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Téssd laadullisessa tutkimuksessa tarkastellaan sosiaali- ja terveysalalla toimi-
vien kokemusasiantuntijoiden toimijuuden ulottuvuuksia. Tavoitteena oli sel-
vittdd, miten kokemusasiantuntijoiden toimijuus ilmenee, kuinka he kertovat
toimijuudestaan ja mitd merkityksid he toimijuudelleen antavat.

Tutkimusaineisto muodostui yhdeksan kokemusasiantuntijan haas-
tattelusta. Aineisto kerattiin kerronnallistemaattisella haastattelumenetelmalla
kevadlla 2015. Analyysimenetelménd kdytettiin teoriasidonnaista sisédllonana-
lyysia ja hyodynnettiin toimijuuden modaliteettiteoriaa. Teorian mukaan ihmi-
sen toimijuus muodostuu kuudesta ulottuvuudesta: osaamisesta, kykenemi-
sestd, voimisesta, tdytymisestd, haluamisesta ja tuntemisesta. Aineistosta muo-
dostui nelja kokemusasiantuntijan toiminnan ulottuvuuksia kuvaavaa toimija-
tyyppid: puolustaja, vaikuttaja, itsensa kehittdjd ja valittdja.

Puolustajan toimijuus toteutuu ensisijaisesti tdytya -ulottuvuudella
taisteluna arjen haasteita ja byrokraattista palvelujarjestelmdd vastaan. Vaikut-
tajan toimijuus sijoittuu voimisen ja tuntemisen ulottuvuuksille ja ilmenee asi-
akkaan oikeuksien ja osallisuuden edistdmisend yhteiskunnan tasolla. Itsensa
kehittdjd toimii tuntemisen ja haluamisen ulottuvuuksilla, ja hdnen toimijuu-
tensa ilmenee henkilokohtaisen kasvun ja kuntoutumisen tavoitteluna sekd ver-
taissuhteissa. Viilittdjan toimijuus toteutuu haluamisen ja osaamisen ulottu-
vuuksilla ja ilmenee kokemustiedon vilittimisend kumppanuussuhteissa viran-
omaisten ja ammattilaisten kanssa. Kykenemisen ulottuvuus puolestaan oli kai-

kille toimijatyypeille yhteinen, toimijuuden reunaehto.
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by experience, sosiaalipalvelut, terveyspalvelut



SISALTO
1  JOHDANTO. .....erreereernnreraenes 4
2 KOKEMUSASIANTUNTIJAN TOIMINTA-ALUE 6
3 KOKEMUS, ASIANTUNTIJUUS JA TOIMIJUUS 8
3.1 KOKEMIUS......oiiiiiiiiiicicc s 8
3.2 ASTANtUNEUUS ..o 11
221  KokemusasiaNtUntijuus ..........ccceecevieinieininieiinieiniceinceeeeeeeeenenes 13
222  Kokemusasiantuntijat, ammattilaiset ja palvelujdrjestelmi............ 15
3.3 TOIMIJUUS. ..ot 17
4 TUTKIMUSKYSYMYS 21
5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN 22
51 Tutkimusmenetelmat ..., 24
51.1 Haastattelumenetelma ............ccccoviiiiiniiiiiiiccecceee 25
51.2  Haastattelujen toteutus ..o, 26
513  Aineiston analyysi ... 27
52 Luotettavuus ja eettiset ratkaisut...........ccooeiiiiniiie, 29
6 KOKEMUSASIANTUNTIJA TOIMIJUUDEN ULOTTUVUUKSILLA 32
6.1 Neljad toimijatyYPPid ....occoeevereirieiniieircieceieecceee e 33
6.2 PUOIUSEAJA ...ttt 34
6.3 VaiKUttaja ..coveviieieiiciicccccc e 37
6.4 [tsensd Kehittaja.......cooeoivieiniiiiiiiiiciccccc e 41
6.5 VALIEEETA. ..o 44
7 POHDINTA 48
7.1 JONEOPEAGLOKSEL ...ttt 48
7.2 Tutkimuksen toteutuksen arviointia............ccoeviiiiiniiiniiie, 55
LAHTEET .....coeeeureneenrenenrennens 58

LIITTEET ......cooeevvenvrrnennennnen. 66




1 JOHDANTO

Tdssa tutkimuksessa tarkastelen sosiaali- ja terveysalalla toimivien kokemusasi-
antuntijoiden toimijuutta. Jatkossa, kdyttdessani kdsitettd kokemusasiantuntija,
viittaan siis sosiaali- ja terveysalalla toimivaan kokemusasiantuntijaan.

Kokemusasiantuntija on henkilo, jolla on omakohtaista kokemusta
esimerkiksi pitkdaikaissairaudesta tai siitd toipumisesta, vammaisuudesta tai
mielenterveys- ja pdihdeongelmista sekd edelld mainittujen palvelujen kaytta-
misestd. Kokemusasiantuntija voi olla palvelujen kdyttdjd, omainen tai ldheinen,
joka osallistuu julkisten ja yksityisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kehittami-
seen yhteistydssd ammattilaisten kanssa. (Hietala & Rissanen 2015, 13 - 14.) Tut-
kimuksen kohdejoukkona ovat vammais-, mielentervys- ja potilas- ja omaisjar-
jestoissd toimivat, tehtdvadansad koulutetut kokemusasiantuntijat.

Ty0ssédni sosiaali- ja terveysalan kehittamistehtdvissd kohtaan ko-
kemusasiantuntijoita erilaisissa tehtdvissd. Tein aikuiskasvatustieteen prosemi-
naarityoni kokemustoimijuudesta ja oppimisesta otsikolla “Sielld sitd kentalla
oppii—Aspa-sddtion Vertaisarviointitoiminta arvioitsijoiden kokemana oppimis-
ympdristond.” Tutkielman tekeminen nosti esiin kokemusasiantuntijoiden ase-
maan, koulutukseen, ohjaukseen ja tukeen liittyvid kysymyksid ja haasteita seka
inspiroi minua paneutumaan syvéllisemmin kokemusasiantuntijuuteen il-
miona.

Keskustellessani ja toimiessani kokemusasiantuntijoiden kanssa
olen toistuvasti vaikuttunut siitd, miten he kertovat kokemusasiantuntijana toi-
mimisen positiivisista vaikutuksista eldmé&éansa: he ovat oppineet uusia taitoja,
rohkaistuneet esiintyméaan, saaneet onnistumisen kokemuksia vaikuttamistyos-
sadn, kaiken kaikkiaan eldm&an on tullut mielekésta sisaltod. Olen kuullut
my0s kielteisid tarinoita, jotka ovat useimmiten kertoneet ndennéisosallisuu-
desta ja kokemusasiantuntijoiden ndkemysten ohittamisesta viranomais- ja am-
mattilaisverkostoissa. Ajoittain kokemusasiantuntijoiden toimintaymparisto

ndyttaytyy pelikenttand, jolla yksi joukkue pyrkii pelaamaan samaan maaliin.



Pelin sddntojd ei kuitenkaan ole etukédteen madritelty, vaan ne kehittyvit pelin
kuluessa neuvotellen ja vililld myos kamppaillen.

Kokemusasiantuntijuuden kehittyminen Suomessa liittyy sosiaali-
ja terveyspalvelujen paradigman muutokseen. Perinteinen kasitys vammaisista
ja pitkdaikaissairaista ihmisistd sekd mielenterveyskuntoutujista hoivan ja hoi-
don kohteina on murentumassa ja heidédt nahddan kansalaisina ja potentiaali-
sina aktiivisina toimijoina, joiden kokemustiedolla on painoarvoa. Lainsdddanto
ja muu normiohjaus (esimerkiksi YK:n vammaissopimus) edellyttdvit asiakkai-
den osallistamista palvelujen suunnitteluun ja kehittdmiseen. Koulutetut koke-
musasiantuntijat ovat jarjestaytyneet valtakunnalliseksi yhdistykseksi. Yksi
pddministeri Juha Sipildn hallituksen Sosiaali- ja terveysministerion hallinnon-
alaan kuuluvista karkihankkeista oli “Palvelut asiakasldhtoisiksi”. Kyseisen
karkihankkeen tavoitteena oli muun muassa madritelld kokemusasiantuntijuu-
den ja asiakkaiden osallistumisen toimintamalli sosiaali- ja terveyspalveluissa.
(Sosiaali- ja terveysministerio 2016.)

Perehtyessani aiheeseen olen havainnut, ettd sosiaali- ja terveysalan
eri toimijoiden (asiakkaat, palvelujdrjestelmd, kansalaisjdrjestot) taholta koke-
musasiantuntijuuteen latautuu erilaisia, keskenddn ristiriitaisia intressejd. Myos
kasitteestd, koulutusvaatimuksista ja siitd, ketd voidaan kutsua kokemusasian-
tuntijaksi, on kdyty ja kdyddan edelleen keskustelua. Tulkitsen niin, ettd Suo-
messa kokemusasiantuntijuuden “omistajuudesta” ei ole vield muodostunut
yhteistd nakemysté eri tahojen kesken. Kokemusasiantuntijat toimivat kansa-
laisjdrjestotoiminnan ja virallisen palvelujdrjestelmén rajapinnalla, joskus myo6s
selkedsti palvelujdrjestelmaén sisélld ja ohjauksessa. Kokemusasiantuntijoiden
toimijuuden toteutumisen ndkokulmasta on merkitysta silld, milld taholla toi-
minnan omistajuus ja resurssit ovat, ja mistd kdsin toimintaa organisoidaan ja
johdetaan.

Tama opinndytety6 on tehty Jyviaskyldan yliopiston Kansalaisyhteis-
kunnan kehittamisen maisteriohjelmassa, pdadaineena aikuiskasvatustiede. Ai-
kuiskasvatustiede poikkitieteellisend tieteenalana tutkii aikuisten oppimista ja
oppimisymparistojd, myos toimijuus sekd ammatillinen asiantuntijuus ovat ai-

kuiskasvatustieteen keskeisid késitteitd ja tutkimuskohteita.
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Kriittinen aikuiskasvatustiede puolestaan nostaa tutkimuksen koh-
teeksi ihmisryhmat, jotka yleensd paikannetaan marginaaliin, esimerkiksi kou-
lunsa keskeyttdneet ja/ tai tyottoméat nuoret, mielenterveyskuntoutujat sekd
vammaiset ja pitkdaikaissairaat ihmiset. (Brunila & Isopahkala-Bouret 2014, 15).

Kokemusasiantuntijuuden tutkiminen on relevanttia seka kansa-
laisyhteiskunnan asiantuntijuuden maisteriohjelman etté kriittisen aikuiskasva-
tustieteen nakokulmasta, koska tutkimuksen aihe kytkeytyy monin tavoin
muun muassa vammaisten, pitkdaikaissairaiden ja mielenterveyskuntoutujien
osallisuuden, kansalaisuuden sekd oppimisen, kokemustiedon arvostuksen ja

jaetun asiantuntijuuden kysymyksiin.

2 KOKEMUSASIANTUNTIJAN TOIMINTA-ALUE

Tdssd luvussa kuvaan sosiaali- ja terveysalan kokemusasiantuntijoiden toi-
minta-aluetta. Kokemusasiantuntija-késitettd avaan tarkemmin luvussa 3.
Sosiaali- ja terveysalan kokemusasiantuntijoiden toiminta-alueen
muodostavat sosiaali- ja terveysalan jarjestot, palvelujdrjestelmad (hallinto sekd
julkiset ja yksityiset palveluntuottajat), erilaiset jdrjesto- ja palvelujdrjestelma-
lahtoiset kehittamishankkeet sekd muut organisaatiot, esimerkiksi sosiaali- ja
terveysalan oppilaitokset. Havainnollistan kokemusasiantuntijoiden toiminta-

aluetta kuvion 1 avulla.

4 ™
Sosiaali- ja terveysalan Oppilaitokset ja muut
palvelujarjestelma yhteistydkumppanit
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Kuvio 1: Kokemusasiantuntijan toiminta-alue sosiaali- ja terveysalalla.



Suomalainen sosiaali- ja terveysalan jarjestokenttd on laaja ja moni-
puolinen. Maassamme on yli 10 000 sosiaali- ja terveysalan rekistersityd yhdis-
tystd. Naistd yli 200 on valtakunnallisia liittoja, joilla on noin 300 piiri- ja noin
8000 paikallisyhdistystd. Loput noin 1500 yhdistystd ovat valtakunnallisiin jar-
jestoihin kuulumattomia yhdistyksid. Sosiaali- ja terveysalan jdrjestot ovat yleis-
hyodyllisid toimijoita, jotka tekevit tyotd jasentensd ja myos laajemmin koko
védeston fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin edistdmiseksi. (soste.fi
2020.)

Sosiaali- ja terveysalan jdrjestojd ovat esimerkiksi mielenterveys- ja
pdihde-, asunnottomuus-, vammais-, potilas-, ldheis- ja lastensuojelujdrjestot,
joista monet toteuttavat kokemusasiantuntijatoimintaa. Jarjestot kouluttavat ko-
kemusasiantuntijoita, tukevat heitd toiminnassa ja vélittavit heille tehtdvia.

Suomessa toimii sosiaali- ja terveysjdrjestdjen muodostama koke-
mustoimijaverkosto, johon kuuluu 37 jasenjdrjestod, esimerkiksi vammais-, mie-
lenterveys-, potilas- ja ldheisjdrjestojd. (kokemustoimintaverkosto.fi). Kokemus-
asiantuntijat ovat perustaneet my6s oman jdrjestonsd, Koulutetut kokemusasi-
antuntijat (KoKoA) ry:n. Vuonna 2018 KoKoA ry:ssa oli 365 jasentd. (kokemus-
asiantuntijat.fi 2020). Kokemusasiantuntijoiden ja toimintaa toteuttavien jdrjes-
tojen méadrastd ei kuitenkaan ole tarkkaa tietoa, koska toiminnalla ei ole yhte-
ndistd valtakunnallista koordinointia ja hallinnointia.

Sosiaali- ja terveyspalvelujdrjestelmé on suhteessa kokemusasian-
tuntijoihin sek3 tilaaja ettd tuottaja. Hallinto tai palveluntuottajat voivat tilata
kokemusasiantuntijoita jarjestoiltd esimerkiksi palvelujen kehittdmistyoryhmiin
halutessaan osallistaa asiakkaita palvelujen kehittadmiseen, kokemuskoulutta-
jiksi henkilostokouluksiin tai kokemuspuheenvuoron kayttdjiksi seminaareihin.
Viime vuosina my®os palvelujdrjestelmd, sairaanhoitopiirit ja erityisesti mielen-
terveyspalvelut, on ryhtynyt itse kouluttamaan omia kokemusasiantuntijoita ja

antuntijat, 2020; ksshp.fi, 2020.)



Sosiaali- ja terveysalan oppilaitokset tilaavat kokemusasiantunti-
joita kertomaan opiskelijoille omasta esimerkiksi omasta sairaudestaan, vam-
mastaan ja kokemuksistaan palvelujen kayttdjand. Toiminnalla pyritdan lisda-
maddn tulevien ammattilaisten valmiuksia kohdata ja ymmartaa asiakkaita ja po-
tilaita. (Uusitalo 2015.)

Toisaalta oppilaitokset ovat ottaneet roolia my6s kokemusasiantun-
tijakoulutuksissa. Kasvatus- ja ohjausalan ammattitutkintoon on vuoden 2019
alusta sisillytetty valinnaisina opintoina kokemusasiantuntijana ja vertaisohjaa-
jana toimiminen osatutkinto (20 osp). Kyseinen tutkinnon osa on opetusohjel-
massa osalla noin 60:std Kasvatus- ja ohjausalan ammattitutkinnon jarjestdamis-
luvan saaneesta oppilaitoksesta Suomessa. (Hirschovits-Gertz & Sihvola & Kar-

jalainen & Nurmela 2019.)

3 KOKEMUS, ASIANTUNTIJUUS JA TOIMIJUUS

Taman tutkimuksen keskeiset késitteet ovat kokemus, asiantuntijuus, kokemus-

asiantuntijuus, jaettu asiantuntijuus seké toimijuus.

3.1 Kokemus

Eri tieteenfilosofiset ja tutkimussuuntaukset maarittelevat kokemuksen kasi-
tettd eri tavoin. Madrittely on haastavaa kasitteen moniulotteisuuden vuoksi.
Kokemus on ldsni kaikilla eldmanalueilla, ja késite on ristiriitainen. Toisaalta
kokemus on mitd suurimmassa méédrin subjektiivista, toisaalta yleisesti tunnis-
tettua ja jaettua. Kokeminen on sekd mielen sisdinen ettd sosiaalinen, vuorovai-
kutuksellinen prosessi. (Toikkanen 2018, 9.)

Tieteessd kokemus on perinteisesti nahty vahdarvoisempana kuin
kasitteelliselld ajattelulla ja intuitiivisella tajuamisella saavutettu tieto. Koke-
muksella ei ole ndhty itseisarvoa sindnsd, vaan vain vélinearvo osana tieteelli-
sen yleispétevan tiedon tuottamisen prosessia. Téstd syystda kokemuksen kasit-

teen maédrittely eri tieteenaloilla on jadnyt vahdiseksi. (Backman 2018, 29.)
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Kokemuksellisuuden heikkoutena on ndhty sen ennakoimattomuus
ja hallitsemattomuus, ainutkertaisuus ja sen kyky kumota aikaisempia késityk-
sid ja viitekehyksid. Hermeneuttinen ldhestymistapa, jossa keskeistd on merki-
tykset, tulkitseminen ja ymmartaminen, puolestaan kaantda edelld mainitut
heikkoudet vahvuuksiksi. Kokemus haastaa ihmisen kohtaamaan vierauden,
toiseuden ja oman perinteistd ja ennakko-oletuksista nousevan rajallisuutensa.
Kohtaaminen laajentaa ja syventdd keskindistd ymmarrystd. (Emt. 35-36.)

Fenomenologinen ldhestymistavan mukaan kokemus on ensisijai-
sesti tietoisuudessa tapahtuvaa, mielellistd toimintaa. Tajunnallisuus ja intentio
ovat kokemuksen muodostumisen edellytyksid. Kokemus syntyy, kun ihminen
suuntaa tajunnallisen toimintansa johonkin kohteeseen ja merkityksellistda sen.
Kokemus on kokevan subjektin, hdnen tajunnallisen toimintansa ja eldméntilan-
teensa sekd tajunnallisen toiminnan kohteen muodostama suhde. (Perttula
2011, 16, 137.)

John Deweyn (1859-1952) kokemusfilosofian mukaan kaikkien el&-
vien olentojen kokeminen on vuorovaikutteista, toiminnan ohjaamaa seké ke-
hittyvéd. (Alhanen 2013, 50-77). Deweyn kokemusfilosofia haastaa perinteisen
lansimaisen ajattelun dikotomiat ja vastakkainasettelut teoreettisen tietamisen
ja kdytannon toiminnan, kokevan subjektin ja koettavan objektin, mielen ja ruu-
miin, luonnon ja kulttuurin vililld. Kokemukset ja ympéristd ovat dynaami-
sessa vuorovaikutuksessa toisiinsa. Ymparistd muovaa ihmisen kokemuksia ja
ihminen puolestaan vaikuttaa ympéaristoonsd kokemustensa ohjaamana. (Emt.
25-37.)

Alhasen mukaan Dewey ei tee tarkkaa eroa ihmiskokemuksen ja
muiden elollisten olioiden kokemusten vilille. Ihmiskokemuksella on kuitenkin
omat erityispiirteensa: vastavuoroisuus ja kyky yhteistoimintaan, halu, muisti,
mielikuvitus, dlyllinen ajattelu, kieli ja mieli sekd kokeilevan toiminnan kautta
omaksutut tottumukset, jotka ovat toiminnan kautta myos muutettavissa. (Emt.
78-106.)

Deweyn kokemusfilosofia korostaa tietdmisen sijaan toiminnan

merkitystd kokemusta ohjaavana voimana. Ihmiskokemuksessa tietdmiselld on
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merkittavd, mutta ei kuitenkaan ensisijainen rooli. Toiminnan asettaminen ko-
kemuksen muodostumisen perustaksi ratkaisee aistimusten ja ideoiden vélisen
ristiriidan. (Emt. 58-59.) Kaikki teot eivit tuota kokemusta, vaan kokemus syn-
tyy ainoastaan silloin, kun teosta seuraa toimijalle jotakin. Teot ja niiden seu-
rausten lapikdyminen muodostavat kokemuksen perusrakenteen. Teon seu-
raukset puolestaan johtavat useimmiten uusiin tekoihin. Kokeminen on aina
kokeilua, koska tekojen seuraukset eivit ole varmasti ennakoitavissa. Se, miten
ympdristo vastaa toimintaan, ohjaa toiminnan uudelleen suuntautumista. (Emt.
60-61.)

Tekemisen ja tekemisen seurausten lapikdynti eivit ole selkedsti
toisistaan erotettavissa olevat vaiheet. Toiminnan seurausten ldapikdynti on ko-
konaisvaltainen prosessi, joka sisdltdd kehollisuuden (liikkeen), tunteet, mieli-
kuvat ja ajattelun. Moderneissa, luonnontieteellis-tekniseen maailman- ja ihmis-
kuvaan perustuvissa yhteiskunnissa teollistuminen, kaupungistuminen, tyon-
jaon eriytyminen ja yksilollistyminen on johtanut siihen, ettd ihmisten on yha
vaikeampi hahmottaa tekojensa seurauksia ja kokemus pirstaloituu. Tést4 seu-
raa yksilotasolla hallitsemattomuuden ja merkityksettomyyden tunteita. Thmis-
kunnan ja yhteiskuntien ndkokulmasta ratkaisematon kokemusten pirstaloitu-
misen kriisi puolestaan johtaa moniin poliittisiin ja yhteisollisiin ongelmiin.
(Emt. 69-70.)

Toisaalta kokemuksen pirstaloituminen on mahdollisuus, jonka
kautta kokeminen voi kehittyd. Uudessa tilanteessa, jossa vanhat tottumukset ja
ratkaisumallit eividt pade, ihminen joutuu kokeilemaan uutta toimintatapaa,
jonka seurauksia hén ei voi etukéteen tietdd. Tastd syntyy epavarmuuden ja
epdtasapainon tila. Jos kokeilujen kautta haetut ratkaisut ovat toimivia, tasa-
paino palautuu. Kokeminen kehittyy tasapainon jarkkymisen, pirstaloitumisen
ja kokeilun kautta tasapainon uudelleen 16ytdmisen dynamiikassa. (Emt 71-72.)
Kokemuksesta oppiminen on Deweyn kokemusfilosofian punainen lanka. Ko-
kemisen kehittyminen toisaalta edellyttdd ja toisaalta tuottaa kokemuksesta op-

pimista. (Emt. 121).
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Myo6s Merriamin ja Clarkin (1993, 126) mukaan ihmisen merkitta-
vt elamankokemukset virittdvat oppimista ja kokemukselle annetut merkityk-
set ovat muuttuvia. Kaikki kokemus ei kuitenkaan tuota oppimista, vaan oppi-
minen edellyttdd kokemuksen prosessointia, reflektointia ja kasitteellistamista
(Jarvis & Holford & Griffin 2003, 61). Kokemuksellisen oppimisen teorioissa ko-
kemus maéaritellddn yleensd yksilon elaméankokemuksiksi tai koulutuskoke-
muksiksi. (Jarvis 2004, 91). Rissanen (2015, 25) puolestaan nikee kokemusasian-
tuntijaksi kehittymisen oppimisprosessina, jossa omakohtainen kokemus muut-
tuu omakohtaisen kokemuksen prosessoinnin ja reflektion kautta toisia ihmisia

auttavaksi ja palvelujdrjestelmdd kehittavéaksi toiminnaksi.

3.2 Asiantuntijuus

Asiantuntijuuden kasite on moniulotteinen, ja kirjallisuudessa maaritellddn asi-
antuntijuutta monin eri tavoin riippuen ndkokulmasta ja tieteenalasta. Asian-
tuntijuus voidaan hahmottaa yksilon ominaisuudeksi, kognitiivisten, tiedollis-
ten toimintojen ndkokulmasta; sosiaalisena, asiantuntijakulttuuriin osallistumi-
sena tai tiedon luomisen ndkokulmasta (Paloniemi, Rasku-Puttonen & Tynjdla
2011, 13-18.)

Asiantuntijuuden kognitiivinen tutkimus mddrittelee asiantuntijuuden
professionaaliseksi, alakohtaiseksi taitavuudeksi, huippuosaamiseksi. Asian-
tuntijaksi kehitytdan vaiheittain, ja kehittymiseen liittyy teoreettisen tiedon, ko-
kemuksellisen tiedon ja itsesdételytiedon nivoutuminen toisiinsa seké asteittain
etenevd ongelmanratkaisu. Oman osaamisen rajoilla toiminen ja rajojen ylitta-
minen mahdollistaa uuden oppimisen huippuasiantuntijaksi kehittymisen.
(Emt. 15).

Sosiaalisesta, asiantuntijakulttuuriin osallistumisen niktkulmasta asian-
tuntijuus ei ole pelkastddn yksilon ominaisuus, vaan asiantuntijaksi opitaan in-
formaaleissa kdytantoyhteisoissd, joilla on yhteiset toimintatavat ja kieli. Asian-
tuntijuuden kehittymisen mahdollisuudet kidytantoyhteisossa riippuvat siitd,

millainen on yhteison sosiaalinen koheesio ja sen avoimuus suhteessa uusiin ja-
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seniin, miten valta ja johtajuus jakautuvat, ja miten tunteita ja ristiriitoja késitel-
ladn yhteisossd. Mitd aktiivisemmin ryhman jasenet pystyvit sitoutumaan ja
osallistumaan yhteiseen toimintaan, sitd paremmat ovat oppimisen ja kehitty-
misen edellytykset. (Emt. 17-18.)

Isopahkala-Bouret (2008, 84-92) tarkastelee asiantuntijuutta kokemukselli-
sena ilmiond, asiantuntijan omia kokemuksia asiantuntijuudestaan tai sen puut-
teista. Hinen mukaansa asiantuntijuuden kokeminen koostuu relevantista tie-
dosta, itseluottamuksesta ja kyvystd toimia. Kokemisen osat ovat suhteessa toi-
siinsa. Relevantti tieto on olennainen osa asiantuntijuutta, mutta se ei yksin
riitd asiantuntijuuden kokemiseen. Ihmiset eivit voi toimia, jos he eivét luota
tietoonsa. Toimintakyvyn ja vaikutusmahdollisuuksien puute voi puolestaan
johtaa siihen, ettd tietokin jd& lopulta merkityksettomaiksi. (Isopahkala-Bouret
2008, 89-92)

Asiantuntijuus voidaan hahmottaa joko vertikaalisena tai horisontaalisena
ilmiond. Perinteinen, 1960-luvulla kdynnistynyt asiantuntijuuden tutkimus ja
madrittely korostaa asiantuntijuuden yksilollistd ja vertikaalista luonnetta, yksi-
16n kognitiivisia valmiuksia, teoreettisen tiedon hallintaa ja soveltamista, pro-
fessionaalisuutta sekd asiantuntijaksi kehittymistd vaiheittain. Vertikaalisen asi-
antuntijuuden maédrittelyyn liittyy myos kasitys asiantuntijuudesta alakohtai-
sena eksperttiytend, ja asiantuntijuutta onkin tutkittu paljon taitavan toiminnan
ja huippuosaamisen ndkokulmasta. (Paloniemi & Rasku-Puttonen & Tynjdla
2011, 13-15).

Perinteinen késitys sosiaalipalvelujen asiakkaiden ja ammattilaisten
vilisestd suhteesta perustuu kahtiajakoon asiakkaan kokemuksen ja ammatilli-
sen asiantuntijuuden kesken. Sosiaalipalvelujen asiakkaan kokemus on yksi-
tyistd ja yksilollistd. Ammattilaisen asiantuntijuus sen sijaan on objektiivista,
professionaalista, julkista, virallista ja erityisten tietojen ja taitojen hallintaa.
Ammattilainen asiantuntijana tietdd, mikéa asiakkaalle on parasta ja ammattilai-
sella on my0s valta méaéritelld asiakkaan tilanne ja hdanen auttamisekseen tarvit-
tavat toimenpiteet. Vertikaalisen asiantuntujakasityksen mukaan tieto ja valta
ovat ammatillisella asiantuntijalla ja asiakkaan rooli on olla passiivinen toimen-

piteiden kohde. (Laitinen & Nikupeteri 2013, 430.)
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Horisontaalinen asiantuntijakdsitys mddrittelee asiantuntijuuden
yhteisollisyyden sekéd sivusuuntaisen kehittymisen ja muutoksen kautta. Yhtei-
sollinen asiantuntijuus on enemman kuin yksilokohtaisten asiantuntijuuksien
summa. Sivusuuntainen kehittyminen puolestaan tarkoittaa asiantuntijuutta
kehystdvien rajojen ylittdmistd asiantuntijuuden kasvattamiseksi. (Engestrom
2006, 13.) Horisontaaliseen asiantuntijakdsitykseen perustuvassa yhteistydsuh-
teessa ammattilaisen ja asiakkaan suhde on vastavuoroinen. Kummankin tieto
ja asiantuntijuus on yhtd arvokasta. Horisontaalisuus tavoitteena edellyttda
sekd ammattilaisilta ettd asiakkailta perinteiseen ammattilais—asiakassuhteeseen
liittyvien toimintatapojen ja valtarakenteiden tunnistamista ja tietoista purka-
mista ja asettumista dialogiin ja neuvotteluun, jossa tuotetaan osittaisia per-
spektiivejd kasiteltdviin asioihin. (Juhila 2006, 138-139.)

Tdssd tutkimuksessa painottuu horisontaalinen, asiantuntijuuden ver-
kostomaista ja kokemuksellista luonnetta korostava ndkokulma. Jaettua asian-
tuntijuutta ja asiakkaiden aktiivista osallistumista tiedon tuottamiseen ja sovel-
tamiseen korostava asiantuntijakasitys on yksilollistd, kognitiivista ndkokulmaa

mielekkddampi ldhtokohta kokemusasiantuntijuuden tarkastelulle.

221 Kokemusasiantuntijuus

Kokemusasiantuntija on henkilg, jolla on omakohtaista kokemusta esimerkiksi
pitkdaikaissairaudesta tai siitd toipumisesta, vammaisuudesta tai mielenter-
veys- ja paihdeongelmista sekd edelld mainittujen palvelujen kdyttamisestd. Ko-
listuu julkisten ja yksityisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kehittimiseen yhteis-
tyossd ammattilaisten kanssa. (Hietala & Rissanen 2015, 13-14.)
Kokemusasiantuntijuuden juuret Suomessa juontavat mielenter-
veys- ja pdihde- jarjestojen toteuttamaan vertaistukeen, jolla on pitkit perinteet.
Kokemusasiantuntijuus toimintana, jolla pyritddn parantamaan sosiaalipalvelu-
jen asemaa, on kansainvéalinen ilmio6. Isossa-Britanniassa vastaava kasite on ex-
pert by experience. Kokemusasiantuntijuus on 2000-luvulla Suomessa levinnyt
ja vakiintunut mielenterveys- ja paihdetyon piiristd laajasti sosiaali- ja terveys-

alalle, mm. potilasjdrjesttjen toiminnaksi. (Rissanen 2015, 198-199.)
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Kokemusasiantuntijat toimivat seké virallisen palvelujdrjestelmén
sisdlld ettd sosiaali- ja terveysalan jdrjestoissd ja kehittamishankkeissa vaihtele-
vasti joko vapaaehtoispohjalta tai palkkioperusteisesti. Taustayhteisot vastaavat
kokemusasiantuntijoiden koulutuksesta ja toiminnan koordinoinnista. (Hirsh-

covitzh-Gerz, T., Sihvo, S., Karjalainen, J. & Nurmela, A. 2019, 12.)

Kokemusasiantuntijan toiminta-alueet ja tehtivait

Toikko (2012, 162-164) médrittelee kokemusasiantuntijoiden toiminnan alueiksi
palvelujdrjestelméssa osallistumisen konsultaatioon, osallistumisen toimintaan
ja osallistumisen padtoksentekoon. Osallistuminen konsultaatioon tarkoittaa
kokemustiedon tuottamista palvelujen suunnitteluun, toteutukseen, kehittami-
seen ja arviontiin esimerkiksi asiakasfoorumissa tai asiantuntijaryhméssa. Osal-
listuessaan toimintaan kokemusasiantuntija osallistuu palvelun toteuttamiseen
Osallistuminen paatoksentekoon puolestaan tarkoittaa osallistumista hallinnol-
lisiin linjauksiin, johtoryhmaétyoskentelyyn sekd esimerkiksi henkiloston rekry-
tointiin.

Jotkut kokemusasiantuntijatoimintaa toteuttavat yhteisot, erityi-
sesti vapaaehtoispohjalta toimivat sosiaali- ja terveysalan jarjestot, lukevat ko-
kemusasiantuntijuudeksi my6s vertaistuen eri muodot. Toiset tahot puolestaan
rajaavat kokemusasiantuntijuuden koskemaan vain ulkopuolisille, muille kuin
vertaisille suunnattua toimintaa, esim. palvelujen kehittamistd ja ammattilaisten
koulutusta. (Soronen 2019, 118.)

Kokemusasiantuntijan késite ja siihen liittyvit tehtdvét eivit ole
taysin yksiselitteisid eivatka vakiintuneita. Késite ei ole kiistanalainen vain Suo-
messa, vaan myos esimerkiksi Isossa-Britanniassa sosiaalitydssd ja sosiaalitie-
teissd kasitettd on tarkasteltu myos kriittisesti. Esimerkiksi Scourfield (2010,
1890-1893) kyseenalaistaa kokemusasiantuntija-késitteen (expert by experience)
kayton mielekkyyden sen epamddrdisyyden vuoksi. Scourfieldin mukaan

maallikkojen nimedminen asiantuntijoiksi sosiaalipalvelujen arvioinnissa muun
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muassa hamartdd ammattilaisten ja maallikkojen vastuiden rajoja. Suomessa k-
sitteen vakiintumattomuus néyttaytyy siten, ettd eri tahot esimerkiksi aiemmin
luvussa 2 mainitut Koulutetut kokemusasiantuntijat ry ja Kokemustoimintaver-
kosto) madrittelevat késitettd ja siihen liittyviad tehtdvid hiukan eri painotuksilla.
Seuraavassa taulukossa on kuvattu kokemusasiantuntijoiden toiminta-alueita,

tehtdvid ja erilaisia Suomessa kdytossad olevia nimikkeita.

KOKEMUSASIANTUNTIJUUS

TOIMINTA-ALUE Palvelujen Koulutus, tiedotus Tutkimus

kehittiminen

NIMIKE, TEHTAVA, | kokemuskehittdja,  kokemuskouluttaja kokemustutkija

ROOLI

kokemustoimija,

kokemusarvioitsija

Taulukko 1: Kokemusasiantuntijuus (Falk & Kurki & Rissanen & Kankaanpad,

2013 mukaan).

222 Kokemusasiantuntijat, ammattilaiset ja palvelujarjestelma

Tdssd luvussa tarkastelen kokemusasiantuntijuuden suhdetta ammatilliseen asi-
antuntijuuteen ja palvelujdrjestelmddn jaetun asiantuntijuuden ja edustukselli-
suuden ndkokulmasta.

Kokemusasiantuntijuus haastaa sosiaali- ja terveysalan ammattilai-
sen ja asiakkaan tiedon vilisen kahtiajaon ja mahdollistaa asiakkaille uuden po-
sition suhteessa ammattilaisiin ja palvelujdrjestelmiin. Kokemusasiantuntijuus
perustuu horisontaaliseen asiantuntijakdsitykseen ja on yksi jaetun asiantunti-
juuden muoto. Asiakkaan ja ammattilaisen suhde on yhdenvertainen. Koke-
musasiantuntijuudessa nahdddn sosiaalityon osaamisen ja erityisosaamisen

ulottuvuus. (Laitinen & Nikupeteri 2013, 431.)
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Henkilokohtaiset elimdnkokemukset ja kokemukset palvelunkayt-
tdjand kerryttavat yksilolle tietoa ja taitoa, joka on hyodynnettidvissad sosiaalipal-
velujen kdytannoissda. Kokemustieto on erityistd tietoa, jota kokoamalla ja yh-
dessd prosessoimalla on mahdollista luoda uutta, kokonaisvaltaista ja laaja-
alaista tietoa. Yksilolliset kokemukset laajenevat yleisemmaksi tiedoksi esimer-
kiksi palvelujen kehittamistarpeista. (Emt. 431.)

Palvelunkayttdjien omakohtaisten kokemusten kautta syntyvan ko-
kemustiedon avulla voidaan palveluja kehittdd asiakkaan ndkokulmasta parem-
miksi. (Toikko 2012, 22— 23; Hietala & Rissanen 2015, 11-12). Kokemustiedon ja
asiantuntijatiedon yhdistyessd molemmat tiedon lajit ovat samanarvoisia ja mo-
lempia tarvitaan esimerkiksi kehitettdessd tarpeisiin vastaavia palveluja. (Saari,
& Viinaméki & Antikainen 2014, 67).

Vaikka kokemus on aina yksil6llinen, voi kokemusasiantuntija joskus
edustaa myos ryhmdd ja kdyttdad “asiakkaan dantd” yleiselld tasolla. Kokemus-
asiantuntijan tieto esimerkiksi palvelujdrjestelmén toimivuudesta muodostuu
yksilon omien eldmdnkokemusten ja erilaisten vertais- ja ammattilaiskontaktien
vilisessd dynaamisessa vuorovaikutuksessa. Yksilollinen kokemustieto rikas-
tuu kollektiiviseksi tiedoksi ja ymmaérrykseksi (Toikko 2012, 162.) Asiakkaan
kokemustieto ja asiantuntijuus jasentyy ja kumuloituu uudeksi, yhteiseksi tie-
doksi asiakkaiden ja ammattilaisten kesken. (Pohjola 2017, 316.)

Meriluoto & Laine (2019, 186—-187) hahmottavat kokemusasiantun-
tijoiden, ammattilaisten seka hallinnon vilisen suhteen jannitteiseksi. Hallinnon
ja ammattilaisten intresseissd on maaéritelld suhde kokemusasiantuntijoihin
kumppanuudeksi ja sovittaa kokemusasiantuntijoilta saatu tieto tdydentdméaan
virallista tietoa ja edistim&an hallinnon paamaarid ja tavoitteita. Kokemusasian-
tuntijoiden pyrkimyksena saattaa kuitenkin olla nykykaytantojd kyseenalaista-
van vastatiedon tuottaminen ja muutoksen aikaansaaminen.

Suhteiden jannitteisyys ilmenee myds kokemusasiantuntijuuden
madrittelyssd edustajuudeksi kahdella, keskenddn ristiriitaisella edustajuusvéit-
tamalld. Hallinnon osallisuushankkeiden ndkokulmasta kokemusasiantuntijat
edustavat asiakasryhmad, jolta ammattilaiset, hallinnon edustajat, haluavat

yleistettyd, neutraalia tietoa padtoksenteon tueksi. (Meriluoto, 2018 156—159)
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Hallinto madrittelee kokemusasiantuntijat tiedontuottajiksi, joiden
oletetaan tuottavan padtoksentekoon neutraalia tietoa asiantuntijoiden kielelld
ja asiantuntijayhteisdihin sopivien kadyttdytymisnormien mukaisesti. Kollektii-
vista asianajoa, tunteita tai vahvoja mielipiteenilmaisuja pidetddn kokemusasi-
antuntijan rooliin sopimattomina, vaikka kokemusasiantuntijat usein itse miel-
tavét roolinsa nimenomaan oman viiteryhménsa asianajajina. Meriluodon mu-
kaan on demokratian toteutumisen ndkokulmasta ongelmallista, ettd vaaditun
kokemusasiantuntijaroolin omaksuminen asetetaan hankkeissa osallistumisen
edellytykseksi, mikd mahdollistaa hallinnon ndkdkulmasta sopivien osallistu-
jien valinnan ja ei-sopivien ulos jattamisen. (Emt. 160-165.)

Kokemusasiantuntijoiden koulutuksen seké tehtdvien maarittelyn
myo6td kokemusasiantuntijuus on ammatillistunut. Koulutus on osa rajatyotd,
jolla luodaan edellytyksid kokemusasiantuntijoiden ja ammattilaisten jaetun asi-
antuntijuuden toteutumiselle. (Soronen 2019, 120.) My®6s Terveyden ja hyvin-
voinnin laitoksen kokemusasiantuntijatoiminnalle laatimat kehittamisehdotuk-
set vahvistavat ammatillistumiskehitystd. Kehittamisehdotuksissa esitetddn,
ettd kokemusasiantuntijoiden koulutusta yhdenmukaistetaan, vapaaehtois- ja
kokemusasiantuntijatoiminnan rajapinnat médéaritellddan selkedsti, ja ettd koulu-
tetuille kokemusasiantuntijoille tulee méaritelld valtakunnallisesti yhdenmukai-
set palkkiot ja ottaa kdyttoon palkkioiden maksamisen ehdot. (Kostiainen, Aho-

nen, Verho, Rissanen & Rotko 2014, 25.)

3.3 Toimijuus

Toimijuus (engl. agency) on moniulotteinen kisite, jota méadritelldan eri tavoin
eri tieteenaloilla. Toimijuus voidaan suppeimmillaan madritelld joko niin, etta
yksilolld on taydellisesti mahdollisuus toteuttaa vapaata tahtoaan tai niin, etta
ulkoiset tekijat mddrittelevat tdysin yksilon toiminnan reunaehdot. (Hokkd, Va-
hédsantanen & Saarinen 2011, 143).

Lahteenmaa (2010, 53) korostaa toimijuuden aktiivista luonnetta.

Toimijuus on aktiivista, toimiessaan ihminen ei vain passiivisesti reagoi asioi-
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hin. Kohdatessaan vaikeuksia ja haasteita ihminen useimmiten pyrkii muutta-
maan ympadristoddn, sosiaalisia suhteitaan tai omia kdytantojaan. Jo aikomus
tehdé jotakin on toimijuutta. Yksilo muodostaa itsestddn kasityksen toimijana
osallistumisen kautta. Toimijuuden taustalla voi olla joko pakko, velvollisuu-
dentunne tai halu.

Toimijuus tarkoittaa yksilon tai yhteison tahtoa ja mahdollisuuksia toi-
mia, kokea ja olla olemassa aktiivisesti. Toimijuus sisaltda yksilon tai yhteison
tai yksilon késitykset omista mahdollisuuksistaan toimia, tehda p&&toksid ja va-
lintoja. (Kumpulainen 2010, 23.) Ronkainen (1999, 85, 205) madrittelee toimijuu-
den reunaehdoksi myds ihmisen eldménhistorian ja kokemukset.

Ihmisen omaan eldmddnsa liittdmien kasitysten ja kokemusten lisdksi
yhteiskunnalliset rakenteet, kulttuuri ja taloudelliset edellytykset ovat yksilon
toimijuuden toteutumisen reunaehtoja. (Gordon 2005, 114-115). Ihmisen toimi-
juus kytkeytyy myos yksilon ja instituutioiden vdlisiin suhteisiin sekd erilaisiin
normeihin, sddntoihin ja odotuksiin (Ojala 2010, 37).

Subjektikeskeisessd sosiokulttuurisessa lihestymistavassa toimijuu-
den ndhd&an toteutuvan yksilon ja ympaériston suhteena, joka rakentuu histori-
allisten, kulttuuristen ja sosiaalisten tekijoiden kautta. Yksilon ja ympéariston
suhteen lisdksi subjektikeskeinen sosiokulttuurinen ldhestymistapa huomioi
toimijuuden toteutumisen edellytyksend myos yksilon ldhtokohdat, elaméanhis-
torian ja identiteetin seké valtaan ja kieleen liittyvit tekijdt. Yksilon toimijuus
muotoutuu kulttuuristen ja sosiaalisten vélittavien tekijoiden sekd persoonallis-
ten tekijoiden vélisessd suhteessa. (Hokka ym. 2011, 143 - 144.)

Sosiaalipedagogisesta ndkokulmasta toimijuus on ihmisen perus-
ominaisuus. (Hamaldinen, 1999, 105). Nivala (2008) médrittelee toimijuuden
kansalaisen autonomiseksi ja kriittiseksi toimintakyvyksi ja osallistumisvalmiu-
deksi. Yksilon persoonallinen autonomia on perusta toimijuuden toteutumi-
selle. Autonomiaan liittyy yksilon luottamus omiin vaikuttamismahdollisuuk-
siinsa ja valmius asettaa elamaélleen pdamadrid. Toimijuuden toteutuminen
edellyttdd toisaalta kykyd arvioida kriittisesti nykytilannetta ja tunnistaa tarve

muutokselle ja toisaalta luottamusta siihen, ettd toiminnalla on mahdollista
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muuttaa tilannetta paremmaksi. Toimijuuden toteutuminen edellyttda osalli-
suutta yhteisossd. (Nivala 2008, 175).

Ihmisen toimijuus edellyttdd toteutuakseen resursseja. Toimijuutta
tukevia resursseja ovat sosiaaliset suhteet, taloudellinen varallisuus ja koulutus.
Resurssit eivit valttamattd ole keskenddn tasapainossa, vaan ihmiselld voi olla
esimerkiksi vdhdn taloudellisia resursseja mutta paljon sosiaalisia suhteita. Tu-
kiresurssien suhteet muodostavat toimijuuden ndkokulmasta dynaamisen mah-
dollisuuksien ja rajoitusten verkoston. (Gordon 2005, 116.)

Myos (Lahteenmaa 2010, 53) tuo esiin yksilollisten toimijuutta mah-
dollistavien tai rajoittavien resurssien merkityksen erityisesti erilaisten vihem-
misttjen toimijuuden ndkokulmasta. Talloin tarkasteluun nousevat toimijuuden
mahdollisuudet ja rajoitteet. Yksiloiden toimintaresurssit vaihtelevat sosiaali-
sesti ja kulttuurisesti ja jotkut positiot mahdollistavat laajempia resursseja toi-
mijuuteen kuin toiset. Esimerkiksi eriarvoisuuden kokeminen rajoittaa toimi-
juutta

Toimijuus on hahmotettavissa myos prosessina, jossa toimijuus ra-
kentuu aikaisemmin opituista toimintamalleista kdsin, mutta josta kerrotaan ja
jota arvioidaan nykyhetkessd ja tulevaisuuteen suuntautuen. (Virkki 2004, 22).

Jyrkdmaén (2008, 191) mukaan toimijuudessa on kyse toimivan yksilon,
yhteiskunnallisten rakenteiden ja lainalaisuuksien vdlisistd suhteista. Toimijuus
madrittyy ndissad suhteissa sen mukaan, missd méaarin yksilon toimintaa ohjaa-
vat hdnen omat valintansa ja missd madrin yhteiskunnan rakenteet ja lainalai-
suudet.

Téassd tutkimuksessa kéytan viitekehyksend toimijuuden modaliteetti-
teoriaa, joka perustuu ranskalaisen semiootikon Algirdas J. Greimasin
(1917-1992) jasennykseen. Suomalaisessa tutkimuksessa modaliteettiteoriaa
ovat hyodyntédneet ja kehittineet Romakkaniemi (2010) masennustunteiden ih-
misten toimijuuden tutkimuksessa seké Jyrkdma (2008) vanhusten toimintaky-
vyn tutkimuksessa.

Modaliteettiteoria huomioi ihmisen ja ympaériston vuorovaikutuksen

toimijuuden toteutumisen reunaehtona (Romakkaniemi 2010, 138), joten on
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mielekdstd tutkia myos erilaisiin verkostoihin ja tyo- ja vertaisryhmiin osallistu-
vien kokemusasiantuntijoiden toimijuuden ulottuvuuksia.

Hyo6dynnan tédssd tutkimuksessa Jyrkdméan (2013) mallinnusta toimi-
juuden modaliteeteista. Toimijuuden modaliteettimalli muodostuu toimijuuden
kuudesta ulottuvuudesta, jotka ovat: osata, haluta, kyetd, tuntea, tdytyd ja
voida. Ihmisen toimijuus rakentuu ndiden modaliteettien vilisistd suhteista ja

dynamiikasta. Toimijuuden modaliteettimalli esitetddan kuviossa 2.

Ruumiilliset kykenemiset

T Pakot, valttamattomyydet,
esteet, rajoitteet

Tiedot, taidot KYETA
\ A/7 ! i\n /
> TAYTYA

OSATA =

/ HALUTA VOIDA
’ \ A\ /\
Tavoitteet, i
TUNTEA Mahdollisuudet,

paamaarat,

vaihtoehdot

motivaatiot v

Tunteet, arviot, arvostukset

Kuvio 2: Toimijuuden ulottuvuudet. Jyrkdama (2013, 423)

Kykenemisen ulottuvuus sisdltdd ihmisen fyysisen ja psyykkisen toi-
mintakyvyn mahdollisuudet ja rajoitteet, jotka voivat vaihdella tilanteesta riip-
puen.

Osata ulottuvuus liittyy yksilon tietoihin ja taitoihin. Osaaminen on
eri asia kuin kykeneminen. Thminen voi esimerkiksi osata tehd& jonkin asian,
mutta ei fyysisen tai psyykkisen toimintakyvyn rajoitteen vuoksi kykene teke-
madn sitd.

Haluamisen ulottuvuus sisdltdad motivaation, tahtomisen, paamadrét
ja tavoitteet. Ihminen voi haluta tai ei haluta asioita.

Tuntea -ulottuvuus sisdltda yksilon kohtaamiinsa asioihin ja tilantei-

siin liittamaét arvostukset, arvioinnin ja tunteet.
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Taytyd -ulottuvuus muodostuu ihmisen kohtaamista ulkoisista,
normatiivisista tai moraalisista paineista, pakoista ja rajoitteista.

Voida -ulottuvuus puolestaan sisdltdd erilaiset tilannesidonnaiset
rakenteet ja niiden tarjoamat mahdollisuudet ja vaihtoehdot.

Toimijuus syntyy, muotoutuu ja uusiutuu prosessissa, jossa ulottu-
vuudet kytkeytyvit toisiinsa. (Jyrkdma 2008, 205-207). Toimijuus on aika-,
paikka- ja tilannesidonnaista. Toimijuuden toteutumisen dynaamisessa proses-
sissa kyvyt, osaamiset, haluamiset, tdytymiset, voimiset ja tuntemiset muuttu-
vat ja vaikuttavat toisiinsa kun ihminen tekee valintoja ja toimii arjessaan. Toi-
mijuus on vuorovaikutuksellista eli interaktionaalista, koska se toteutuu suh-
teessa toisiin ihmisiin ja ympéristoon. Toimijuus on merkityksellistd, kokemuk-

sellista ja tulkinnallista. (Jyrkama 2008, 196-197.)

4 TUTKIMUSKYSYMYS

Taman laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, 1) miten sosiaali- ja
terveysalalla toimivat kokemusasiantuntijat méaérittelevit toimijuuttaan, sen
mahdollisuuksia ja reunaehtoja. Kiinnostuksen kohteena on, miten haastatelta-
vien kertomat toimijuuteen liittyvat kokemukset ja ndkokulmat jasentyvit Jyr-
kdman (2013) toimijuuden modaliteettien mukaisesti.

Tutkimuksessa tarkastellaan my®ds, 2) mitd merkityksid sosiaali- ja ter-
veysalalla toimivat kokemusasiantuntijat antavat vertaisille, toimintaa organi-
soiville taustayhteisoille, palvelujdrjestelmdlle ja yhteiskunnalle toimijuutensa

nikokulmasta.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tutkimus on laadullinen tutkimus, jonka aineiston olen kerdannyt kevaan 2015
aikana yhdeksailta (9) koulutetulta sosiaali- ja terveysalan kokemusasiantunti-
jalta kerronnallistemaattisella haastattelumenetelmalld (Krok 2009, 49). Analyy-
simenetelmédna olen kayttanyt sisdllon analyysia, luokittelua ja tyypittelyd. Olen
soveltanut tutkimuksessa teoriasidonnaista, abduktiivista lahestymistapaa, joka
sijoittuu tutkimusotteena teoria- ja aineistoldhtoisen ldhestymistavan valille.
(Tuomi & Sarajarvi 2002, 99). Aineistosta nouseville tulkinnoille etsitddn selityk-
sid tai tukea Jyrkdmaén (2013) toimijuuden modaliteettiteoriasta ja kokemusasi-
antuntijuutta koskevasta tutkimuksesta ja kirjallisuudesta.

Etsin haastateltavat sosiaali- ja terveysalan verkostoista joihin mi-
nulla oli kontaktit tyoni kautta Aspa-sdation kehittdmissuunnittelijana. Kontak-
toin kokemusasiantuntijoiden tavoittamiseksi muun muassa Aspa-sddtion pe-
rustajajdrjestojd (13 valtakunnallista vammais-, mielenterveys ja potilasjarjestdd)
sekd tuolloin aiheeseen liittyvid meneillddn olleita kehittdmishankkeita.

Viestitin kevaalld 2015 laajasti jdrjestoille ja muille yhteistyokump-
paneille sahkopostitse sekd sosiaalisen median kanavissa mahdollisuudesta
osallistua tutkimukseen, pyysin jakamaan viestid edelleen, ja pyysin kiinnostu-
neita koulutettuja kokemusasiantuntijoita ottamaan yhteyttd. Yhteydenottoja
tuli yhteensa 42. Tastd joukosta valikoitui 9 tutkittavaa, valintaperusteena olivat
tutkittavien mahdollisimman erilaiset taustat, kokemusasiantuntijakoulutuk-
seen osallistuminen ja alueellisen kattavuuden varmistamiseksi se, ettd he olivat
eri puolilta Suomea.

Tutkittavat olivat 32 - 69 -vuotiaita. Heistd naisia oli kuusi (6) ja
miehid kolme (3). Tutkittavista kaksi (2) oli mielenterveyskuntoutujia, kahdella
(2) oli somaattinen pitkdaikaissairaus, kahdella aistivamma (2), yhdelld (1) lieva

kehitysvamma, ja yksi (1) haastateltavista oli vaikeavammainen henkilo. Yksi
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(1) tutkittavista oli pitkdaikaissairaan ldheisensd omaishoitaja. Tutkittavien toi-
mintaa kokemusasiantuntijoina organisoivat pddosin jarjestot, yksi haastatel-
luista toimi kokemusasiantuntijana mielenterveyspalveluja kehittdvassa hank-
keessa. Tutkittavien anonymiteetin varmistamiseksi en kerro yksityiskohtaisesti
missd jarjestoissd tai milld paikkakunnilla haastateltavat toimivat. Taulukossa 1
esitetddn haastateltavien jakautuminen kokemusasiantuntijatoimintaa organi-

soivien tahojen mukaan.

Mielenterveys- Potilasjdrjesto Vammais- Sosiaali- ja ter-
jarjesto jdrjesto veysalan hanke
2 2 4 1

Taulukko 1: Haastateltavien jakautuminen kokemusasiantuntijatoimintaa orga-

nisoivien tahojen mukaan.

Kaikki tutkittavat olivat joko osa- tai kokoaikaisesti eldkkeelld tai kun-
toutustuella. Tutkittavista kahdeksan (8) oli jossain eldmé&nvaiheessa ollut palk-
katyossd. Heistd kolmella (3) oli takanaan yli 30 vuoden tyoura, kaksi (2) tutkit-
tavista oli ollut tydeldmaéssa yli 10 vuotta, kaksi (1) alle viisi vuotta ja yksi (2)
alle kolme vuotta. Kaikilla oli suoritettuna jokin tutkinto: koulutustaustat vaih-
telivat ammatillisesta perustutkinnosta ylempé&an korkeakoulututkintoon.
Kaksi tutkittavista oli haastatteluajankohtana ammatillisessa tdydennyskoulu-
tuksessa.

Taustatietoina haastateltavilta kysyttiin ikd; sukupuoli; koulutustaso;
tyoeldmatausta; taustayhteiso, jossa toimii kokemusasiantuntijana; kokemusasi-
antuntijakoulutuksen pituus seka aika, jonka on toiminut kokemusasiantunti-

jana.
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5.1 Tutkimusmenetelmit

Tdamd laadullinen tutkimus késittelee sosiaali- ja terveysalalla toimivien koke-
musasiantuntijoiden toimijuutta heidén itsensd kertomana. Tutkimusaineiston
kerddmisessd ja analysoimisessa olen hyodyntanyt narratiivisen ldhestymista-
van véljad maérittelyd, joka ei edellytd tarinalta ajallisesti loogista rakennetta.
Viljemman maéérittelyn mukaan narratiiveja voivat olla mitkd tahansa aineistot,
joiden analysoiminen edellyttada tulkintaa. (Heikkinen, 2011 121-122). Taman
tutkimuksen aineisto perustuu tutkittavien vapaaseen kerrontaan omasta koke-
musasiantuntijuudestaan. Analyysivaiheessa olen tulkinnut heiddn kerron-
taansa, ja kerronnan perusteella muodostanut toimijatyyppejd kuvaavat tyyp-
pitarinat.

Heikkisen (2010) mukaan narratiivisuus on tutkimusote, jossa tar-
kastellaan kertomuksia tiedon vilittdjand ja rakentajana. Narratiivisuus tieteelli-
send ldhestymistapana on perusteltavissa silld, ettd tietdmisen itsessddn perus-
tuu kertomusten kuulemiseen ja tuottamiseen. Ihmiset ymmartavit itsensa ker-
tomusten kautta ja rakentavat identiteettiddn kertomusten kautta. Tieto maail-
masta ja itsestd muodostuu kertomuksia kdyttden. Narratiivisuus soveltuu tut-
kimuksen vilineeksi, koska ihminen hahmottaa omaa eldméaansa ja sen tapahtu-
mia narratiivien kautta. (Erkkild, 2011).

Tutkimuksessa narratiivisuudella voidaan viitata itse tiedon luomi-
seen, kuvata tutkimusaineiston luonnetta ja sitd voidaan kdyttdd aineiston ana-
lyysitapana. Narratiivinen aineisto on suullista tai kirjallista kerrontaa. Narratii-
veja ovat esimerkiksi haastattelut, joissa tutkittavat kertovat vapaasti, omin sa-
noin kokemuksistaan. Joissain tutkimussuuntauksissa narratiivisuudelta edel-
lytetdédn juonellisuutta. Toiset suuntaukset puolestaan tunnustavat minka ta-
hansa kerrontaan pohjautuvan aineiston narratiiviksi. (Esim. Heikkinen, 2010,
Kujala, 2007.)

Narratiivisen ldhestymistavan hyodyntdminen on tdssa tutkimuksessa
perusteltua, koska tutkimuksen kohteena ovat haastateltavien kokemukset

omasta toimijuudestaan kokemusasiantuntijoina sekd toimijuudelleen anta-
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mansa merkitykset heiddn itsensd sanoittamina. Kerronnalliseen ldhestymista-
van soveltamista puolustaa myos se, ettd kokemusasiantuntijana toimimiseen

kuuluu olennaisena osana oman kokemustarinan rakentaminen ja kertominen.

5.1.1 Haastattelumenetelmi

Tutkimushaastattelun lajit voidaan jakaa tutkimuskysymysten sitovuuden pe-
rustella strukturoituihin ja strukturoimattomiin haastatteluihin. Teemahaastat-
telussa jokaisen haastateltavan kanssa kdydéaan lapi samoja aihepiireja. Teema-
haastattelussa ei kuitenkaan kaytetd strukturoidulle haastattelulle ominaista ky-
symysten tarkkaa muotoilua ja jarjestystd. (Eskola & Suoranta 1998, 87; Ruusu-
vuori & Tiittula 2005, 41.)

Strukturoimattomassa haastattelussa haastattelun rakenne muotou-
tuu haastateltavan ehdoilla (Ruusuvuori & Tiittula 2005, 11.) Teemahaastattelu
antaa haastateltavalle mahdollisuuden yksilollisten ajatusten esittdmiseen. Tut-
kittaessa, miten ihmiset hahmottavat ja jasentévit erilaisia asioita, haastatelta-
vien tulee voida puhua aineistossa omin sanoin, eikd valita vastauksia tutkijan
muodostamista vaihtoehdoista. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 48.) Teemahaastattelu
edellyttdd kuitenkin aina jossain maédrin tutkijan etukéteen valitsemia teemoja ja
kasitteitd, eli kyseessd ei ole neutraali keskustelu.

Haastattelu on my0s joustava aineistonkeruutapa: haastattelija voi
huomioida haastateltavien erilaiset kielelliset valmiudet ja mahdolliset erityis-
tarpeet, esittdd kysymyksid eri jarjestyksessd, toistaa ja tarkentaa kysymyksid ja
korjata mahdollisia vadrinkéasityksid mika ei ole mahdollista esimerkiksi kirjoi-
tettua aineistoa kdytettdessd (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73).

Teemahaastattelua voidaan my6s vieda kerronnallisen haastattelun
suuntaan, jolloin haastattelutilanteeseen pyritddn tuomaan vain yleisid késit-
teitd. (Hyvérinen 2005, 47-48.) Narratiivinen teemahaastattelu on relevantti
haastattelumenetelmd kokemusten ja merkitysten tutkimuksessa, koska koke-
mukset ja merkitykset vilittyvit kertomusten kautta. Ihmisten kokemuksista ja

ajatuksista on luontevaa kysya heiltd itseltddan haastattelemalla. Erityisesti koke-
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musasiantuntijuuden tutkimuksessa haastatteleminen on mielekastd, koska ai-
heeseen liittyva tieto on niilld ihmisilld, joilla itsellddn on siitd kokemusta.
(Granfelt 1998, 82; Juhila 2006, 105.)

Taman tutkimuksen aineiston keruussa olen soveltanut Suvi Kro-
kin (2009, 49) yksinhuoltajaditejd koskevassa vditostutkimuksessa kayttamaa
kerronnallistemaattista haastattelumenetelmasd, joka sijoittuu teemahaastattelun

ja avoimen haastattelun valiin.

5.1.2 Haastattelujen toteutus

Kerronnallisessa haastattelussa pyritddn antamaan tilaa haastatellun omalle &4-
nelle. Tassd tutkimuksessa on pyritty avoimilla kysymyksilld saamaan haasta-
teltavilta heiddn kokemuksiaan vélittavad kerrontaa. Olen pyytanyt haastatelta-
via kertomaan mahdollisimman vapaasti toiminnastaan kokemusasiantunti-
joina. Ensimmadinen haastateltaville taustatietojen kysymisen jdlkeen esittaméni
kysymys oli: “kerro omin sanoin toiminnastasi kokemusasiantuntijana.” Haas-
tattelun aikana kdytossani oli mahdollisten lisdkysymysten esittdmistd varten
muistin tukena kuva toimijuuden modaliteettimallista (liite 3).

Haastateltavien kesken oli eroja siind, kuinka he suhtautuivat avoi-
meen, kerronnalliseen haastattelutapaan. Joillekin kertomaan ryhtyminen oli
helppoa ja luontevaa eiké lisa- tai tdydentédvid kysymyksid juuri tarvinnut esit-
tad. Toiset puolestaan kokivat vastaamisen aloittamisen vaikeaksi, mutta vauh-

tiin padstydan kertoivat kokemuksistaan sekd laajasti ettd syvallisesti.

..okei, joo tota ndd on tota pahoja, kun kysytdin etti kerro jotain.. no joo, okei md yritin

jotain.. (Mies, 32 v.)

Haastattelujen toteutuspaikka ja ajankohta sovittiin yksilollisesti
kunkin haastateltavan kanssa. Haastattelut toteutettiin vaihtelevasti joko tyo-
paikallani, haastateltavan tyopaikalla tai kahvilassa. Kaksi haastattelua toteutet-
tiin puhelinhaastatteluna. Lyhimmilldan haastattelu kesti 46 min ja pisimmil-

ladn 2 tuntia 10 min. Haastattelut tallennettiin digitaalisella tallentimella.
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Haastattelun kuluessa esitin tarvittaessa tdydentavid kysymyksia.
Kysymysten asettelussa kadytin tukena Jyrkdméan toimijuuden modaliteettimal-
lin jasennystd. Esimerkiksi kun haastateltava kertoi osallistumisestaan koke-
musasiantuntijakoulutukseen, pyrin tdydentavalld kysymykselld padseméadn
kiinni sithen, millaisia merkityksid haastateltava antaa koulutukselle, ja nou-
seeko kerronnassa esimerkiksi esiin osaamiseen (yksi toimijuuden modalitee-
teista) liittyvid ilmauksia.

Haastattelun paatyttyd kysyin haastateltavilta, miltd haastattelu
tuntui. He olivat poikkeuksetta kokeneet haastattelun positiivisesti, totesipa
joku haastattelun toimineen itselleenkin kokemusasiantuntijuuteen liittyvien

ajatusten ja tunteiden jdsentdjana.

Kiitos etti kyselit, kiva pohtia siti tissd, ettd mistid se mun kokemusasiantuntijuus on
tullut. Muistaa koulutustilanteita, pdivid, paikkoja.. mitd tehtiin, ovat vield eldvind

mielessd, ammentaa niisti. (Nainen, 35 v.)

5.1.3 Aineiston analyysi

Tatd tutkimusta varten kerdtty aineisto sisdltdd 9 haastattelutallennetta ja niista
57 sivua litteroitua tekstid. Analyysimenetelmana on kaytetty siséllon analyysia,
luokittelua ja tyypittelyd. Lahestymistapa on teoriasidonnainen, abduktiivinen,
joka sijoittuu tutkimusotteena teoria- ja aineistoldhtoisen ldhestymistavan va-
lille. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 99). Aineistosta nouseville tulkinnoille etsitdan
selityksid tai tukea Jyrkdman (2013) toimijuuden modaliteettimallista.

Aineiston analyysin ensimmadisessd vaiheessa kuuntelin kaikki
haastattelutallenteet kertaalleen lapi. Tédssd vaiheessa pyrin vain kuuntelemaan
haastateltavien kerrontaa mahdollisimman avoimin mielin, tekemattd muistiin-
panoja tai tulkintaa. Kuuntelukierroksen jalkeen koodasin haastattelut litteroin-
tia varten numeroilla 1-9. Litteroin haastattelut murreilmauksineen sanatar-

kasti. Kerronnassa esiintyvit tauot tai esimerkiksi naurahdukset tai hyméahdyk-
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set, jatin kuitenkin litteroimatta, koska tarkoituksena oli tutkia kerronnan asia-
sisdltojd, ei vuorovaikutusta tai keskustelua. (Ruusuvuori & Hyvérinen 2010.
424 —425). Litteroin my6s omat kysymykseni ja puheenvuoroni tutkijana. Litte-
roitua aineistoa kertyi, rivivalid 1 kdyttden, 57 sivua.

Kolmannessa vaiheessa luin litteroidut tekstit kertaalleen l4pi, edel-
leen mahdollisimman avoimin mielin ja vélttden tulkintojen tekemistd. Seuraa-
vaksi luokittelin aineiston lukemalla litteroidut haastattelut jélleen lédpi ja vari-
koodeja kdyttden poimin haastateltavien kerronnasta toimijuuden modaliteet-

teihin liittyvid ilmauksia taulukossa 2 esitetyn esimerkin mukaisesti:

Toimijuuden modaliteetti Ilmaus aineistosta Luokka
Kyetd Kivut on vililld tosi pahat Terveydentila ja kunto
(ruumiilliset kykenemiset) ja kunto voi vaihella ihan

lyhyellikin varotusajalla,
se tiytyy huomioija.

Voida Tésti (kokemusasiantuntijana toi-  OQman osaamisen hyo-
(mahdollisuudet, mimisesta) on mulle varmasti hyo- dyntiminen ja kehitti-
vaihtoehdot) tyd tulevaisuudessa kun haen toiti  inen

tai opiskeleen.

Taulukko 2: Esimerkki toimijuuteen liittyvistd ilmausten luokittelusta.

Kun aineistosta oli 16ytynyt 256 erilaista toimijuuden modaliteetteihin liittyvaa
ilmausta, tuli saturaatiopiste saavutetuksi. Imaukset eivit endd tuottaneet uutta
tietoa, vaan alkoivat toistaa itseddn. Ilmaukset oli pelkistettdvissa 22 luokaksi ja
luokat sijoitettavissa suhteessa toimijuuden modaliteetteihin. Luokittelu esitel-
ladn tarkemmin luvussa 6, kuviossa 3.

Luokittelun jalkeen luin jdlleen litteroidun aineiston lépi etsien
haastateltavien tarinoista yhtenevaisyyksid ja eroja. Tédssd vaiheessa aineistosta

hahmottui neljd erilaista tapaa toteuttaa toimijuutta kokemusasiantuntijana.
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Padtin kokeilla tyyppitarinoiden konstruointia haastateltavien tarinoista koke-
musasiantuntijoiden toimijuuden havainnollistamiseksi. Hytdynsin neljan
tyyppitarinan konstruoinnissa Eskolan ja Suorannan (2008, 182) luokittelua,
jonka mukaan on kolme erilaista tapaa muodostaa tyyppejd: autenttinen tyyppi,
mahdollisimman laaja tyyppi sekd yhdistetty, mahdollisimman laaja tyyppi.
Autenttinen tyyppi on yksi esimerkki laajemmasta aineistosta poimittu esi-
merkki ja kuvaa aineiston tyypillistd tarinaa. Mahdollisimman laajaan tyyppiin
puolestaan otetaan tarinoissa esiintyvid asioita mahdollisimman laajasti, myos
ainoastaan yhden kertojan kertomia asioita. Yhdistetyn, mahdollisimman ylei-
sen tyypin tarinaan otetaan vain suuressa osassa vastauksia esiintyvia asioita.
Tdaman tutkimuksen haastateltavien kertomukset toimijuudestaan
sisdlsivdt monenlaisia, ristiriitaisiakin pohdintoja ja tunteita. Kaikissa haastatel-
tavien kertomuksissa, eri kertomuksissa hiukan eri painotuksilla, nousivat kui-
tenkin esiin samankaltaiset ristiriitaiset tunteet ja pohdinnat sekd yhtenevdiiset
tavat toteuttaa toimijuutta erilaisissa tilanteissa. Tdlld perusteella viimeisen lu-
kukierroksen myo6ta tiivistin aineistosta neljd yhdistettyd, mahdollisimman
yleistd tyyppitarinaa, jotka kuvaavat kokemusasiantuntijan toimijuuden toteu-
tumista eri ulottuvuuksilla. Esittelen toimijatyypit toimijuuden ulottuvuuksilla

luvussa 6.1.

5.2 Luotettavuus ja eettiset ratkaisut

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kriteereitd ovat uskottavuus, siirretti-
vyys, varmuus ja vahvistuvuus (Eskola & Suoranta 2008, 211-2012.)

Uskottavuuden todentamiseksi tutkijan on pystyttdva osoittamaan,
ettd hanen tulkintansa vastaavat tutkittavien kokemusta. Kun tutkitaan ihmis-
ten kokemuksia, uskottavuutta ei voi varmasti osoittaa viemailla tulkinnat tut-
kittavien arvioitavaksi, koska tutkittavat eivit valttamitta tunnista omaa koke-
mustaan. (Emt. 212).

Beresford (2003, 4, 33) puolestaan korostaa uskottavuuden nako-
kulmasta tutkimuksen tieteellisyyden ja luotettavuuden kriteereind kokemuk-

sen ja tulkinnan vilistd suhdetta. Beresford esittdd, ettd mitd suurempi etdisyys
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eletyn kokemuksen ja sen tulkinnan vilillad on, sitd todenndkoisemmin saatu
tieto on epdtarkkaa, epédluotettavaa ja vddristynyttd. Etdisyyden kriteeristd voi
muodostua jopa tutkittavia syrjdyttava mekanismi silloin, kun tutkitaan yhteis-
kunnassa marginaalissa olevia ihmisia.

Koska kokemusasiantuntijuus ilmitna ja kdsitteend pohjautuu Be-
resfordin teoriaan kokemustiedon merkityksestd, muodostumisesta ja laadusta
(Beresford & Salo 2008), olisin halunnut soveltaa uskottavuuden kriteerin to-
dentamisessa hdnen kriteeriddn ja osallistaa tutkittavat tulkintojen oikeellisuu-
den arviointiin. Se ei kuitenkaan ajankdyton ja vilimatkojen vuoksi ollut mah-
dollista. Pyrin varmistamaan uskottavuuden kriteerin toteutumisen kysymalla
haastattelun aikana lisdkysymyksid ja tarvittaessa tarkistamalla, olinko ymmar-
tanyt haastateltavan kertomat asiat oikein. Analyysivaiheessa kdvin aineiston
moneen kertaan lédpi ja varsinkin ensimmadisilld kerroilla pyrin perehtyméaan ai-
neistoon mahdollisimman avoimin mielin ja ilman ennakko-oletuksia. Vaikka
en voinut viedd tulkintoja haastateltujen itsensd arvioitavaksi, halusin tulkintoi-
hin kokemusasiantuntijoiden ndkemyksen. Esittelin alustavia tutkimustuloksia
ja tulkintoja kevaadlla 2016 tyokokouksessa, johon osallistui viisi tyohoni liitty-
vdn projektin kokemusasiantuntijaa. Kyseiset kokemusasiantuntijat kertoivat
voivansa samaistua aineistosta tekemiini tulkintoihin ja tyypittelyyn. T4lld pe-
rusteella voinee tutkimustulosten siirrettdvyyden arvioida jossain mé&arin toteu-
tuneen.

Luotettavuutta arvioitaessa on huomioitava se, ettd tulokset perus-
tuvat vuonna 2015 keréttyyn aineistoon. Kokemusasiantuntijatoimintaan liitty-
vit rakenteet, koulutus, toiminnan tuki ja toimijoiden roolit, ovat viidessd vuo-
dessa kehittyneet ja jossain mddrin selkiytyneet. Ei voi tietdd, miten kokemus-
asiantuntijat kertoisivat toimijuudestaan, jos aineistoa keréattdisiin nyt. Koke-
musasiantuntijuutta koskevasta uusimmasta tutkimuksesta on kuitenkin 16y-
dettdvissd tukea tdimén tutkimuksen tulkinnoille, joten my6s vahvistettavuuden
periaate toteutuu ainakin osittain. (mm. Meriluoto 2018, Soronen 2019.)

Tutkimuksen keskeisid eettisid periaatteita ovat informointiin pe-

rustuva suostumus, luottamuksellisuus, seuraukset ja yksityisyys. Myos vallan-
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kayttoon, tutkijan toimintaan ammattilaisena, laillisuuskysymyksiin seka tutki-
muksen rahoitukseen ja sponsorointiin liittyy eettisid nakokulmia. (Hirsjarvi &
Hurme 2011.)

Rekrytoin tutkittavat kokemusasiantuntijatoimintaa jarjestdvien so-
siaali- ja terveysalan jdrjestojen kautta. Lahetin yhdistyksille haastattelupyyn-
non (liite 1), jossa kerroin tutkimuksen tarkoituksen ja toteutustavan, ja pyysin
vélittdmaan viestid kokemusasiantuntijoille. Annoin my6s luvan valittda viestia
edelleen jadrjestoverkostoissa. Kiinnostuneiden ilmoittautuessa kerroin heille,
ettd otan ilmoittautumisia vastaan ilmoittautumisajan loppuun saakka ja valit-
sen haastateltavat niin, ettd saan otannaksi mahdollisimman monipuolisen jou-
kon kokemusasiantuntijoita. Ilmoittautumisajan paatyttyd ilmoitin kaikille kiin-
nostuksensa ilmaisseille, ettd valinnat on tehty. Haastateltavat siis ilmoittautui-
vat vapaaehtoisesti tutkimukseen.

Pyysin haastateltavilta kirjallisen tutkimusluvan haastatteluun,
haastattelun tallennukseen digitaalisesti ja kdyttoon tutkimusaineistona (liite 2).
Haastattelun aluksi sovimme vield suullisesti luottamuksellisuudesta sekd haas-
tateltavan yksityisyyden ja anonymiteetin turvaamisesta kaikissa tutkimuksen
vaiheissa. Koska tutkimukseen osallistui my0s pieniin, harvinaisten sairauksien
potilasjdrjestoihin kuuluvia kokemusasiantuntijoita, anonymiteetin sdilymisen
varmistamiseksi tutkimuksessa ei nimetd yhdistysten eika osallistujien koti-
paikkakuntia.

Emme olleet haastateltavien kanssa riippuvuussuhteessa toi-
siimme. Haastateltavat olivat minulle yhta lukuun ottamatta tdysin tuntematto-
mia. Yhden haastateltavan kanssa tunsimme toisemme entuudestaan jarjestotoi-
minnan kautta, mutta meilld ei ollut yhteistyosuhdetta meneilldédn. Haastatelta-
vat eivit toimineet kokemusasiantuntijoina tyonantajaorganisaatiossani.

Tutkimukseni on yksityinen opinndytetyd, en ole saanut sithen ul-
kopuolista toimeksiantoa enké rahoitusta. Tulokset todenndkdisesti kiinnosta-
vat kokemusasiantuntijoita ja sosiaali- ja terveysalan toimijoita. Tiedotan opin-
ndytetyon hyvaksymisen jdlkeen tutkimuksen valmistumisesta ja tuloksista

alan verkostoissa.
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6 KOKEMUSASIANTUNTIJA TOIMIJUUDEN ULOT-
TUVUUKSILLA

Tdssd luvussa esittelen tutkimuksen tulokset hyodyntden tulosten tulkinnassa
Jyrkdmain (2013) toimijuuden modaliteettimallia. Analyysivaiheessa olin luoki-
tellut haastateltavien kerronnasta nousseet ilmaukset toimijuuden modaliteetti-
mallin mukaisesti. Imauksista muodostui yhteensa 22 luokkaa. Luokittelun ja
haastateltavien kerronnan ja tyypittelyn perusteella aineistosta muodostui nelja
kokemusasiantuntijan toimijuutta kuvaavaa tyyppid. Haastateltavien kerto-
muksiin pohjautuen rakensin neljd kokemusasiantuntijan toimijuutta kuvaavaa
tyyppitarinaa. (Hanninen 2002, 99.) Tyypittelyn ldhtokohtana olivat aineistosta
analyysivaiheessa poimimani ja toimijuuden modaliteettimallin mukaisesti luo-
kittelemani haastateltavien toimijuutta kuvaavat ilmaukset. Luokittelu on ku-

vattu kuviossa 3.

¢ Oma terveydentila ja kunto
* Fyysiset toimintarajoitteet
e Vireystila - mieliala

Ruumiilliset kykenemiset

T Pakot, vilttaméattomyydet,
Tiedot, taidot KYETA esteet, rajoltteet
e Jaettu asiantuntijuus \ / \ ¢ Toimimattomat palvelut
OSATA TAYTYA : :
¢ Oman osaamisen hyédyntdminen * Vaihtoehtojen puute
¢ Oman osaamisen kehittiminen I * Varattomuus
* Korvaukset HALUTA VOIDA ¢ Taustayhteison tuen puute
Tavoitteet, \ /\‘
e TUNTEA Mahdollisuudet,
paamadrat,
tivaatiot l vaihtoehdot
mo!
g A 3 Tunteet, arviot, arvostukset ° i i
¢ Oikeuksien toteuttaminen Vaikuttaminen .
¢ Palvelujen kehittiminen ¢ Oma kasvu, kuntoutuminen
¢ Eldmin ja arjen parantaminen ¢ Arvostuksen kokemus ¢ Eliman mielekkyys
¢ Velvollisuuden tunne
¢ Onnistumisen kokemukset
e Turhautuminen
e Jannitys

Kuvio 3. Haastateltavien ilmaukset luokiteltuna Jyrkdméan (2013) toimijuuden

ulottuvuuksien mukaisesti.



33

6.1 Nelja toimijatyyppid

Aineistosta muodostui neljda kokemusasiantuntijan toimijuutta kuvaavaa tyyp-
pid: puolustaja; vaikuttaja; itsensd kehittdja seka valittdja. Yksittdisten haastatel-
tavien kerronnasta nousi esiin useita erilaisia, osin kesken&én ristiriitaisiakin,
toimijuutta kuvaavia ilmauksia, jotka olivat sijoitettavissa toimijuuden eri ulot-
tuvuuksille. Kuten (Hanninen 2002, 99) tyyppitarinan muodostamisen logiikkaa
kuvaa, yksikddn haastateltavista ei ollut méaéariteltdvissa pelkdstdadn yhdeksi toi-
mijatyypiksi, vaan kunkin haastateltavan kerrontaan sisiltyi useampaan toimi-
jatyyppiin sopivia ilmauksia.

Haastateltavat kertoivat tilannetekijoiden vaikuttavan paljon toi-
mintansa kokemusasiantuntijana. Tilannetekijat liittyvét useimmiten toimijuu-
den modaliteettimallin ruumiillisten kykenemisten sekdi tiaytymisen -ulottuvuuk-
sille. Esimerkiksi kokemusasiantuntijan oma kunto, vointi ja vireystila tai koke-
mus arvostetuksi tulemisesta yhteistyoverkostossa vaikuttaa siihen, mika toimi-

jatyypeistd kokemusasiantuntijassa aktivoituu.

Kyllid oma vointi pitid huomioida ja jaksaminen vaikuttaa. Joskus harvoin pitiny ihan

sanookin ettd nyt ei pysty. (Nainen, 35 v.)

Haastateltavat kertoivat, ettd yksilollisten kykenemisten lisdksi toi-
mintamahdollisuuksiin vaikuttavat myos ulkoiset tekijat, kuten taloudellinen
tilanne, rajalliset kulkuyhteydet tai kuljetuspalvelut seki sitovat ja velvoittavat
omaishoitajasuhteet. Kuviosta 4 kdy ilmi toimijatyyppien sijoittuminen suh-

teessa toimijuuden modaliteetteihin.
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Ruumiilliset kykenemiset

Tiedot, taidot

T Pakot, valttamattomyydet,
esteet, rajoitteet

KYETA
/)4 | )i\k
OSATA = » TAYTYA
Vilittdja I I Puolustaja
HALUTA < \ / > VOIDA
Tavoitteet, \ b /\
i TUNTEA Mahdollisuudet,
ECRS Itsensd kehittdja vaihtoehdot
i . .
motivaatiot ] l Vaikuttaja

Tunteet, arviot, arvostukset

Kuvio 4. Kokemusasiantuntijan toimijatyypit suhteessa Jyrkdméan (2013) toimi-

juuden modaliteetteihin.

6.2 Puolustaja

Puolustajan tyyppitarina: Olen asiakkaan ddni ja etujen ajaja suhteessa ammattilai-
siin ja palvelujirjestelmdin. Olen joutunut taistelemaan saadakseni palveluja. Palvelu-
jarjestelmi tuottaa asiakkaalle kirsimystd, koska hintd ymmidrretd tuntevana ihmisend
eikd saa lain edellyttimdi hoitoa ja tarvitsemiaan palveluja. Ihmistd voidaan siirrelld pal-
velusta toiseen mielivaltaisesti hintdi tai omaisia kuulematta. Minulla on enemmin voi-
mavaroja, joten velvollisuuteni on auttaa. Asiakkaat eivit aina pysty itse puhumaan puo-
lestaan, siksi meiti kokemusasiantuntijoita tarvitaan. Minusta epdikohdat pitdd tuoda
esiin, eiki hyssytelld. Tunnen kiukkua ja turhautumista ja vdlilld tuntuu, ettd joudun
taistelemaan tuulimyllyjid vastaan. Omatkin voimavarat tuntuvat valilli ehtyvin. Tyy-

dytystd tuottaa se, kun voitan jonkun taistelun, etuushakemus tai valitus menee lipi.

Toimijuus puolustajana ilmeni haastateltavien kerronnassa asiak-

kaan puolien pitdmisend, ddnen edustamisena ja asiakkaan etujen ajamisena
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palvelujdrjestelmassa sekd auttajan roolina suhteessa omaan viiteryhmaan kuu-
luviin asiakkaisiin. Puolustaja astuu kentélle Meriluodon (2019, 182-185) ku-
vaamassa tilanteessa, jossa kokemusasiantuntijan ja hallinnon erilaiset tulkinnat

osallistumisesta ja sen reunaehdoista tormééavit.

Sen minki (kokemusasiantuntija-) koulutuksessa huomasin, etti ndistd osallistujista
oli jokainen itse vammainen tai sairas, joka kertoi omasta kokemuksestaan. Mutta mulla

on silld lailla erilainen tilanne, etti olen muistisairaan ldheinen ja dini. (Nainen, 68 v.)

Puolustajan toimijuus kumpuaa auttamisen halusta ja kokemuk-
sesta, ettd hdnelld on enemmaén voimavaroja kuin toisilla, joiden puolesta hdn

toimii. Siksi han kokee auttamisen velvollisuudekseen.

Mulla on leveemmat hartiat ajaa nditi asioita, joten koen, ettid mulla on vihdn niinku

velvollisuus auttaa muita, jotka ei itte pysty. (Mies, 45 v.)

Koska on paljon sellaisia ihmisid, jotka ei pysty eivitkd vilttdmitti osaa esim. hakea jo-
tain palveluita, niin yritin sitten itse omalla panoksellani toimia jotenki semmosena

apurina siind vilissd. (Mies, 32 v.)

Puolustajan toimijuus toteutuu uuvuttavana taistelemisena arjen
haasteita ja byrokraattista palvelujédrjestelméad vastaan. Haastateltavat sanoitti-
vat kokemusta toimijuuden tiytyd -ulottuvuuteen liittyvilld ilmauksilla, mm.
palvelujen riittamattomyydestd ja toimimattomuudesta, omien voimavarojen
ehtymisestd, ja vaihtoehtojen puutteesta. Haastateltavat kertoivat myds nden-
ndisosallisuuden kokemuksesta, jonka Rissanen (2015, 209) ndkee kokemusasi-
antuntijuuden keskeisend haasteena: toisinaan kokemusasiantuntijalle lankeaa

kehittamisverkostoissa maskotin ja “edustusvaimon” rooli.

Kokemusasiantuntijan rooli voi olla sillain inhottava, etti sitten voidaan jdlkikiteen sa-
noa, ettd onhan meilli ollut kokemusasiantuntija, on kuntoutujaakin kuultu. Joo, joo,

kylld on kuultu. Ettd silld voidaan kuitata se, jos tulee jilkeenpdin kritiikkid, ettd miks
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tdd jarjestelmd on tdllanen, miks tid hoitoon pddsy on tillasta, niin sitten sanotaan, ettd

kyllihin meilld oli tdammonen tyoryhmd ja sielld oli mukana kuntoutuja. (Nainen, 48 v)

Puolustajan toimijuudessa nousee esiin kollektiivinen asianajo ja
epdoikeudenmukaisuuteen liittyva tunteiden ilmaiseminen, jotka Meriluoto
(2018, 6) esittdd hallinnon ja ammattilaisten ndkokulmasta ei-toivottuina koke-
musasiantuntijan toimintatapoina, joita pyritdan hillitsem&dan mm. kokemusasi-

antuntijoiden koulutuksella.

No kylld vdlilld ku kertoo, niin titd justiin titd pitkdityétarinaa, niin meinaa ihan itku
tulla kun ajattelee siti syvidllisemmin. Tai sitten saatan olla jopa vihanen kun kerron
titd tarinaa, ettd niinku tuoda enemmudn ja vahemmun kritiikkid ettd miten voi olla

ndin. (Nainen, 40 v.)

Jones (2018, 173) esittdd, ettd terveyspalvelujen kehittdmiseen osal-
listuvien kokemusasiantuntijoiden tietoa ei arvosteta samalla tavalla kuin tie-
teellistd tietoa. Haastateltavien kertomusten perusteella toimijuus puolustajana
aktivoituukin usein tilanteissa, joissa kokemusasiantuntija kokee, ettd ammatti-
laiset eivit arvosta kokemukseen perustuvaa tietoa ja kokemusasiantuntijatoi-
minnan tavoitteita riittdvéasti. Tunne siit4, ettd todellisia vaikuttamisen mahdol-

lisuuksia ei ole, turhauttaa.

Harmittanut se, etti on Mieli-ohjelmaa ja muuta, mutta kuinka passiivisia ja innotto-
mia viranomaistahot ovat, hirveen vihin on lihtijoitd yhteiskehittidmiseen. Esim. pari-
tyoskentelyn kehittdminen on ollut tosi hidasta. Koen olevani ylimddrdiinen riesa kiirei-
sille viranomaisille. Oon kokenu etti ei oikeesti arvosteta. Tietysti poikkeuksiakin on,
ettd arvostetaan siti kertomusta kaikkine sdrmineen. Perhanan pomot eivit edes vastaa

sidhkopostiin. (Nainen, 53 v.)
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Ming taas olen sellanen, joka paneutuu, niin mulla menee hermot sen asian néikemi-
sestd, ettd muut ei panosta tihin (tyoskentelyyn palvelujen kehittimisryhméssa) ollen-
kaan silli tavalla kuin mind. Ja sitten ryhmilld ei vilttdmitti ole loppujuoksussa min-
kddnlaista valtaa pidttid asioista. Ettd asiat on tavallaan jo pditetty pitkilti etukditeen,

niin se on jotain kosmeettista, miti sen ryhmdn kautta tulee. (Nainen, 48 v.)

6.3 Vaikuttaja

Vaikuttajan tyyppitarina: Olen jirjestoaktiivi, teen yhteistyotd pdittijien ja viran-
omaisten kanssa. Kokemusasiantuntijana haluan vaikuttaa edustamani ryhmin oikeuk-
sien toteutumiseen ja edistii yhdenvertaisuutta. Kuulun kunnassani palvelujirjestel-
min kehittdjaryhmiin ja asiakasraateihin, toimin kokemuskouluttajana ammattilaisille
ja opiskelijoille, kirjoitan ja vaikutan sosiaalisen median kautta. Olen monipuolisesti
yhteiskunnallisesti aktiivinen ja osallistuva. Hyodynnin vaikuttamistoiminnassa laa-
joja verkostojani. Minua motivoi toimintaan paitsi yleinen kiinnostus yhteiskunnallisia
asioita kohtaan, tunne siitd, ettd minulla on tietoa ja osaamista enemmin kuin monella
muulla samankaltaisessa eldmintilanteessa olevalla ihmiselld. Koen velvollisuudekseni
toimia toistenkin puolesta. Kokemus siitd, etti voin olla hyodyksi ja vaikuttaa, tuottaa

minulle onnistumisen iloa.

Jos puolustajan toimijuutta motivoi tunne, huoli ja ahdistus, omasta
ja ldheisten selviytymisestd arjessa, vaikuttajan toimijuus ilmenee arvoihin ja
tietoon perustuvana aktiivisuutena. Haastateltavien kerronnassa toimijuus vai-
kuttajan toteutui asiakkaan oikeuksien ja osallisuuden edistdmisend laajasti pal-

velujdrjestelmaéssd ja koko yhteiskunnassa.

Joo, yhteiskunnallisen vaikuttamisen pointti, mikd siind on kaiken aikaa ihan julkilau-

suttunakin mukana ollu, niin md oon pitiny siti tirkeend. (Nainen, 48 v.)
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Haastateltavien kerronnassa vaikuttajaa motivoi toimimaan koke-
musasiantuntijana mahdollisuus edistédd asiakkaiden ihmisoikeuksiin ja lains&é-
ddntoon perustuvien oikeuksien ja yhdenvertaisten osallistumismahdollisuuk-
sien toteutumista, fyysistd, psyykkistd ja sosiaalista saavutettavuutta ja in-
kluusiota. Vaikuttajan toimijuudessa yksilolliset kokemukset politisoituvat ja

muodostuvat vilineeksi edistdd marginalisoitujen ihmisten osallisuutta. (Meri-

luoto 2019, 172).

M haluan vaikuttaa ihmisten asemaan, sithen, ettd ei olis kahdenlaisia ihmisid mielen-

terveyskuntoutujia ja muita. (Nainen, 53 v.)

Haluan jakaa tietoa vertaisille ja ammattilaisille, koska uskon ettd siiti on apua leimau-

tumisen vihentimisessd. (Nainen, 53 v.)

Vaikuttaja ilmaisee toimijuuttaan osallistumalla viiteryhméaansa
edustavaan jarjestotoimintaan, edunvalvontaan ja yhteiskunnalliseen keskuste-
luun median kautta. Kuten Rissanen (2015, 208), myos haastateltavat nostivat
vaikuttajan toimintakenttind esiin, poliittisen jdrjestelmén, kansalaisjdrjestot,

median sekd koulutuksen ja tutkimuksen.

Joo, mi oon jdrjestoaktiivi. Tai niin kuin erds sano, ettd me ollaan timmdsid eliittivam-
maisia..niinku mulla kuitenki nuppi leikkaa eikid mulla oo oikeestaan muuta kun aikaa,
niin md oon ajatellu, ettd md teen sitten nditd tillaisia. Koska on paljon sellaisia ihmi-
sid, jotka ei pysty eivitkd vilttamitti osaa esim. hakea jotain palveluita, niin yritin sit-

ten itse omalla panoksellani toimia jotenki semmosena apurina siind vdlissd. (Mies, 32

v.)

Kyllid md ajan sen oman taustajirjeston ja sithen kuuluvien ihmisten asiaa. Haluan li-
sitd opiskelijoiden tietoisuutta siitd, ettd vaikeankin vamman kanssa voi eldd ns. nor-
maalia elimd. Siis niinku vihin semmosta sen asian normalisoimista. Ettd se on ihan

samanlaista eldmdd mulla kuin heilldkin. (Nainen, 32 v.)
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Haastatteluissa kavi ilmi kokemusasiantuntijoiden kaksijakoinen
suhtautuminen kokemusasiantuntijuuteen olennaisena osana kuuluvaan oman
kokemustarinan rakentamiseen ja kertoimiseen. Meriluodon (2019, 183-184)
mukaan tarve kokemusasiantuntijoiden omille tarinoille nousee enemmaén hal-
linnolta ja tilaajilta kuin kokemusasiantuntijoilta itseltddn. Sen sijaan kokemus-
asiantuntijat itse kokevat pelkdn oman tarinan kertomisen rajaavan toimival-
taansa ja pitdvat sitd riittdméattoméand keinona vaikuttaa.

Téssa tutkimuksessa monelle haastatelluista kokemusasiantuntijoi-
den koulutuksessa tyostetyn, henkilokohtaisen tarinan kerronta oli ensisijainen
ja luonteva tapa vaikuttaa. Haastateltavat halusivat kokemustarinoilla vaikuttaa
kuulijoiden tunteisiin ja auttaa esimerkiksi tyontekijoitd, viranomaisia tai opis-

kelijoita ymmartdamadn asiakkaan asemaa ja nakokulmaa.

Haluan vaikuttaa ensisijaisesti ammattilaisiin. Sairas kirsii eniten siitd, ettd hintd e
ymmadrretd tuntevana ihmisend. Kerron kokemuskouluttajana, hellyttivid esimerkkeji

arkisia kokemuksia. (Nainen, 68 v.)

Kylli sellasia luentoja saa pitid, joissa sanotaan napakasti esim. yhteiskunnan tukimuo-
doista etti onko saanut tarpeeksi tukea omassa eldmdssdidn vai ei ja siitdhin voidaan
kriittisesti keskustella. Ja on hyvd, ettd opiskelijat ymmirtid myds sen, ettd kaikki asiak-

kaat eivit ole tyytyvdisid. (Nainen, 35 v.)

Toisille toimijuus vaikuttajana taas oli tieto- ja asiakeskeistd. Nako-
kulma oli enemmaén yleinen kuin omasta tarinasta tai kokemuksesta nouseva.
Kokemusasiantuntija voi esimerkiksi kdyttdd omaa kokemustaan ympériston
saavutettavuudesta tai esteellisyydestd kdytdnnon esimerkkingd, mutta suhteut-
taa yksilollisen kokemuksen esteettomyysnormeihin tai lainsddddannon vaati-
muksiin. Jones (2018, 186) esittad, ettd kokemusasiantuntija -nimikkeen kaytta-
minen on keino vahvistaa kokemustiedon vaikuttavuutta ja uskottavuutta suh-

teessa terveydenhuollon ammattilaisiin ja palvelujdrjestelméddan. Kokemusasian-
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tuntijat, jotka osallistuvat palvelujdrjestelmén tasolla kehittdmis- ja arviointipro-
sesseihin, myds omaavat enemman asiatietoa ja palvelujdrjestelmén tuntemusta

kuin tavalliset maallikkoasiakkaat.

Jollekin oman tarinan kertominen on se juttu. Mulle se ei ole, md koen timin esteettd-
myyteen vaikuttamisen ja tiedon jakamisen omaksi. Aina yritin ajatella asioita laajasti

ja itse oon yrittinyt perehtydi asiatietoon, ettd mulla olisi myos se perusta. (Nainen, 67

v.)

Puhuessaan vaikuttamisestaan, haastateltavat kayttivat toimijuu-
den voida ja tuntea -ulottuvuuteen liittyvid ilmauksia. Vaikuttaminen koettiin
mahdollisuutena parantaa asioita, ja kokemuksen ddnen kuulluksi tuleminen

kerrottiin tuottavan onnistumisen iloa.

Pitid koskettaa kuulijaa. Kuulijan tulee osata tulla kosketetuksi. Kokemukset kohtaavat.

(Mies, 69 v)

Tiedon jakaminen tuottaa iloo ja tyydytystd. Ja kun huomaa etti tietdmdttomyyden
verho katoaa kuulijoiden silmistd, niin ehki se on semmonen, ettd jes, taas onnistu. Se
titvistyy niinku siithen, etti on onnistunu sen oman eliminsi normaaliuttamisessa nii-

den silmissd. Ilo varmaan on se mddrddvin tunne. (Nainen, 35 v.)

Toki saan siiti voimia kun koen etti pystyn vaikuttaan. Vaikka vdlilld lyo pditdidn sei-
nddn, niin siitd huolimatta kylld koen pystyvini vaikuttamaan. Muuten en varmaan
jaksais jatkaa, jos ois vaan pddn seinddn lyomistd. Kylld omalta osaltani nidn itseni ni-

menomaan vaikuttajana. (Nainen, 67 v.)
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6.4 Itsensd kehittdja

Itsensd kehittdjan tyyppitarina: Kokemusasiantuntijuus on minulle henkilékohtai-
sen kasvun projekti. Kokemusasiantuntijuus tuo eldmddn mielekdstd sisiltéd. On kiin-
nostavaa tutustua erilaisiin organisaatioihin ja ihmisiin, joiden ihmisten kanssa on mu-
kava vaihtaa ajatuksia ja nakemyksid. Toiminnassa oppii koko ajan uutta itsestdin ja
muista. Oman tarinan tekeminen ja siihen liittyvd eldmdnkokemusten lipikdyminen on
lisinnyt itsetuntemusta ja lisannyt ymmdrrystd itsed kohtaan. Olen selvinnyt monen-
laisista vaikeista paikoista ja tulen selvidmdin jatkossakin. Kuitenkin toimiminen koke-
musasiantuntijana herdttid minussa myos ristiriitaisia tunteita. Oman eldmdn koke-
musten reflektointi ja oman tarinan tyostiminen on paitsi palkitsevaa, myds raskasta.
Vililld pohdin, onko omien raskaiden ja kivuliaiden eldmdnkokemusten jakamisesta oi-
keasti hyotyd muille tai minulle itselleni, edistdiko timd sittenkdidn kuntoutumista.
Kuitenkin myds toisten kokemusasiantuntijoiden tarinoiden kuuleminen on luonut
uutta perspektiivid omiin kokemuksiin. Yhdessi on naurettu, ja myos itketty. Vertai-

suudessa on voimaa.

Kokemusasiantuntijan toimijuus itsensd kehittimisend toteutuu
vertais- ja muiden sosiaalisten suhteiden, oman kuntoutumisprosessin lapikay-
misen sekd uusien ndkokulmien etsimisen ja 16ytamisen kautta. Myos Meri-
luoto (2019, 177-181) midrittelee kokemusasiantuntijana toimimisen keinoksi
voimaantua ja lisdtd toimijan omaa hyvinvointia. Tulkinta sisdltdd samoja nako-
kulmia kuin tdmén tutkimuksen haastateltavien kerronta: kokemusasiantunti-
juus mahdollistaa uudenlaisen yhteiskunnallisen roolin rakentamisen ja oman
hyvinvoinnin vahvistamisen menneiden kokemusten késittelyn ja kokemustari-
nan rakentamisen kautta.

Haastateltavat kayttivét itsensd kehittdmisestd kertoessaan toimi-
juuden tuntea ja haluta ulottuvuuksille asettuvia ilmauksia. Haastateltavat ker-
toivat kokemusasiantuntijana toimimiseen liittyvistd motivaatiotekijoistd seka

vuorovaikutus- ja esiintymistilanteiden virittamistd tunteista.
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Se on kivaa, ettd saa nihd uusia ihmisid ja sitte se, ettd saa uusia kokemuksia ja saa tuo-

tua siis nimenomaan sitd omaa tarinaa. (Nainen, 40 v.)

No varmaan yks tirkeimmistd asioista tissd on uusien ihmisten kohtaaminen, joo sosi-
aaliset suhteet, kylld. No, jos nyt haluaa kiyttid sitd nykydiin muotitermid voimaantu-

minen, niin kylld siitd saa niinku energiaa itelle. (Nainen, 35 v.)

Kyllihin se keikan alussa aina vihdin jinnittid. Se kuitenki helpottaa, kun pidsee vauh-
tiin ja huomaa, ettd yleisé on kiinnostunu ja lihtee niin ku sithen juttuun mukaan.

(Mies, 32 v.)

No kylli ne hiukan jannittid aina, ettd vililld on perhosia mahassa tai sitte suu alkaa

kuivuun. (Nainen, 40 v.)

Itsensd kehittdjan toimijuudessa korostuu kokemusasiantuntijuus
henkilokohtaisena projektina, oman persoonan, identiteetin ja elamdkulun ref-

lektointi.

Mii oon myds pitiny hirveen tarkkaan kiinni siitd, ettd md ldhden omista kokemuksista,
jotka on se runko. Ettd md oon eliny tietyt asiat ldpi. Mdi on myds aika tarkkaan ra-

jannu sen mitd md omasta eldmdsti kerron. (Nainen, 48 v.)

Meilli on jokaisella eldmintarina kerrottavana. Itsestdmme riippuu mitd kerromme,
mitd asioita painotamme. Olemme erilaisia ja ainutkertaisia ei ole kahta samanlaista ih-

mistd, kahta samanlaista tarinaa. (Nainen, 65 v.)

Meriluodon (2019, 184) mukaan voimaantumis- ja kuntoutumista-
voite voi herdttdd kokemusasiantuntijoissa my®os ristiriitaisia tunteita. Pelkka
kuntoutujan ja voimaantujan rooli rajaa kokemusasiantuntijan toimintamahdol-
lisuuksia. My0s tdssd tutkimuksessa henkilokohtaisen kasvun tai kuntoutumi-
sen ndkokulmasta kokemusasiantuntijana toimiminen viritti haastateltavissa

ristiriitaisia tunteita ja kriittistd pohdintaa.
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Mutta tis on niinku joku, jota md epdilen, etti ratkeeko tid koskaan tid mun tunne.
Ettd tissdi on jotain holmdd, ettd tissd on jotain joka rassaa, ettd pitdd lihted omine ki-
peine eldimdntarinoineen niinku julkisesti kertomaan, ettd tillaista olen kokenut. Ja aja-
tuksena on sitten se, ettd timd auttaa minua kuntoutumaan ja ettd tilld tavalla voin pa-
rantaa muittenkin kuntoutujien ja omaistenkin asemaa ja saada nditd asioita enemmudin
julkiseen tietoisuuteen ja siten jotenkin niinku parantaa titd jirjestelmdd ja yhteiskun-
taa. Ettd joku siind on niinku aina harannu mua vastaan, ettd jotain ei oo than niinku

pitiis. (Nainen, 48 v.)

Vastauksena kriittiseen pohdintaansa haastateltava paétteli ristirii-
taisten tunteidensa johtuvan siitd, ettd vaatimus oman tarinan kertomisesta jul-
kisesti asettaa sairaat ihmiset ”erilaiseksi kuin muut” ja siten marginalisoi heidt,
vaikka tavoitteena on osallisuuden vahvistaminen. Haastateltavan ristiriitainen
kokemus vastaa Scourfieldin (2010, 1904) kriittistd nikemystd suhteessa koke-
musasiantuntijuuteen. Hinen mukaansa palvelunkédyttdjien médritteleminen ja
kouluttaminen asiantuntijoiksi asettaa heidit, heiddn eldméntarinansa ja koke-
muksensa alttiiksi kohtuuttomalle kritiikille ja kyseenalaistamiselle, mik& voi
tavoitellun voimaantumisen sijasta johtaa leimautumiseen ja syrjaytymiseen.

Huolimatta ristiriitaisistakin tunteista, itsensa kehitt&jalle kokemus-
asiantuntijakoulutukseen olennaisena osana kuuluva omien kokemusten ja
oman kokemustarinan tyostaminen on merkityksellistd henkilokohtaisen kas-
vun, osallisuuden ja yhteisoon kuulumisen sekd oman kuntoutumisen nakokul-
masta. Myds Meriluoto (2019, 180-181) korostaa kokemusasiantuntijakoulutuk-

sen keskeistd merkitysta.

Koulutuksessa opin ymmiirtimdin omaa tarinaa ja sen merkitystd. (Nainen, 65 v.)

Kokemusasiantuntijakoulutuksessa oon ymmdrtiny, ettd minun eldmilld ja arjella on
joku merkitys, laajempi merkitys yhteiséllisesti. Semmonen luottamus on, ettd kokemus-
ten jakamisesta on apua, kuulun johonkin ryhmiidn ja oon osallinen johonkin asiaan.

(Nainen, 53 v.)
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Kokemusasiantuntijakoulutus oli tirkee, silloin saatiin hyvi esiintymistaidon koulutus
joka on helpottanut monella elimdn alueella. Ilman sitd en olisi tehnyt kaikkia nditd asi-

oita mitd oon eldmissd tehny. On ollu iso merkitys identiteetin kannalta. (Nainen, 35

v.)
musasiantuntijat peilaavat koulutuksessa kokemustarinoitaan keskenddn, mika

lisdd ymmarrystd toisia kohtaan ja tuo omaan tarinaan uutta perspektiivid.

Onhan nditd vatuloinu, mutta kun nditd lihti tydstidmdin toisten kanssa, tunne-eldmys
oli aika voimakas. Myo vuoronperddn itketettiin toisiamme. Aina elettiin yhessi sen

yhen ihmisen asia. (Nainen, 65 v. )

Sitd md oon aina pitinyt merkityksellisend, ettd vertaisryhmissd jaetaan kokemuksia.
Vertaisuus on merkityksellistd etti saa itse puhua, mutta mulle on ollu vield merkityk-
sellisempiid se etti saa ja jaksaa kuunnella toisten tarinoita ja huomaa, ettd md en siis 0o
olluukkaan niin kauheen kummallinen ja huomaa myos sen, etti tuo toinenkaan ei 0o
tyhma, vaan ettd silld on ollu oma tapansa selviytyd eldmiisti ja ettd mulla ei oo mitdidn
otkeutta halveksia hinen ratkaisujaan, ettd se on tehny asiat niin kuin se on pystynyt ja

itse asiassa selviytyny todella hienosti. (Nainen, 48 v.)

6.5 Vilittija

Vilittdjan tyyppitarina: Kokemusasiantuntijuuteni on kehittynyt elimdlld eldmdini,
jossa tarvitsen apua ja palveluja. Henkilokohtainen kokemukseni ei ole yleistettivissd.
On monia muita, jotka ovat kanssani samankaltaisessa tilanteessa, ja he kokevat asiat
omalla tavallaan. Jotkut asiat kuitenkin koemme vertaisina riittivisti samalla tavalla
niin, etti kokemuksista syntyy yhdessi prosessoimalla yleistettiviid tietoa, kokemustie-
toa. Hyddynnin toiminnassani myds muuta eldmdnkokemustani, esimerkiksi opiskelu-

jen, harrastusten ja tyon kautta karttunutta osaamista. Asiantuntijuuteni toteutuu
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asiakaskokemuksen ja tiedon vilittijind yhteistydssi ammattilaisten kanssa. kanssa.
Vain ihminen, jolla on oma kokemus vammaisuudesta tai sairaudesta voi tietid, milti
niiden kanssa tuntuu eldd. Tai ymmdrtdid, miki palveluissa toimii tai ei toimi. Ajatte-
len, etti kokemusasiantuntijana toimiminen on kokemustiedon vilittimistd. Kokemus-

asiantuntijuus voisi mielestini olla myds ammatti, josta voisi saada palkkaa.

Haastateltavien valittdjand toimimiseen liittyvassd kerronnassa
nousi esiin toimijuuden haluta ja osata ulottuvuuksille asettuvia ilmauksia.
Haastateltavat madrittelivat, samoin kuin Jones (2018, 177-182), kokemusasian-
tuntijuuden erityiseksi, kokonaisvaltaiseksi asiantuntijuuden lajiksi, joka muo-
dostuu 1) yksilollisestd vammaan, sairauteen tai haastavaan eldmantilanteeseen
liittyvistd kehollisista, mielellisistd tai sosiaalisista kokemuksista ja tiedosta, 2)
palvelujen asiakkaana kertyneestd asiakaskokemuksesta seka eksplisiittisestd ja
hiljaisesta tiedosta, 3) vertaissuhteissa, jarjestotoiminnassa ja kokemusasiantun-
tijakoulutuksessa kertyneistd ja yhdessa prosessoiduista kokemuksista ja tie-
dosta sekd 4) muusta elamdnkokemuksesta, mm. opiskelu- ja tydeldméassa han-

kitusta osaamisesta.

Yksilon kokemuksesta tulee yleisti, suurempaa ja laajempaa vertaisuuden kautta. (Nai-
nen, 53 v.)

Haastateltavien mukaan toimijuus vilittdjand toteutuu kumppa-
nuudessa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten, opiskelijoiden ja palvelujarjes-
telmé&d edustavien viranomaisten kanssa. Kokemusasiantuntijaa vélittdjand mo-
tivoi mahdollisuus saattaa ammattilaiset asettumaan ei-tietdmisen tilaan
(Juhila 2006, 137-140) ja tarkastelemaan esimerkiksi palvelujdrjestelmad tai asi-

akkaan kohtaamiseen liittyvid tilanteita asiakkaan ndkokulmasta.

”Koska varsinkin kun on kyse harvinaisista sairauksista niin mehdin ollaan ite niitd,

jotka parhaiten se tiedetdin, millasta se meidin elimd on. Ettd vaikka he on kouluttau-
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tunu ja ammattilaisia, niin he uskaltais ja osais sanoo sen déineen ettd he ei tiedd kaik-
kee. Ja etti se jokaisen asiakkaan kohtaaminen olis yksilollistd ja ainutkertaista. Ehkd

semmosta md haluaisin niille opettaa.” (Nainen, 35 v.)

“Palaute (opiskelijoilta) on ollu tosi positiivista just sitd, ettd on saatu hirveen paljon
uutta tietoo siitd sairausryhmdstd ja ns. tavallisesta eldmdstd, mitd he ei olis koskaan
voinu saada heidin opettajalta tai kirjoista lukemalla. Koska ndistd sairauksista lukee
jossain terveydenhoitoalan oppikirjoissa jotain viis rivid. Ja sit siind lukee, ettd ne on
sellasia ja sellasia sairauksia, jotka vaikuttaa ndin ja ndin ja sitten kuitenkin munkin

sairaudessa on 800 erilaista diagnoosia.” (Nainen, 35 v.)

”Lidkdrin tiedot pitevdt keskimdirin, mutta yksilolliset erot ovat niin suuret, etti

kokemustieto on tarpeen sitd tiydentdin.” (Mies, 69 v.)

Haastateltavat kertoivat hyodyntdvansa ammatillisia taustojaan ja
osaamisiaan toimiessaan yhteistyossda ammattilaisten ja vertaisten kanssa. Opis-

kelu- ja ammatillinen tausta sulautuu osaksi kokemusasiantuntijaidentiteetti.

“Itse olen opiskellut ja mulla on tidhin hommaan sillain erilainen asenne kuin jollain

toisella, joka on kouluja kidymiton.” (Nainen, 67 v.)

“Miulla on vahva ammatti-identiteetti, koen ettd tyohistoria on tukena tissid hommassa,

se tuopi tietynlaista uskottavuutta.” (Nainen, 65 v.)

”Joo, tai niitd (kokemusasiantuntijuutta ja ammatillista taustaa) ei oikein voi erottaa,
sillain ettd mi itse oon pitiny aika tirkeend sitd, etti ne ikdidn kuin limittyy pakostakin
minussa. Etten md voi ajatella niin, ettd md voisin lohkoo ittestini jonkun puolen jossakin
tietyssd tehtivdssd pois. Yks on niin kun on tid tietotausta joka tulee ihan ndiden muo-
dollistenkin opintojen ja ammatin kautta. Md olen hyvi tiedonhankkija. Ettd se on tie-

detty, etti md kerddn sithen aina faktaa mukaan.” (Nainen, 48 v.)
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Osa haastatelluista koki, ettd heilld ei ollut mahdollisuutta tyollis-
tyd palkkatyohon. He olivat tehneet kokemusasiantuntijuudesta itselleen uran,
joka mahdollisti oman osaamisen ylldpitdmisen ja kehittdmisen ja osallistumi-

sen erilaisten ammatillisten verkostojen toimintaan.

"Teen hirveen mielelldni titi tyotd, koska elikkeelld olen, niin md oon sitte ajattellu,

ettd koska ei nditi tyomahdollisuuksia oikein ole ja silld tavalla.” (Mies, 32 v.)

Viranomaistahot ja erilaiset sosiaali- ja terveydenhuollon organisaa-
tiot ja oppilaitokset tilaavat kokemusasiantuntijoita asiakasraateihin, kehittéja-
ryhmiin tai ammattilaisten kouluttajiksi. Haastateltavat toivat toimijuuttaan ra-
joittavana tekijand esiin epdyhtendiset ja sekavat palkkioiden ja kulukorvausten
maksukdytannot. Haastateltavilla oli keskendédnkin erilaisia ndkemyksii siitd,
kuuluuko kokemusasiantuntijalle maksaa palkkioita tai kulukorvauksia. Vilit-
tdjd -tyypin mielestd kokemustieto ja -asiantuntijuus ovat rahanarvoista osaa-
mista. Vaikuttaja -tyyppi puolestaan ndkee kokemusasiantuntijana toimisen jér-
jesto- ja vapaaehtoistyond, josta kuuluu korvata ainoastaan toimijalle koituvat
todelliset kulut.

Vilittdja-kokemusasiantuntijalle tuottaa onnistumisen iloa ja tyydy-
tystd, kun ammattilaiset ottavat kokemustiedon vastaan ja voivat hyodyntaa

sitd asiakastyossa.

"Sain tosi hyvdd palautetta hoitohenkilokunnalta, mutta toisaalta myds sellaista pa-
lautetta ettd he eivit ole tienneet tdmmoisestd mitdin. Ettd sen niinku oikeesti tajus,
ettd ndd thmiset haluaa tietdd, ja ettd pystyovit titd tietoa kayttimdin omassa tyossddan.
Koska sehin on niinku kaikkien etu. Se helpottaa valtavasti hoitajien tyéti kun heilld on
oikea tapa suhtautua. Ettd se ei helpota ainoastaan sairasta itsedin vaan se helpottaa en-

nen kaikkea sitd hoitotyotd ja kokonaistilannetta. ” (Nainen, 68 v.)
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7 POHDINTA

Tassd luvussa teen johtopdatoksiad tutkimuksen tuloksista ja aineiston pohjalta
tekemistdni tulkinnoista aihetta kisittelevddan aikaisempaan tutkimukseen ja
kirjallisuuteen peilaten. Arvioin myos tutkimuksen toteutusta ja esitdn jatkotut-

kimusaiheita.

7.1 Johtopaditokset

Haastateltavat kuvasivat toimijuuttaan kattavasti Jyrkdman (2013) modaliteetti-
mallin ulottuvuuksien kautta. Kyetd ja voida -ulottuvuudet muodostavat koke-
musasiantuntujan toimijuuden reunaehdot. Haastateltavat kertoivat fyysiseen
ja psyykkiseen toimintakykyynsd ja terveyteensd, liikkumismahdollisuuksiinsa,
taloudelliseen tilanteeseensa sekd esim. omaishoitajuuteen liittyvien sitoumus-
ten vaikuttavan mahdollisuuksiinsa toimia kokemusasiantuntijana.

Téssd kohtaa nousee esiin myos toimintaympériston, kokemusasi-
antuntijoiden taustayhteisojen, palvelujdrjestelman sekd kokemusasiantuntijoita
tilaavien organisaatioiden merkitys toimijuuden mahdollistajina tai rajoittajina.
Toimijuuden toteutumista edistdisivit toimintaa organisoivan taustayhteison
tarjoama tuki, kokemusasiantuntijan saamat riittavit, joustavat sosiaali- ja ter-
veyspalvelut seki tilaajaorganisaatioiden valmius maksaa kokemusasiantunti-
joille palkkioita heiddn tyopanoksestaan.

Haastateltavat kertoivat myos kokemusasiantuntijuuteen liittyvistd
ristiriitaisista tunteista ja kokemuksista. He, samoin kuin Rissanen (2015) ja Me-
riluoto (2018), ndkevat kokemusasiantuntijuuden keskeisend haasteena sen vai-
kuttavuuden ja merkityksen ristiriitaisuuden. Haastateltavien mukaan toisi-

naan kokemusasiantuntijuus on vaikuttavaa ja tuottaa tavoiteltuja muutoksia
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palveluihin, tyokdytantoihin ja asiakkaiden asemaan. Toisinaan kokemusasian-
tuntijat taas paatyvat kehittamisverkostoihin maskoteiksi ilman tosiallista mah-
dollisuutta vaikuttaa kasiteltdviin asioihin.

Kokemusasiantuntijuuden paikan maédrittelyd ja virallistamista
suhteessa palvelujdrjestelmddn perddnkuulutetaan kokemusasiantuntijoiden
vaikutusmahdollisuuksien parantamiseksi ja eri osapuolten roolien selkiytta-
miseksi. Kokemusasiantuntijuuden virallistamisessa on my®6s riskinsd. Kun pal-
velujdrjestelméd kouluttaa kokemusasiantuntijoita kehittdjiksi ammattilaisten
rinnalle erilaisiin tydryhmiin ja kehittdimishankkeisiin, on riski, ettd palvelujar-
jestelmd madrittelee kokemusasiantuntijuuden roolin ja paikan omista 1dhto-
kohdistaan k&sin. Kokemuksellisuus laimentuu ja muuttuu ndenndiseksi ”koke-
musammattilaisuudeksi”. Matthiesin (2017) mukaan ihmisten autonomiaa ja
vaikuttamismahdollisuuksia vahvistamaan pyrkivéa osallisuuspolitiikka voi pa-
himmillaan k&ddntyd hallinnan ja kontrollin vilineeksi, joukkopetokseksi, jossa
apua tarvitsevat ihmiset ja heiddn panoksensa hyodynnetddn jdrjestelmalahtoi-
seen palvelujen kehittdmiseen takaamatta kuitenkaan todellisia vaikuttamisen
mahdollisuuksia ja osallisuutta.

Meriluoto ja Laine (2019, 184-189) esittdvit, ettd kokemusasiantun-
tijoilla, kokemusasiantuntijatoimijaa toteuttavien taustayhteisojen edustajilla ja
palvelujdrjestelméad edustavilla tyontekijoilld ja viranomaisilla on ristiriitaisia,
toisiinsa tormaavia tulkintoja kokemusasiantuntijoiden osallistumisen ja vaikut-
tamisen tavoitteista. Osa kokemusasiantuntijoista kokee voimaantumis-, kun-
toutumis- ja kumppanuustavoitteet ulkoa asetettuina ja toimintamahdollisuuk-
siaan rajoittavina. Voimaantuminen, kuntoutuminen ja kumppanuus osallistu-
mistulkintoina eivit salli kokemusasiantuntijoilta kollektiivista asianajoa; voi-
makkaita, kriittisid, tunnepitoisia kannanottoja suhteessa palvelujarjestelmaan.
Kokemusasiantuntijat, jotka eivit koe kumppanuustulkintaa omakseen, eivt
joko tule palvelujdrjestelmén taholta valituksi hankkeisiin tai he vetdytyvat
niistd itse.

Myos tdamédn tutkimuksen haastateltavien kerronnassa tulivat jos-

sain mddrin esiin edelld mainitut osallistumistulkinnat. Haastateltavat puhuivat
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siitd, milld tavoin oma kokemustarina on sopivaa esittdd ja missd maarin voi il-
maista voimakkaita tunteita tai esittdd turhautumista ja kritiikkiad esimerkiksi
palvelujdrjestelm&d kohtaan.

Piddn toimijuuden toteutumisen ja kokemusasiantuntijoiden vai-
kuttamistavoitteiden ndkokulmasta ongelmallisena, jos kriittisimmaét ddnet jate-
tadn kuulematta eikd niille ole sijaa kokemusasiantuntijatoiminnassa. Mikali ko-
kemusasiantuntijoiden aktivismille ja heiddn tuottamalleen vastatiedolle ja
kriittisille kannanotoille ei ole sijaa kehittdmisryhmissd, hallinnon ja kokemus-
asiantuntijoiden toimintaa organisoivien yhteistjen tulisi luoda niille vaihtoeh-
toisia ilmaisukanavia ja huomioida ndmékin ddnet palvelujen kehittdmisessa ja
paatoksenteossa.

Perinteisessd asetelmassa asiakkaan ja ammattilaisen vilinen suhde
muodostuu asiantuntijan ja asiakkaan vilisessd vuorovaikutuksessa, jossa valta
ja tiedon jakautuminen ei ole tasavertaista vaan valta on ammattilaisella. (Juhila
2006). Kokemusasiantuntijuus haastaa perinteisen valta-asetelman, mutta mi-
kili palvelujdrjestelméd ja ammattilaiset yksipuolisesti méaérittelevit kokemus-
asiantuntijoiden toiminnan reunaehdot, uutta jaettua asiantuntijuutta ei synny,
vaan yhteistyd on ndenndistd ja siind uusinnetaan perinteistd valtarakennetta
yllapitavaa toimintakulttuuria.

Suomalaisessa kokemusasiantuntijuuden tutkimuksessa (ks. esim.
Laitinen 2010; Romakkaniemi 2011; Liimakka 2014; Rissanen 2015; Jones 2018;
Meriluoto 2018 sekd Meriluoto & Laine 2019) on tdhdn mennessé tarkasteltu
sekd kokemusasiantuntijoiden itsensd ettd ammattilaisten kokemusasiantunti-
juudelle antamia merkityksid, kokemusasiantuntijoiden osallisuuden ja vaiku-
tusmahdollisuuksien toteutumista sekd kokemustiedon suhdetta ammatilliseen,
viralliseen tietoon. Tutkimuksissa toistuu, tutkimuksen viitekehyksesta riip-
puen hiukan eri ndkokulmista, ndkemys kokemusasiantuntijuuden toteutumi-
sesta kolmella, yksilon, palvelujdrjestelmén ja yhteiskunnan, tasolla.

My0s tédssa tutkimuksessa haastatellut kokemusasiantuntijat méaa-

rittelivét toimijuutensa toteutuvan edelld mainituilla kolmella tasolla. Itsensa
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teluna sekd vertaissuhteissa. Puolustajan, vaikuttajan ja vilittdjan toimijuus,
kullakin hiukan eri painotuksilla, puolestaan toteutuu suhteessa palvelujarjes-
telmddn ja ammattisiin. Vaikuttaja toimii myds kokemuksen politiikan tasolla.

Ristiriitaisistakin tunteista huolimatta, haastateltavat nakivit koke-
musasiantuntijuuden tarjoavan toimijuuden voida-ulottuvuudella erilaisia
mahdollisuuksia ja vaihtoehtoja itsensa kehittdmiselle ja kuntoutumiselle, sosi-
aalisten suhteiden muodostamiselle ja ylldpitamiselle, oman osaamisen lisddmi-
selle ja osoittamisella seké tiedon vilittdmiselle ja vaikuttamiselle.

Kokemusasiantuntijoiden toiminnan vaikuttavuudesta on vahan
tutkimustietoa. Scourfieldin mukaan (2010) Isossa-Britanniassa Commission for
Social Care Inspectionin tutkimus osoitti, ettd kokemusasiantuntijoiden osallis-
tuminen hoivapalvelujen arviointiin ei paranna arvioinnin laatua eiké tuo arvi-
ointiin muutenkaan sellaista lisdarvoa, miti ei saavutettaisi ammattilaisen teke-
malld arvioinnilla. Toisaalta Happellin ym. (2019) toteuttaman kansainvélisen,
kvantitatiivisen tutkimuksen mukaan kokemusasiantuntijat kouluttajina sai-
raanhoitajien koulutuksessa ovat vaikuttaneet positiivisesti hoitajien asenteisiin
mielenterveyskuntoutujia, mielenterveyspalveluissa tyoskentelyd ja asiakkai-
den osallistamista kohtaan. Tdssa tutkimuksessa haastatellut kokemusasiantun-
tijat kokivat kokemustiedon vilittamisen nimenomaan opiskelijoille ja ammatti-
laisille merkittdvana tapana toimia ja vaikuttaa.

Yksilotasolla haastateltavien toimijuus ndyttdytyi omaan kuntoutu-
miseen ja henkilokohtaiseen kasvuun liittyvien tavoitteiden asettamisena.
Haastateltavat kertoivat kokemusasiantuntijuuden tarjoavan mahdollisuuksia
myo6s omien kykyjen ja voimavarojen vahvistamisen ja haltuunoton ja esimer-
kiksi ammatillisen osaamisensa hyddyntamiseen. Kuten Rissanen (2015) haasta-
teltavat kuvasivat kokemusasiantuntijaksi kehittymistaan prosessina, joka on
havainnollistettavissa Kolbin kokemuksellisen oppimisen syklin avulla. Lahto-
kohtana ovat henkilon omat elamédnkokemukset ja kokemukset palvelunkaytta-

jand. Reflektio tapahtuu itse pohtien, omaa tarinaa kertoen sekd vuorovaikutuk-
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sessa vertaisten kanssa ja asiakassuhteissa. Teoreettinen pohdinta ja késitteellis-
taminen puolestaan tapahtuvat muokkaamalla reflektoituja kokemuksia ja oma-
kohtaista tietoa teoreettisen tiedon, kokemusasiantuntijakoulutuksen, vertais-
tuen ja opiskelun avulla. Teoretisointi ja kédsitteellistaminen auttavat omakoh-
taisen kokemusten jasentdmisessd sekd vanhojen mallien muokkaamisessa ja
uusien luomisessa. Prosessin myotd omakohtainen kokemus muuttuu toimin-
naksi, joka tuottaa uusia kokemuksia. Ne muuttavat késitystd itsestd, hoidosta,
kuntoutumisesta ja toipumisprosessista, mikd puolestaan nostaa esiin uusia
tyOstettdvid asioita. Yksilotasolla kokemusasiantuntijuus mahdollistaa vahitel-
len irtautumisen sairaan identiteetistd ja uuden, voimavaroihin perustuvan, yk-
silollisen ja sosiaalisen identiteetin muodostumisen.

Haastateltavat nostivat esiin kokemusasiantuntijakoulutuksen mer-
kityksen henkilokohtaisen kasvunsa ndkokulmasta. Koulutuksessa painottuu
oman eldméntarinan ldpikdyminen ja sen pohjalta kokemustarinan rakentami-
nen ja esittdminen sekd kokemustiedon prosessointi vertaissuhteissa. Myos ko-
kemusasiantuntijan roolissa toimiminen ja rakentavan palautteen saaminen li-
sdd itsetuntemusta ja vahvistaa itsetuntoa.

Kaikki haastellut kokemusasiantuntijat eivit kuitenkaan kokeneet
oman tarinan kertomista itselleen ominaiseksi tavaksi toimia kokemusasiantun-
tijana eikd heilld liity kokemusasiantuntijuuteen henkilokohtaisen kasvun tai
kuntoutumisen tavoitteita. He halusivat keskittya ensisijaisesti asiatiedon ja
yleistetyn kokemustiedon valittamiseen. Omien kokemusten ldpikdyminen ja
kokemustarinan rakentaminen ja esittdminen on kuitenkin olennainen osa ko-
kemusasiantuntijakoulutuksia. (Hirschovits-Gerz & Sihvo & Karjalainen & Nur-
mela 2019). Jdinkin pohtimaan, tulevatko ”asiakeskeisten” kokemusasiantunti-
joiden tarpeet ja vahvuudet riittavasti huomioitua osallistujien omien kokemus-
ten prosessointiin perustuvissa kokemusasiantuntijakoulutuksissa.

Rissanen (2015) esittdd, ettd kokemusasiantuntijuuteen liittyva halu
vaikuttaa ja auttaa muita muodostaa sillan yksilotason ja palvelujdrjestelmata-

son vililld. Jarjestelmén tasolla kokemusasiantuntijuus toteutuu kokemusasian-
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tuntijan tehtdvind sosiaali- ja terveydenhuoltojdrjestelméassd, koulutuksessa, tut-
kimuksessa ja palvelujen suunnittelussa, toteutuksessa ja arvioinnissa. T&alloin
tavoitteena on tyo- ja toimintatapojen muuttaminen paremmin kayttdjien tar-
peita vastaaviksi. Yhteiskunnallisella tasolla kokemusasiantuntijuuden tavoit-
siin ja koko yhteiskuntaan palvelunkdyttdjien aseman parantamiseksi, esim.
korjata palveluihin liittyvid epakohtia, ehkdistd ja poistaa negatiivisia asenteita
ja uskomuksia, parantaa osallistumismahdollisuuksia ja saavutettavuutta. Vai-
kuttamisen kanavia ovat poliittinen jarjestelmd, kansalaisjdrjestot, media sekd
koulutus ja tutkimus.

Kokemuksen politiikan kasite liittdd kokemusasiantuntijuuden toi-
minnan kolme tasoa toisiinsa. Kuntoutuminen, voimaantuminen ja identiteetin
muutos kasvaa monitasoisessa vuorovaikutuksessa yksilollistd kokemusta suu-
remmaksi ilmioksi, jonka kautta syntyy uutta kokemustietoa, jaettua asiantunti-
juutta, kansalaistoimintaa ja uudenlaisia tapoja toteuttaa palveluja ja hoitokay-
tantojd. Yhteiskunnallinen ja palvelujdrjestelmdn tasot voivat puolestaan rake-
teillaan ja toimintatavoillaan joko luoda tai purkaa kokemusasiantuntijuuden
toteutumisen edellytyksia.

Kuten aihetta koskevassa aikaisemmassa tutkimuksessa, myos
tassd tutkimuksessa haastateltavat toivat esiin, ettd kokemusasiantuntijuus voi
muuttaa erityisiksi, marginaalissa oleviksi méériteltyjen ihmisten asemaa ja sta-
tusta suhteessa muihin ihmisiin, ammattilaisiin, palvelujarjestelméén ja yhteis-
kuntaan. Haastateltavat myos pitivit, kuten Jones (2019) esittdd, kokemustiedon
vélittamistd palvelujdrjestelmaille ja ammattilaisille valttaimattomand, koska am-
mattilaiset eivat voi pelkddn ammatillisen asiantuntijuuden avulla tavoittaa asi-
akkaan kokemusta maailmasta, kohdatuksi tulemisesta ja palvelujen toimivuu-
desta.

Tassa tutkimuksessa haastatellut kokemusasiantuntijat kertoivat
toiseuden ja marginalisoinnin kokemuksista palvelujen asiakkaina ja suhteessa

valtavdestoon. He pyrkivit kokemusasiantuntijoina vaikuttamalla valtavirtais-
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tamaan mielenterveyteen, vammaisuuteen ja pitkdaikaissairauksiin liittyvid na-
kokulmia, vahentdmé&dn ennakkoluuloja ja siten edistdimddn edustamiensa ih-
misryhmien yhdenvertaisuutta ja inkluusiota. Haastateltavien kerronnassa
nousi esiin pyrkimys nayttaytya aktiivisina toimijoina ja siten muuttaa valtava-
eston ja palvelujdrjestelman tapaa ndhda palveluja ja apua tarvitsevat ihmiset
ensisijaisesti toimintarajoitteisina ja hoidettavina sekd saada aikaan muutosta
syrjdyttavissd kdytannoissd ja rakenteissa.

Liimakka (2014) havainnollistaa kiinnostavasti autismin kirjon ih-
misten ndkokulmasta kokemusasiantuntijoiden aseman merkitystd paradigman
muutoksen tekijoind. Neuronormatiivinen nikokulma madrittelee autismin kir-
joon kuuluvan ihmisen kdyttdytymisen oudoksi, vieraaksi ja epanormaaliksi.
Neuronormatiivisuus edustaa vallitsevaa tietoa ja kokemusmaailmaa, jolle au-
tismin kirjon ihmisten oma kokemusmaailma on alisteinen.

Vallitseva lddketieteellinen ja psykologinen tutkimus ja asiantunti-
juus mddrittelevat autismin hoitoa, kuntoutusta ja ehkdisemisemistd vaativaksi
héirioksi, sairaudeksi ja toimintarajoitteeksi. Autismin kirjolla olevien ihmisten
kansalaisaktivismin pohjalta syntynyt kokemusasiantuntijuus puolestaan haas-
taa neuronormatiivisen mddrittelyn ja pyrkii valtavirtaistamaan autismin yh-
deksi ihmisyyden moninaisuuden ilmentymista.

Laajimmillaan kokemusasiantuntijoiden tavoittelema muutos ei siis
vaikuttaisi vain heiddn omaa eldmaééansd, palvelujdrjestelméan tai yhteiskunnan
rakenteisiin vaan ihmiskasitykseemme.

Vaikka kokemusasiantuntijoita on ollut Suomessa jo 1990-luvulta
ldhtien, edelleen kokemusasiantuntijan toimijuuden toteutumisen osalta olen-
nainen kysymys on, kenelld tai milld taholla on kokemusasiantuntijuuden
”omistajuus”, kenelld on oikeus madritelld, mitd kokemusasiantuntijuus on ja
kuinka sen tulee toteutua. Nden, hyvistd tarkoitusperista huolimatta, ettd pyrki-
mykset vakiinnuttaa ja virallistaa kokemusasiantuntijuus osaksi palvelujarjes-
telmé&d, mallintaa kokemusasiantuntijoiden koulutus valtakunnallisesti ja luoda

madritelld kokemusasiantuntijoille patevyysvaatimuksia, ovat enemmaén uhka
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kuin mahdollisuus. Né&en risking, kuten Meriluoto (2018), ettd kokemusasian-
tuntijoiden toimijuuden reunaehdot méaéarittyvat organisaatioldhtoisesti, hal-
linto valitsee sopivat kokemusasiantuntijat kulloisenkin projektin tavoitteiden
mukaisesti ja kuulluksi tulevat vain hallinnon tavoitteita myotédilevit danet. Ra-
kenteet toivottavasti muotoutuvat neuvottelujen ja kamppailujen kautta ja nii-
den sisdlld syntyy tilaa myo6s kokemusasiantuntijoiden vapaalle kansalaistoi-

minnalle, monid&nisyydelle ja aktivismille.

7.2 Tutkimuksen toteutuksen arviointia

Taman tutkimuksen aihetta koskevasta aikaisemmasta tutkimuksesta ja kirjalli-
suudesta 16ytyy tukea tutkimukselliselle valinnalleni jasent&s ja tulkita koke-
musasiantuntijan toimijuutta Deweyn kokemusfilosofian kautta, narratiivisella
lahestymistavalla sekéd Jyrkdman (2013) modaliteettiteorian ja tyypittelyn
avulla. Tutkimuksen tekemisessé oli haasteellista keskeisten kasitteiden maarit-
tely. Kokemus, toimijuus ja asiantuntijuus ovat késitteind moniulotteisia ja eri
tieteenalat méadrittelevét niitd eri tavoin. Pyrin sisdllyttamédén tutkielmaan tut-
kittavan aiheen ja tutkimuskohteen nadkdkulmasta tarkoituksenmukaisia teo-
reettisia lahtokohtia ja kédsitteiden madrittelyja.

Tutkimusaineistoni oli mielestdni sopiva suhteessa tutkimuskysy-
mykseeni. Haastateltavat olivat taustoiltaan riittivan monipuolinen joukko: he
toimivat eri alojen kokemusasiantuntijoina ja sukupuoli- ja ikdjakauma oli tasa-
painoinen. Haastateltavat kertoivat kokemusasiantuntijuudestaan monipuoli-
sesti ja tuottivat runsaasti toimijuuteen liittyvid ilmauksia.

Kerronnallistemaattinen haastattelumenetelma osoittautui onnistu-
neeksi, vaikka pohdinkin etukiteen, kuinka haastateltavat rohkaistuvat vastaa-
maan avoimiin kysymyksiin. My6s muutama haastateltava ilmaisi haastatte-
luna aluksi, ettd “kerro jotain” on vaikea kysymys. Alkuun padstydan heilld ei
kuitenkaan ollut ongelmia kertomisessa. Lisdkysymysten esittdmisen koin haas-

teellisena, koska en halunnut millddn muotoa johdatella haasteltavia. Kuitenkin
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lisdkysymys on aina ldhtokohtaisesti johdatteleva, koska se osoittaa, ettd haas-
tattelija on kiinnostunut haastateltavan esiin nostamasta ndkdkulmasta tai ha-
luaa haastateltavan kiinnittdvan huomiota johonkin tiettyyn asiaan.

Teoriasidonnainen sisdllénanalyysi ja sen perusteella tyypittely oli
mielestdni onnistunut tapa analysoida aineistoa. Modaliteettiteoria ja aineiston
peilaaminen aikaisempaan aiheesta tehtyyn tutkimukseen auttoi jasentaméaan
aineistoa. Analyysin myotd kdvi ilmi, ettd toimijuuden tarkastelussa nousee
esiin samoja teemoja kuin kokemusasiantuntijuudesta aiemmin tehdyssa tutki-
muksessa. Puhtaasti aineistoldhtdinen analyysi olisi todenndkdisesti ollut myos
toimiva ratkaisu ja mahdollisesti nostanut esiin toimijuuteen liittyvid uusia na-
kokulmia.

Tutkimuksen aikana on noussut esiin my6s mahdollisia uusia tut-
kimusaiheita. Kokemusasiantuntijoiden ja sosiaali- ja terveysalan ammattilais-
ten vilisestd yhteistyostd ja jaetun asiantuntijuuden toteutumisen haasteista ja
mahdollisuuksista olisi hyvéa saada lisdtietoa. Haastateltavat ndkivat kokemus-
tiedon vilittdmisen ja sen avulla ammattilaisiin vaikuttamisen merkittavana toi-
mijuuden muotona. Kokemusasiantuntijuuden vaikuttavuuden todentamiseksi
olisi tarpeen saada tutkittua tietoa siitd, syntyyko kokemusasiantuntijoiden ja
ammattilaisten vuorovaikutuksessa uutta tietoa ja ymmarrystd ja jos syntyy,
mitd lisdarvoa se tuottaa palvelujdrjestelman ja asiakkaan aseman nakokul-
masta.

Haastattelemani kokemusasiantuntijat toivat esiin kokemusasian-
tuntijakoulutuksen merkityksen toimijuutensa toteutumiseen vaikuttavana te-
sensd kehittdmistd ja omaa kuntoutumista elamankokemusten lapikdymisen ja
kokemustarinan rakentamisen ja esittamisen kautta.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (2019) on selvittanyt kokemusasi-
antuntijakoulutusta jarjestaviltd tahoilta koulutusten tilaa Suomessa. Selvityk-
sestd kdy ilmi, ettd koulutusta jdrjestdvat monet eri tahot ja koulutusten sisallot

ja kestot ovat vaihtelevia. Osa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen toteutta-
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maan selvityksen vastanneista on esittdnyt kehittdmisehdotuksena, ettd koke-
musasiantuntijoiden koulutus tulisi yhdenmukaistaa valtakunnallisesti. Selvi-
tyksen mukaan vuoden 2019 alusta kokemusasiantuntijana ja vertaisohjaajana
toimiminen osatutkinto (20 osp) on kuulunut osaksi Kasvatus- ja ohjausalan
ammattitutkintoa. T4td valinnaista tutkinnon osaa tarjotaan osassa noin 60:std
Kasvatus- ja ohjausalan ammattitutkinnon jarjestimisluvan saaneesta oppilai-
toksesta Suomessa.

Kokemusasiantuntijoiden koulutusta koskevaa tutkimusta soisi tu-
levan lisdd. Osana koulutuksen kehittdamista tulisi tutkia tarkemmin kokemus-
asiantuntijoiden kokemuksia koulutuksesta ja heiddn koulutukselle antamiaan
merkityksid. Lisdksi olisi hyodyllistd tutkia mihin oppimisteoreettisiin viiteke-
hyksiin (esim. Kolb ja toiminnallinen oppiminen) koulutukset perustuvat, mi-
ten koulutuksissa kdytettdvid menetelmid perustellaan ja huomioidaanko kou-
lutuksissa esimerkiksi vertaisoppiminen ja erilaisten oppijoiden tarpeet.

Kolmas tutkimukseni aikana esiin noussut tutkimusaihe liittyy Me-
riluodon ja Laineen (2019) kokemusasiantuntijoiden osallisuustavoitteita koske-
vaan tutkimukseen. Meriluodon ja Laineen mukaan osa kokemusasiantunti-
joista on vaikutusmahdollisuuksien puutteeseen turhautuneena vetdytynyt ko-
kemusasiantuntijatoiminnasta. Kyseiset kokemusasiantuntijat ovat haastaneet
ja kyseenalaistaneet hallinnon kumppanuutta ja konsensusta korostavat osalli-
suustulkinnat. Osallisuuden ja toimijuuden toteutumisen ndkokulmasta olisi
tarkedd saada tietoa kokemusasiantuntijuudesta vetdytyneiden ihmisten motii-
veista ja kokemuksista sekd siitd, millaisten toimintamuotojen he kokisivat pal-

velevan omia tavoitteitaan.
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LIITTEET

Liite 1. Haastattelukutsu

Haastattelupyynti

Toimitke kekemusasiantuntijana vammais- tai mielenterveysalan jirjestissi ja/tai
projektissa? Etsin haastateltavia (6-8 henkildd) kokenmsasiantmtijoutta kasittelevas pro gradu-
tutkimustani varten. Tutkimus liittyy opintoihini Jyvaskylan yliopiston kansalaisyhteiskunnan
asiantuntipmden maisterichjelmassa, padaineenan aikuiskasvatustiede.

Kokemusasiantuntijalla on omakohtaista kokemmsta esimerkiksi pitk&aikaissairaudesta tal siitd
tolpumisesta, vammaisundesta tal mielenterveys- ja piithdeongelmista seki edelld mamithijen
palvelujen kayttimisestd. Kokemusasianfuntija voi olla palvelujen kayttdja, omaimen tai laheinen.
Eokemusasiantuntija osallistuu julkisten ja yksityisten sosiaali- ja terveyspalvelujen kehittimiseen
yhteistydssd ammattilaisten kanssa. (Hietala & Fissanen 2015, 13-14.)

Nimikkeesi voi olla esimerkiksi kokemusasiantuntija, kekemuskouluttaja, kokemuspuhuja,
kokemuskehittiji tai kokemusarvicija. Nimike e1 kuitenkaan ole ratkaisevin asia, vaan se, eftd
toiminnallasi en jokin taustayhteisd ja ettd pyrit cman kokemuksesi perusteella kehittamsin
palveluja ja parantamaan palvehmkayttzjien asemaa.

kokemmsasiantmtijana voi vaikuttaa, mitd taveitteita, mahdollisuuksia ja rajeitteita toimintaan
linttyy. Kertaluonteiset yksilohaastatteht toteutetaan huhti-toukokmssa 2015. Haastatteln kestas 1%
tuntia. Haastattelmissa esiin tulevat asiat kasitelladn luottamuksellisest ja aincastaan
tutkimustarkecitukseen eivatka yksittdiset haastatellut ole tunmistettavissa.

Teen ammatissani Aspa-s&ation kehittimissmmnittelijana yhteistyGta erilaisten
kokemmsasiantmtijoiden kanssa. Torvon, ettd tutkimukseni kautta saadaan kokenmstietoa sitd,
miten kokenmisasiantuntijat itse magnttelevit tommijuittaan, valkutmsmahdolhsmiksiaan ja
paikkaansa palvelujirjestelmissa ja et titd tietoa volsivat kiyitas enlaiset kokemusasianfuntijuutta
hyodyntavit tahot.

Jos haluat osallistua haastattehnm, toivon simun ottavan yhteyttd mimmm mahdollisimman pian,
kwtenkin viomeistiin 24.4. mennessd nin sovitaan kdytinndn janestelyista:

P huuskopen@iaspa fi tai g=m- 0400 624437, Kiites avastasi jo etukiteen!

Tampereella 01.04. 2015

Péivi Huuskonen



Liite 2. Haastattelusopimus




68

Liite 3. Kerronnallistemaattisen haastattelun viitekehys

Keoeo oma Sano\n tominaz stasi bkolem usclsia'\'h)nhijc nNa .
Ruumiilliset kykenemiset

T Pakot, vélttamattomyydet,
esteet, rajoitteet

Tiedot, taidot / KYETA
A \ /
\ TAYTY,

/HALUTA < \ / > VOIDA
Tavoitteet, '\Tul\y /\
paamaarit, e
motivaatiot l

Mahdollisuudet,
vaihtoehdot

Tunteet, arviot, arvostukset



