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Aiemmin on tutkittu potilasjarjesto-
jen tarjoamaa vertaistukea, paikal-
listoimintaa ja tiettyjd sairausryh-
mid. 1980-1990-lukujen terveysre-
formit ja niihin liittyvd keskustelu
potilaiden osallistumisesta Britan-
niassa ovat motivoineet nyt tehtyd
ensimmaistd laajamittaista tutki-
musta valtakunnallisista jarjestois-
td. Tutkimuksen tarkoituksena on
selvittdd vaikuttamista kansallisessa
terveyspolitiikassa analysoimalla
jarjestojen sosiaalisia ja poliittisia
resursseja, perustamista, sisdista dy-
namiikkaa ja ulkoisia suhteita.
Teoksessa esitelldan yhtdlaisyyksia
ja eroja vuorovaikutuksessa eri toi-
mijoiden kanssa.

Tutkimus on tehty De Montfort
-yliopistossa Leicesterissa vuosina
1999-2003. Aineistona ovat kysely
ja syvdhaastattelut. Kohderyhmana
on potilasjirjestot (sairaat), terveys-
palvelujen kayttdja- (videsto) ja
omaisjarjestot kooten kaikki consu-
mer health groups -otsikon alle.
Nimivalintaa perustellaan silla, ettd
monet jarjestoissd toimivat ihmiset
eivit identifioi itseddn sairaina tai
ajattelevat potilaana madrittelyn
leimaavan heididt ladketieteellisesti
ja ulkopuolelta. Kirjoittajat tuovat
esiin my0s kuluttaja-médéritelman
riskit ja rajoitteet korostaen kysei-

sen eturyhmin intressia ja osallistu-

mista kaupallisen nikokulman si-
jaan. Mukaan on valittu viisi aluet-
ta: niveltulehdus, syopi, sydan- ja
verisuonitaudit, ditiyshuolto ja mie-
lenterveys (yhteensd 98 jirjestod).
Mukana ovat elimai muuttavat tai
uhkaavat tapahtumat ja pitkaaikai-
set krooniset sairaudet. Mielenter-
veysjarjestojen mukaan ottamisella
on varmistettu, ettei fokusoiduta
fyysiseen puoleen. Lisiksi mukana
ovat viestod yleensi terveysasioissa
edustavat jirjestot (14) ja eri kat-
tojarjestot (11). Aineisto on kattava
ja mahdollistaa monenlaisen vertai-
lun.

Kirjassa on 11 lukua ja johto-
paitokset, joiden otsikkona on
*Speaking for patients and carers?’.
Ensimmaisessd luvussa avataan tut-
kimuksen viitekehys (terveyden-
huollon ja sosiaalisten liikkeiden
rakenteelliset intressit, politiikka-
verkostot ja eturyhmipolitiikka,
edustavan ja osallistuvan demokra-
tian normatiiviset teoriat). Toisessa
luvussa kdydain lipi erilaiset hal-
linnon strategiat ja ohjelmat, joiden
tarkoituksena on edistia palvelujen
kayttdjien osallistumista omaan
hoitoonsa, rohkaista informoitua
valintaa, saada palvelut vastaamaan
paremmin kiyttdjien tarpeita ja
mieltymyksid ja tukea kayttdjien
osallistumista. Kolmannessa luvus-
sa kasitellddn valitut sairausalueet.

Neljis luku esittelee jarjestdjen
perustamisajankohtaa, alkuperiistd
ja nykyistd tarkoitusta ja pyrkimyk-
sid, toimintamuotoja ja jarjeston
jdsenmadirid, henkilostod ja budjet-
tia. Toisaalta jdrjestojen vililli on
paljon yhtildisyyksid: ne edustavat
ja tukevat jisenryhmaiinsi, niilld on
samat normit ja arvot tyoskentely-
tavassa jaseniston kanssa, sekd sa-
moja vahvuuksia ja heikkouksia
resursseissa. Suurin osa jarjestoisti

Hirja-arvio

on perustettu 1980-luvulla ja sen
jalkeen, mutta jonkin verran on
my0s toisen maailmansodan jilkeen
ja sitd ennen perustettuja. Jarjestojda
ovat perustaneet potilaat itse ja hei-
din edustajansa, ja niissd on monia
toimijoita, yksiloitd ja yhteisoja.
Palkatulla henkilostolld yleensd on
(ollut) kyseinen sairaus tai henkilo-
kohtaista kokemusta tautia sairas-
tavan henkilon hoitamisesta. Jarjes-
tojen toimintaa sdatelee hyvinteke-
viisyyslaki, vaikka kaikki eivit ole
hyvintekeviaisyysjarjestoja. Useat
hallinnonalat rahoittavat jirjestois-
sd oman alansa toimintaa. Rahoi-
tuksessa on potilasryhmittdisid ero-
ja: valtaosa mielenterveysjarjestois-
td saa rahaa keskushallinnolta vies-
ton tukiessa eniten syopa- ja vahiten
mielenterveysjarjestoja. Suuret jar-
jestot ovat laaja-alaisia pienempien
pyrkiessa erikoistumaan.

Viides luku kisittelee jirjesto-
jen sosiaalisia ja poliittisia resursse-
ja. Yleinen kommunikointitapa
ovat jirjestolehdet ja uutiskirjeet,
joissa jaetaan tietoa terveyspolitii-
kasta ja lainsdadiannosti, tutkimus-
tuloksista, tukiverkostoista ja toi-
mintatavoista, ja annetaan kiytin-
non neuvoja. Jirjestoilli on epdvi-
rallista verkostoitumista myos
muiden erityisalojen kuin tervey-
denhuollon ammattilaisten kanssa
(esim. juristit ja poliitikot). Valtaosa
nikee politilkkaan vaikuttamisen
rajoitteina henkildston, rahoituk-
sen, poliittisten kontaktien seka
hallituksen tuen puutteen ja sen po-
liittiseen agendaan kuulumatto-
muuden seki jirjeston oman tiedon
puutteen koskien politiikkaproses-
sia. Jarjestot nihddin myos keski-
luokkaisina, eika niissd ole vihem-
mistdjen edustajia. Toisaalta yh-
teenkuuluvuuden tunteen rohkaise-

miseksi tarvitaan homogeenisuutta,
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erityisesti jos kyseessd on pieni ryh-
ma. Tarkeimpind vitaliteettina on
jdseniston tuki, ei hallinnon tuki tai
median intressi.

Kuudennessa luvussa kasitel-
lddn verkostoja. Aiempi jdrjestdjen
keskindinen yhteistyokyvyttomyys
saattaa olla muuttumassa. Erilaisten
liittoumien perustamisessa on mer-
kittava rooli hallinnolla ja ammat-
tilaisten jarjestoilld ja niihin liitty-
misen tarkoitus on politiikkkaan vai-
kuttaminen, ja jotkut jarjestot usko-
vat hallinnon pitdvdn parempana
liittoumien kautta tyoskentelya.
Jotkut liittyvit yhteen siksi, etta liit-
tymattomyyden seurauksena voi
olla vaara jaada ulkopuolelle. Katto-
jarjeston on oltava tarkkana, ettei se
yritd hankkia rahoitusta samasta
lihteestd kuin jdsenjirjestot ja ettd
sen identiteetti on erilainen kuin ja-
senjdrjestojen. Liittoutumisessa on
ongelmansa: jos kaupallinen taho
rahoittaa ditiyshuollon jirjestoa,
jarjesto saattaa leimautua didinmai-
tokorvikkeen puolestapuhujaksi.

Seitsemadnnen luvun teemana
on yhteisty6 terveysammattilaisten
kanssa. Idea “asiantuntijapotilaas-
ta” yhdistda kliinisen ja maallikko-
tiedon mahdollistaen kumppanuu-
den ammattilaisten kanssa. Sairaa-
laladkarit ovat muodostaneet sai-
rauteen perustuvia potilasryhmia
tai rohkaisseet perustamaan niita.
Jarjestoilld onkin jdsenistossd ja
pdatoksentekoelimissad yksittdisia
terveydenhuollon ammattilaisia,
heisti eniten lddkireitd, sekd am-
mattilaisten jirjestoja. He luovat
uskottavuutta ja tarkistavat jaetta-
van tiedon. Jotkut tutkimukseen
perustuvat jarjestot auttavat rekry-
toimaan potilaita kokeisiin tai tes-
taamaan vilineitd. Toiset jarjestot
pitavit lddketieteellisid tutkimus-
sddtioitd rahankeruun vilineind,
jotka edustavat ladketieteellisid ja
ladkkeellisid intressejd. Vihemmisto
katsoo haluavansa siilyttdd kulut-
tajaidentiteettinsi: olla ammattilais-
ten tiedon suhteen valikoivia, kon-
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sultoida vain niitd joilla on saman-
laiset arvot, ottaa ammattilaisia ja-
seniksi vain ilman ddnioikeutta tai
ei lainkaan. Sairausryhmien laaka-
rijarjestoissd mukana olevat poti-
laat osallistuvat konferensseihin ja
komiteoihin ja hankkeiden tai hoi-
to-ohjeiden suunnitteluun. Kirjoit-
tajat pohtivat ndiden maallikko-
edustajien valintatapoja, kuten
maksetaanko tai mainostetaanko
heille.

Jarjestojen avulla teollisuus saa
nakyvyyttd yleishyodyllisena osa-
puolena. Yhteisena intressind kum-
mallakin on videston tietoisuuden
kasvattaminen ja sairauden saami-
nen poliittiselle agendalle. Teolli-
suus voi jarjestojen kautta edistdd
tuotetietoutta, jarjestot ovat heille
arvokas tiedon lihde kuluttajien
nikemyksistd ja tarpeista, poten-
tiaalinen linkki reseptildikkeiden
markkinoinnista suoraan kuluttajil-
le (mika on lailla kiellettyd) ja kana-
va uusien hoitomenetelmien kokei-
lemiseen kuluttajien vaatimuksia
nostattamalla. Jarjestoille teollisuus
on taloudellista hyotya tavoitteleva,
manipuloiva ja lilan voimakas tasa-
arvoiseen suhteeseen. Joillakin jar-
jestoilld on laheiset suhteet teolli-
suuden kanssa, vaikka eksplisiitti-
nen yhteistyo on harvinaista. Aiheen
sensitiivisyydestd johtuen jdrjesto-
jen vuosikertomuksissa ei aina ker-
rota rahoituksen detaljeja, vaan
puhutaan yleisesti tukijoista tai
sponsoreista. Rahoitus kdytetddn
tapaamisiin, kuluttajille suunnatun
tiedon lisddmisen, julkaisuihin, hoi-
to-ohjeisiin, tutkimusraportteihin,
uutiskirjeisiin, videoihin, www-si-
vuihin ja jasenpalveluihin. Viime
aikoina rahoitusta on suunnattu
aikaisempaa enemmin erityisryh-
mien hankkeille ja yhteistyo koros-
tuu sellaisten jdrjestojen kanssa,
joissa on kyse lidkehoidosta. Vi-
hemmin tai ei lainkaan yhteistyotd
on budjetiltaan pienemmilld, muuta
rahoitusta parempana pitavilld, tek-

nologisia interventioita vastustavilla

ja jarjestoilld, joissa lddkkeiden si-
vuvaikutusten historia on pitka.
Yksi diabetesjirjesto, joka oli saa-
nut teollisuusrahoitusta, ei rapor-
toinut ladkkeen sivuvaikutuksia ja
asiaa kritisoineet jasenet perustivat
uuden rinnakkaisen jarjeston. Myos
kansainvilisilld kattojdrjestoilla on
usein teollisuusrahoitusta. Vain har-
voilla jarjestoilld on teollisuusyh-
teistyotd koskevat eettiset ohjeet.
Teollisuus perustaa myos itse poti-
lasjdrjestojd tarjoamalla lddkehoito-
ja koskevaa tietoa ja koulutusta.

Loput kirjan luvut syventyvit
jarjestojen tyoskentelyyn hallinnon,
parlamentin ja median kanssa.
Vaikka jarjestoilli on mielestddan
liian vdhidn kontakteja hallintoon
ne myos pelkddvit kompromisseja
ja riippumattomuuden menettimis-
td, jos rahoitusta tulee hallinnolta.
Jdrjestot katsovat heidin edusta-
mansa tutkimukseen perustuva ko-
kemustieto on tirkedd ja se taytyy
esittdd paatoksentekijoille merki-
tykselliselld tavalla ja tuoda ratkai-
sut selvien suositusten muodossa
esiin. Jarjestojen mukaan hallinnon
asettamat aikataulut ovat liian ly-
hyitd eikd jarjestoilld ole aikaa
kuunnella kentdn mielipidettd, ja
ettd paattdjat arvostavat enemman
kliinisia kokeita kuin heidin tarjoa-
maansa eliminlaatutietoa. Vain
muutamilla jarjestoilla on paatok-
sentekoelimissd parlamentin jdse-
nid. Mediayhteisty6 on hyodyllista
vieston tietoisuuden lisdamiseksi
uusista ladkkeista ja saippuaooppe-
rat ovat tdssd hyva kanava. Jirjes-
tojen kautta kysytian myos haasta-
teltavia dokumentteihin.

Jarjestot pyrkivit vaikuttamaan
terveyspolitiikkaan kontakteilla eri
toimijoiden kanssa. Kirjoittajat tuo-
vat kuitenkin esiin samojen harvo-
jen ihmisten edustuksen virallisissa
elimissd. He suosittelevat jatkotut-
kimuksiksi lddketieteen profession
aseman sekd teollisuuden ja jirjes-
tojen hallinnon suhteiden selvitta-

mistd. Kirjaa lukiessa tulee mieleen



yhtildisyyksid ja eroja Suomen
kanssa. Edellisia ovat jirjestojen
monimuotoisuus, maaran viimeai-
kainen lisdantyminen, teollisuusyh-
teisty® ja keskustelu uuden kansal-
lisen jirjestoja kokoavan toimijan
tarpeellisuudesta. Britanniassa sa-
maan sairauteen liittyvit useat jar-
jestot ovat toiminnan mukaan eriy-
tyneitd (esim. lobbaamiseen keskit-
tyvit). Suomessa sama jarjesto
harjoittaa monia eri toimintamuo-

toja. Britanniassa on jarjestoja, jot-

ka ovat syntyneet jonkun tervey-
denhuollon kriisitilanteen tai skan-
daalin seurauksena. Vastaavia laa-
jamittaisen dramaattisen tapahtu-
man seurauksena syntyneiti jirjes-
toja ei loytyne Suomesta.

Teos on systemaattinen sisal-
tien listat kdytetyisti taulukoista ja
kuvioista seki lyhenteisti. Rapor-
tointitapa palvelee niin maallikko-
lukijaa kuin tutkijaakin. Metodolo-
gia ja jirjestot ovat liitteend teoksen

lopussa, samoin alaviitteet. Lihde-

kirjallisuus on vakuuttava. Viimei-
send on hakusanaluettelo, josta
loytyvit kisitteet, jarjestot, henki-
16t, instituutiot ja asiakirjat. Tekijit
suosittelevat kirjaa terveys- ja so-
siaalipolitiikan ja sosiologian opis-
kelijoille sekd ammattilaisille, poti-
laille ja hoivaajille. Itse lisdisin
joukkoon paitoksid tekevit viran-
omaiset ja poliitikot ja tietysti jar-

jestoihmiset.

HaNNA TOIVIAINEN

161



