
§, johon sisaltyy tahdosta riippumattomaan hoitoon maaratessa alaikaisen poti-
laan vanhemman kuulemisen. Jo timén perusteella ldheisten osallisuus sairastu-
neen ympdrille muodostuneessa palveluekosysteemissi olisi oleellista. Jarkevaa
olisi, jos laheiset otettaisiin mukaan heti hoidon alusta lahtien, jotta samanaikai-
nen tiedonsaanti ja yhteinen ymmarrys hoidon tavoitteista muotoutuisi kaikille
osallisille.
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8 JOHTOPAATOKSET

Tuon tissa luvussa esille johtopadtoksia teoreettisen tiedon ja aineistosta nosta-
mieni kertomusten tuottamasta osallisuuden kokemuksen kuvasta, joka syntyy
erityisesti palveluekosysteemin sisélla erilaisissa katutason byrokraattien kohtaa-
misissa. Tutkimus pyrki tarkastelemaan osallisuuden kokemuksen ilmi6ta seuraa-
vien tutkimuskysymysten kautta:

e Miten ja millainen kuva osallisuuden kokemuksesta muodostuu haavoittu-
vassa asemassa olevien paihde- ja mielenterveyskuntoutujien palvelujarjes-
telman kohtaamisia kuvailevissa narratiiveissa?

e Kuinka palveluekosysteemissa voidaan vahvistaa haavoittuvassa asemassa
olevien osallisuuden kokemusta?

e Milloin ja miten haavoittuvassa asemassa olevien osallisuuden kokemusta
voidaan tarkastella julkisen palvelun arvona?

Osallisuuden ja osallisuuden kokemuksen teoreettista pohjaa olen tarkastellut nel-
jasta nakokulmasta; osallisuus kohtaamisena, osallisuus toimijuutena, osallisuus
valtaistumisena ja voimaantumisena seki osallisuus yhteistuotantona ja yhteis-
luontina. Nama nidkokulmat suhteessa avun tarvitsijan rooleihin (kansalainen,
asiakas, kuluttaja ja palvelunkayttdja, potilas) sosiaali- ja palvelujarjestelméssa
toimivat peilind tutkimuksen aineiston analyysille osallisuuden kokemuksen muo-
dostumisesta.

Osallisuus ja kansalaisten aktiivinen osallistuminen ovat olleet mielenkiinnon
kohteina jo vuosikymmenia (Bherer ja muut 2016; Polletta, 2016; Saurugger,
2010; Valkama, 2012; Verchuere ja muut, 2012; Osborne, 2010; Valokivi, 2008)
Aihetta on tutkittu monen tieteenalan tutkimusperinteessa, ja silti osallisuutta pi-
detddn vield episelvdnd ja monitahoisena ilmiona. Tama tutkimus on keskittynyt
osallisuuden kokemuksen tarkasteluun 150 kokemuskertomuksen pohjalta. Tut-
kimusaineistossa ovat korostuneet erityisesti niiden haavoittuvassa asemassa ole-
vien vakavasti psyykkisesti sairastuneiden ja paihteita pitkdan kayttdneiden dénet,
jotka helposti jaavat heikoksi tai taysin kuulumattomiin. Silti heidan nikemyk-
sensi ja kokemuksensa ovat arvokasta tietoa palvelujarjestelman kyvysta vastata
heidén tarpeisiinsa. Tdiman vuoksi tutkimusmetodologiaksi valitsin narratiivisuu-
den, silla yleensa ldhes jokainen on halukas jollakin tavalla kertomaan itsestdan ja
omista kokemuksistaan. Omaianisia ja vapaamuotoisia kertomuksia eivat myos-
kaan rajaa mahdolliset sosiaaliset tai kognitiiviset puutteet, jotka voisivat olla es-
teena esimerkiksi asiakasraatiin tai keskustelupaneeliin osallistumiselle tai sah-
koisen kyselylomakkeen tayttamiselle.
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Tutkimuksessani osallisuuden kokemuksen vastakohta ei valttamatta silti ole taysi
osattomuus ja syrjaytyminen (vrt. Valokivi, 2007, s. 62) vaan pikemminkin tunne
ulkopuolisuudesta, tyhjyydestd, merkityksettomyydestd tai arvottomuudesta, jol-
laista mielenterveyskuntoutuja on saattanut tuntea jo kauan ennen varsinaisen oi-
reilun alkua tai diagnoosin saantia. Tama tulee esille monissa aineiston kokemus-
kertomuksissa. Tutkimusaineistoon sisaltyvid kertomuksia olenkin tarkastellut ni-
menomaan kertomuksina kokemuksista sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujar-
jestelmassa, silla niihin liittyvien laaketieteellisten tai hoidollisten faktojen tarkis-
taminen olisi ollut tdysin mahdotonta. Kertojalleen kerrotut valdhdykset palvelu-
jarjestelmin kanssa asioinnista ovat olleet tosia, eika kertoja kisittele tarinaa niin-
kaan informaationa vaan hianelle merkityksellisena kokemuksena (vrt. Karttunen,
2020, S. 55).

Aineiston kokemukset jakautuvat ajallisesti hyvin laajasti 1960-luvun alkupuolelta
2010-luvun alkuun. Suurista sosiaali- ja terveydenhuollon rakennemuutoksista
huolimatta palvelujen sisalto ei varsinaisesti ole kokenut suuria muutoksia, silla
sairaalahoitoa on ollut tarjolla aina niin suljetuilla kuin avo-osastoillakin, perus-
terveydenhuollossa on hoidettu lievisti oireilevia ja sairaita ja mielenterveys- ja
paihdeyhdistyksia seka potilasjarjestoja on ollut olemassa jo vuosikymmenia. Suu-
rin muutos on tapahtunut siind, miten palvelut on jarjestetty, kun mielenterveys-
ja paihdepalveluja on siirretty enemman perusterveydenhuollon tasolle ja avohoi-
tona toteutettaviksi.

8.1 Osallisuuden kokemuksen kuva

Tutkimusaineiston analyysin pohjalta olen nostanut osallisuuden kokemuksen yk-
sinkertaistetuiksi daripaiksi kuvaukset joko vahvasta tai heikosta osallisuuden ko-
kemuksesta, joiden rinnalla vaikuttaa aktiivinen tai passiivinen toimijuus (kts. Ku-
vio 3). Tasapaino etenkin osallisuuden kokemuksessa saattaa heilahtaa hyvin her-
kisti ddresta toiseen toimijuuden pysyessa melko stabiilina, mutta sisiltden kui-
tenkin aina mahdollisuuden muutokseen. Yksilolla saattaa olla my6s samanaikai-
sesti kokemus heikosta osallisuuden kokemuksesta julkisten palvelujen piirissa ja
vahvasta osallisuuden kokemuksesta kolmannen sektorin toiminnassa. Nelikent-
taan asettuneet narratiivit tuovat esille noiden “akseleiden” erityiseksi vaikutta-
jaksi kohtaamiset katutason byrokraattien kanssa, joihin tutkimuksessani palve-
luekosysteemiajattelun mukaisesti kuuluvat eri organisaatioiden palveluksessa
toimivien ammattilaisten lisdksi vertaiset ja sairastuneiden laheiset ja ystavait.
Tassa luvussa esitdan narratiivien pohjalta osallisuuden kokemuksesta muodostu-
neen kuvan ja avaan sen sisiltoa (kuvio 12.).
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* yksilén arvostava, kunnioittava ja dialoginen kohtaaminen

*  yksilén omien kokemusten sivuuttaminen, ei tule kuulluksi * yksilén yhdenvertaisuuden ja yhteenkuuluvuuden kokemus
i e con T < kohtaamisissa

*  yksilé ndhdaén kohteena, ei ihmisend, kokonaisuutena
- . } . ’ * yksilé tunnustetaan oman tilanteensa arvioijana ja asiantuntijana
* yksildlle palvelujen yhteen sovittamisen puute aiheuttaa

"pompottelua” *  yksild mukana aidosti yhteisessa paitoksenteossa
¢ yksilén aktiivinen toimijuus haastaa ja kyseenalaistaa *  yksilén mahdollisuudet omien voimavarojen mukaiseen,
organisaatioita ja niiden perinteisia toimintamalleja merkitykselliseen toimintaan

yksilén mahdollisuus yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen

Osallisuuden kokemus: Heikko || Osallisuuden kokemus: Vahva
Toimijuus: Aktiivinen Toimijuus: Aktiivinen

Osallisuuden kokemus: Heikko Osallisuuden kokemus: Vahva
Toimiiuus: Passiivinen Toimijuus: Passiivinen

yksilé nahdaan vanhakantai: passiivi potilaan
roolissa *  yksildn turvallisuuden ja luottamuksen tunne laheisiin elamaan
*  yksilé itse omaksunut vahvan potilaan identiteetin * yksilén saama emotionaalinen, sosiaalinen ja konkreettinen
arjen tuki

yksilon tietojen, taitojen, kykyjen sekd mahdollisuuksien
puutteet toimijuuden toteuttamiseen *  yksilén hyvaksytyksi tulon tunne

*  yksilén aiemmat huonot kokemukset palvelujarjestelmasta

Kuvio 12. Osallisuuden kokemuksen kuva

Yksilolle perusta osallisuuden kokemuksen rakentumisessa on selkeisti kunnioit-
tavassa ja kokonaisvaltaisessa vuorovaikutuksellisessa kohtaamisessa tapahtui
se sitten yksilon omassa elamassi, palvelujarjestelméssa tai yhteiskunnassa. Ku-
ten aineistosta ilmenee, ihmiselle on tarkeas tulla kuulluksi (vrt. Meriluoto & Ma-
rila-Penttinen, 2015), ymmarretyksi (kts. Nouf & Ineland, 2023) ja nahdyksi
omana itsendan; ei diagnoosina tai heikkona hoidon ja avuntarpeen kohteena.
Tama kuitenkin on hyvin ristiriitainen tilanne, silla hoitoon tai avun piiriin hakeu-
tumisessa on kyse yksilon tarpeesta saada tukea sairauden tai muiden elaméan
haasteiden kohdatessa. Useissa kertomuksissa tuli esille kuinka juuri vakavien
mielen sairauksien kohdalla todentuu se, ettd kaikilla ei ole voimavaroja, kykyja
tai taitoa osallistua edes omaan hoitoonsa kuten myos Matscheck ja Piuva (2021),
Rissanen (2015) ja Laitila (2010) ovat todenneet. Tama saattaa johtaa siihen, ett-
eivit kaikki halua osallistua tai olla osallisina lainkaan. Parhaimmillaan onnistu-
neet ja tyydyttavat kohtaamiset taas kannattelevat koko sairauden ja toipumisen
ajan, vaikka ajoittain osallisuuden kokemus saattaakin heiketa.

Vahva osallisuuden kokemus liittyy usein "hyvaan” tai "oikeaan” hoitoon. Aineis-
ton kertomusten synteesind maarittelisin toiveena olevan “oikean” hoidon juuri
kohtaavaksi, kuuntelevaksi, vastavuoroiseksi, ihmisyytta ja inhimillisyytta koros-
tavaksi seka potilaan mielipiteen huomioivaksi toiminnaksi. Jokaisen sosiaali- ja
terveyspalveluja kiyttdavian odotusarvona on todennikoisesti toimiva palvelu-
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jarjestelma eli se, etta tarvitessaan paasee ja saa omien tarpeidensa mukaista hoi-
toa, joka auttaa ja edistdaa toipumista, eika silla aiheuteta lisda karsimysta yksilolle.

Julkisen sektorin palveluissa osallisuuden kokemus syntyy mahdollisuudesta olla
mukana koko hoitoprosessin ajan, mutta tama edellyttda usein melko pysyvaa ja
saannollista kontaktia joko hoitajaan tai ladkariin, jotta luottamuksellisen suhteen
rakentumiselle on riittdvasti aikaa. Pirstaleisessa jarjestelméssi koetaan jatku-
vasti vaihtuvan henkil6ston jarkyttavan seka turvallisuuden tunnetta etta luotta-
musta ammattilaisiin ja heiddn ammattitaitoonsa. Tama liittyy usein siihen, etta
uusi tyontekija ei ole etukiteen tutustunut asiakkaaksi tulevan historiaan, jolloin
ihmisen on aina uudestaan kerrottava oma tarinansa. Potilaan arvio katutason by-
rokraatin ammattitaidosta perustuu enemman hanen kohtaamistaitoihinsa kuin
varsinaiseen kliiniseen asiantuntemukseen. Toisaalta etenkin laakityksiin liitty-
vissd kysymyksissa vankka ammatillinen asiantuntemus yhdistettynd hyviin koh-
taamistaitothin herattaa luottamusta. Yhdeksi osallisuuden kokemuksen avainte-
kijaksi muodostuukin yhteistyé tyontekijdan kanssa, joka ottaa kertojan mielipi-
teet, kokemukset ja tuntemukset tosissaan.

Oleellista osallisuuden kokemuksen muodostumiselle on mahdollisuus oman toi-
mijuuden toteuttamiseen. Ensinnikin se merkitsee siti, ettd saa olla oman voin-
tinsa asiantuntija myos haastavan elaméntilanteen keskelld. Toiseksi se merkitsee
sita, ettd 10ytyy itselle tdrked ja merkityksellinen yhteiso tai verkosto, jonka toi-
minnassa saa tuntea itsensa hyviksytyksi sellaisena kuin on niin hyvina kuin huo-
noina hetkini. Yhteisossi saa mahdollisuuden toteuttaa mielekkditd tehtdvid juuri
silla hetkella olevilla voimavaroilla. YhteisGjen ja niissa toimivien ihmisten kanssa
jaettu vertaisuus merkitsee monille voimaantumisen mahdollisuutta, vaikka hy-
vin ongelmakeskeinen vertaisuus saattaa puolestaan passivoida ja heikentia osal-
lisuuden kokemusta. Vertaisuudesta saatava voima mahdollistaa esimerkiksi ver-
taisohjaajana toimimisen tai kokemusasiantuntijaksi kouluttautumisen, jolloin
voi hyodyntda saamansa tuen muiden samankaltaisessa tilanteessa eldvien avuksi.

Toisaalta aktiivisuus saattaa liittyd my0s heikkoon osallisuuden kokemukseen
auktoriteettien ja organisaatioiden perinteisia hoito- ja toimintamalleja haasta-
vana ja kyseenalaistavana toimintana. Tall6in osallisuuden kokemusta heikenta-
vat tunteet yksilon omien kokemusten sivuuttamisesta ja hoidon/toimenpiteiden
kohteeksi joutumisesta, jolloin hanta ei nahda arvokkaana ihmisena. Pirstaleisen
palvelujirjestelmin aiheuttama yksilon "pompottelu” tai “luukuttaminen”, joka
todentuu palvelujen yhteensovittamisen puutteena, heikentia osallisuuden koke-
musta, mutta nakyy aktiivisena toimijuutena “oikean” palvelun etsimisen muo-
dossa.
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Laheisten ihmisten hyvdksyntd seka niin konkreettinen kuin henkinen tuki arjen
elamin haasteissa on erityisen tarkeaa osallisuuden kokemuksen synnyssa, vaikka
saman aikaisesti toimijuus saattaa jadda passiiviseksi muiden huolehtiessa tilapai-
sesti tai pidempi kestoisesti yksilon asioista. Tilanteessa, jossa sairastuneen omat
voimat eivit riitd hoitoon hakeutumiseen, laheiset ja tukihenkilon roolissa olevat
ystavit kulkevat rinnalla ja toimivat vilittdjina sairastuneen ja hoitojirjestelmén
vililla. Laheiset ja ystavat pitavat kiinni “normaalissa” elaméssa ja usein he toimi-
vat palvelujarjestelmén ulkopuolella yksilon ainoina sosiaalisina kontakteina hy-
vaksyen sairastuneen juuri sellaisena kuin han heikoimmillaankin on.

Tutkimuksessa muodostunut kuva vastaa Leemannin ja muiden (2022) maaritel-
mai osallisuuden kokemuksesta. Tutkimus vahvistaa osallisuuden kokemuksen
merkitystd haavoittuvassa asemassa olevien hyvinvoinnin tukena. Samoin myos
aktiivisen toimijuuden mahdollisuuksien olemassaolon vaikutus osallisuuden ko-
kemukseen nousee tutkimuksen tuloksissa esille. Maaritelmassa esitetty merkityk-
sellisyyden tunne sitoutuu tutkimuksen tuloksissa yksilon identiteettiin etenkin
silloin, jos hdn on omaksunut vahvan vanhakantainen passiivisen potilaan roolin
ja hinella on huonoja kokemuksia palvelujarjestelmasta.

8.2 Osallisuuden kokemuksen vahvistaminen
palveluekosysteemin eri tasoilla

Kansalaisten, jotka sairauksien, taloudellisten, sosiaalisten tai kognitiivisten vajei-
den vuoksi asettuvat erityisen haavoittuvaan asemaan, danet jaavat helposti kuu-
lumattomiin tai he tulevat avun ja tuen tarpeidensa kanssa usein vaarin ymmarre-
tyiksi (Occloo & Matthews, 2016; Verchuere ym. 2012; Osborne, 2010; Rissanen,
2015; Valokivi, 2008). Tutkimuksessani olen pyrkinyt kuulemaan heiddn d4antaian
erityisesti osallisuuden kokemuksen nidkokulmasta. Aineiston kertomukset ovat
tuoneet esille osallisuuden kokemusta rakentavia, vahvistavia ja sitd heikentavia
elementtejd palveluekosysteemin mikro- (yksilo), meso-. (palvelujarjestelma)- ja
makro- (yhteiskunta) tasolla huolimatta siit4, etta kertojat ovat hyvin eri ikiisia ja
heiddan kokemuksensa asettuvat useille eri vuosikymmenille. Kiyn seuraavassa
lapi huomioita jokaiselta palveluekosysteemin tasolta alkaen mikrotasosta paa-
tyen makrotasoon.

Mikrotasolla positiiviset kokemukset osallisuudesta liittyvat paaasiassa luotta-
muksen ja turvallisuuden tunteisiin ammattilaistapaamisissa. Osallisuutta vah-
vistavina ominaisuuksina noissa tapaamisissa mainittiin muun muassa jatkuvuus,
ammattilaisen reagointi asiakkaan yksilollisiin tarpeisiin ja hdnen kykynsa
luoda asiakkaalle tunne ainutlaatuisuudesta, jolloin hidn tulee tunnistetuksi
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ensisijaisesti "henkilona” eika “potilaana” tai “palvelun kayttiajana”, (kts. Nouf &
Ineland, 2023). Noufin ja Inelandin havaitsemat elementit toistuivat usein aineis-
toni kertomuksissa. Negatiivisia kokemuksia kuvattiin myds runsaasti ja niita voi-
daankin pitaa kdantopuolena edelld kuvattuihin ominaisuuksiin. Osallisuuden ko-
kemusta mitatoivat huonot kokemukset hoitoon paasystd, kuulluksi tulematto-
muudesta, pelko itseen kohdistuvasta paheksunnasta ja mitatoinnists, dkillisista
ladkemuutoksista tai jopa osastolle toimittamisesta. Kohtaamisilla on mahdolli-
suus niin tarkoituksellisesti kuin tahattomastikin seka vahvistaa ettd heikentia
osallisuutta ja toimijuutta.

Erilaisissa osallisuusmalleissa tuodaan esille yksilon osallisuutta vahvistavana te-
kijdnd tiedon saanti. Tama tuli esille kertomuksissa enemman negatiivisina koke-
muksina siitd, etta tietoa esimerkiksi laakityksisté, hoitovaihtoehdoista tai muista
tarjolla olevista palveluista ei ollut saatavissa riittavasti. Palvelunkayttdjilta voi-
daan odottaa osallisuutta omassa hoidossaan, mutta silti kohtaamisissa korostuu
ladketieteellisen tietamyksen ja ammattitaidon merkitys, jolloin myos palvelun-
kiyttdjan tuottama tieto omasta tilanteestaan jaa toisarvoiseksi. Potilaskokemus
nahdiin tarkedna ja arvokkaana resurssina terveydenhuollon palvelujen kehitta-
misessd, mutta edelleen on ratkaisematta legitimiteettikysymys kansalaisen ja am-
mattilaisten tietomuotojen vililld (O’Shea ja muut, 2019).

Yksilotasolla voidaan nahda monia eri tekijoita, jotka vaikuttavat aktiivisen toimi-
juuden mahdollistumiseen ja osallisuuden kokemuksen vahvuuteen. Yksilon toi-
mijuutta voidaan edistida aktiivisesti tarjoamalla hinelle konkreettisia mahdolli-
suuksia ja antamalla myos valtuudet osallistumiseen hanen haavoittuvasta roo-
listaan huolimatta. Suhde ammattilaisten ja yksilon valilla taytyy rakentua dialo-
giseksi ja luottamukselliseksi, jotta ihmisen on luonnollista ja helppoa kokea osal-
lisuutta suhteessa (vrt. Buljac-Samardzic ja muut, 2021). Osallisuuden kokemus
saattaa jaada heikoksi myos mielenterveyskuntoutujien oman tilanteen vuoksi, 1a-
hinn3 liittyen sairauden rajoittaviin oireisiin. Vakavasta sairaudesta huolimatta
hanen yhdenvertaisuutensa ja yhteenkuuluvuutensa tunnetta vahvistamalla
sekd hanen tunnustamisensa oman vointinsa asiantuntijana vahvistavat toden-
nakoisesti osallisuuden kokemusta.

Erityinen kysymys yksilon nikokulmasta mielenterveystyossa liittyy sen mahdol-
lisuuksiin maarata potilas tahdonvastaiseen hoitoon ja kohdistaa hianeen pakko-
toimenpiteitd. Aineiston kokemusten perusteella niissi tilanteissa osallisuuden
kokemus jaa varsin heikoksi. Osa potilaista kuitenkin kertoo halustaan vaikuttaa
myo0s ollessaan sairautensa vuoksi muiden mielesta kyvyton kertomaan mielipi-
dettdan. Vahinta olisi kuulla potilaan kokemusta pakkotoimenpiteiden paatyttya,
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jotta tilanteessa olisi mahdollisuus syntya edes jonkinlainen osallisuuden koke-
mus.

Meso-tasolla sosiaali- ja terveydenhuollossa tarjotaan nykyisin osallistumis- ja
vaikuttamismahdollisuuksia erityisesti erilaisilla kokemuspohjaisilla nimikkeilla
(esim. kokemusasiantuntija tai -toimija, kehittdjaasiakas). Nama mahdollisuudet
koskevat useiden tutkimusten mukaan vain kapeaa valikoimaa ihmisia (Jones,
2021; Meriluoto, 2018), jotka ovat innokkaita ja halukkaita osallistumaan. Kapea
valintaprosessi naihin kokemuspohjaisiin tehtiviin sulkee helposti ulos ne ihmi-
set, joilla olisi haavoittuvan asemansa vuoksi paljon voitettavaa, mutta my6s an-
nettavaa terveydenhuollon paitoksentekoon (Ocloo & Matthews, 2016). Osallistu-
javalintoja tekevat ammattilaiset voisivat rohkeasti huomioida myos jarjestel-
massid hairitseviksi ja vaariksi koetut kokemukset organisaation perinteisid toi-
mintamalleja kyseenalaistavina ja haastavina ajatuksina, jotka voivat johtaa yh-
teiskehittamisen kautta uudenlaisiin innovaatioihin.

Mielenterveyspalvelujarjestelmén sisélli on 2010-luvun alkupuolelta ldhtien li-
sdantynyt edelldi mainittujen kokemuksellisten henkilokohtaisten tarinoiden
kaytto palveluiden kehittamisessd ja henkiloston kouluttamisessa. Kokemusasi-
antuntijat ovatkin nykydan melko yleinen resurssi palveluiden kehittamisen lisdksi
arvioinnissa ja osin tuottamisessakin esimerkiksi erilaisten kokemusasiantuntija
vastaanottojen muodossa. Kokemusasiantuntijoilla on itsellian vahva kokemus
osallisuudesta ja aktiivisesta toimijuudesta ja toimiessaan palvelujarjestelmén eri
tasoilla he voivat vahvistaa muiden mielenterveyskuntoutujien osallisuutta. Kriit-
tinen niakokulma kokemusasiantuntijuuteen on kuitenkin heiddn asemansa esit-
timinen “puoliammattilaisina” ilman sosiaali- ja terveydenhuollon koulutusta,
jotka kuitenkin tuovat henkil6kohtaisen kokemuksensa tiedoksi palvelukentin ke-
hittamiseen (Meriluoto, 2021; vrt. Dent, 2006).

Kokemusasiantuntijuus liittyy myos keskusteluun edustuksellisuudesta. Ammat-
tilaisten rinnalla palvelujarjestelméssa tyoskennellessddn kokemusasiantuntija
saattaa omaksua ammattilaisten “kielen” ja toimintatapoja, jolloin han mahdolli-
sesti menettdd osan omasta kokemuspohjastaan. Tdméa saattaa johtaa tilantee-
seen, jossa omasta kokemuksestaan etaantynyt kokemusasiantuntija ei voisi edus-
taa haavoittuvassa asemassa olevia kansalaisia, joiden tarpeet ja kyvyt ovat kiin-
nittyneet arjessa selvidmiseen (Hietala & Rissanen, 2007, s. 178). Kenen silloin tu-
lisi puhua haavoittuvassa asemassa olevien osallisuuden puolesta, kun he eivit itse
valttamatta pysty ilmaisemaan tarpeitaan selkeisti palvelujarjestelmassa? Aineis-
tossani on 15 henkiloa, jotka kertovat olevansa kokemusasiantuntijoita, joten suu-
rin osa kertojista edustaa heiti, jotka eivit sairautensa vuoksi "kelpaa” tai edes ha-
lua  kokemusasiantuntijatehtaviin. Toisaalta ~ kokemusasiantuntijoiden
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omaksumaa palvelujarjestelmin “sisdpiirin” tietoa voidaan hyodyntia tasoitta-
maan valtasuhteiden epdtasa-arvoisuutta.

Alkuperiltidan mielenterveyskuntoutujan omana prosessina nahty toipumisorien-
taatio voidaan ottaa kiyttoon myos palveluja tarjoavissa organisaatioissa. Tama
edellyttiisi niiden sisilla seka niissa tyoskentelevien ammattilaisten keskuudessa
ajattelutapojen, asenteiden ja toimintakdytdntojen muutosta (Kallio & Kuosma-
nen, 2020). Tyontekijoiden rooli muuttuisi asiantuntijasta mentoriksi tehtava-
naan yksilon henkilokohtaisten tavoitteiden mukaisen toipumisen tukeminen
(Martin & Soronen, 2022, s. 8—9). Toipumisorientaatio asettaa haasteen aitoon
dialogiin asettumisesta ja tasaveroisesta kohtaamisesta asiakkaiden kanssa. Toi-
pumisorientaation viitekehyksen implementointi on erityisesti psykiatriseen sai-
raalahoitoon haasteellista esimerkiksi edelleen vallitsevien paternalististen2s toi-
mintamallien, byrokraattisten kiytdntojen ja rakenteiden, pakon kiyton, mutta
myo0s asiakkaan vahvasti sisdistimin psyykkisesti sairaan identiteetin vuoksi
(Nordling, 2018).

Tuurnaksen (2015) mukaan pirstaloituneet palvelut ja niiden tuottamat ristiriidat
nousevat esteeksi sujuvalle toiminnalle palveluekosysteemissa ja sitd kautta myos
asiakkaiden osallistumiselle yhteistuotantoon. Havaintoni aineiston kertomuk-
sista vahvistavat Tuurnaksen nidkemystd monialaisen yhteistyén niukkuudesta
esimerkiksi kolmannen sektorin yhdistysten kanssa, vaikka juuri ne nayttavat eri-
tyisesti vahvistavan haavoittuvassa asemassa olevien osallisuuden kokemusta.
Monien psyykkisten sairauksien vaikutus ulottuu sairastuneen fyysiseen, psyykki-
seen, sosiaaliseen ja taloudelliseen selvidmiseen, jolloin vain yhdenlaisen palvelun
tarjoaminen ei auta hinen kokonaistilannettaan. Tassd kohtaa tarvittaisiin haa-
voittuvassa asemassa olevien omaa ddntd kertomaan siitd mitka toimet hanta aut-
taisivat parhaiten ja missa hin voisi olla itse osallisena. Toisaalta potilaan nako-
kulmasta ei ole olemassa yhta kaikille sopivaa 1ihestymistapaa aktiivisempaan
osallistumiseen palvelujarjestelmissa (Buljac-Samardzic ja muut, 2022).

Makrotasolla yhteiskunnassa olisi tarkeda lisata kansalaisten osallistumista hal-
linnon mille tahansa alueelle, silla valtuutetuilla padttdjilla et vdlttamadtta ole riit-
tdvdd tietoa, pdtevyyttd, resursseja tai ymmdrrystd arjen tarpeista, joka olisi
tarpeen yhteistyon ohjaamiseksi ja noudattamiseksi (Fung, 2006, s. 67—68).
Fungin mielesta kansalaisten suora osallistuminen saattaisi olla ratkaisu naihin

23 Paternalismi tdssd yhteydessd merkitsee ammattilaisten toiminnassa hoivan, kontrollin
ja huolenpidon korostumista suhteessa niihin potilaisiin, joiden ei katsota olevan tervey-
dentilansa vuoksi kykenevia tekeméaén itsemaardadmisoikeuden piiriin kuuluvia valintoja
ja paatoksid. Paternalismi voidaan nihda my6s toimimintana vastoin potilaan omaa tah-
toa. (Hayry, 1991; Launis, 2010.)
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puutteisiin. Toisaalta kriittisesti tarkasteltuna etenkin painotus yksilon ja yhteiso-
jen aktiivisessa osallistumisessa esimerkiksi terveydenhuoltopolitiikkaan, voidaan
nahda tavoitteena paikata kutistuvan hyvinvointivaltion puutteita (Fotaki, 2011).
Tata taustaa vasten haavoittuvassa asemassa olevien osallisuuden vahvistamisella
olisi suuri merkitys paattdjien ymmarryksen ja tiedon lisiamiselle.

Haavoittuvassa asemassa olevien osallistumisen tulisi toteutua hyvin organi-
soiduissa, turvallisissa, luotettavissa sekd tasa-arvoisissa ympdristoissd ja tilan-
teissa, joissa he pystyisiviat jakamaan aidosti kokemuksiaan, havaintojaan, taito-
jaan sekd nakemyksiddn (De Weger, 2021, s. 685). Lahinna aineiston perusteella
nostaisin tdllaisina paikkoina erilaiset matalan kynnyksen kohtaamispaikat, joissa
kertojat tunsivat olevansa “kotonaan”. Julkisten toimijoiden tavoitteena tulisi olla
avoimien ja turvallisten tilojen luominen, joissa haavoittuvassa asemassa olevien
kansalaisten osallisuus voisi toteutua yhtenid ratkaisuna yhteiskunnan kohtaa-
missa demokraattisissa haasteissa (Fung, 2015, s. 514).

Yhteiskunnallisessa keskustelussa tulisi vahvistaa haavoittuvassa asemassa ole-
vien ryhmien ddnen kuuluvuutta, jolloin saataisiin heidan tarpeensa niakyviksi ja
tata kautta pystyttiisiin torjumaan haavoittuvassa asemassa oleviin kohdistuvaa
eriarvoisuutta. Isola ja muut (2020) sekd Ahonen (2020) liittdisivat haavoittu-
vassa asemassa olevien ddnen ja mielenpiteiden ilmaisun myos poliittiseen kes-
kusteluun. Mielenterveystyon nakokulmasta osallisuuden lisdamisella voitaisiin
vihentda myos mielenterveys- ja pidihdeongelmiin liittyvaa leimaamista ja syrjin-
tda. Osallisuudella on mahdollisuus vaikuttaa positiivisesti yksiloiden hallinnan-
tunteeseen ja itsetuntoon, jolloin osallisuuskokemus voi tukea yhteiskuntaan in-
tegroitumista ja vihentda stigmatisoitumista (Truman & Raine, 2002).

8.3 Osallisuuden kokemus julkisen palvelun arvona?

Aineistoni kertojat ovat ihmisia, joiden sairaus on kestianyt jo pitkaan, eika sen pa-
rantuminen heidan kohdallaan ole todennikoistd. He ovat jidneet vuosikymme-
niksi sisille palvelujarjestelmaan, silla Jaaskeldisen ja muiden (2013, s. 1304) mu-
kaan vaikeiden mielenterveysongelmien hoitotulokset tai toipumisennusteet eivat
ole vuosien saatossa parantuneet. Niin ollen he ovat joutuneet olemaan useita
vuosia jatkuvissa ja monin tavoin vaihtelevissa kontakteissa katutason byrokraat-
tien kanssa, jolloin kohtaamiset ja niissd syntyva arvonluonti voidaan nahda
enemmankin prosessina kuin yhteen vuorovaikutuskertaan keskittyviani tapahtu-
mana, aivan kuten Cluley ja Radnor (2020) vaittavat.

Viimeaikaisten tutkimusten mukaan palvelunkayttajalla on nahty olevan keskei-
nen ja olennainen rooli arvonluontiprosessissa (esim. Osborne ja muut, 2022;
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Eriksson ja muut, 2021; Gronroos 2019). Silti julkisten palvelujen kokemukselli-
nen ulottuvuus on jaanyt viahille huomiolle, silla perinteisesti kansalaiset on nahty
passiivisina julkisten palvelujen kuluttajina, joille voidaan tarjota mahdollisuutta
osallistumiseen ldhinna yhteistuotannon kautta (Strokoch & Osborne, 2021, s.
426). Jokainen palvelutapahtuma nahdaan yhteistuotantona, silld palvelua ei
voida toimittaa ilman kiyttdjan osallistumista. Niista tilanteista muodostuneiden
kokemusten jakamisen merkitys olisi auttaa palveluntuottajia ja niissd toimivia
ammattilaisia ymmartamaan paremmin ei-taloudellisten arvojen merkitysta pal-
velun kayttajille, sen sijaan, ettd palvelun arvona nihtiisiin padosin tehokkuus ja
matalat kustannukset. Yksilon palvelusta saama arvo toteutuu hidnen omassa ar-
jessaan esimerkiksi sairauden oireiden helpottumisena, taloudellisen tilanteen pa-
rantumisena, sosiaalisten suhteiden vahvistumisena ja ndiden yhteissummana
yleiseni hyvinvoinnin kohentumisena.

Bozeman (2007) pitaa julkisen palvelun arvoa enemman subjektiivisena kuin ob-
jektiivisena ilmiona, johon kuitenkin vaikuttavat vallitsevat yhteiskunnalliset ar-
vot. Vastaavasti julkiset palvelut eivit tarjoa ainoastaan “tuotoksia” (palvelut) ja
“tuloksia” (palvelujen vaikutukset), vaan ne ovat konkreettinen ilmaisu yhteiskun-
nan arvoista. Vaikka julkiset palvelut on yleensa suunniteltu vastaamaan tiettya
tarvetta, niilld on taipumus vaikuttaa kansalaisen elimiin laajemmin kuin erilli-
sestd tarpeesta huolehtimisena, silla niiden merkitys on niahtéava joko positiivisena
tai negatiivisena koko elaiman kokemuksen rakentamisessa. Tama koko elamaa
koskeva elementin on katsottu olevan poissa uuden julkisjohtamiseen (NPM) si-
toutuneiden organisaatioiden uudistuksissa, vaikka se nahdaan perustavan laatui-
sena arvona, joka voidaan luoda tai tuhota kansalaisten julkisiin palveluihin sitou-
tumisessa. (Radnor & Osborne, 2013).

Yhteiskehittiminen, joka tassa tutkimuksessa kasittda seka yhteistuotannon etta -
luonnin, on lihestymistapa, jossa kaksi tai useampia julkisia toimijoita (esimer-
kiksi poliitikot, julkishallinnon johtajat ja henkil6sto) ja yksityinen toimija (esi-
merkiksi palvelujen kayttajat ja heidan omaisensa, vapaaehtoiset kansalaisryhmat
ja yksityiset yritykset) yrittavat ratkaista yhteista ongelmaa, haastetta tai tehtavaa.
Ratkaisua etsiessddn he vaihtavat ja hyodyntédvit toisiltaan saamaansa tietoa,
osaamista ja ideoita seka resursseja, joiden tarkoitus on lisdta arvon muodostu-
mista julkisen sektorin kontekstissa. Haavoittuvassa asemassa olevien kokemus
on usein aliedustettuna noissa tilanteissa, joissa osallistujina ovat yleensi innok-
kaat ja hyvissa voinnissa tai asemassa olevat kansalaiset.

Kansalaisten osallistuessa erilaisissa kohtaamisissa on mahdollisuus osallisuuden
kokemuksen syntyyn tai vahvistumiseen, joka lisdisi yksilon hyvinvointia ja nédin
ollen loisi julkisen palvelun arvoa hinelle ja samalla julkista arvoa yhteiskunnalle.
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Toisaalta tilanteet voivat olla pahimmillaan sellaisia, joissa osallisuuden kokemus
jaa syntymatta, ja palvelun arvo jaa toteutumatta tai jopa tuhoutuu. (Gronroos &
Voima, 2013.) Palveluekosysteemissi raja palveluntarjoajien ja kiyttéjien vililla ei
ole niin selkedd kuin milta se nayttaa, silla kaikki ovat toimijoita. Yhteiskehittami-
nen voidaan nahda siis prosessina, joka yhdistida resursseja verkostoituneessa pal-
veluekosysteemissd, johon osallistuu useita toimijoita (Frow ja muut, 2016).

Yksilon kannalta palvelun tuottama tyytyvaisyyden kokemus on merkityksellista
sen yhteiskunnallisen legitimiteetin vuoksi (Song ja muut, 2020). Lisaksi koke-
muksellisuus voi vaikuttaa suoraan palvelutapahtumaan heikentamalla tai vahvis-
tamalla tapahtuman tuloksia. Todenn#koisesti kokemus muokkaa jatkossa palve-
lunkayttijan odotuksia palveluista vaikuttaen myohempiin julkisen palvelun koh-
taamisiin. Palvelunkayttdjan kokemusten, tarpeiden ja odotusten tulisi olla poh-
jana keskipitkin aikavilin vaikutuksille ja pitkan aikavilin vaikuttavuudelle, jotka
Osborne ja muut (2020, s. 6—8) nidkevit arvon luomisen peruselementteina.

Julkisia palveluja on pitkaan kritisoitu niiden kansalaisille luomasta pysyvista
riippuvuudesta heidén tarpeidensa tyydyttdmiseksi, joka on seki sosiaalisesti ei-
toivottua mutta myos taloudellisesti mahdotonta. Taméan vuoksi Osborne ja muut
(2021, s. 7-8) esittavit yhdeksi julkisten palvelujen tuottamaksi arvoksi niiden
mahdollisuutta tuottaa kansalaisille ja yhteisoille kykya muuttua ja rakentaa val-
miuksia ratkaista heiddan omia tarpeitaan tulevaisuudessa lisdten ndin kansalais-
ten toimintaa. Tama3 johtaisi todenn#kaisesti siihen, etta julkiset palvelut eivat li-
sad arvoa pelkistdan yksiloind palvelun kayttsjille vaan ne tuovat lisdarvoa koko
yhteiskunnalle esimerkiksi sosiaalisen yhteenkuuluvuuden edistamisen muo-
dossa.

Palvelun kayttdjien osallisuuden kokemus voidaan siis nihda yhtena julkisen pal-
velun arvona. Osallisuuden kokemus voi parantaa palvelun tehokkuutta ja vaikut-
tavuutta, silla osallistumisen mahdollisuus ja kuulluksi tulo lisdavat palvelun kayt-
tdjien sitoutumista ja tyytyvaisyyttd. Osallisuuden tukeminen voi edistid mukana
oloa demokraattisessa paatoksenteossa ja yhteiskunnallisessa keskustelussa, jol-
loin osallisuuden kokemus vahvistuu merkityksellisyyden kokemuksen kautta.
Vahvistamalla kayttdjien osallisuuden kokemusta voidaan myo6s yhteiskehittami-
sen avulla parantaa palvelujen laatua ja saavuttaa ndin parempia tuloksia niin yk-
silon kuin palvelujarjestelmankin nakokulmasta.
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9 POHDINTA

On ollut hammentéavaa huomata kuinka vaikeasti psyykkisesti sairaiden osallisuu-
den kokemukset ja niiden muotoutuminen ovat pysyneet vuosikymmenien ajan
samankaltaisina suurista palvelujarjestelman rakenteellisista ja hoidon ideolo-
gista muutoksista huolimatta. Perustan viitteeni osin omaan kaytannon tyon ko-
kemukseeni 80-luvulta ldhtien, mutta myos tutkittuun tietoon ja ndiden yhdista-
miseen. Vaikka osallisuuteen on pyritty kiinnittimaan huomiota asiakaslahtdisyy-
den, aktiivisen osallisuuden ja muiden samankaltaisten uudistusten myota, aina
tuntuu oleva pieni joukko kansalaisia, jotka eivit koe erityisen vahvaa osallisuutta
erityisesti julkisen palvelujarjestelmén sisilla. Joillekin heistd vahva osallisuuden
kokemus syntyy kolmannen sektorin palveluissa tai vertaisten seka laheisten
kanssa, joka voi kannatella julkisen palvelujirjestelméassa syntyneiden huonojen
kokemusten yli.

Monen aineiston kertomuksen taustalta on havaittavissa ylisukupolvisuus. Kerto-
jien mukaan vanhemmilla ja jopa isovanhemmilla on saattanut olla haasteita mie-
lenterveyden ja paihteiden kiyton kanssa. Tama on aiheuttanut osalle kertojista jo
varhain psyykkista traumatisoitumista, joka on johtanut mielen oireiluun tai sai-
rauteen sekd antanut ehka muita heikommat lahtokohdat elaméaan taloudellisen
niukkuuden, heikoksi jidneen koulutustason tai epavakaan sosiaalisen ymparis-
ton kautta. Tassa yhteiskunnallisessa tilanteessa naen ylisukupolvisuuden ketjun
jatkuvuuden edelleen suurenevana riskina, kun palveluja supistetaan taloudellis-
ten ja henkilostoresurssien niukkuuden vuoksi. Monitoimijaista panostusta mie-
lenterveyshaasteiden ennaltaehkaisyyn tarvittaisiin entisti enemman.

Olen useasti pohtinut, miksi tiettyjen haavoittuvassa asemassa olevien ryhmien
osallisuuden kokemus toteutuu pédidosiltaan vain samankaltaisessa elaméantilan-
teessa olevien kanssa. Onko mielenterveys- ja paihdesairauksista karsivien lisaksi
muita sairausryhmii, joilla on esimerkiksi omia matalan kynnyksen kohtauspaik-
koja? Olisiko mahdotonta ajatella, ettd he kivisivit aivan kaikille suunnatuissa
paikoissa? Oman kokemukseni perusteella tiedan kylld, ettd tima on useiden nai-
hin ryhmiin kuuluvien oma toive, silla he kokevat itsensa “tavallisten” ihmisten
joukossa ulkopuolisiksi, ehki hidpedviat omaa tilannettaan tai pelkdavat muiden
negatiivista suhtautumista. Nden tdman erityisesti liittyvan “hulluuden” histori-
aan24, jonka kautta psyykkisesti sairastuneisiin edelleen kohdistuu vahvoja ennak-
koluuloja ja stigmatisointia (kts. myos luku 5, s. 65). Tassad ajassa yhdistdisin

24 Pietikdinen (2020) kasittelee teoksessaan "Kipedit sielut. Hulluuden historia Suo-
messa” mielenterveyspotilaiden kokemuksia ja psyykkisten sairauksien hoitoa Suomessa
autonomian ajalta 1950- luvulle. Padhenkil6ina kirjassa ovat hullut, hermostuneet ja hai-
talliset — kuten vakavasti mielisairaita, lievemmin oireilleita seké yhteiskunnan normei-
hin sopeutumattomia yksil6itd aikanaan kutsuttiin.



Acta Wasaensia 143

ilmion enemméan meiddn ihmisten puutteelliseen kykyymme sietda ja hyvaksya
erilaisuutta.

Sairastuminen katkaisee yleensa yksilon sisdisen elimin suunnitelman. Katkos ja
sen jalkeinen uudelleen suuntautuminen sairauden oireiden kanssa voi vieda vuo-
sia. Monet mielenterveyskuntoutujat asettuvatkin joko tietoisesti tai tiedostamat-
taan vanhakantaisen potilaan passiiviseen rooliin uskomatta omiin kykyihinsa ja
mahdollisuuksiinsa. Toki vakava psyykkinen sairaus vie osalta toimintakykya mo-
nilla elamin osa-alueilla, mutta silti uskon, ettd jokaisen sairauden takana on se
sama ihminen, joka aiemmin on uskaltanut suunnitella ja unelmoida tulevaisuut-
taan.

9.1 Palvelujarjestelman kyky kuulla haavoittuvassa
asemassa olevien aanta

Kuten aineistosta voidaan nostaa esille, myos haavoittuvassa asemassa olevilla on
oma, mutta usein yhteiskunnallisissa rakenteissa kuulumattomiin jaava danensa
(kts. Kulmala ja muut, 2023, s. 20). Tatd dantéa taytyy vain kuulla entista tarkem-
min tai sitd on vahvistettava monin eri tavoin ja monen toimijan yhteistyon voi-
min, silla ei ole olemassa yhta kaikille soveltuvaa hoitoa, palvelua tai edes osalli-
suuden toteutumisen muotoa. Olen pyrkinyt tiivistimaan tutkimukseni johtopaa-
tokset kuvioon 13, josta seuraavassa nostan esille keskeisid havaintoja liittyen pal-
velujarjestelman kykyyn kuulla haavoittuvassa asemassa olevien aanta.

Vaikka aineisto on pieni ja sen perusteella ei voi tehda tulkintoja koko palvelujar-
jestelmin toimivuudesta, se antaa kuitenkin viitteita siitd mihin haavoittuvassa
asemassa olevien osallisuuden tukemisessa ja osallisuuden kokemuksen synnytta-
misessa tulisi kiinnittdd huomiota. Analyysinelikentidssa vahvan osallisuuden ko-
kemuksen ja aktiivisen toimijuuden (kuvio 9. s. 110) vahvistaminen liittyy ensisi-
jaisesti inhimilliseen kohtaamiseen, joka tormaa arjessa katutason byrokraattien
kiireeseen tai tiukkoihin kriteereihin ja sdant6ihin, joita tyontekijit joutuvat nou-
dattamaan. Arkista niyttda olevan myos jatkuva resurssipula, jonka vuoksi palve-
luihin paasy tai niiden tarpeenmukainen saanti vaikeutuu nayttaytyen avun tarvit-
sijalle hanen kuulluksi jaamattomyytenaan, palvelusta toiseen juoksuttamisena tai
epidoikeudenmukaisuuden kokemuksina. Nidihin ongelmiin olisi mahdollisuus
vastata palveluekosysteemissa palvelujen kayttajien tarpeiden mukaisten monia-
laisten palvelujen rakentamisella yli sektorirajojen.

Yhteiskehittimiseen liittyvassa tutkimuksessa on tullut esille se, ettd palvelujen
kehittdmisen lahtokohtana tulisi olla palvelunkayttijien tarpeet. Niita tarpeiden
taustalla olevia ongelmia voisivat tuetuissa yhteiskehittamisen prosesseissa olla
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madiritteleméssd myos haavoittuvassa asemassa olevien ryhmien edustajat. Arjen
kokemuksista nousevan tiedon merkitys tulisi nostaa ammatillisen ja tutkitun tie-
don rinnalle samalla kun tunnustetaan palveluja kiyttivien asema oman tilan-
teensa parhaana asiantuntijana joskus haastavista tai pakottavista eldamantilan-
teista huolimatta. Tama haastaa palvelujarjestelman edustajat asettumaan aitoon
dialogiin kohtaamalla asiakkaansa tasaveroisina, mutta myos muokkaamaan ty6-
kiytant6jadn asiantuntijasta enemmin mentorimaiseksi, silld tulevaisuudessa
ammattilaisten tehtiviaksi muodostuu vahvemmin yksilon henkil6kohtaisten ta-
voitteiden mukaisen eldmén tukeminen.

Vakavasti psyykkisesti sairaiden osallisuuden kokemuksen muodostumisen es-
teeksi voivat nousta sairauden aiheuttamat oireet ja esimerkiksi niiden mukanaan
tuomat sosiaaliset ja kognitiiviset taitopuutteet. Tdssi ajassa tarpeiden kuulemista
ja osallisuutta voidaan kuitenkin vahvistaa edustuksellisesti kokemusosaamisen-
ja asiantuntijuuden kautta, jonka taustalla on nidhtivissa vertaisuuden ainutlaa-
tuiseen sympatian ja tunneperaisen tiedon suhteeseen perustuva taito nostaa esille
arjen haasteita. Silti omaddnisten kertomusten kuulemista haavoittuvassa ase-
massa olevien omissa turvallisissa tiloissa ei voi sivuuttaa tukeutumalla ainoastaan
paremmassa voinnissa olevien ajatuksiin. Kokemusasiantuntijoiden tieto on vah-
vasti alhaalta ylospdin tulevaa tietoa, jota tulisi arvostaa niin palvelujirjestelmén
kuin yhteiskunnankin kehittadmiseen liittyvissa keskusteluissa.

Mielenterveyspalvelujirjestelmdmme rakentuu edelleen varsin perinteisille mal-
leille, jossa avun tarvitsija eristetddn omasta toimintaymparistostddn suljetulle
osastolle tai avohoidossa kohdataan palveluntuottajan tiloissa virka-aikana. Sa-
moin asiakkaan roolissa yksilo ndhdaan enemman toiminnan kohteena kuin yh-
denvertaisena ja oman tilanteensa asiantuntevana yhteistyokumppanina. Mielen-
terveyspalvelujarjestelman rakenteiden muutoksista huolimatta psyykkisten sai-
rauksien asiantuntemus nayttiaa keskittyneen ja jadneen erikoistason palveluihin,
joka perustason osaamisen puutteiden vuoksi kuormittuu myos lievempien mielen
hairioiden seka sairauksien lihetejonoista. Toisaalta perustason palveluissa erityi-
sesti vakaviin psyykkisiin sairauksiin liittyvat ennakkoluulot ja joskus jopa suora-
naiset pelot vaikeuttavat sairastavan osallisuuden kokemuksen muodostumista.
Palvelujarjestelméan edustajilta tama edellyttda rohkeutta seki asettua kuulemaan
hairitsevalta tuntuvia 44ania etta ryhtya mahdollisimman tasaveroiseen yhteistyo-
hon asiakkaansa kanssa.
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Makrotaso: Haavoittuvassa asemassa olevan

yksilén kansalaisuuden vahvistaminen. palvelujarjestelman sisalla.

e Demokraattisen osallisuuden

mahdollistaminen ja tukeminen palveluekosysteemin sektorirajojen

Alhaalta yléspéin tulevan tiedon e Katutason byrokraattien kohtaamist
merkityksen ymmartaminen ja sen vahvistaminen/kehittdminen
hyodyntaminen

Vaikuttamisen mahdollisuuksien osallistumisen tukeminen
luominen, joissa otetaan mukaan
yhteiskunnallisten ongelmien maarittelyyn

ja ratkaisujen kehittdmiseen

rinnalle

Mesotaso: Haavoittuvassa asemassa olevien danen kuuluminen

e Tarpeiden mukaisten monialaisten palvelujen rakentaminen yli

e Yhteiskehittdmisen prosessissa jokaisessa vaiheessa
e Kokemusosaamisen nostaminen ammatillisen ja tutkitun tiedon

e Vertaisuuden ja kokemuksellisuuden hyddyntaminen

Mikrotaso: Haavoittuvassa asemassa olevan toipumisen
edistdminen ja yksilén identiteetin, kykyjen ja
mahdollisuuksien vahvistaminen.

e Uudenlaisten tydmuotojen omaksuminen (mm.
toipumisorientaatio, traumainformoitu tyéote,

aitojen
! dialoginen tyo)

Asiakkaan oman asiantuntijuuden hyvaksyminen/
huomiointi my&s haastavissa tai pakottavissa
elamantilanteissa

Mahdollistetaan asiakkaan vahvempi osallisuus omien
palvelujen suunnittelussa, toteuttamisessa ja
arvioinnissa

Palveluekosysteemi

Yhteiskunta
Laheiset ja ystavat

Julkiset palvelut

3. sektori

Haavoittuvassa asemassa olevien toimijuutta vahvistavien tietojen, taitojen ja kykyjen
tukeminen seké toimijuuden mahdollisuuksien tarjoaminen.

e Haavoittuvassa asemassa olevan inhimillinen ja kokonaisvaltainen kohtaaminen

o Merkityksellisten yhteisdjen toiminnan tukeminen ja niiden yhteistyo julkisen sektorin
kanssa

e Palvelun kayttajille vahvempi rooli paatdsten ja palvelujen tuottamisen muotoilussa

Osallisuuden kokemuksen
vahvistuminen tai tuhoutuminen

Vertaiset

Muodostuneet narratiivit

Haavoittuvassa asemassa olevan osallisuuden kokemuksen monimuotoisuus ja herkkyys
erilaisissa kohtaamisissa.

e Mahdollisuus haastaa vallitsevia kaytantdja ja ajatusmalleja
s Oman asiantuntijuuden kunnioittaminen

e Palvelujen kayttajien ja tarjoajien yhteistyon lisddminen

Kerrotut kokemukset

Haavoittuvassa asemassa olevien mahdollisuus tuoda omaa dantéaan kuuluville
turvallisessa, vakaassa ja arvostavassa tilassa.

e Kaytetddn monipuolisia kuulemisen menetelmi esim. vapaamuotoinen kertominen,
tuettuja muotoja (kuvalliset keskustelukortit, taideperustaiset menetelmat)

e Kohdataan haavoittuvassa asemassa olevien omissa tiloissa (matalan kynnyksen
kohtaamispaikat, Klubitalot)

”Liian sairaiden” tai “hairitsevien” danten kuuleminen kehittdmisen materiaalina

Kuvio 13. Johtopiatosten padhuomiot
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Hoitoon paasyn nopeutta ja helppoutta pyritdan edistimaan vahvasti kehittyvilla
digitaalisuuteen perustuvilla palveluilla alkaen etavastaanotoista, joista on mah-
dollisuus ohjautua omahoito-ohjeita antaville palvelusivuille?s tai lyhytkestoisiin
nettiterapioihin2¢. Naihin palveluihin ohjataan paisaantoisesti lievemmin oireile-
via, silla osalla haavoittuvassa asemassa oleville nama palvelut soveltuvat hyvin,
mutta osa jaa joko taitojen, mahdollisuuksien tai sairauden aiheuttamien esteiden
vuoksi digitaalisten palvelujen ulkopuolelle. Toisaalta verrattuna perinteisiin pal-
velumuotoihin digitaaliset palvelut ovat olleet kdytossa varsin lyhyen ajan, joten
niiden hoidollista tai osallisuuden kokemuksiin liittyvistd vaikutuksista on vield
vahin tutkimuksellista nayttoa.

Kaikessa osallisuustyossa asettaisin ensisijaiseksi tavoitteeksi haavoittuvassa ase-
massa olevien kohdalla sen, ettd heidian osallisuutensa vahvistuisi kuulluksi, ym-
marretyksi ja kohdatuksi tulon kokemuksen kautta. Jos kokemus ei synny julki-
sissa palveluissa, tulisi tukea haavoittuvassa asemassa olevien merkityksellisten
yhteisGjen toimintaa ja pyrkia rakentamaan niiden yhteisty6ta julkisen sektorin
kanssa. Osallisuuden kokemus ei tarkoittaisi tastd ndkokulmasta tarkasteltuna
konkreettista ja erityisen aktiivista osallistumista, joka kuitenkin saattaa jossakin
vaiheessa seurata yksilon palvelujarjestelmastia saamien positiivisten kokemusten
ansiosta. Osallisuuden kokemuksen ei tulisi siis olla riippuvainen minkiin tasoi-
sen osallistumisen ehdoista tai vaateista vaan enemmankin osallisuuden mahdol-
lisuuksien luomisesta.

Osallisuutta vahvistavien toimien ei tulisi kohdistua pelkistddn haavoittuvassa
asemassa olevaan yksil6on vaan huomioon olisi otettava koko hanen toimintaym-
paristonsa lahipiirista yhteiskuntaan. Aivan kuten sairautta ei osallisuuttakaan tu-
lisi ndhda ainoastaan yksiloon kohdistuvana tai pelkistdan hinen toiminnastaan
riippuvana vaan laajempaa piirid koskettavana ilmiona.

9.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen eettisyydessa kyse on toimintatavoista, joita tutkijana tulee noudat-
taa tuottaakseen kestiavaa ja hyvaksyttavaa tietoa (Kallinen & Kinnunen, 2021).
Eettisten periaatteiden mukaisesti olen tutkimuksessani suhtautunut kunnioitta-
vasti aineistoni kertojien ihmisarvoon, yksityisyyteen ja itsemaaraamisoikeuteen.
Tutkimukseen osallistuville ihmisille ja yhteisoille on valtettava aiheuttamasta
haittoja tai vahinkoja, jolloin ldhtokohdaksi tulee valita ihmisarvoinen ja tasa-

25 Esimerkiksi www.mielenterveystalo.fi tai terapianavigaattori.fi
26 Esimerkiksi Terapiat etulinjaan- toimintamalli, https://terapiatetulinjaan.fi/terapiat-
etulinjaan-malli/


http://www.mielenterveystalo.fi/
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arvoinen kohtelu. Vahingon ja haitan valttiminen on tirkeda esimerkiksi silloin
kun tutkimus koskee vihemmist6ja tai haavoittuvassa asemassa olevia ryhmia.
Vaikka tutkija ei aina ole samaa mielta tutkimukseen osallistuvien kanssa, se ei saa
vaikuttaa tutkimuksen tulkintoihin vaaristavasti. Kaikki heiddn antamansa tieto
on nahtava arvokkaana. (Vuori, 2021.) Pietarisen (2002, s. 59) nikemyksen mu-
kaisesti olen pyrkinyt luotettavan informaation tuottamiseen kuvailemalla koke-
muksellisen aineistoni tutkimusprosessin mahdollisimman tarkasti ja perustellut
havaintojani kriittisesti tarkastellen.

Narratiivinen tutkimus on aina tulkinnallista, jolloin sen luotettavuus voidaan hel-
posti asettaa kyseenalaiseksi. Aineiston kertomukset ovat padosin kerrontahet-
kessa muodostuneita, vaikka osa olikin kirjoittanut asiansa etukiteen paperille.
Tassd hetkessa nuo kerronnat voisivat olla tdysin erilaisia, riippuen kerronnan ti-
lanteesta ja kertojan mielentilasta. Toinen tutkija olisi voinut kuulla ja havaita ker-
tomuksissaan aivan eri teemoja ja yksityiskohtia kuin mina ja nain ollen tutkimuk-
sessaan voinut paatya hyvinkin toisenlaisiin tuloksiin. Silti yksittdiset kokemukset
voivat tuoda esille tarkeitd nakokulmia, jolloin ne voivat auttaa asiakokonaisuuk-
sien ymmartamista laajemmin (Jurmu, 2020, s. 161). Hyvéan tieteellisen kiytan-
non mukaisesti tutkijana olen noudattanut rehellisyyttd, huolellisuutta ja tark-
kuutta kaikissa tutkimukseni vaiheissa.

Narratiivista tutkimustapaa kohtaan voidaan esittda myos paljon kritiikkia. Yksi
keskeisimmisti aiheista on se, etti tutkija voi tehda liian pitkalle ulottuvia oletuk-
sia siitd, mita tutkittava on kokenut. Myonnin, etta ajoittain ajatukseni yksittdi-
sistd kertomuksista ovat saattaneet 1ahtea tekeméaan liiallisia oletuksia kertojan ul-
koisen olemuksen tai hanen kerrontatapansa vuoksi. Niissa kohdissa olen palaut-
tanut huomioni sithen mita kertoja sanoo. Myo6s joidenkin kertomusten kaytta-
mistd aineistona pelkdstdan niiden selkeyden ja johdonmukaisuuden vuoksi on
kritisoitu. Tall6in hajanaisemmat, mutta kuitenkin yhta tarkeat, kertomukset voi-
vat jaada taka-alalle. (Hanninen, 2010, s. 175.) Omassa tutkimuksessani aineiston
laatu juuri tasta nakokulmasta tarkasteltuna vaihteli suuresti. Aineistooni onkin
hyvaksytty kaikki kertomukset, joissa oli omakohtainen kokemus mielenterveys-
palveluista, oli kertojan tapa tuoda se esille kuinka koostumaton tahansa.

Kokemuksen tutkimisessa on myo0s se vaara, ettd tutkimukselle sopivaan elaman-
tilanteeseen liittyvat ihmiset eivat halua osallistua tutkimukseen, jolloin on mah-
dollista, ettd aineistolla validoidaan vallitsevaa diskurssia, kun ulkopuolelle jaavat
vaihtoehtoisia narratiiveja esittavat osallistujat (Pascal & Sagan, 2018; Perttula,
20035, s. 153). Tassa yhteydessa kertomuksia kokemuksista pyrittiin saamaan ni-
menomaan niiltd henkil6iltd, joiden omakohtainen kokemus palvelujarjestelmésta
jaa usein kuulematta ja jotka oman historiansa kautta saattaisivat edustaa
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valtavirrasta poikkeavaa nikemysta. Aineiston keruuseen ja sen kisittelyyn liittyi
alkuvaiheessa henkilokohtaisesti emotionaalisia haasteita, silla videointitilanteet
edellyttivit sensitiivistd vuorovaikutusta samalla kun kertojien vaikeiden ja joskus
traumaattisten elamankokemusten kuuleminen kuormitti omaa mieltédni. Kerto-
musten aiheuttaminen tunteiden etddnnyttiminen vei ennalta arvaamattoman
pitkdn ajan asettaen samalla haasteen niiden aitouden siilyttdmisessa. (Vrt. Nou-
siainen, 2015, s. 62.)

Kertomusten keruun yhteydessa jokainen osallistuja taytti lomakkeen, jossa pyy-
dettiin lupaa kertomusten kayttdmiseen projektin materiaalina ja myohemmin
myo0s tutkimustarkoitukseen. Lomakkeessa oli myos maininta, ettd lupa oli myos
106—115.) Tdma sen vuoksi, ettd joku kertojista saattoi myohemmin katua kerto-
maansa. Projektissa tuotettiin aineistosta joitakin videoita, joissa hyodynnettiin
kerattyja kokemuksia. Tahan kayttoon pyydettiin lupa erikseen ottamalla kerto-
jaan yhteytta puhelimitse. Aineiston kertojien henkilollisyys on suojattu ja aineisto
on ollut vain minun hallussani. Lainaukset kertomuksista olen pitdnyt niin lyhyina
kuin mahdollista, etteiviat ne paljasta kertojan henkil6llisyydestd muita yksityis-
kohtia kuin sukupuolen ja ian.

9.3 Jatkotutkimusaiheet

Haavoittuvassa asemassa olevien osallisuuden mahdollisuuksiin on kiinnitetty
huomiota enenevissd maarin (Brandsen, 2023; Kulmala ja muut, 2023). Silti hei-
dan nakokulmiaan olisi tarkea saada viela vahvemmin esille aktiivisen osallistu-
misen vaatimusten kasvaessa (Ahonen, 2020; Pestoff, 2018). Erilaisilla haavoittu-
vassa asemassa olevilla ryhmilld on heiddn elaméinsa liittyvid tarpeita, mutta
myos kykyja antaa ratkaisuvaihtoehtoja omasta nakokulmastaan. Taman tutki-
muksen puutteena olen nahnyt erityisesti nuorten psyykkisesti sairastuneiden va-
hyyden tutkimusaineistossa. Tdssd ajassa erityisesti nuorten naisten mielen hyvin-
vointi on koetuksella, joka on nahtavissa esimerkiksi Kelan tilastoissa nuorten
naisten ahdistuneisuushairitista johtuvien poissaolojen ja Kelan kuntoutusta saa-
vien naisten méirien nousuna?’. Tutkimusaiheena n#kisin yleensi nuorten osalli-
suuden kokemuksen muotoutumisen nykyisessa yhteiskunnallisessa tilanteessa,
jossa eletaian seka Covid-pandemian jalkeisessa ajassa etta globaalisti varsin epa-
vakaassa maailman tilanteessa.

27 Kela. (2023). Nuorten naisten uupumus ja mielenterveyden kuormittuminen nikyvat
Kelan etuuksien kéaytossa
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Osallisuuden kokemus on hyvin subjektiivinen kisite, joka on ndhtdva monien ele-
menttien summana23, jolle tuskin saadaan taysin tarkkaa ja yleistd maaritelmaa.
Silti tutkimukseni tuloksissa jda elamaan selked ero osallisuuden kokemuksessa
julkisen ja kolmannen sektorin palvelujen vililld. Pohdinkin, onko erolle l16ydetta-
vissa joitakin selkeita syitd ja mika merkitys télla erolla on. Vaikuttaako kolman-
nen sektorin toiminnassa vertaisuuden ldsniolo suurimpana elementtini osalli-
suuden kokemuksen vahvistamiseen vai kohtaavatko noiden palvelujen piirissa
tyoskentelevit asiakkaitaan eri tavalla kuin julkisen sektorin organisaatioiden
tyontekijat? Voisivatko palvelujen tuottajat oppia tosiltaan jotakin ndiden erojen
vertailussa?

Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd psyykkisesti sairaiden ldheisilld on suuri merkitys
osallisuuden kokemuksen muodostumiselle. Erityisesti aineistossa korostui ditien
merkitys konkreettisena arjen apuna sekd ymmartavana ja hyvaksyvani henkisena
tukena. Aidin asema saattoi helposti vaihtua #idisti aikuisen sairastuneen hoivaa-
jaksi. Aidin rooli saattoi muodostua my6s hyvin ristiriitaiseksi etenkin niissi tilan-
teissa, joissa diti joutui toimittamaan lapsensa hoitoon. Stengardin (2005) mu-
kaan yksilon psyykkinen sairaus todennikoisesti kuormittaa ja aiheuttaa huolta
eri tavoin hanen lahellaan elaville ihmisille. Kaikkein lahimmat ovat myos itse vaa-
rassa uupua. Silti palvelujarjestelmissa harvoin huomioidaan &iteja tai muitakaan
sairastuneiden omaisia. Suomalaista tutkimusta ldheisten roolista sairastuneiden
lahella on toistaiseksi vihan. Yhdeksi jatkotutkimusaiheeksi nostaisin aineistos-
sani esille tulleen ditien ristiriitaisen roolin sairastuneen lapsensa rinnalla ja ha-
nen merkityksensa osallisuuden kokemuksen tukijana.

Haavoittuvassa asemassa olevien osallisuuden kokemuksen muodostumisessa on
merkittdvassi osassa heiddn toimijuutensa vahvistaminen. Jos olisin tdssa het-
kessa aloittamassa uutta tutkimusta, harkitsisin sen tekemista kanssatutkijuuteen
perustuen, joka tutkimuskentalla asettuu osallistuvan tutkimuksen sateenvarjoka-
sitteen alle (Kulmala ja muut, 2023, s. 12) ja voidaan nihda demokraattisena pro-
sessina (Rattild ja muut, 2023, s. 47). Rattila ja muut (2023) ajattelevat kanssatut-
kimuksen tarjoavan kansalaisille mahdollisuuden vaikuttaa tieteellisen tiedon
tuottamiseen, joka samalla tyydyttiisi keskeistd ihmisen tarvetta oman ddnensa
kuuluville saamisesta ja itsedan koskeviin asioihin vaikuttamisesta. Kanssatutki-
muksen tavoitteena on tuottaa monimuotoista ja tiheda laadullista tietoa ja tutki-
musaineistoja (Geerts, 1973; Danielsson & Westrup, 2024), joissa erilaiset koke-
mukset ja tutkimuksen kohteena olevan ilmion tarkastelu useista nikokulmista li-
saavat syvaa ja yksityiskohtaista ymmarrysta tutkittavasta aiheesta. Kanssatutki-
juuden kaltainen tutkimuksen demokratisoituminen voi tuoda esille laajasti haa-
voittuvassa asemassa olevien kokemia ongelmia ja ndkokulmia, jotka voisivat

28 Kts. luvut 2.1-2.4
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jaada tutkijoilta huomaamatta. Edellytyksena tutkimuksen onnistumiselle on tut-
kijoiden ja kanssatutkijoiden vilisen luottamuksen rakentuminen sekid nien-
niisosallistumisen sijaan aidon kuulemisen ja yhteistyon toteutuminen.
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Tampere — matalan kynnyksen kohtauspaikka 17.11.2011
Helsinki — Mielenterveysmessut 22.11.2011

Helsinki -Mielenterveysmessut- 23.11.2011

Joensuu - psykiatrian osasto 30.11.2011

Kannus — matalan kynnyksen kohtauspaikka 19.1.2012
Kokkola — matalan kynnyksen kohtauspaikka 20.1.2012
Tisalmi - matalan kynnyksen kohtauspaikka 25.1.2012
Kaarina — palvelukeskus 29.1.2012

Kaarina - matalan kynnyksen kohtauspaikka 30.11.2012
Oulu — kavelykatu 24.4.2012

Oulu- matalan kynnyksen kohtauspaikka 25.4.2012
Espoo - matalan kynnyksen kohtauspaikka 27.4.2012
Veteli - matalan kynnyksen kohtauspaikka 12.6.2012
Seindjoki - matalan kynnyksen kohtauspaikka 13.6.2012
Lieto - matalan kynnyksen kohtauspaikka 27.6.2012
Turku — matalan kynnyksen kohtauspaikka 23.8.2012

Ylivieska - matalan kynnyksen kohtauspaikka 24.8.2012
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Ylivieska — Mielenterveyden keskusliiton yleisurheilu- ja kulttuuripaivat

25.8.2012

Jyviaskyla- kavelykatu 10.10.2012

Helsinki - Mielenterveysmessut 21.11.2012

Helsinki- Mielenterveysmessut 22.11.2012

Jyvaskyla — matalan kynnyksen kohtauspaikka 3.12.2012

Helsinki — matalan kynnyksen kohtauspaikka 18.12.2012
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