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Toiminnallisen opinnaytety6n tavoitteena oli tehda opas Reumaliiton kokemustoimijoiden ti-
laajille. Oppaan ensisijainen kohderyhma ovat sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset ja opis-
kelijat, jotka voivat hy6dyntaa tydssaan reumaa sairastavien henkildiden kokemusta sairau-
den kanssa elamisestd, hoitopoluista ja palvelujarjestelmésta. Opinnaytety6 toteutettiin yh-

teistydssa Suomen Reumaliiton kanssa, joka oli oppaan tilaaja.

Oppaan tavoitteena on lisata tietoa Reumaliiton kokemustoimijoista seka siita, miten heita
voi hyddyntéa sosiaali- ja terveysalan palveluiden suunnittelussa, toteutuksessa ja kehitta-
misessda. Tavoitteena on madaltaa kynnysta tilata kokemustoimijoita esimerkiksi sosiaali- ja
terveysalan yksikoihin ja sairaanhoitopiireihin. Tarkeiksi kriteereiksi maariteltin oppaan
helppokayttdisyys, saavutettavuus ja informatiivisuus. Oppaasta haluttiin tehda tiivis, visu-
aalisesti selkea ja kuvallisia toimintaohjeita sisaltava.

Oppaan tarvetta perusteltiin silla, etta tilaajatahot eivat talla hetkelld tiedd Reumaliiton ko-
kemustoimijoista tarpeeksi. Esimerkiksi missa yhteydessa reumaa sairastavien kokemustie-
toa voi hyodyntaa ja miten tilata kokemustoimijoita tilaisuuksiin tai tydryhmiin. Oppaan on
tarkoitus vastata tahan tarpeeseen ja parantaa Reumaliiton kokemustoimijoiden tunnettu-
vuutta. Opasta voi hyddyntdd myos Reumaliiton kokemustoimijat markkinoidessaan itsedan

tilaajatahoille.

Oppaaseen koottiin tietoa osallistumalla Reumaliiton kokemustoimijakoulutuksen jarjesta-
miseen syksylla 2021 seka hyddyntamalla tutkimustietoa kokemustoiminnan kayttamisesta
sosiaali- ja terveysalalla. Oppaan tekemisessé hyoddynnettiin kirjallisuutta ja tutkimuksia op-
paan tekemisen prosessissa. Opas voidaan toteuttaa painettuna ja sahkdisena versiona.
Tulevaisuudessa opasta voidaan kayttaa tiedon lisaéamiseen, tilaajatahojen saavuttamiseen

ja kokemustoimijoiden markkinointiin.

Avainsanat kokemustoiminta, kokemustieto, osallisuus, opas
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The goal of this practice based thesis was to make a guide about the experiential experts
working within Reumaliitto (The Finnish Rheumatism Association). The primary target au-
dience for the guide are the professionals and students of health care and social services
who can benefit from the experiences of rheumatism patients in terms of living with the dis-
ease, clinical pathways and service systems. The thesis was commissioned by Reumaliitto
and it was carried out in a collaboration with them.

The objective of the guide is to increase general knowledge about experiential expertise
and to explore how to benefit from their expertise in planning and executing and the devel-
opment of social and healthcare industry. In addition, the goal is to make it more accessi-
ble to book an experiential expert to different units in healthcare industry and social ser-
vices as well as hospital districts. The most important criteria of the guide are user-friendli-
ness, accessibility and educational value. The aim of the guide was to be compact, visually
pleasant and contain a set of illustrated instructions.

The demand for the guide was based on the target audience’s lack of knowledge about ex-
periential experts. For instance, how to utilize the experts and how to book them for events
and workshops. The guide will responds to this demand and increases awareness of the
experiential experts. Furthermore, experiential experts themselves can use the guide for
marketing purposes.

I compiled the guide by taking part of organizing Reumaliitto’s experiential expertise
course in the autumn of 2021 and researching studies about utilizing experiential experts
in health care industry and social services. Literature and studies were applied into the
process of creating the guide. There are both printed and digital versions of the guide. fu-
ture the aim is to use the guide in increasing awareness, reaching the target audience and
marketing of experiential experts.
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1 Johdanto

Reuma- ja muita tuki- ja liikuntaelinsairauksia on satoja erilaisia. Niitd sairastaa Suo-
messa merkittdva osuus vaestdssa. Tulehduksellinen reumasairaus on noin 120 000
henkildlla. Yleisin on aikuisten nivelreuma, jota sairastaa noin 45 000 henkil6d Suo-
messa. Muita reumasairauksia ovat esimerkiksi selkarankareuma ja lapsuusian reuma.
(Reumaliitto 2022).

Pelkastdan nivelreumalla on merkittéavid vaikutuksia kansanterveyteen ja -talouteen.
Suurin osa nivelreuman aiheuttamista kustannuksista seuraa sairastuneen henkilén tyo-
kyvyttomyydesta. Nykyisen laékehoidon ansiosta hoitotulokset ovat parantuneet ja aiem-
min yleisempi invalidisoituminen pystytaan useimpien kohdalla estam&an. Tehokkaalla
hoidolla voidaan varmistaa reuma- ja tuki- ja liikuntaelinsairauksia sairastavan tyo- ja

toimintakyvyn seka elamanlaadun sailyminen. (Duodecim 2022).

Kustannuksia, joita sairaus aiheuttaa sekéa yhteiskunnalle etté sairastuneelle itselleen,
on mahdollista vahentaa varhaisella ja tehokkaalla hoidolla. (Duodecim 2022). Hoidon
tehokkuuden ja vaikuttavuuden kannalta asiakkaiden osallisuus ja osallistuminen hoidon
suunnitteluun, toteuttamiseen, kehittdamiseen ja arviointiin on tarkeéssa roolissa. (Ter-

veyden ja hyvinvoinninlaitos 2022).

Reumaliiton kokemustoiminta ja kokemustoimijat ovat yksi keinoista edistdd reumasai-
raiden henkildiden osallisuuden toteutumista erilaisten palveluiden suunnittelussa ja ke-
hittamisessa. Reumaliiton kokemustoimijat ovat henkil6ita, joilla on omakohtainen koke-
mus reumasairaudesta ja sen kanssa elamisesta seka palveluiden kaytosta asiakkaan
nakokulmasta. Toiminnan tavoitteena on valittaa kertynytta kokemustietoa sosiaali- ja

terveysalan ammattilaisten kayttoon.

Toiminallisen opinnaytety6n tarkoituksena oli tehdd Reumaliiton kokemustoimintaa var-
ten informatiivinen, helppokayttdinen ja visuaalisesti selked opas. Opas on suunnattu
Reumaliiton kokemustoimijoiden tilaajille, joita ovat ensisijaisesti sosiaali- ja terveysalan
ammattilaiset ja opiskelijat. Oppaan keskeisena tavoitteena oli lisata tietoa Reumaliiton
kokemustoiminnasta, edistaa kokemustiedon hyddyntamista sosiaali- ja terveysalan am-

mattilaisten keskuudessa seké lisatd kokemustoimijoiden tilausmaaria.



Opinnaytety® toteutettiin yhteistydssa Suomen Reumaliiton kanssa, joka on potilas-,
vammais-, kansanterveys- ja liikuntajarjest6. Liittoon kuuluu 138 jasenyhdistysta seka
30 000 jasentd. Reumaliitto tyéskentelee reumaa ja muita tuki- ja liikuntaelinsairauksia
sairastavien hyvinvoinnin ja yhteiskunnallisen aseman parantamiseksi, tarjoten tietoa ja

tukea sairastaville, heidan laheisilleen seka ammattilaisille. (Reumaliitto 2022).

2 Reumasairauksien vaikutus yksiloon ja yhteiskuntaan

2.1 Reumasairauden vaikutus yksil66n

Reumasairaudet kuuluvat tuki- ja liikuntaelinsairauksiin. Niitd ovat esimerkiksi nivel-
reuma, selk&rankareuma ja lastenreuma. Nivelreuma on niisté yleisin ja sit sairastaa
Suomessa noin 45 000 henkil6d. (Reumaliitto 2022). Nivelreuma on krooninen autoim-
muunisairaus, jonka seurauksena nivelissa on jatkuva tulehdustila, jolloin omat tulehdus-

solut vaurioittavat omia kudoksia. (Julkunen 2022).

Oireisiin kuuluvat niveltulehdukset, nivelkipu, turvotus, liikearkuus ja pitkittynyt aamu-
jaykkyys. Lisdksi sairaus voi aiheuttaa yleisoireina vasymysta ja uupumusta, ruokahalut-
tomuutta seka kuumeilua. (Duodecim 2022). Hoitamattomana tai heikosti tehoavilla 1aék-
keilla niveltulehdukset johtavat pysyviin kudosvaurioihin ja sairastuneen invalidisoitumi-
seen. (Rantalaiho & Sokka & Meri 2017).

Taman vuoksi tuoreen nivelreuman hoitotavoitteena on varhainen ja pysyva remissio —
sairauden oireiden lievittyminen tai haviaminen — jotta henkilén elamanlaatu seka toi-
minta- ja tyokyky sailyy tai palautuu ennalleen. Jo nivelreumaa epailtdessa on tarkeaa
saada lahete reumasairauksiin perehtyneeseen moniammatilliseen tyéryhmaan, jotta
hoito saadaan aloitettua. Nivelreumaan ei ole olemassa parantavaa hoitoa, joten I&&ki-
tysta jatketaan yleensa vuosia tai vuosikymmenia. Myos hoitokontakti reumaléakariin

sdilyy, ja kontrollikdynnit ovat vuosittain. (Duodecim 2022).

Reumasairauksien joukkoon kuuluvat nivelreuman lisaksi esimerkiksi selkdrankareuma,
kihti ja fibromyalgia. Osa ndista sairauksista voi aiheuttaa oireita muuallakin, kuin nive-

lissa. Oireita voi iimeta esimerkiksi my6s ihossa tai verisuonistossa. (Reumaliitto 2022).

Reumasairaus voi vaikeuttaa sairastuneen arjessa suoriutumista. Esimerkiksi mahdolli-

nen tulehdus voi aiheuttaa vasymista ja kipuja. Reumasairaus voi vaikuttaa esimerkiksi



tyohon, kodinhoitoon, harrastuksiin tai nukkumiseen ja unenlaatuun. Vasymys puoles-

taan voi voimistaa kipuja. (Terveyskyla 2022).

Reumasairautta sairastavaa henkiléa voidaan tukea arjessa mm. kuntoutuksen, apuva-
lineiden ja tybéergonomian keinoin. (Terveyskyla 2022). Suomessa reumasairaus diag-
nosoidaan ja aloitetaan hoito sairaanhoitopiirien reumapoliklinikoilla. Kun tilanne on
saatu tasaantumaan, jatkohoito voidaan siirtaa tyo- tai perusterveydenhuoltoon. (Puo-

lakka, Kautiainen, Rantalaiho, Virta, Sokka-Isler & Haanpaa 2019).

2.2 Reumasairauden vaikutus yhteiskuntaan

Reuma- ja muita tuki- ja liikuntaelinsairauksia on satoja erilaisia. Tulehduksellinen reu-
masairaus on noin 120 000 henkil6lla. Yleisin on aikuisten nivelreuma, jota sairastaa
noin 45 000 henkildd Suomessa. Muita reumasairauksia ovat esimerkiksi selkaranka-
reuma ja lapsuusian reuma. Tuki- ja likuntaelinsairauksista yleisin on puolestaan nivel-
rikko. Yhteensa 250 000 suomalaisella on toimintakykya heikentava polven tai lonkan
nivelrikko. Lievempiasteista tai muissa nivelissa olevaa nivelrikkoa on moninkertainen

maara. (Reumaliitto 2022).

Tuki- ja liikuntaelinten sairaudet ovat yleinen syy suomalaisten ladkarikaynteihin. Ne ai-
heuttavat runsaasti poissaoloja tyosta. Tuki- ja likuntaelinsairaudet ovat toiseksi yleisin
syy tyokyvyttdmyyselakkeisiin mielenterveysongelmien jalkeen. Vuonna 2021 tyokyvyt-
tomyyselakkeelle jadmisesta 33 % johtui mielenterveyden ja kayttaytymisen hairidsta ja

32 % tuki- ja liikuntaelinten sairauksista. (Elaketurvakeskus 2022).

Nivelreuma ja muut reumasairaudet aiheuttavat huomattavia yhteiskunnallisia kustan-
nuksia, jotka johtuvat lisdantyneesté terveydenhuollon resurssien kaytosta (suorat kulut)
seka sairastuneiden vahentyneesta tyokyvysta ja ns. tuotantopanoksesta (epasuorat ku-
lut). (Duodecim 2022).

Suorat kulut muodostuvat hoito-, leikkaus-, ladke- ja kuntoutuskustannuksista seka tyo-
kyvyttomyyden aiheuttamista kustannuksista. Epasuorat kustannukset puolestaan tar-
koittavat tydantajien tilastoihin jadvia kustannuksia, tuottavuuteen liittyvia kustannuksia
seka tuki- ja liikuntaelinsairauden aiheuttamia valillisia kustannuksia, jotka johtuvat mo-
nenlaisista syista, kuten esimerkiksi syrjaytyminen. Suurimmat yhteiskunnalle koituvat
kustannukset aiheutuvat sairaspoissaoloista ja tyokyvyttémyydesta. (Tuki- ja likuntaelin-
litto 2022).



Reumasairauksia hoidetaan erikoissairaanhoidossa reumatologian yksikoissa. Asiakkai-
den tauteihin kuuluvat erilaiset nivelten ja selkdrangan tulehdukselliset ja kuluman ai-
heuttamat sairaudet, tuki- ja liikuntaelinten aineenvaihduntahairiot seka elinten sideku-
doksen, lihasten, luuston ja verisuonten tulehdussairaudet. Vuonna 2021 kaikista eri-
koissairaanhoidon kdynneista tuki- ja liikuntaelinongelmien osuus oli yhteensa 17,6 pro-

senttia, joka on merkittava maara. (Tuki- ja liikuntaelinliitto 2022).

Reumatologian osuus erikoissairaanhoidon kaynneisté ja kustannuksista nékyy Kelan

taulukosta.

TULE-erikoislaakarikayntien kustannukset, Reumatologia 2017-2021

Kaynnit  Kayntien kustannukset  Korvausten saajat  Korvaukset
2021 18412 2,2 milj.€ 10827 313700 €
2020 17 067 2,0 milj.€ 10401 290900 €
2019 16720 1,9 milj.€ 10362 284200 €
2018 16 442 1,8 milj.€ 10383 278 600 €
2017 17 270 1,8 milj.€ 11521 294 400€
Lahde: KELA

Kuva 1. Tule-erikoislaakarikayntien kustannukset, Reumatologia 2017-2021. (Tuki- ja Liikunta-
elinliitto 2022).

On tutkittu, ettd esimerkiksi nivelreuman varhainen diagnosointi, hyva hoitotulos ja
remissio tuottavat huomattavia kustannussaastoja ja lisdksi parantavat sairastuneiden
henkildiden elamanlaatua merkittavasti. Jos henkildn reumasairaus puolestaan jatkuu
aktiivisena, henkiléa uhkaa toimintakyvyn heikkeneminen, tyokyvyn menetys ja elakoity-
minen. Taman vuoksi olisi hyva keskittya hoidon laatuun, vaikuttavuuteen ja onnistunee-

seen hoitopolkuun. (Duodecim 2022).

Puolakan, Rautiaisen jne. tekemassa tutkimuksessa selvitettiin nivel- ja selkarankareu-
mapotilaiden (yleisimmat reumasairaudet) joutumista tyokyvyttomyyselékkeelle. Tutki-
muksessa selvisi, ettéd sairaanhoitopiirien valilla on merkittavia eroja siind, kuinka toden-
nakoisesti nivel- ja selkdrankareumaa sairastavat henkilot paatyvat pysyvalle tyokyvyt-
tomyyselakkeelle. Nain ollen tyokyvyttomyyseldkkeelle joutumista voidaan kayttaa mit-

tarina siihen, kuinka tehokas alueellinen hoitojarjestelma on.



Nivel- tai selkdrankareuman aiheuttamalla tyokyvyttomyydella voidaan osoittaa sita, etta
hoitotulos ei ole hyva. Huonolla hoitotuloksella on taloudellisia seuraamuksia yhteiskun-
nalle, kun sairastuneen henkilén tuotantopanos vahenee. Taytyy huomioida myds se,
etta tyokyvyn heikentyminen aiheuttaa sairauslomia ja kuntoutusjaksoja jo ennen pysy-

vaa elakoitymista. (Puolakka & Kautiainen & Rantalaiho & Virta & Sokka-Isler & Haanpaa
2019).

Kuvasta voidaan havaita, ettéa nivelreumaa ja selkarankareumaa sairastavat paatyvéat
tyokyvyttomyyselakkeelle useammin kuin muu vaesto.

E KUVIO 1.

Potilaiden ja verrokkien pysyvat tyokyvyttomyyseldkkeet vuosina 2000-14
Harmaa alue kuvaa 95 %:n luottamusvalia.
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Kuva 2. Potilaiden ja verrokkien pysyvat tyokyvyttomyyseldkkeet vuosina 2000-2014. (Puolakka
& Kautiainen & Rantalaiho & Virta & Sokka-Isler & Haanpaa 2019).

Tuoreen nivelreuman kohdalla varhainen remissio ennustaa ty6kyvyn sailymista. Remis-
sio on mahdollista saavuttaa useimpien sairastuneiden osalta, jos heille aloitetaan viipy-
matta monilaékehoito ja heidat sitoutetaan hoitoon. My6s biologisten laakkeiden ottami-

nen kayttoon riittavan varhain parantaa ennustetta. Hoidon laatutekijoissa tulee kiinnittaa



huomiota voimaannuttavaan ohjaukseen ja hoitoon sitouttamiseen, jonotusaikoihin, hoi-
tosuositusten noudattamiseen ja seurantaan. (Puolakka & Kautiainen & Rantalaiho &
Virta & Sokka-Isler & Haanpaa 2019).

2.3 Reumaliiton toiminta

Suomen Reumaliitto on potilas-, vammais-, kansanterveys- ja liikuntajarjesto, johon kuu-
luu 138 jasenyhdistysta sek& 30 000 jasenta. Reumaliitto jAsenyhdistyksineen edistaa
reuma- ja muita tuki- ja liikuntaelinsairauksia sairastavien hyvinvointia seka tyoskentelee
sen eteen, ettei sairastuminen vahenna sairastuneen henkildn mahdollisuuksia toimia

yhdenvertaisesti yhteiskunnassa. (Reumaliitto 2022).

Reumaliitto tarjoaa tietoa, tukea ja toimintaa tuki- ja liikuntaelinsairauksia sairastaville ja
heidan laheisilleen. Reumaliitto vaikuttaa yhteiskunnassa, jotta sairastavat saisivat tar-
vitsemaansa laadukasta hoitoa ja kuntoutusta seka ajantasaista tietoa etuuksistaan ja

oikeuksistaan. (Reumaliitto 2022).

Reumaliiton kohderyhmalla on monenlaisia reuma- ja muita tuki- ja liikuntaelinsairauk-

sia. Esimerkkeja diagnooseista ovat:

- Nivelreuma

- Fibromyalgia

- Harvinaiset reumasairaudet
- Kihti

- Lastenreuma

- Nivelpsoriaasi

- Nivelrikko

- Osteoporoosi

- Selkarankareuma

- Sjogrenin oireyhtyméa
- Vaskuliitit

Reumaliitto jarjestdd monenlaista toimintaa kuten ammattilaisluentoja, tapahtumia ja ver-
taistuellisia kursseja. Reumaliitto kohdentaa tietoa ja toimintaa myds ammattilaisille tar-
joamalla mm. koulutusta, luentoja, materiaaleja ja kokemustoimintaa. Kokemustoiminta
suunnattu sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille sekd alan opiskelijoille, silla he ovat

Reumaliiton kokemustoimijoiden ensisijainen tilaajataho. (Reumaliitto 2022).



3 Osallisuuden hydédyntaminen palveluiden suunnittelussa,
toteutuksessa ja kehittamisessa

3.1 Asiakkaan osallisuus sosiaali- ja terveyspalveluissa

Osallisuuden merkitysta on nostettu nakyviin viime vuosina monissa eri yhteyksissa. Ko-
kemustoiminta ja kokemusasiantuntijatoiminta ovat tarkea osa laajempaa osallisuustyon
ja asiakasosallisuustyon kenttdd. Osallisuuta on kehitetty sosiaali- ja terveydenhuol-
lossa, mutta my6s muilla aloilla kuten ty6llisyys- ja asumispalveluissa. Tulevaisuudessa
kokemustiedon tuottajat kuten asukkaat, asiakkaat ja kokemusasiantuntijat voivat osal-
listua sekd omien palveluidensa etta palvelukokonaisuuksien ja ketjujen kehittdmiseen,
toteuttamiseen, arviointiin seka niitd koskevaan paatoksentekoon. (Hirschovits-Gerz &
Karjalainen & Nurmela & Sihvo 2019: 3).

Osallisuus muodostuu osallistumisen, toiminnan ja vaikuttamisen kautta. Osallisuus si-
saltdd kuulluksi tulemisen, oikeuden mielipiteen ilmaisuun, vaikuttamisen mahdollisuu-
den, yhteis66n ja yhteiskuntaan kuulumisen ja toiminnan. Osallisuus tarkoittaa myos si-
toutumista, velvollisuuksia ja vastuun ottamista. (Sirvié 2010; Kettunen & Kivinen 2012:
268-270).

Sosiaali- ja terveysalalla osallisuuden tasot ovat 1) yhteiskunnan tasolla 2) palvelujarjes-
telman tasolla ja 3) asiakkaan palvelutapahtuman tasolla. Sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujen ja organisaatioiden tasolla korostuu asiakkaiden rooli palvelujen kayttgjina ja
vaikuttajina palvelujen kehittdmisessa ja arvioinnissa yhdessa muiden henkildiden
kanssa. (Sirvid 2010; Kettunen & Kivinen 2012: 268-270).

Osallisuuden esteita puolestaan ovat esimerkiksi asiakkaiden ominaisuudet, kuten ika,
koulutus, sosioekonominen asema, terveydentila ja voimavarat. Tarke&a on kiinnittaa
huomiota varsinkin niihin asiakasryhmiin ja asiakkaisiin, joiden terveydentila on heikko,
joiden autonomia tai voimavarat ovat vahaisia tai jotka ovat palvelujen piirissa vasten-
tahtoisesti. (Sirvio 2010; Kettunen & Kivinen 2012: 279).

Sosiaali- ja terveysministerion tuoreessa selvityksessa (2019: 11) tuotiin esille osallis-
tava ja vaikuttava sosiaalityd, johon osallisuuden kasite sisaltyy. Selvityksessa mainittiin
kaytannon esimerkkeind mm. asiakkaiden asiantuntijuuden hyddyntdminen sosiaali-
tydssa, asiakkailta saadun tiedon seuranta ja arviointi sek& yhteiskehittdmisen kayttami-
nen palvelujen ja sosiaalitybn menetelmien suunnittelussa ja kehittdmisessa. Liséksi

huomion arvoinen esimerkki oli, ettd asiakasraadeista, vertaistukea antavista tahoista,



kokemusasiantuntijoista ja kehittdjaasiakkaista tulisi rakentaa laajempi verkosto, jonka
asiantuntemusta voidaan kayttaa aiempaa tehokkaammin. (Sosiaali- ja terveysministerit
2019: 11).

Sote-uudistuksen myo6té erds keskeisista tavoitteista on lisata saavutettavuutta, asiakas-
lahtbisyytta ja yhdenvertaisuutta palvelujarjestelméassa. Tavoitteeseen voidaan paasta
asiakasosallisuutta painottamalla. Asiakkaan osallistuminen auttaa kehittdmaan vaikut-

tavia palveluja. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2022).

Osallistuminen ja vaikuttaminen on palvelunkayttajan oikeus. Osallistumisen edistami-
nen on puolestaan palvelujenjarjestajan velvollisuus, silld osallisuudesta sdadetdan eri
laeissa kuten terveydenhuoltolaissa (1326/2010), sosiaalihuoltolaissa (1301/2014),
laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) ja laissa sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista (812/2000). (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2022).

Asiakkaan osallisuus omaan palveluun voi nakya organisaatiossa eri tasoilla, joita alla

oleva kuva havainnollistaa:

Asiakasosallisuus

strategiana ja toimintaohjelmana

6 AL Palvelut tuotetaan &
0
Uf\dvhf\ asiakasedustajan kanssa ‘u}

8 e Asiakkaat ja ammattilaiset [8\ Q

O\ kehittavat palveluita yhdessa /' ||/

ﬁ ) Asiakkaat osallistuvat ‘%__g]

U [UJ‘& vuoropuheluun palveluista 1Rl
o

(@)

—
=\
A J

Asiakkaat antavat
palautetta palveluista

Asiakkaat osallistuvat omaan palveluunsa

Kuva 3. Asiakasosallisuus organisaatiossa, asiakasosallisuuden talo (Terveyden ja hyvinvoin-
ninlaitos 2020).
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Esimerkiksi oikein keratyt asiakaspalautteet mittaavat asiakkaiden kokemuksia ja tyyty-
vaisyytta saatuihin palveluihin. Olennaista palautteen keradmisessa on, ettd palautetta
kootaan ja kasitellaan jarjestelmallisesti ja niilla on vaikutusta palvelujen suunnitteluun ja

toteutukseen. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2022).

On tarkeda, etta yksikoissa luodaan rakenteita, joissa palvelun kayttajien kanssa kay-
daan keskustelua palveluista ja palvelutarpeista. Taté tietoa voidaan hyddyntaé paatok-
senteossa. Vuoropuhelua asiakkaan ja palveluntarjoajan valilla voidaan toteuttaa esi-
merkiksi asiakasraadeilla ja keskustelutilaisuuksissa. Dialogin ja kehittAmisideoiden
avulla on mahdollista suunnitella sellaisia palveluja ja palvelupolkuja, jotka vastaavat pa-
remmin palveluiden kayttajien tarpeisiin. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2022).

Asiakkaiden ja ammattilaisten yhteiskehittdmisessa ja yhteissuunnittelussa tarkoituk-
sena on lisata kaikkien osapuolten vaikuttamisen mahdollisuuksia. Palvelujen tuottami-
nen asiakkaiden kanssa puolestaan tarkoittaa esimerkiksi yhteisvastaanottoa, jossa am-
mattilaisen rinnalla on koulutettu kokemustoimija. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos
2022).

Kokemustoiminta, kokemustoimijakoulutus ja kokemustoimijoiden hyoédyntaminen on
oleellinen osa laajempaa osallisuus- ja asiakasosallisuustydn kokonaisuutta. Kokemus-
toiminta on myds vahvasti yhteydessa asiakaslahtoisten ja osallisuutta edistavien palve-
lujen kehittamiseen, silla kokemustietoa kaytetaan paljon ammatillisen ja tieteellisen tie-

don rinnalla (Hirschovits-Gerz & Karjalainen & Nurmela & Sihvo 2019: 3).

3.2 Kokemustoiminnassa kaytetyt kasitteet

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tuoreesta selvityksesta (Hirschovits-Gerz & Karja-
lainen & Nurmela & Sihvo 2019: 5) kavi ilmi, ettd kokemustoimintaa ja koulutusta on
jarjestetty melko hajanaisesti johtuen siita, etta sité ovat jarjestaneet monet eri tahot eika

yhteista kasitteistda, koulutussisaltda tai toiminnankoordinointia ole ollut.

Koska kokemustoiminnan ja kokemusasiantuntijatoiminnan yhteydessa kaytetyt kasit-
teet ovat olleet valtakunnallisesti katsottuna hyvin kirjavia, kaytan opinnaytetytssani sa-
moja kasitteitd, jotka ovat kaytdéssd Reumaliiton kokemustoiminnassa. Avaan lyhyesti

tarkeimmat kasitteet, joita kaytan taman opinnaytetydn yhteydessa.
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3.2.1 Kokemustoiminta

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (2021) maaritelman mukaisesti kokemustoimija- tai
kokemusasiantuntijatoiminta on sellaista, jossa kokemuksen omaavat ihmiset tuovat
oman kokemuksensa ja kokemustoimijakoulutuksen myo6ta saadun osaamisensa mui-
den kayttoon. Myods Rissanen ja Puumalainen (2016: 5) kuvaavat katsauksessaan, etta

kokemusasiantuntijatoiminnassa on tarke&a halu kehittda palvelujarjestelmaa.

Yhteiskunnalliselta tasolta tarkasteltuna kokemusasiantuntijatoiminnalla voi olla se mer-
kitys, ettd kokemustarinoiden kuuleminen ja niiden esille tuominen vahenté& ennakko-
luuloja ja pelkoja erilaisuutta kohtaan. Taméa puolestaan voi vahentaa erilaisiin asioihin
liittyvaa stigmaa ja syrjintdd. Kokemustoiminnan avulla voidaan myds edistaa palvelui-
den kayttdjien kansalaisoikeuksien toteutumista ja vahvistaa osallisuutta. Se on myds

keino pidentaa tyburia. (Puumalainen & Rissanen 2016: 5-6)

3.2.2 Kokemustoimijat

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (2021) maaritelmé&n mukaan kokemustoimijaksi tai
-asiantuntijaksi voidaan kutsua henkil6&, jolla on omakohtaista kokemusta haastavasta
elaméntilanteesta, kuten sairaudesta, vammautumisesta, kdyhyydesta tai palvelun kay-
tosta esim. lastensuojelunasiakkuudesta. Han voi my6s olla haastavan tilanteen kohdan-
neen laheinen tai omainen. Liséksi hédnelld on koulutus, joka antaa valmiudet kokemus-

toimijana toimimiseen ja oman kokemustarinansa hyddyntamiseen.

Kokemustoimija tietaa mitka tekijat ovat auttaneet hanta esimerkiksi toipumisessa tai
elaméanmuutoksessa ja siihen sopeutumisessa. Koulutuksen tarjoamaa teoreettista tie-
toa ja ammatillisia valmiuksia tarvitaan erityisesti vaativissa kokemustoimija- ja koke-

musasiantuntijatehtavissa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2021)

Rissanen ja Puumalainen (2016: 5) maarittelevat kokemustoimija- ja asiantuntijan sa-
moilla kriteereill&, mutta he taydentavat, ettd kokemusasiantuntijuus voidaan jakaa yksi-
I6n, jarjestelman ja yhteiskunnan tasoille. Kokemustoimijan- tai asiantuntijan kokemuk-

sesta on heiddn mukaansa oltava hy6tya jollekin niista.

Yksilon tasolla se voi tarkoittaa esimerkiksi sitd, ettd kokemusasiantuntijan omasta na-
kokulmasta katsottuna toiminta voi olla osa toipumisprosessia. Koulutus voi olla keino
tyollistya tai esimerkiksi tilaisuus tyostaa omaa sairastumista kokemustarinan jasentami-

sen kautta. (Puumalainen & Rissanen 2016: 5)
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Jarjestelman tasolla kokemusasiantuntijuus tarkoittaa erilaisia tehtavia ja rooleja palve-
lujarjestelméassa. Todellisten kokemusten kuuleminen lisdd ammattilaisten ymmarrysta
ja voi ndin ollen parantaa asiakastyon laatua ja palveluiden asiakaslahtdisyyttd, joka
puolestaan lisaa asiakastyytyvaisyytta. Hyvia tuloksia on saatu monissa maissa, kuten
Kanadassa ja Australiassa. Maat ovat kayttaneet kokemustoimijoita ammattilaisten kou-
lutuksessa ja palveluiden arvioinnissa jo pitkdén. Sen ansiosta esimerkiksi sairaalahoi-
don ja palveluiden tarve on vahentynyt, kun puolestaan elaméanlaatu, tyollisyys ja kus-
tannustehokkuus ovat lisdéntyneet. (Puumalainen & Rissanen 2016: 5)

Yhteiskunnalliselta tasolta tarkasteltuna kokemusasiantuntijatoiminnalla voi olla se mer-
kitys, ettd kokemustarinoiden kuuleminen ja niiden esille tuominen vahentd& ennakko-
luuloja ja pelkoja erilaisuutta kohtaan. Tama puolestaan voi véhentaa erilaisiin asioihin
liittyvaa stigmaa ja syrjintad. Kokemustoiminnan avulla voidaan myos edistéaa palvelui-
den kayttgjien kansalaisoikeuksien toteutumista, vahvistaa osallisuutta ja se on keino
pidentdd tyduria. (Puumalainen & Rissanen 2016: 5-6)

3.2.3 Kokemustoimijan ja kokemusasiantuntijan ero

Lyhyesti kuvailtuna kokemustoimijan ja kokemusasiantuntijan ero on, etta kokemustoi-
mija on standardoidun kokemustoimijakoulutuksen saanut henkild, joka toimii vain ja ai-
noastaan suhteessa sellaisiin henkildihin, joilla vastaavaa kokemusta ei ole (esimerkiksi
eri alojen ammattilaiset). Tarkoitus on vaikuttaa laajoihin ihmisryhmiin. (Kokemustoimin-
taverkosto 2022).

Kokemusasiantuntijalla on erilainen koulutustausta ja koulutuksestaan riippuen han voi
toimia ammattilaisten liséksi myds vertaistukijana, eli suhteessa saman kokemuksen
omaaviin henkildihin. Vertaistoiminnan tarkoituksena on olla tukena, voimaannuttaa ja
edistaa yksildiden hyvinvointia. Kokemusasiantuntijatoiminnassa néita kahta roolia (ver-
taistukija ja kokemusasiantuntija) ei eroteta niin selkeasti toisistaan ja asiantuntija voi

toimia eri rooleissa. (Kokemustoimintaverkosto 2022).

Reumaliiton kokemustoiminnassa kaikki kokemustoimijat ovat kdyneet kokemustoimin-
taverkoston standardoidun peruskoulutuksen ja he toimivat vain suhteessa niihin henki-
I6ihin, joilla ei vastaa kokemusta ole. Reumaliiton toimijat valittavat kokemustietoa paa-

saantoisesti sote-alojen ammattilaisille.
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4 Kokemustoiminnan hyddyntaminen reumasairaiden hoidon
ja palveluiden kehittamisesséa

4.1 Reumaliiton kokemustoiminta

Reumaliiton kokemustoiminta k&ynnistyi nykyisessa muodossaan syksylla 2021, jolloin
Reumaliiton kokemustoimijat koulutettiin  yhteistydssd Kokemustoimintaverkoston
kanssa, joka tarjosi standardoidun koulutuspaketin. Peruskoulutuksen tavoitteena oli,
etta koulutettavat osaavat jasentaa ja valittaa tarkoituksenmukaisesti kokemustietoa reu-
masairauksista sellaisille henkildille, joilla sitéa ei ole. (Kokemustoimintaverkosto 2022).

Peruskoulutuksen kdayneend Reumaliiton kokemustoimijat ovat saaneet mm. esiintymis-
taidon koulutusta, ohjausta omien kokemuksien jasentdmiseen ja esittamiseen seka tie-
toa alueellisesta ja valtakunnallisesta kokemustoiminnasta. Koulutus antoi monipuoliset
valmiudet kertoa omaa tarinaa ja kokemustietoa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten

ja opiskelijoiden kayttdon. (Kokemustoimintaverkosto 2022).

Reumaliiton kokemustoimijat voivat olla mukana esimerkiksi koulutuksissa, tyéryhmissa
ja erilaisissa tilaisuuksissa. Tyo6tehtavat voivat vaihdella tilaajatahon tarpeen mukaan.
Reumaliiton toimija voi olla suunnittelemassa esimerkiksi potilaan hoitopolkua ja testaa-
massa sitd ennen laajempaa kayttéonottoa. Toisena esimerkkind kokemustoimija voi

olla ammattilaisluennolla puhujana reumatologin tai muun ammattilaisen rinnalla.
Reumaliiton kokemustoimijan voi tilata puhumaan esimerkiksi seuraavista aiheista:

- oma tarina, sairastumisesta nykyhetkeen

- apuvdlineet

- kuntoutus

- hoitopolku, ladkehoito, seuranta

- moniammatillinen yhteistyo (psykologi, sosiaalityontekija, fysioterapeutti, laakari
jne).

- toimintakyvyn yllapitdminen

- esteettdmyys ja saavutettavuus

- tyOelaméa- ja opiskelu

- arki ja ihmissuhteet

Talla hetkelld eri puolilla Suomea toimii yli 20 Reumaliiton kokemustoimijaa, jotka ovat

keskenaan eri ikaisia, erilaisissa elamantilanteissa seka erilaisen diagnoosin omaavia
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henkilditd. Toimijoiden diagnooseina on mm. selkarankareuma, nivelreuma, lasten-
reuma, fibromyalgia ja harvinaiset reumasairaudet. Harvinaisempien reumadiagnoosien
kohdalla kokemustoimijat toimivat seka alueellisesti, etta valtakunnallisesti. (Reumaliitto
2022).

4.2 Reumaliiton kokemustoimijoiden hyddyntadminen hoidon ja palvelui-
den kehittamisessa

Kokemustoimintaa ja kokemustoimijoita voidaan hyddyntda monipuolisesti reumasairai-
den hoidon ja palveluiden suunnittelussa, toteutuksessa, kehittdmisessa ja arvioinnissa.
Kokemustoimijoita voidaan tilata erilaisiin tydryhmiin ja tilaisuuksiin hyddyntéen reuma-
sairaiden kokemusta hoitopoluista ja palveluista. Kokemustoiminnalla pyritdan paranta-

maan hoidon laatua ja vaikuttavuutta sekéa palveluiden tehokkuutta.
Hoidolle ja palveluille voidaan asettaa laatukriteereja. Esimerkkeja ovat:
1. toimintaedellytykset: henkiloston, tilojen seka valineiden laatu ja maara

2. toimintaymparisto ja toiminta (prosessit): hoidon, ohjauksen ja kuntoutuksen si-

salto, tydkaytannot ja menetelmat, asiakkaan kohtelu ja osallisuus

3. Lopputuloksille: asiakkaan kokema hyoéty, palvelun vaikutukset ja vaikuttavuus.
(Rousu 2021).

Kuvaa tulkittaessa voidaan todeta, ettd reumasairaan asiakkaan nakokulma koskettaa
monia esitettyja aiheita liittyen toiminnan laatuun ja siten kustannuksiin. Asiakkaalla on
erinomainen nakemys eri yksikoiden véliseen yhteistydhon, palvelupolusta aiheutuvaan

turhaan tydbhon seka tietoa hoitovirheisté ja tapaturmista.

Asiakkailla voi olla my6s raportoimattomia hoitovirheité tai sellaista tietoa asiakaspalaut-
teesta ja yksikon yleisestd maineesta, joka ei ole paatynyt yksikélle asti. Hoitavat yksikot
voivat hyddyntaa kokemustoimijoiden kautta tata tietoa. Sen avulla he voivat parantaa

prosessejaan ja saada kustannushyotyja.
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Kuva 4. Huonon laadun jaavuori. (Rousu 2021).

Reumaliiton kokemustoimijan tilaamalla on tarkoitus lisata yhteisty6ta ja parantaa palve-
lun tehokkuutta sekd ammattilaisen, etta asiakkaan nakokulmasta. Tarkoitus on etsia

ratkaisuja ja toimivia malleja, jotka hyodyttavat kaikkia osapuolia.

5 Oppaan toteutus

Opas Reumaliiton kokemustoimijoiden tilaajille tehtiin yhteistydssa Reumaliiton kanssa,
joka oli oppaan tilaajataho ja tehtavan toimeksiantaja. Osallistuin Reumaliiton kokemus-
toimijakoulutuksen jarjestdmiseen syksylla 2021, jolloin sain kasityksen toiminnan luon-
teesta. Osallistuessani koulutuksen jarjestamiseen perehdyin yleisesti kokemustoimin-
taan ja sen hytdyntamiseen Suomessa. Oppaan teko vaiheessa keskityin erityisesti

Reumaliiton omaan toimintaan.

Aloitin opinnaytetyoprojektin jarjestamalla Reumaliiton kokemustoimijakoulutusta ja ole-
malla mukana jokaisessa vaiheessa: suunnittelussa, toteuttamisessa ja arvioinnissa. Ko-
kemustoimijakoulutuksen tavoitteena oli kouluttaa Reumaliitolle kokemustoimijoita, joilla

on oma kokemus reumasairaudesta ja erilaisten palveluiden kaytosta. Koulutuksen an-
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siosta toimijat saivat valmiudet jakaa kokemustietoa sosiaali- ja terveysalan ammattilai-
sille ja opiskelijoille. Yhteisty6ta tehtiin Kokemustoimintaverkoston kanssa, jonka kautta

tuli standardoitu koulutuspaketti.

Tavoitteena oli, ettd koulutus antaa toimijoille valmiudet kertoa tarpeistaan ja kokemuk-
sistaan hyoddyllisella tavalla, jotta ammattilaiset voivat kayttaa niita tydssaan. Koulutuk-
sessa oli panostettava sisallollisesti mm. vuorovaikutustaitoihin, oman kokemuksen ja-
sentamiseen ja itseilmaisuun seké toimijoiden ymmarryksen syventamiseen palvelujar-
jestelmasté. Lisaksi kaytiin 1api muun muassa mediaosaamiseen ja markkinointiin liitty-
vid teemoja. Koulutuksessa kaytettiin hyddyksi erilaisia menetelmia ja kouluttajia. Esi-
merkiksi vuorovaikutustaitojen kohdalla kaytettiin naytelma-, teatteri- ja draamatyén me-
netelmia ja teatterialan ammattilaista, joka keskittyi omassa osuudessaan ilmaisu- ja

vuorovaikutustaitojen kouluttamiseen.

Koulutus piti siséllaan viisi koulutuskertaa. Ne toteutettiin kolmena webinaarina ja kah-
tena lahikoulutusviikonloppuna Helsingissa. Koulutuskertojen valissé oli valitehtavia, ja
viimeisena tehtavana jokainen kokemustoimija antoi nayttosuorituksen sosiaali- ja ter-
veysalan ammattilaisille. Suorituksen jalkeen he voivat toimia virallisesti Reumaliiton ko-

kemustoimijoina.

Reumaliiton kokemustoimijakoulutuksen aikana havaittiin, ettd kokemustoiminnasta tar-
vitaan lisdd ammattilaisille suunnattua tietoa ja materiaalia, koska tilaajatahot eivéat viela
tieda Reumaliiton kokemustoiminnasta ja kokemustoimijoista tarpeeksi. He eivat tieda,
missa kaikissa yhteyksissa kokemustoimijoita voi hyddyntaa tai miten heita voi tilata
Reumaliitosta. Koulutuksen aikana paadyttiin siihen, etta tiivis opas Reumaliiton koke-
mustoiminnasta olisi hyva tapa lisata tietoisuutta ja innostaa ammattilaisia tilaamaan ko-

kemustoimijoita.

Oppaalta toivottiin, etta kaikki tieto olisi koottu tiiviisti yksiin kansiin. Lisdksi nahtiin tarke-
aksi, ettd opas sisaltaisi myos konkreettisia esimerkkeja siita, missa tyotehtavissa koke-
mustoimijoita voi hyddyntda. Sen tulisi myts antaa ohjeet kokemustoimijan tilaamiseen.
Suunnittelin oppaan rakennetta ja sisdltéa yhdessd Reumaliiton kokemustoiminnasta

vastaavan henkildn ja Kokemustoimintaverkoston tyontekijoiden kanssa.

Valitsimme lahdemateriaalin ja jarjestetyn kokemustoimijakoulutuksen pohjalta téarkeim-
mat asiasisallot, jotka paatyivat lopulliseen oppaaseen. Suunnittelin oppaan ulkoasun ja
visuaalisen ilmeen alustavasti valmiiksi, mutta lopullisesta ulkoasusta, oppaan painami-

sesta ja sahkoisen version tekemisesta vastaa Reumaliitto.
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Oppaalle asetetut tavoitteet:

1. Opas lisaa tietoa ja ymmarrysta Reumaliiton kokemustoiminnasta muun muassa
siitd, keitd Reumaliiton kokemustoimijat ovat, mita he tekevat, mita hyotya heista
on tilaajalle ja miten kokemustoimija tilataan tydpaikalle.

Opas on helppokayttdinen, visuaalisesti selkea ja Informatiivinen.

3. Opas heréttaé kiinnostusta ja kasvattaa kokemustoimijoiden tilausmaaria.

Kaytin oppaan laatimisessa menetelméana Tieto kirjaksi -teoksen oppaan tekemisen pro-
sessia. Sen mukaan oppaan perimmainen tarkoitus on auttaa lukijaa tietdméaéan, teke-
maan ja oppimaan uutta. Tarkeaa oli myds méaaritella kuka oppaan lukija tulee olemaan.
Reumaliiton opas suunnattiin sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille. (Rentola 2006: 92—
107).

Kohderyhman paattamisen jalkeen lahdin miettimaan lukijan tarpeita pohtimalla kysy-
myksia: mita lukija tietdd? Mita lukija haluaa? Mita lukija tarvitsee? Taman jalkeen aloin
rakentamaan oppaan kieliasua, nakdkulmaa ja paattamaan vaikuttamisen keinoja. Myos
oppaan rakenne valittiin kayttamalla lahteena Tieto kirjaksi -teosta. Rakenteessa kiinni-
tettiin huomiota erityisesti lukijan tarpeisiin, oppaan pyrkimykseen, oppaan ja tekstin ra-
kenteeseen, vaikuttamisen keinoihin ja visuaaliseen ilmeeseen. (Rentola 2006: 92—-107).

Avaan rakennetta seuraavissa kappaleissa.

Oppaan tyylilaji

Oppaassa valittiin tyylilajiksi tietokirjallisuuden faktapohjainen lahestymistapa. Tama tar-
koittaa, etta lukijoihin vaikuttavia retorisia keinoja kaytettiin harkiten, eikd oppaassa py-
ritty suoraan markkinoimaan toimintaa vaan esittelemaan toimintaa tietoa lisaten. Op-
paan tarkoitus on kuitenkin edistaa tilaajamaarien lisdantymista, joten opas pyrki vastaa-
maan tilaajien tiedon tarpeeseen ja kannustamaan heita kokemustoimijoiden kayttéon.
Tilaajatahon tarpeiden arveltiin liittyvan palvelumuotoiluun, jonka vuoksi oppaassa tuotiin
esiin kokemustoimijoiden kayttdmisen hyoddyt — ja ndin ollen opasta voi kayttdd myds

markkinoinnissa.

Oppaan tavoite ja vaikuttamisen keinot (pyrkimys ja lupaus)

Oppaan pyrkimys on tietoisuuden lisddminen ja Reumaliiton kokemustoiminnan kasvat-

taminen, eli kokemustoimijoiden tilausmaarien lisdantyminen. Opas lupaa lukijalle, etta
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se antaa tarvittavat tiedot Reumaliiton kokemustoiminnasta ja sen tavoitteista, seka oh-
jaa lukijaa siina, missa tilanteissa han voi hyddyntdaa kokemustoimijoita omassa tyos-
saan. Opas lupaa my0s ohjeistaa kokemustoimijan tilaamisessa tydpaikalle.

Vaikuttamisen keinoina kaytettiin faktapohjaisia perusteita, tarpeisiin tai hydtyyn vetoa-

mista sekd mydnteista nakdkulmaa, joka kannustaa kokemustoimijoiden tilaamiseen.

Oppaan ulkondko ja visuaalinen vaikuttaminen olivat myds tarkedssa roolissa, joten op-
paasta pyrittiin tekem&én visuaalisesti kiinnostava huomioimalla oppaan varimaailma,
kuvat, fontit ja tekemalla kuvallinen tilausohje. Oppaan visuaalinen ilme on tarkoituksella
varikas ja kuvat valittu siten, ettd ne saavat lukijan tarttumaan oppaaseen. Oppaan ulko-
asussa pidettiin tArkeimpéana kriteerind, etté opas jaa lukijan mieleen ja toimii tarvittaessa

markkinointimateriaalina. Taman vuoksi oppaan kuviin ja kuvaohjeisiin kaytettiin aikaa.

Oppaan ja tekstin rakenne sekéa lukijan tarpeet

Oppaan rakenteessa huomioitiin lukijan tarpeet kohdentamalla oppaan tieto sosiaali- ja
terveysalan ammattilaisille ja opiskelijoille. Oppaan haluttiin olevan tiivis ja helppokayt-
téinen, jotta siitd hahmottaisi nopeasti padasiat. Tarkoituksena oli, ettéd oppaan ehtisi lu-
kea tytpaikalla kiireisessa tydymparistdssa. Kieliasu ja esimerkit valittiin kohderyhman
mukaan. Oppaasta jatetiin tarkoituksella pois esimerkiksi kuvaus reumasairauksista, oi-
reista ja hoidosta. Oppaan teemat valittiin keskittymaan ainoastaan Reumaliiton koke-

mustoimintaan.

Opas vastaa tiiviisti kysymykseen mita hyotya Reumaliiton kokemustoimijoista on sosi-
aali- ja terveyshuollon ammattilaiselle ja opiskelijalle. Oppaan esimerkit ovat kohden-
nettu sote-ymparistoon. Kuvallisessa ohjeessa annetaan konkreettiset tilausohjeet, jotka
on helppo hahmottaa. Kuvaohjeeseen valittiin tilaajaksi ladkarihahmo. Nailla valinnoilla

pyrittiin vaikuttamaan tekstien ja kuvien kohdentuminen ammattilaisille.

Oppaan suurimman hyddyn nakisin olevan, ettd ammattilaiset voivat kayttaad kokemus-
toimijan asiantuntemusta asiakasprosessien palvelumuotoiluun. Muut hyodyt ovat hen-
kilokunnan tiedon lisd&ntyminen kokemustoiminnan kautta reuma- ja muista tuki- ja lii-
kuntaelinsairauksista seka asiakkaan nakékulman esiin tuominen, joka voi erota ammat-

tilaisen nakodkulmasta.
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Visuaalinen ilme

Vaikka oppaan sisalléssa pyrittiin pysymaan faktapohjaisessa lahestymistavassa, niin
ulkoasu on tietokirjalle epatyypillinen, silla sen on tarkoitus heréattéda kiinnostusta. Varit,
fontit ja kuvat valittiin keventamaan faktapohjaista tekstisisaltéa. Varien ja fonttien avulla
voitiin rytmittaa ja jasentaa tekstia, jolloin lukijan on helpompi silmailla opas lapi. Viimei-
sen sivun kuvaohje on suunniteltu siten, ettd sen voi halutessaan tulostaa yksittaiseksi

ohjeeksi tapahtumaan jaetavaksi tai ilmoitustaululle.
Suunniteltu jakelukanava ja levikki

Opasta voidaan halutessaan painattaa fyysisena painoksena ja ladata sahkdisena ver-
siona Reumaliiton verkkosivuille. Opasta voidaan jakaa sairaanhoitopiireille ja oppilai-
toksiin postitse ja sédhkdpostitse. Opasta voidaan sailyttaa Reumaliiton toimistolla ja ja-
kaa kiinnostuneille ammattilaisille. Lisaksi Reumaliiton kokemustoimijat saavat oppaita

ja he voivat hyddyntéaa opasta markkinoinnissa ja tiedon lisddmisessa.

6 Oppaan arviointi

Opasta tehdessa haasteiksi nousi esiin se, ettd [Ahdemateriaalia pelkéastaan kokemus-
toiminnasta oli niukasti, ja sita piti kerata jarjestolta ja kokemustoimintaverkostolta suo-
raan. Kokemustoiminta ja kokemustoimijat kasitteend sekoittuvat helposti kokemusasi-
antuntijatoimintaan ja kokemusasiantuntijoihin, joten oli tehtdva eroa naiden toimintojen
valille. Kasitteiden selkiyttdminen ja Reumaliiton toimintaan keskittyminen helpottivat op-

paan aihesiséltdjen rajaamista.

Haasteena oli myds se, ettd Reumaliiton kokemustoiminta kaynnistyi nykyisessd muo-
dossaan viime syksyna. Sen vuoksi ei ole viela ehtinyt kertya paljon kaytannén koke-
musta Reumaliiton toimijoiden tilaamisesta ja kayttamisesta. Kun uudenlaista toimintaa
kaynnistetdan, haasteena on tehdéa toimintaa tunnetuksi ja tavoittaa tilaajatahot eli sote-

alan ammattilaiset ja organisaatiot.

Oppaaseen pyrittiin kokoamaan sellaista tietoa, joka hyodyttaa tilaajia. Oppaalla haluttiin
kannustaa tilaamaan toimijoita ja hyodyntdmaan heitd tyon arjessa. Jatkossa kertyvien
kokemusten ja palautteiden kautta on mahdollista muokata opasta vastamaan aina kun-

kin hetkista tarvetta.
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Kolmanneksi haasteeksi nousi oppaan tiivis muoto eli taytyi rajata, mitka tiedot hyddyt-
tavat tilaajatahoja eniten ja jaavat lopulliseen oppaaseen. Koin oppaan kohderyhman, eli
sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset, siind mielessa haastavaksi, etta oppaan piti sovel-
tua laajasti eri ammattiryhmien ja organisaatioiden kayttéén. Toisaalta minun oli helpom-
paa tehda opas ammattilaisille kuin suurelle yleisélle, silla pystyin rajaamaan esimerk-
keja ja lyhentamaan asiasisaltéd. Oppaasta jatettiin tarkoituksella pois esimerkiksi ylei-

nen tieto reumasairauksista, oireista ja hoidosta.

Oppaan teossa onnistuttiin vastaamaan tilaajatahon odotuksiin tekemall tiivis, helppo-
kayttoinen, informatiivinen ja visuaalisesti selke& opas. Oppaaseen valittu asiasisalto li-
saa tietoa ja ymmarrystd Reumaliiton kokemustoiminnasta. Se esittelee mitd Reumalii-
ton kokemustoimijat ovat ja antaa konkreettisia esimerkkeja mihin tilaisuuksiin heité voi
tilata.

Opas sisaltda myos kuvallisen tilausohjeen, jota voi kayttaa myds yksinaan. Oppaan ra-
kenne on sellainen, etta opasta on helppo péivittda ja muokata jatkossa vastaamaan
my6s muiden kohderyhmien kuin sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten tarpeita. Op-

paasta voi tehdd oman version esimerkiksi yrityksille tai medialle.

Tulevaisuudessa on mahdollista saada lisaa tietoa siita vaikuttaako opas myonteisesti

tilaajamaarien kasvuun. Tata voidaan arvioida seuraamalla tilausmaaria.

7 Pohdinta

Sosiaali- ja terveysministerion selvityksessa (2019) kuvataan tulevien vuosien visiota
koskien aikuissosiaalitydta ja puhutaan osallistavan sosiaalitydn tarpeellisuudesta, joista
esimerkkeja ovat: asiakkaiden asiantuntemuksen parempi hyédyntaminen seka yhteis-
kehittamisen kayttaminen palvelujen suunnittelussa ja kehittdmisessa. (Sosiaali- ja ter-

veysministerié 2019: 11).

Parhaimmillaan kokemustoiminta on yksi asiakkaiden osallisuuden edistamisen kei-
noista. Se antaa hyotyja monelle taholle: toimijalle itselleen, ammattilaisille ja yhteiskun-
nalle. Kokemustoiminta saattaa kuntouttaa toimijaa itseaan ja vahvistaa hanen kykyaan
kasitella sairautta ja sen tuomia muutoksia omassa elamassaan. Ammattilaiselle koke-
mustoiminta tarjoaa arvokkaan nakdkulman sairastuneen elamaén ja arkeen. (Rissanen
& Puumalainen 2016).
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Yhteiskunnalle hydty voi puolestaan ndkyd muun muassa kustannustehokkuutena. Ris-
sasen ja Puumalaisen katsauksessa (2016: 5) kerrotaan, kokemustietoa hyddyntéavien
maiden havainneen positiivisia vaikutuksia. Esimerkiksi asiakkaiden palveluiden kaytta-
misen tarve on vahentynyt ja asiakkaan elamanlaatu seka tydllisyys ovat parantuneet.

(Rissanen & Puumalainen 2016: 5).

Tulevaisuudessa voidaankin pitaa tarkeand, ettd Suomessa hyddynnetddn asiakkaiden
kokemustietoa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten keskuudessa. Eettisiksi haasteiksi
voidaan nostaa asioita, joita Terveyden ja hyvinvoinninlaitos (2019) kuvaa selvitykses-
sé&én. Haasteita ovat muun muassa toimijoiden tydssgjaksaminen ja tydnohjaus, palkat
ja korvattavuus seka asema ammattilaisverkostossa. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos
2019).

Tulevaisuudessa voidaan kysya millainen rooli kokemustoimijoilla tulee olemaan?
Ovatko he vapaaehtoisia vai tyontekijoita? Mitd haastavimmiksi tydtehtavat kayvat, sita
enemman tarvitaan tydnohjausta, jotta toimijat jaksavat tydssaan. Myds mahdollinen kor-
vaus tyosta korostuu sen mukaan, mita vaativammaksi tyénkuva muuttuu. (Terveyden

ja hyvinvoinninlaitos 2019).

Tulevaisuudessa tuleekin tarkastella kokemustoiminnan kehitystarpeita seka toiminnan
merkitysta ja roolia. Jatkossa olisi hyva tutkia tarkemmin millaisia hyotyja sosiaali- ja ter-
veyspalveluihin ja prosesseihin saadaan asiakkaiden osallisuuden, kokemustiedon ja -

toiminnan avulla.
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Malliehdotus julkaistavasta oppaasta Reumaliiton kokemustoi-

mijoiden tilaajille

OPAS REUMALIITON
KOKEMUSTOIMIJOIDEN TILAAJILLE
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MISTA ON KYSYMYS?

Reumaa ja muita tuki- ja likuntaelin sairauksia sairastavia
henkil6itd on Suomessa merkittava joukko vaestosta.
Tulehduksellinen reumasairaus on noin 120 000 henkildll&.
Yleisin on aikuisten nivelreuma, jota sairastaa noin 45 000
henkilba Suomessa. Muita reumasairauksia ovat esimerkiksi
selkarankareuma ja lapsuusian reuma. Tuki- ja
likuntaelinsairauksista yleisin on puolestaan nivelrikko.

Reuma on pysyva pitkaaikaissairaus, minka vuoksi
reumasairaat asiakkaat kayttavat palvelujarjestelmaa
useiden vuosien ajan. Heille kertyy kokemusta esimerkiksi
hhoitopoluista, terveydenhoidosta, kuntoutuksesta ja
ladkehoidosta seka eri alan ammattilaisten kohtaamisesta.

Reumasairaas henkilot kohtaavat erilaisia ammattilaisia
sosiaalityontekijasta fysioterapeuttiin ja
ammatinvalintaohjaajasta erikoislaakariin. Lasten ja nuorten
kohdalla myods kasvatus- ja opetusalan ammattilaiset ovat
tarkeassa roolissa, jottaei perussairaus aseta lasta
eriarvoiseen asemaan opinnoissa ja tyoelamassa.
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On todennakdista, ettda moni sosiaali- ja terveysalan
ammattilainen kohtaa tydssaan reuma- ja tuki- ja
likuntaelinsairauksia sairastavia asiakkaita. Taméan vuoksi eri
alan ammattilaiset hyotyvat siita, etta he tuntevat
kohderyhmansa sairauden tuomat haasteet.

Reumaliiton kokemustoimijat saavat peruskoulutuksen, joka
antaa heille valmiudet toimia ammatillisessa tydymparistossa.
Kokemustoimijat voivat kertoa esimerkkeja omista
kokemuksistaan. He kuitenkin edustavat tietyn sairauden
kanssa elavien henkildiden todellisuutta ja tarpeita
laajemminkin.

KUKA KOKEMUSTOIMIJA ON?

Kokemustoimija on henkild, jolla on omakohtainen tai
l&Aheisen kokemus sairaudesta. Kokemustoimija toimii
suhteessa sellaisiin henkil6ihin, joilla ei vastaavaa kokemusta
ole.
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TOIMINNAN TAVOITTEET

Reumaliiton kokemustoiminnan ensisijaisena tavoitteena on
lisata sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten ja opiskelijoiden
tietoa ja ymmarrysta reuma- tai tuki- ja liikkuntaelinsairauden
kanssa elamisesta seka palveluiden kaytdsta sairastuneen
nakdkulmasta katsoen.

Kokemustieto antaa ammatillisen tiedon rinnalle arvokkaan
silmayksen sairastuneen tai hanen laheisensa arkeen. Se
auttaa ammattilaista kohtaamaan tydssaan
pitkaaikaissairauden kanssa elavia ihmisia ja huomioimaan
kaikkia niita asioita, joihin perussairaus vaikuttaa.

Kokemustietoa voidaan kayttad hyodyksi sosiaali- ja
terveysalan palveluiden suunnittelussa, toteutuksessa,
kehittamisessa seké arvioinnissa.

Toiminnalla pyritaéan palveluiden tehokkuuteen, kuten
vaikuttavuuteen ja oikea-aikaisuuteen seka siihen, etta
palvelut vastaavat asiakkaiden tarpeisiin. Lisaksi
tarkoituksena on edistaa yhteistyoté ja 10ytaa toimivia
ratkaisuja palvelumuotoilun avulla.
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KOKEMUSTOIMIJOIDEN
HYODYNTAMINEN

Reumaliiton kokemustoimijat voivat toimia laajasti
sairaaloissa, terveydenhuollon yksikdissé, oppilaitoksissa ja
terveys- ja palvelualojen yrityksissa.

He voivat olla mukana sosiaali- ja terveyspalveluiden
suunnittelun, toteutuksen ja kehittamisen lisaksi esimerkiksi
henkilostdn kouluttamisessa ja ammatillisessa
koulutuksessa.
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HYODYNNA KOKEMUSTQIMIJOITA
SOTE-YMPARISTOSSA:

« Henkilbkunnan tapahtumissa, koulutuksissa ja
kehittAmispaivissa

» Hoitopolkujen ja palveluketjujen kehittdmistydssa
« TyOpajoissa
 Osallistujana testaus- tai auditointitilanteissa

» Uusien toimitilojen suunnittelussa ja esteettomyyden
testaamisessa

« Luennoitsijoina tai eri teemojen alustajina

« Simulaatio-oppimisessa potilaan, havainnoijan ja/tai
arvioijan roolissa

« Uusien tydntekijoiden perehdytyksessa

» Yhteiskehittamisessa — paritydskentelyssa
ammattilaisen rinnalla

* Yksikon kehittajakumppanina tuotteiden, laitteiden tai
apuvalineiden testaamisessa ja arvioinnissa

« Osallistujina moniammatillissa tiimeissa

« Jasenena ty6-, asiantuntija- tai johtoryhmissa
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OPPILAITOKSISSA:

* Opetuksessa, oppimistehtavissa ja luennoilla
oppilaitoksissa ja tyoyhteisoissa

» Asiakas- ja potilastilanteiden opetuksessa

« Seminaarien ja tapahtumien puheenvuoroissa ja
keskustelupaneeleissa

o Koulutushankkeiden suunnittelussa
« Opinnaytetdissa haastateltavana

« Oppilaitoksen tilojen, opetuksen, oppimismateriaalien
ja valineiden arvioinnissa ja suunnittelussa

SOSIAALI-, TERVEYS, JA PALVELUALOJEN
YRITYKSISSA

» Tilojen arvioinnissa ja suunnittelussa (esimerkiksi
esteettdmyyden varmistamisessa)

» Henkil6ston koulutuksessa
» Palvelutilanteiden arvioinnissa ja kehittdmisessa

» Palvelun arvioinnissa, toteuttamisessa ja
tuottamisessa



Liite 1
8 (10)

REUMALIITON KOKEMUSTOIMIJAT

Reumaliiton kokemustoimijat ovat kayneet peruskoulutuksen,
joka antaa heille valmiudet toimia ammatillisesti erilaisissa
tilaisuuksisssa ja tyoryhmissa.

Esimerkkeja aihealueista, joista kokemustoimijan voi tilata
puhumaan:

e oma tarina, sairastumisesta nykyhetkeen

e apuvalineet

e kuntoutus

« hoitopolku, ladkehoito, seuranta

« moniammatillinen yhteisty0 (psykologi, sosiaalitydontekija,
fysioterapeutti, laakari jne).

« toimintakyvyn yllapitdminen

¢ esteettomyys ja saavutettavuus

« tybelama- ja opiskelu

e arki ja ihmissuhteet

Reumaliiton kokemustoimijoilta 16ytyvia diagnooseja
ovat esimerkiksi:

e Nivelreuma

» Fibromyalgia

e Selkarankareuma

e Harvinaiset reumasairaudet
e Lastenreuma

Tyétilaisuuksia voivat olla esimerkiksi:

 luennot

» koulutukset
o tydryhmét
o Webinaarit
 tapahtumat
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KAYTANNON OHJEITA TILAAJALLE

Reumaliiton kokemustoimijan voi tilata olemalla yhteydessa
Reumaliittoon (kts. viimeisen sivun ohje ja yhteystiedot).

Tilaajan ottaessa yhteytta, etsimme yhdessa tilaajan kanssa
tehtavaén sopveltuvan toimijan/toimijat ja annamme
yhteystiedot tilaajataholle.

Tilaaja voi olla suoraan yhteydessa kokemustoimijaan ja
sopia kaytannon asioista. Esimerkiksi siita millaiseen
tilaisuuteen, rooliin ja tehtavaan kokemustoimija tilataan.

Kaikki Reumaliiton kokemustoimijat toimivat
vapaaehtoispohjalta, mutta tilaamisen yhteydessa tilaajan
on hyvé keskustella mahdollisesta korvauksesta,
ruokailuista tai matkakuluista Tarkoituksena on pyrkia
siihen, ettei kokemustoimijalle tule kuluja
osallistumisestaan.
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é NAIN TILAAT %
KOKEMUSTOIMIJAN!

MIETI ENNEN TILAAMISTA:

- Millaiseen tehtavaan
kokemustoimijaa tarvitaan?

- Mit& muita odotuksia \_) “ b

kokemustoimijalle on?

-Mahdollinen korvaus (matkat,
ruokailut & tuntipalkkio)

Ota yhteytta

[‘* m Reumaliittoon

info@reumaliitto.fi

p. (09) 476 155 ¢

] -
_.)
N m

Etsikaa yhdessa
tehtavaan sopiva
kokemustoimija

$ o
K} Ota';hteytté

kokemustoimijaan.
Sovi tehtavasta ja
kaytannon asioistal!



