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Kokemusasiantuntijat ovat kokemusasiantuntiakoulutuksen kéayneita henkil6ita joilla on
omakohtaisiin kokemuksiin perustuvaa tietoa sairastumisesta, kuntoutumisesta seké erilaisten
sosiaali- ja terveyspalveluiden kaytostd. Omia kokemuksiaan hyddyntéen he voivat toimia niin
potilaiden kuin my6s sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten tukena erilaisissa tehtévissa.
Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata terveydenhuollon kokemusasiantuntijoiden
kokemuksia omasta tyostaan seka sitd, kuinka heistda on tullut kokemusasiantuntijoita.
Tutkimukseen haastateltiin kuutta Keski-Suomen sairaanhoitopiirin ja Arjen mieli-hankkeen
jarjestaman  koulutuksen  k&ynyttd  kokemusasiantuntijaa.  Aineisto  analysoitiin
sisallonanalyysia hyddyntaen.

Kokemusasiantuntijat olivat hakeutuneet koulutukseen hyotdyntédékseen omia kokemuksiaan
muiden samanlaisia vaikeuksia kohdanneiden ihmisten auttamiseksi. My6s kokemus siitd, etta
olisi itse aikanaan voinut hydtya kokemusasiantuntijan avusta sekd halu paasta toimimaan
esimerkkind vaikeuksien voittamisesta vaikutti kokemusasiantuntijaksi ryhtymiseen.
Kokemusasiantuntijat kokivat tyonsd sekéd sen paamaaran tarkedksi. Tarkeimpind seikkoina
tyossa nayttaytyi potilaiden rinnalla kulkeminen, potilaan &&nen esiin tuominen sek& uusien
nakokulmien tarjoaminen sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille. Tyo koettiin myds
merkitykselliseksi ja kokemusasiantuntijat kuvasivat saaneensa tyosta arvostetuksi tulemisen
tunteita seka itseluottamusta. Toisaalta tyoskentely kokemusasiantuntijana koettiin myos
haastavaksi. Haasteina koettiin vahéinen tuki sek& haasteet koulutuksessa ja yhteistyossa
sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten kanssa.

Kokemusasiantuntijat ovat motivoituneita toimimaan tydssddn ja he voivat toiminnallaan
vahvistaa potilaiden voimaantumisen tunnetta. Kokemusasiantuntijoiden koulutusta seka
yhteistyoté sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten kanssa tulisi kuitenkin edelleen kehittaa.
Y hteistyon kehittdmisen kannalta olisi tarpeellista selvittdd millaista yhteistydmuotoja tarvitaan
ja millaiset kummankin osapuolen roolit seké tehtavét uudessa palvelujérjestelméssa olisivat.

Avainsanat: kokemusasiantuntija, potilaan osallistuminen



ABSTRACT

Torro, E. 2016. "It’s the matter of heart to walk alongside”: lay health advisors’ experiences
from their work. Faculty of Health Sciences, University of Jyvaskyld,(health education)
Master's thesis, 50 pp. 4 appendices

Lay health advisors are persons who have had lay health advisor training and who have personal
experiences of illness, rehabiliation and using different Social and Health Care services. By
utilizing their personal experiences they may work with both patients and Social and Health
Care professionals. The purpose of this study is to describe how they experience their work,
and how they've become lay health advisors. Six lay health advisors that were trained by Central
Finnish health care district and Arjen mieli -project were interviewed in the study. The gathered
material was analyzed with using content analysis method.

Lay health advisors were applied for training so that they could help others by using their own
experiences. They also felt that they would have benefited from the help of lay health advisors
in the past themselves. They also wanted to act as an example of how to conquer difficulties.
Lay health advisors felt that the purpose of their work was important. They wanted to walk
besides the patients, help them to be heard and bring new insights to Social and Health Care
professionals. They gained self-confidence and felt that their work was meaningful and
appreciated. On the other hand, working as lay health advisor was felt difficult. They would
have needed more support for their work, and collaboration between Social and Health Care
professionals was felt challenging.

Lay health advisors are motivated to work and their actions can strengthen patients’
empowerment. On grounds of this study, lay health advisor training and collaboration between
Social and Health Care professionals should be improved further. It is necessary to clarfy what
kind of collaboration is needed and how each sides roles and functions would be defined in the
context of the new service system.

Key words: lay health advisor, patient involvemen
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1 JOHDANTO

“"Minulla olisi monta tarinaa kerrottavaksi potilaan kohtaamisesta, niistd
tunteista joita kohtaamiset herdttdd.

Miltd tuntuu siirtyd osastojaksolta kotiin, sen normaalin arjen keskelle.

Monta tarinaa siitd miltd tuntuu tai miten hdamillddn voi olla, kun lyodddn
useampi lddkeresepti kdteen ymmdrtimdttd kuitenkaan potilaana mitd niilld
lddkkeilld pitdisi tehdd, miten niitd tulisi oikeasti kdyttdd, miten ne vaikuttavat
ja millaisia sivuvaikutuksia niistd voi tulla. Minulla olisi tarinoita niistd
hetkistd, kun kukaan ei halua tai pysty endd auttamaan, kun kukaan ei kohtaa
vaan katsoo minua vain sairautena.

Kun minulle on kerrottu, ettd olen hoito-ongelma ja lyédddn hanskat tiskiin.

Sanotaan, ettd on vain sopeuduttava, muuta vaihtoehtoa ei ndhdd.

Mutta olen kuitenkin tissd ja nyt, kokemusasiantuntijana.
En ole lannistunut, enkd uskonut, vaan sinnikkddsti etsinyt apua ja ratkaisuja.

Etsinyt niitad ihmisid jotka todella haluavat auttaa, haluavat ymmdrtdid ja
motivoida. Kohtaavat minut ihmisend.

Ei ole vilid mikd diagnoosi on.

Ihminen haluaa pohjimmiltaan tulla kohdatuksi, kuulluksi ja olla
kokonainen...”

-Annukka Harjula, kokemusasiantuntija

Sairauden kohdanneilla henkil6illa on usein omiin elamankokemuksiinsa perustuvaa hiljaista
tietoa omasta terveydestaan seka niisté tarpeista, jotka liittyvat terveyteen (Boateng 2010). Kun
ihminen sairastuu, vaikuttavat hanen aiemmat kokemuksensa sekd yksil6llinen
elaméntilanteensa siihen, miten sairastuminen koetaan ja kuinka siihen suhtaudutaan
(Koivuniemi ym. 2014, 139). Omat kokemukset sairaudesta vaikuttavat usein myos niihin
paatoksiin, joita ihmiset tekevét hoitonsa suhteen seka siihen, miltd tulevaisuus heidédn

mielestadn nayttaa (Ringstad 2014).



Ihmisilla on usein kaytdssdan seké teoreettista, ettd kaytantdon perustuvaa tietoa terveydesté ja
kumpikin tieto voi vaikuttaa osaltaan terveyteen liittyvaan kayttaytymiseen (Woodruff ym.
2010). Perinteisesti terveydenhuollon palveluissa tieto on nahty asiantuntijoiden tuottamana
Kliinisend ja tieteellisend tietona (Storni 2015). Potilaiden kokemukset voivat kuitenkin olla
arvokas tietoldhde ja viime vuosien aikana ihmisten omakohtaiset kokemukset onkin alettu
ymmartdmaan uudenlaisena tietona jota voidaan hyddyntdd myods terveydenhuollossa
(Tambuyzer ym. 2014). Kokemustiedon voidaan nahda olevan uudesta nakokulmasta tuotettua
patevéa tietoa joka auttaa ymmartdmaén potilaiden kokemuksia ja tdydentdad ammattilaisten
tietdmystéd. (Tambuyzer ym. 2014, Turnbull ym. 2013, Storni 2015, Keskinen & Nousiainen
2011).

Viime vuosina terveydenhuollossa on alettu kiinnittdmaan yha enemman huomiota potilaiden
osallistumiseen ja potilasndkokulman esiin tuomiseen (Tambuyzer ym. 2014, Turnbull ym.
2013). Kokemusasiantuntijuus on yksi keino hyodyntadd potilaiden osallistumista ja
kokemustietoa osana sosiaali- ja terveyspalveluita (Forbat ym. 2009). Kokemusasiantuntijat
voivat tuoda esille potilaiden ndkdkulman ja auttaa terveydenhuollon ammattilaisia
tunnistamaan potilaiden tarpeet aiempaa paremmin jolloin apua voidaan tarjota entista
yksilollisemmin (Rhodes ym. 2015, Collinsworth ym. 2014, Visram ym. 2014).

Kokemusasiantuntijoiden osaamista on hyddynnetty runsaasti erilaisissa yhteyksissa.
Kokemusasiantuntijuutta tutkittaessa huomio on kiinnittynyt 1ahinnd siihen, milla tavoin
kokemusasiantuntijat voivat olla hyodyksi potilaille seké terveydenhuollon ammattilaisille ja
millaisia vaikutuksia toiminnalla on (Liite 1). Kokemusasiantuntijana toimimisen on havaittu
vaikuttavan my0s kokemusasiantuntijoiden itsensé hyvinvointiin (Towle 2010, Trejo ym.
2013), mutta kokemusasiantuntijatoiminnasta kokemusasiantuntijoiden itsensa nakokulmasta

on viela varsin vahan tutkittua tietoa.

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittad, millaisia kokemuksia terveydenhuollon
kokemusasiantuntijoilla on omasta tyostddn ja mikd on saanut heidat ryhtymaan
kokemusasiantuntijoiksi. Tutkimuksessa tuodaan esiin haastateltujen kokemusasiantuntijoiden

omakohtaisia kokemuksia.



2 POTILAS VAIKUTTAJANA

Mielenterveyspalveluiden kéyttdjat kaikkialla Euroopassa ovat pyrkineet aktiivisesti
muuttamaan terveydenhuollon rakenteita ja palveluita siten, ettd palveluiden k&yttajat
paasisivat osallistumaan aiempaa aktiivisemmin hoidon suunnitteluun sekd toteutukseen
(Crawford ym. 2003). Viime vuosien aikana potilaiden mahdollisuus osallistua oman hoitonsa
suunnitteluun onkin yleistynyt maailmanlaajuisesti (Tambuyzer ym. 2014) ja Mockfordin ym.
(2011) mukaan potilaiden osallistumisesta ja mahdollisuudesta vaikuttaa terveydenhuollon
palveluihin on muodostunut olennainen osa terveydenhuoltoa (Mockford ym. 2011).

Potilaan osallistumisesta puhutaan laajasti, mutta se ei kuitenkaan ole yksiselitteinen termi,
vaan silld voidaan tarkoittaa erilaisia asioita sek& malleja. Potilaan osallistuminen on
monimutkainen, monitasoinen ja moniulotteinen ké&site (Tambuyzer ym. 2014). Potilaiden
osallistumisesta puhuttaessa saatetaan puhua myos potilaiden ja terveydenhuollon
ammattilaisten valisestd yhteistyosta taikka kumppanuudesta ja silla voidaan tarkoittaa
esimerkiksi vuoropuhelua potilaiden ja terveydenhuollon ammattilaisten valilla, jaettua
paatoksentekoa taikka potilaiden itsendistd paatoksentekoa omien, omaa terveytta koskevien
kokemusten pohjalta (Collins 2007 ym. 19, 43).

Potilaiden osallistuminen on ensiarvoisen téarkedd, jotta voidaan kehittda sellaisia
toimintatapoja, jotka auttavat huomiomaan potilaiden yksil6lliset tarpeet aiempaa paremmin
(Staniszewska ym. 2008). Potilaiden osallistumisella voidaan n&hd& olevan vaikutusta muun
muassa palveluiden suunnitteluun ja kehittdmiseen, tiedon jakamiseen seké terveydenhuollon
ammattilaisten asenteisiin (Mockford ym. 2011). Kun potilas padsee osallistumaan hoitoa
koskevaan paidtoksentekoon ja toimimaan yhteistydssa hoitohenkilokunnan kanssa, voi tdma
olla voimauttava kokemus potilaalle (Piper 2014). Potilaiden osallistuminen hoidon
suunnitteluun voi herattda potilaissa voimaantumisen lisaksi itsevarmuuden tunteita ja saada
heidat tuntemaan vaikutusmahdollisuutensa suuremmiksi (Pizzo ym. 2015, Brett ym. 2014).
Potilaan osallistumisen paatoksentekoon voidaan nahdé olevan edellytys hyvélle hoidolle ja sen
on havaittu parantavan potilaiden tyytyvéisyyttd, terveydentilaa ja sitoutumista hoitoon
(Dierckx ym. 2013). Potilaan osallistuminen voi myos tasapainottaa potilaiden ja
hoitohenkilokunnan suhdetta (Piper 2014, Dierckx ym. 2013). Yhteisty0 potilaiden seka

sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten valilla voi edesauttaa potilaiden oikeudenmukaista
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kohtelua, parantaa erilaisten hankkeiden tehokkuutta seka laatua ja vaikuttaa sosiaali- ja
terveyspalveluiden hallintoon ja johtamiseen (Pizzo ym. 2015).

Mockfordin ym. (2011) mukaan potilaiden osallistumista on hyddynnetty, ja silld on havaittu
olevan laajasti vaikutuksia terveydenhuollon palveluiden kehittdmiseen Britanniassa.
Positiivisia vaikutuksia on havaittu muun muassa terveydenhuollon ympariston kehittimisessa,
palveluiden sekd oheispalveluiden saatavuudessa ja potilaiden ja ammattilaisten vilisessa
vuoropuhelussa (Mockford ym. 2011). Crawfordin ym. (2003) mukaan potilaiden
osallistumista palveluiden suunnitteluun laadun kehittimiseksi pidetddn tdrkednd. Vaikka
positiivisia vaikutuksia on havaittu, on edelleenkin epédselvdd mistd nima vaikutukset johtuvat.
Vaikka vaikutusmekanismeja ei tdysin tunneta, ei timé kuitenkaan tarkoita sitd, etteivitkd nima
vaikutukset olisi todellisia (Crawford ym. 2003). Potilaan osallistumisesta terveydenhuollon
palveluihin kaivataan kuitenkin lisdd tutkimustietoa, jotta potilaiden osallistumista ja sen
tarjoamia mahdollisuuksia voidaan hyOdyntdd entistd paremmin (Mockford ym. 2011,

Staniszewska ym. 2008).

Vaikka potilaat haluaisivat osallistua hoitoaan koskevaan péaatoksentekoon, eivét
terveydenhuollon ammattilaiset aina osaa huomioida potilasta riittavasti (Dierckx ym. 2013).
Sairastunut ihminen saatetaan ikd&n kuin “ottaa palvelujarjestelmdén”, jossa hén ei kuitenkaan
ole tasavertaisena kumppanina ammattilaisten kanssa (Koivuniemi ym. 2014, 12-13). Dierckxn
ym. (2013) mukaan terveydenhuollon ammattilaiset voivat toisinaan suhtautua potilaaseen
holhoavasti ja luulla virheellisesti, ettd potilas haluaa olla passiivinen p&atoksenteossa ja antaa
ammattilaisten tehda paatdksia puolestaan (Dierckx ym. 2013). Sinding ym. (2011) mukaan
potilaiden osallistumisen on arveltu olevan toisinaan myos liian kapea-alaista tai perustuvan
virheellisiin oletuksiin siitd, kuinka ihmiset kayttaytyvat. Myos potilaiden oikeuksia ja
todellista paatoksentekovaltaa on kyseenalaistettu. (Sinding ym. 2011). Vaikka potilaiden
osallistumisella hoidon suunnitteluun voi olla ideologisia sek& organisaatioon liittyvia
rajoitteita ja haasteita, tulee potilaita tukea aktiivisuuteen ja kannustaa ilmaisemaan omia
mielipiteitd&n (Coulter 2011, 71, Sinding ym. 2011). Vaikka potilaan mielipiteet ja ndkemykset
on ensiarvoisen tarkedd huomioida, on muistettava, etteivét terveydenhuollon ammattilaiset

kuitenkaan saa jattaa paatoksentekoa yksin potilaan vastuulle (Rise ym. 2013).
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Kuten ammattilaiset, my6ds potilaat tuovat vuorovaikutustilanteeseen omat odotuksensa,
mielikuvansa sek& kokemuksensa (Virtanen ym. 2011, 30). Vaikka terveydenhuollon
ammattilaiset seké potilaat pyrkivat samaan paamaaraén on kummallakin osapuolella on omat
nakokulmansa asioihin (Rise ym. 2013). Jotta potilaiden osallistumista voitaisiin edistaa, tulee
huomiota Kkiinnittdd erityisesti potilaiden ja terveydenhuollon ammattilaisten valiseen
kommunikaatioon (Collins ym. 2007, 21). Molemminpuolinen kunnioitus sek& avoin
vuoropuhelu ovat siis tarkeédssa roolissa, jotta potilaiden osallistumista voidaan hyddyntaa
parhain mahdollisin tavoin (Rise ym. 2013). Sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset voivat tukea
potilaan osallistumista pyrkimalla yhteistydhon ja tuomalla t&td& mahdollisuutta entistéd
paremmin esiin (Street ym. 2005).

2.1 Potilaan erilaiset roolit

Termi “potilas” ei aina ole paras mahdollinen kuvaamaan sosiaali- ja terveyspalveluiden
kayttdjaa. Virtasen ym. (2011) mukaan sosiaali- ja terveyspalveluiden kéyttdjistd voidaan puhua
muun muassa potilaana, asiakkaana taikka osallisena (Virtanen ym. 2011). Erilaiset termit
kuvaavat potilaan ja terveydenhuollon ammattilaisen suhdetta hieman eri tavoin (McLaughlin
2008). Moninaisista késitteistd huolimatta on kuitenkin selvéd, ettd sairauden kokeneiden
henkiloiden omaamaa kokemustietoa tulisi hyodyntdd terveydenhuollon palveluissa yha
enemman, silld sairauden kokeneet ihmiset voivat omien henkilokohtaisten kokemustensa
kautta tuoda arvokasta tietoa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille (Tambuyzer ym. 2014,
Forbat ym. 2009). Erilaiset mallit potilaan kohtaamiseen vaikuttavat siihen, kuinka potilas voi

vaikuttaa terveydenhuollon palveluihin ja hyodyntdd ndin omaa kokemustietoaan (Kuvio 1).



Kuluttaja

Kuluttajien mieltymykset
vaikuttavat palveluihin

Vertainen Y hteistyokumppani

Toisen ihmisen Potilaan kokemukseen
ymmartaminen perustuva tieto
henkilokohtaisella tasolla huomioidaan hanen
hoidossaan

Potilaan roolit

Arvioitsija Osallistuva kansalainen

Mahdollisuus tuoda Potilas mukana
potilasnakdkulma osaksi kehittdméassa
terveystutkimusta terveydenhuollon palveluita

KUVIO 1. Potilaan roolit ja mahdollisuudet vaikuttaa terveydenhuollon palveluihin (Mockford
ym. 2011, Virtanen 2011, Forbat ym. 2009, Mead 2001)

Forbatin ym. (2009) mukaan potilas voidaan kohdata palveluiden kuluttajana joka valitsee
terveyspalvelut omien tarpeidensa mukaan (Forbat ym. 2009). Mikéli potilas ndhdaéan
palveluiden kuluttajana, voidaan potilaan roolin ndhda korostuvan koska palveluiden kuluttaja
voi valinnoillaan vaikuttaa sek& palveluiden siséltoon ettd laatuun (Toikko 2012, 14). Potilaan
ndkeminen palveluiden kuluttajana onkin yleistynyt palvelujen yksityistimisen ja
palvelutuotannon monipuolistumisen myotd (Virtanen 2011, 16). Usein julkisissa palveluissa
valinnan mahdollisuus on kuitenkin varsin nimellinen (Toikko 2012, 114).

Kokemustietoa omaavana yhteistyékumppanina potilas osallistuu omaa hoitoaan koskevaan

paatoksentekoon. Tassa yhteydessa voidaan puhua myos jaetusta paatoksenteosta (Forbat ym.



2009). Omaa hoitoa koskevaan paatoksentekoon osallistuminen on tarkedd paitsi
henkilokohtaisella tasolla myods siksi, ettd terveydenhuollon resurssit saadaan kayttéon
parhaalla mahdollisella tavalla (Coulter ym. 2007). Omaa hoitoa koskevan paattksentekoon
osallistumisen voidaan nahdéa johtavan parempaan tyytyvaisyyteen hoidon suhteen ja tata kautta
my0s parempaan terveyteen (Griffiths ym. 2007). Koivuniemen ym. (2014) mukaan oman
hoidon suunnitteluun osallistuminen vaatii, ett4 potilaat saavat sairauksiensa seurantaan ja
hoitoon riittavésti koulutusta seka tietoa. Kun potilas osallistuu oman hoitonsa suunnitteluun,
voidaan hénta tukea yksildllisesti ja oikea-aikaisesti. On tarkead, ettd jokainen sairastunut saa
omasta tilanteestaan riittavasti tietoa jotta omasta terveydestd huolehtiminen on mahdollista.
(Koivuniemi ym. 2014, 138).

Asiakaslahtdisyys on keskeinen asia sosiaali- ja terveyspalveluita kehitettdessa, mutta on tarkea
huomioida, ettei palveluita kehitet ainoastaan palveluiden kéyttdjia varten vaan myos yhdessa
heidan kanssaan (Virtanen 2011, 36). Terveydenhuollossa potilas voidaan ndhda kansalaisena
joka on mukana kehittdmissé palveluita pyrkien saavuttamaan “yhteistd hyvdd” (Forbat ym.
2009).  Kansalaisuus-termin  voidaankin ~ ndhda viittaavan  vaikuttamis-  seké
osallistumismahdollisuuksiin sekd —oikeuksiin (Virtanen 2011, 16). Varsin usein palveluita
kuitenkin suunnitellaan ilman niiden kayttéjia, jolloin asiakkaista tulee vain toimenpiteiden
kohteita (Toikko 2012, 70). Potilaiden osallistumista pyritdan kuitenkin edistimaan laajasti
sosiaali-, terveys- seké hyvinvointipalveluissa (Mockford ym. 2011). McCormickin ym. (2004)
mukaan asiakkaiden ja potilaiden osallistumista terveydenhuollon ohjelmien suunnitteluun on
hyddynnetty jo useiden vuosien ajan esimerkiksi suurta yhteiskunnallista huolta aiheuttaneen

rintasyovéan tutkimuksessa (McCormick ym. 2004).

Perinteisesti sairauksia on tutkittu lddketieteen ammattilaisten nikokulmasta jolloin potilaiden
nidkokulma on jddnyt vdhemméille huomiolle. Potilaiden ndkokulmaa ja kokemuksia on
kuitenkin alettu huomioimaan aiempaa enemmaén, jolloin potilas voidaan ndhda erdénlaisena
tutkimustyohon osallistuvana arvioitsijana (Forbat ym. 2009). Potilaiden osallistuminen
sosiaali- ja terveysalan tutkimuksiin voi auttaa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisia
ymmairtdméadn potilaita paremmin ja mahdollistaa entistd parempien palveluiden kehittdmisen
(McKenna 2015). Potilaiden osallistumisella onkin havaittu olevan positiivisia vaikutuksia

sosiaali- ja terveysalan tutkimusten laatuun seké tarkoituksenmukaisuuteen (Brett ym. 2014).



Erdéni potilaiden osallistumisen muotona voidaan nihdi myds vertaistuki. Meadin ym. (2001)
mukaan vertaistuki on toimintaa, joka perustuu toisen ihmisen ymmaértimiseen
henkilokohtaisella tasolla. Samanlaisen elaméntilanteen kokeneet henkilot pystyvit vertaistuen
avulla tukemaan sekd auttamaan toisiaan tasavertaisesti haastavissa eldméntilanteissa (Mead
ym. 2001). Vertaisuuteen perustuvalla terveysneuvonnalla voidaan saada laajoja terveyshyotyja
kustannustehokkaasti (Moore ym. 2012). Dennisin (2003) mukaan terveydenhuolto keskittyy
nykypéivéna sairauksien hoitamisen lisdksi entistd enemmain myds terveyden edistdmiseen ja
samalla vertaistuen tdrkeys on noussut esille aiempaa selkeammin. Terveydenhoidon laadun
sekd tulosten parantamisen kannalta onkin ensiarvoisen tirkedd huomioida omakohtaista
kokemusta omaavien vertaistukihenkiléiden osaaminen osana sosiaali- ja terveyspalveluiden
kehittdmisty6td (Dennis 2003). Macveanan ym. (2008) mukaan vertaistuen hyddyistd on
toistaiseksi heikosti ndyttdd, mutta se voi siitd huolimatta tarjota sairastuneelle ihmiselle
huomattavaa tukea ja olla arvokas ja tirked voimavara (Macveana ym. 2008). Potilaiden
osallistumista terveydenhuollon palveluiden kehittimiseen on pyritty hyodyntdmain myos
vertaisten toteuttaman terveysneuvonnan avulla. Vertaisterveysneuvonnalla néyttdisi olevan
hyviat mahdollisuudet vaikuttaa muun muassa sydpédseulontoihin, sydvdn varhaiseen

tunnistamiseen seké hoidon laatuun (Gwede ym. 2013).



3 KOKEMUSASIANTUNTIJUUS

Kokemusasiantuntijuus on eras potilaiden osallistumisen muoto. Kokemusasiantuntijatoiminta
on suhteellisen uutta Suomessa ja kokemusasiantuntijuus termid kaytetddn kuvaamaan
monenlaista toimintaa. Kokemusasiantuntijuus ei siis ole tdysin yksiselitteinen termi ja
englanninkielisisissd  tutkimusartikkeleissa kokemusasiantuntijuudesta sekd potilaiden
kokemustiedon hyddyntamisesta terveydenhuollossa puhutaan monien eri kasitteiden avulla.
Tiedonhakuprosessi alkoi alustavalla tiedonhaulla jonka avulla pyrittiin maarittamaén sopivat
hakusanat. Tiedonhakua tehtiin aluksi useilla eri hakusanoilla, joita olivat: user involvement,
patient involvement, lay health advisor, lay health worker, expert by experience, service user
sekd lay advisor. Koska kokemusasiantuntijuus perustuu ihmisten omakohtaisiin kokemuksiin,
haettiin kokemusasiantuntijuuden ymmartdmisen tueksi tietoa myos ihmisten kokemuksista

seka kokemustiedosta.

Alustavan aineistoon tutustumisen jélkeen hakusanoiksi valikoitui ”lay health advisor AND
health care”, silli tiedonhaussa haluttiin keskittyd erityisesti kokemusasiantuntijuuteen
terveydenhuollon palveluissa. Tiedonhaussa hyddynnettiin ensisijaisesti vuosina 2005-2015
ilmestyneitd vertaisarvioituja tutkimusartikkeleita (liite 1). Kokemusasiantuntijuudesta haettiin
tietoa CINAHL (EBSCO), PubMed (Medline) ja PsycINFO tietokannoista. Liséksi tiedonhakua
tdydennettiin  késihaulla. Koska kokemusasiantuntijuudesta Suomessa on vield melko
vahdisessd maarin tutkittua tietoa, hyddynnettiin tiedon hankinnassa myos Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen julkaisuja. Koska tassd tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita
kokemusasiantuntijoiden kokemuksista tyodstaan, kiinnitettiin tiedonhaussa erityisesti huomiota
sithen, millaisia  asioita  kokemusasiantuntijoiden ty0 voi  pitda  siséallaan.
Kokemusasiantuntijoiden tyén monipuolisuuden ymmaértdminen auttaa ymmartamaan myos

kokemusasiantuntijoiden kokemuksia omasta tyostaa.

Jokaisella ihmisell&d on kokemus omasta terveydestaan ja voidaan ajatella, ettd jokainen meista
on oman terveytensa ja omien kokemustensa asiantuntija (Boateng 2010, Tambuyzer ym.
2014). Toisaalta kokemukset ja asiantuntijuus voidaan mieltdd myos toistensa vastakohdiksi.
Siind missé kokemukset ovat henkilokohtaisia ja tunteisiin sidottuja, voidaan asiantuntijuus
nahda tietojen ja taitojen hallintana (Laitinen & Nikupeteri 2013, 427). Vaikka

kokemusasiantuntijoiden osaaminen perustuu voimakkaasti omiin elamankokemuksiin, on
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kokemusasiantuntijuus myods paljon muuta kuin pelkkd kokemus sairastumisesta tai
sairastamisesta. McLaughlin ym. (2008) mukaan kokemusasiantuntijuus voidaan nahda
uudenlaisena  mahdollisuutena  hyédyntdd potilaiden  osallistumista  sosiaali- ja
terveyspalveluissa ja Tealin ym. (2012) mukaan kokemusasiantuntijoiden ja sosiaali- ja
terveysalan ammattilaisten yhteisty0 tarjoaakin mahdollisuuden yhdistdd kokemustietoa ja
tutkimukseen perustuva tietoa (Teal ym. 2012, McLaughlin 2008). Kokemusasiantuntijat voivat
antaa tukea kohtalotovereilleen seké tarjota sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille kayttajien
nakokulman, jolloin ihmisten terveyteen liittyvét tarpeet voidaan huomioida aiempaa paremmin
(Rhodes ym. 2015, Fleury ym. 2009). Kokemusasiantuntijoiden henkilokohtaisten kokemusten
kautta voidaan siis saada tietoja seka taitoja, joista myos sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset

voivat hyotya (Laitinen & Nikupeteri 2013).

Kokemusasiantuntijuus ei kuitenkaan ole yksiselitteinen termi vaan sitd voidaan kayttaa
kuvaamaan monia hyvin erilaisia tehtdvida ja kokemusasiantuntijoiden osaamista onkin
hyddynnetty monin eri tavoin kaikkialla maailmassa (Perry ym. 2014, South ym. 2012).
Kokemusasiantuntijoiden avulla on pyritty muun muassa lisddmaan tietoisuutta
syopaseulonnoista (Gwede ym. 2013, Hillaire 2011), suun terveydesta (Hsu ym. 2015), sydan
ja verisuonisairauksista (Dye ym. 2015, Fleury ym. 2009, Plescia ym. 2008), tupakoinnista
(Woodruff_ym. 2009), terveellisista elamantavoista (Aoun ym. 2013), mielenterveydesta sek&
alkoholin ja huumausaineiden véarinkdytosta (South ym. 2013). Kehittyvissa maissa
kokemusasiantuntijat voivat vaikuttaa merkittavéasti terveyden painopistealueisiin kuten HIV:n
ja tuberkuloosin ehkaisyyn (Perry ym. 2014). Kokemusasiantuntijoiden osaamista on
hyddynnetty runsaasti myos sellaisissa yhteisgissa joissa palvelut ovat syystd tai toisesta
puutteellisia (Saad-Harfouche ym.2011). Talldin kokemusasiantuntijoiden kyky tarjota tukea
ja valittaa tietoa voi olla yhteisolle ensiarvoisen tarkeda (Christopher ym. 2008). Téllaisia
yhteisgja voivat olla esimerkiksi véhemmistot jotka ovat kielensd taikka kulttuurinsa vuoksi
eristaytyneet omiksi yhteisdikseen. Hyvénd esimerkkind toimivat esimerkiksi USA:n
latinalaisamerikkalainen véestd, jonka terveyden edistamisessa kokemusasiantuntijoiden
osaamista on hyddynnetty runsaasti. Kokemusasiantuntijat ovat muun muassa jakaneet tietoa
seksuaaliterveydestéd (Sun ym. 2015, Wagoner ym. 2015), ty6turvallisuudesta (Grzywacz ym.
2013, Spears ym. 2012), periytyvista sairauksista (Kaphingst 2011) sek& syopéseulonnoista
(Saad-Harfouche ym. 2011). Liséksi kokemusasiantuntijoiden avulla on pyritty vdhentdmaan

latinovéeston masennusoireita tarjoamalla sosiaalista tukea ja kertomalla erilaisista
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selviytymiskeinoista (Tran ym. 2014, Kaphingst 2011). USA:ssa afroamerikkalaisia kampaajia
on koulutettu erdanlaisiksi yhteisosta tietoa omaaviksi kokemusasiantuntijoiksi ja he ovat
edistaneet asiakkaidensa terveytta jakamalla tietoa terveellisistd elaméantavoista, diabeteksen ja
korkean verenpaineen riskin arvioinnista seka rintasyovéasta ja sen seulonnasta (Wilson ym.
2008, Madigan ym. 2007).

Suomessa kokemusasiantuntijat voivat toimia palvelujarjestelmassa seka jérjestoissa erilaisissa
tehtdvissd niin itsendisesti kuin myds ammattilaisten tyopareina (Hietala & Rissanen 2015).
Kokemusasiantuntijuus voidaan n&hda erdénlaisena kattotermind kokemusasiantuntijoiden
erilaisille tehtaville sek& vertaistuelle. Kokemusasiantuntijuus eroaa kuitenkin vertaistuesta
siten, ettd kokemusasiantuntijoilla on kokemustiedon liséksi koulutuksen kautta saatavia tietoja
ja taitoja (Rissanen ym. 2015). Aiemmin Suomessa kokemusasiantuntijakoulutus on suunnattu
l&hinn& paihde- ja mielenterveyskuntoutujille sek& heidan omaisilleen, mutta Keski-Suomen
sairaanhoitopiirin vuonna 2013 jarjestamddn kokemusasiantuntijakoulutukseen osallistui

ensimmadisen kerran myds somaattisen sairauden lapikédyneita henkil6ita (Peranen ym. 2015)

3.1 Kuka on kokemusasiantuntija?

Kokemusasiantuntijuus perustuu omakohtaisiin tietoihin, tiedon jaettavuuteen seka siita
muotoutuvaan toimijuuteen (Laitinen & Nikupeteri 2013). Kokemusasiantuntijat voivat olla
itse sairauden lapikéayneitd taikka heidan l&heisidan. Heilld on omiin kokemuksiinsa perustuvaa
tietoa sairastumisesta, sairastamisesta seké erilaisista sosiaali- ja terveyspalveluista, joita he
ovat kayttaneet hoito- ja kuntoutusprosessin aikana (Falk ym. 2013, Mclaughli 2008). Omia
kokemuksiansa hyodyntden kokemusasiantuntijat voivat tarjota vertaisuuteen perustuvaa
yksilollistd tukea erilaisiin tarpeisiin ja auttaa nain ihmisida selviytym&dn vaikeista
elaméntilanteista  (Fisher ym. 2015, Visram ym. 2014). Joissakin tapauksissa
kokemusasiantuntijoiden osaaminen voi perustua sairauskokemuksen sijaan myos
kokemusasiantuntijan edustaman yhteison ja sen tarpeiden tuntemiseen (Rhodes ym. 2015,
Gwede ym. 2013, Saad-Harfouce ym. 2011).

Kokemusasiantuntijoina toimivilla henkil6illa voi olla monia erilaisia ja toisistaan poikkeavia
kokemuksia joista, he voivat ammentaa tietoa omaan tyohonsa (Saad-harfouce ym. 2011,
Mclaughli 2008). Sek& positiiviset ettd negatiiviset kokemukset erilaisista palveluista sek&
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niiden sopivuudesta itselle ovat tarkeitd. Kokemusasiantuntijat voivat hy6dyntaa tydssaan myos
kokemuksiaan siitd, millaisista palveluista ja avusta he ovat itse jdéneet paitsi (Mclaughli 2008).
Omakohtaisten kokemustensa lisdksi kokemusasiantuntijoina toimivilla henkil6illa tulee olla
asianmukainen kokemusasiantuntijakoulutus sekd halua olla mukana terveydenhuollon
organisaatiossa ja kehittad tietojaan, taitojaan sek& omaa asiantuntemustaan (Falk ym. 2013,
Scourfield 2010).

Kokemusasiantuntijat tekevat ty6td omalla persoonallaan ja ty0 perustuu suurelta osin
kokemusasiantuntijoiden henkilokohtaisiin ominaisuuksiin kuten asenteeseen, taitoihin,
voimavaroihin, kykyihin seké valmiuksiin (Kostiainen 2014, Tambuyzer 2014). On kuitenkin
ensiarvoisen tarkeaa, ettd kokemusasiantuntijoilla on riittdvasti tietoja seka taitoja jotta he
voivat tukea ja auttaa muita haastavissa elaméantilanteissa olevia (Fisher ym. 2015). Riittavien
tietojen lisdksi kokemusasiantuntijoiden tulee tiedostaa oma roolinsa ja heill& tulee olla hyvét
ihmissuhde- ja vuorovaikutustaidot sekd valmiudet toimia ihmisten kanssa jotta he voivat
rakentaa luottamuksellisen suhteen siihen yhteis66n jossa he toimivat (Gwede ym. 2013, Yu
ym.2007).

3.2 Kokijasta asiantuntijaksi

Kokemusasiantuntijoiksi voidaan tulla erilaisista taustoista ja erilaisia reitteja pitkin. Dye ym.
(2015) kuvaa, ettd kokemusasiantuntijoita on rekrytoitu paikallisten yhteistjen, kuten kirkkojen
ja kansalaistoimintojen kautta. Lisaksi kokemusasiantuntijoiksi haluavia on pyritty 16ytdmaan
paikallislendissa seka radiossa mainostamalla ja uutiskirjeiden avulla (Dye ym. 2015).
Kokemusasiantuntijoita on pyritty rekrytoimaan myos jalkapallojoukkueista (Sun ym. 2015)
seka kirkkojen toiminnoista (Wasserman ym. 2006). Usein kokemusasiantuntijat ovat naisia,
mutta eréditd kokemusasiantuntijakoulutuksia on suunnattu erityisesti miehille (Sun ym. 2015,
Wagoner ym. 2015, Ayala ym. 2010). Joissakin tapauksissa kokemusasiantuntijoiksi haluaville
on asetettu vaatimuksia muun muassa ian, koulutustaustan seka kielitaidon suhteen (Santos ym.
2014, Yu ym. 2007).

Kokemusasiantuntijaksi kehittymisessa on térke&& tunnistaa se merkityksellinen tieto joka

yksil6lle on omien kokemustensa kautta kertynyt. (Laitinen & Nikupeteri 2013). Omien tietojen
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ja taitojen tunnistaminen, sek& kokemusasiantuntijana toiminen, on kuitenkin haastavaa, joten
on tarkedd, ettd kokemustiedon tukena on koulutuksen kautta saatavaa teoreettista tietoa ja
harjoittelua joka antaa valmiuksia toimia erilaisissa tehtavissa (Falk ym. 2013, Mclaughli ym.
2008, Plescia ym 2008). Kokemusasiantuntijoiden koulutus voi kuitenkin vaihdella
laajuudeltaan jarjestavasta tahosta riippuen (Rhodes ym. 2007). Esimerkiksi Ayalan ym. (2010)
tutkimuksessa tarkasteltujen kokemusasiantuntijakoulutusten kestot vaihtelivat yhdesta
tapaamiskerrasta 160 tuntiin (Ayala ym. 2010). Kokemusasiantuntijakoulutusta tai osia siit4 on
jarjestetty myos verkon vélitykselld (Josiah ym. 2015, Sun ym. 2015, Willock ym. 2015, Santos
ym. 2014). My6s Suomessa kokemusasiantuntijakoulutus vaihtelee laajuudeltaan jarjestavasta
tahosta riippuen ja koulutusta tarjoavat useat eri tahot kuten erilaiset jarjestot, liitot, hankkeet
sekd sairaanhoitopiirit (Kostiainen ym. 2014, Falk ym.2013).

Kokemusasiantuntijakoulutukset vaihtelevat runsaasti myos sisalloltdan riippuen siita,
minkalaisiin  tehtdviin  kokemusasiantuntijoita  koulutetaan.  L&hes  poikkeuksetta
kokemusasiantuntijoiden koulutus nédyttaa siséltdvan tietoa niista sairauksista joiden parissa
kokemusasiantuntijat tyoskentelevét. Koulutuksiin siséltyy kuitenkin my6s paljon muitakin
elementteja. Esimerkiksi Willock ym. (2015) kuvaavat kokemusasiantuntijoiden harjoitelleen
koulutuksensa aikana ongelmanratkaisutapoja, vertaistoimintaa, johtamistaitoja seka
kokemuksiin perustuvaa toimintaa. (Willock ym. 2015). Han ym. (2007) puolestaan kuvaavat
kokemusasiantuntijoiden hy6tyneen koulutuksessa erilaisista roolipeleista joiden avulla he
pystyivat arvioimaan omia tietojaan ja taitojaan (Han ym. 2007). Keski-Suomessa toteutetussa
kokemusasiantuntijakoulutuksessa  koulutus  sisalsi muun  muassa ilmaisu- ja
vuorovaikutustaitojen,  kirjoitustaitojen sek& mediataitojen opettelua sekd tietoa
palvelujarjestelmastd. Lisaksi kokemusasiantuntijat tyodstivat koulutuksen aikana omaa

tarinaansa josta he keskustelivat yhdessa (Peranen ym. 2015).

Green ym. (2012) sekd Corbie-Smith ym. (2010) kuvaavat artikkeleissaan USA:n
latinalaisamerikkalaisen vaeston mielenterveyden edistdmiseen keskittyneita
kokemusasiantuntijakoulutuksia. Green ym. (2012) kuvaavat kokemusasiantuntijoiden
koulutuksen siséltdneen muun muassa omien ja muiden selviytymisstrategioiden tunnistamista,
perustietoja mielenterveydestd, rentoutumiskeinoihin tutustumista seka yhteison voimavarojen
tunnistamista (Green ym. 2012). Corbie-Smith ym. (2010) puolestaan kertovat

kokemusasiantuntijoiden harjoitelleen koulutuksen aikana muun muassa kuuntelutaitoa ja
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stressinhallintatekniikoita. Kokemusasiantuntijoita ohjattiin myds jakamaan tietoa yhteison
voimavaroista. Keskustelu oli tarked osa koulutusta ja koulutuskerrat aloitettiinkin laululla,
tarinalla taikka videolla joka avasi keskustelua tunteista seké niiden vaikutuksesta stressiin ja
jaksamiseen.  (Corbie-smith  ym. 2010). Saad-Harfouce ym. (2011) kuvaavat
kokemusasiantuntijoiden  hyddyntdamistd rinta- ja kohdunkaulasyovan seulontojen
edistamisessd, jolloin kokemusasiantuntijoiden koulutus sisalsi yksityiskohtaista tietoa rinta- ja
kohdunkaulansydvasta. Liséksi koulutuksessa oli tietoa sydpaseulonnoista seké erilaisista
palveluista. Sydvan lapikdyneet osallistujat myos jakoivat oman tarinansa projektin

henkilokunnan kanssa (Saad-Harfouce ym. 2011).

Kokemusasiantuntijatoiminnalla on pyritty my6s lisadmaan tietoa HIV:n ehkaisysta.
Latinalaisamerikkalaisille miehille suunnattu koulutus sisélsi tietoa intervention tarkoituksesta,
HIV:sta ja sen ehkaisystd mutta myos kokemusasiantuntijan roolista seka vastuusta (Sun ym.
2015). Myos USA:n latinalaisamerikkalaisen vaeston terveyseroihin on yritetty vaikuttaa
kokemusasiantuntijoiden avulla. Koulutuksessa kasiteltiin muun muassa erilaisten kroonisten
sairauksien ehkaisyad sekd terveyden edistdmista oikeanlaisen ravinnon, liikunnan ja
savuttoman ympariston avulla (Kim ym. 2005). Hsu ym. (2015) kuvaavat artikkelissaan
kokemusasiantuntijoille jarjestettyda koulutusta maahanmuuttajien lasten suunterveyden
edistamiseksi. Opetusohjelma sisalsi kariekseen ja suun hygieniaan liittyvan tiedon lisaksi

opetus- ja viestintataitojen harjoittelua seka kaytannon harjoituksia (Hsu ym. 2015).

3.3 Kokemusasiantuntijat terveydenhuollossa

Omien kokemustensa seké riittdvan koulutuksen kautta kokemusasiantuntijoilla on tietoa
yhteisonsd tarpeista sekd kykyé vastata naihin tarpeisiin (Vines ym. 2015). N&in ollen
kokemusasiantuntijat voivat tukea toiminnallaan sekd potilaita, ettd terveydenhuollon
ammattilaisia (Collinsworth ym. 2014, South ym. 2012, Towle ym. 2010). Fleuryn ym. (2009)
mukaan kokemusasiantuntijoiden tarjoama tuki voi olla luonteeltaan yksilollistd taikka
ryhméamuotoista. Kokemusasiantuntijat voivat esimerkiksi jakaa tietoa, tukea ja motivoida apua
tarvitsevia, ohjata erilaisia ryhmid ja antaa kahdenkeskista neuvontaa (Fleury ym. 2009). South
ym. (2012) kuvaa kokemusasiantuntijoiden tarkein& tehtéviné ihmisten yhteen tuomisen sek&

oikeanlaisten palveluiden tarjoamisen (South ym. 2012). Kokemusasiantuntijoiden tyon
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tarkeind osa-alueina voidaan nahdd muun muassa tiedon jakaminen, sosiaalisen tuen antaminen

seka yhteistyo sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten kanssa (kuvio 2).

Sosiaalinen tuki

Kuunteleminen, voimavarojen
tunnistaminen, motivointi,
esimerkkind toimiminen ym.

_ _ : Yhteisty6
Tiedon jakaminen terveydenhuollon
Itsesta huolehtimisen ammattilaisten

valmiuksien tukeminen ja kanssa
terveyskayttaytymisen Uudet nakokulmat
muuttaminen tietoa terveydenhuollon
jakamalla, tarpeisiin ammattilaisille, hoidon

vastaavan tiedon

; laadun parantaminen ja
antaminen ym.

hoitoon péaésyn
helpottaminen ym.

Kuvio 2 Kokemusasiantuntijan tyon osa-alueita (Liite 1).

3.3.1 Tuen antaminen

Sairauden kohdatessa sosiaalinen tuki on usein ensiarvoisen tarke&d ihmisille ja omia
kokemuksiaan hyddyntden kokemusasiantuntijat voivatkin tarjota tukea, jolla voi olla
positiivisia vaikutuksia ihmisten terveyteen ja hyvinvointiin (Fisher ym. 2015, Gwede ym,
2013, Kobetz 2004). Tukensa avulla kokemusasiantuntijat voivat vahvistaa asiakkaidensa
itseluottamusta ja edistad pystyvyyden ja voimaantumisen tunteita helpottaen néin vaikeista
elamantilanteista selviytymistd (Visram ym. 2014, Hillaire 2011, Woodruff ym. 2010).
Kokemusasiantuntijat voivat myos tukea potilaiden aktiivisuutta sek& uskoa itseensd
kokonaisvaltaisesti ja kohderyhmélle sopivalla tavalla (Collinsworth ym. 2014, Hillarie 2011).
Sosiaalinen tuki voidaankin ndhdé kokemusasiantuntijuuden pohjana (Kobetz ym. 2004).
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Kokemusasiantuntijat voivat parantaa sek& yksilon ettd yhteisojen valmiuksia huolehtia omasta

terveydestaan seké hyvinvoinnistaan muun muassa motivoimalla potilaita ottamaan aiempaa
aktiivisemman roolin omasta terveydestaan ja hyvinvoinnistaan huolehtijana (Gwede ym. 2013
South ym. 2012, Fleury ym. 2009). Tuki voi olla myds kuuntelemista, jolloin apua kaipaava
ihminen voi rauhassa kertoa peloistaan taikka huolistaan (Hietala & Rissanen 2015).
Kokemusasiantuntijat ~ voivat my0s toimia roolimallina ja vaikuttaa muiden
terveyskayttaytymiseen nayttamalla itse positiivista esimerkkia (Gwede ym. 2013 , Woodruff
ym. 2009, Plescia ym. 2008).

Kokemusasiantuntijat voivat tarjota tukea hyvin erilaisissa tilanteissa oleville ihmisille.
Collinsworth ym. (2014) ovat tutkineet kokemusasiantuntijuutta osana diabeteksen hoitoa.
Kokemusasiantuntijat lisasivat potilaiden aktiivisuutta ja saivat potilaat ymmartamaan, etta
heidan on otettava itse vastuu omasta terveydestdén (Collinsworth ym. 2014). Visramin ym.
2014 tutkimuksessa kokemusasiantuntijat kokivat voivansa auttaa sosioekonomisesti
heikommilla alueilla asuvia ihmisida tekeméan positiivisia elamantapamuutoksia. Téllaisia
positiivisia muutoksia olivat esimerkiksi painon pudotus seké sosiaalisen toiminnan lisédminen
(Visram ym. 2014). Latinalaisamerikkalaisten miesten seksuaaliterveyttd edistaneessa
interventiossa kokemusasiantuntijoiden tarjoamaa sosiaalista tukea pidettiin tarkedna.
(Wagoner ym. 2015). Fisherin ym. (2015) mukaan kokemusasiantuntijoiden tarjoaman tuen
avulla voidaan helpottaa stressid ja mielenterveyden ongelmia jotka voivat kasaantuessaan
vaikuttavat heikentavasti niin terveyteen kuin myos elamanlaatuun (Fisher ym.2015).

3.3.2 Auttaminen keskustelemalla ja tietoa jakamalla

Kokemusasiantuntijat voivat parantaa ihmisten valmiuksia huolehtia omasta terveydestaan
jakamalla tietoa ja toimimalla erddnlaisina terveysneuvojina (Gwede ym. 2013).
Kokemusasiantuntijat voivat lisaté tietoisuutta esimerkiksi erilaisista sairauksista seka niiden
hoidosta ja ehkdisystd (Hardy ym. 2005). He voivat my0s pyrkid poistamaan sairauksiin
liittyvia virheellisida uskomuksia ja antaa neuvontaa seké suosituksia terveyden edistdmiseksi
(Hillaire 2011, Rhodes ym. 2007). Joissakin tapauksissa potilailla voi olla matalampi kynnys
kysya apua ja neuvoja kokemusasiantuntijoilta kuin sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilta
(Radel ym. 2014).
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Kokemusasiantuntijat voivat auttaa ihmisid muuttamaan terveyskayttaytymistaan antamalla
heidan tarpeisiinsa vastaavaa tietoa (Hilaire 2011, Kobetz ym. 2004). Kokemusasiantuntijat
ovat jarjestaneet niin yksilollisid kuin ryhmamuotoisia kohtaamisia, jossa he ovat jakaneet
tietoa erilaisista terveyteen ja hyvinvointiin liittyvista aiheista (Hietala & Rissanen 2015, Sun
ym. 2015, Aoun ym. 2013, Plescia ym. 2008). Kokemusasiantuntijat ovat kehittaneet tiedon
antamisen ja keskustelun tueksi erilaisia keinoja. Kokemusasiantuntijat ovat muun muassa
ottaneet valokuvia joiden pohjalta on keskusteltu hyvinvointiin vaikuttavista sosiaalisista
tekijoistda  (Orneals ym. 2009) ja tehneet osana kokemusasiantuntijaohjelmaa
“kuvakertomuksia” erddnlaiseksi opetustyokaluksi jakaakseen tietoa eturauhassyovésta
(McGinnis ym. 2014).

Kokemusasiantuntijoiden avulla on pyritty lisédméaéan tietoisuutta muun muassa diabeteksesta
(Collinsworth ym. 2014, Hunt ym. 2012), sydan- ja verisuonitaudeista (Fleury ym. 2009) seka
seksuaaliterveydestd (Sun ym.2015, Wagoner ym. 2015). Sun ym. (2015) mukaan
latinalaisamerikkalaiset miehet ovat toimineet kokemusasiantuntijoina ja pyrkineet
toiminnallaan lisdédméaan lahiyhteisonsd tietoa HIV:n ehkdisystd. Kokemusasiantuntijat
keskustelivat ihmisten kanssa yleisesta terveydestd, seksuaaliterveydestd, kondomin kéytosté
ja puhuivat HIV:n sek& muiden sukupuolitautien ehkéaisysta (Sun ym. 2015). Aoun ym. (2013)
kuvaa kokemusasiantuntijoiden pitdneen tilaisuuksia, joissa he ovat jakaneet tietoa
vahentdakseen eldmantavoista johtuvia sairauksia. Toiminta vaikutti positiivisesti terveyteen
niin yksilé kuin my6s yhteisétasolla, paransi terveystietdamysta seké kéayttaytymista kuin myos
yhteison valmiuksia huolehtia terveydestd (Aoun ym. 2013). Kokemusasiantuntijoiden on
todettu voivan lisata tietoisuutta myds sydpaseulonnoista seka syovasta (Hillaire 2011). Sly ym.
(2015) kuvaa tutkimuksessaan, kuinka syovén seldttdneet kokemusasiantuntijat pyrkivat
jakamaan tietoa rinta- sekd kohdunkaulansydvasta kertomalla omaa tarinaansa (Sly ym. 2015).
Kokemusasiantuntijat voivat pyrkida lisddmé&an ihmisten tietoisuutta myos sosiaali- ja
terveyspalveluista. Esimerkiksi Scottin ym. (2013) mukaan kokemusasiantuntijoiden avulla on

mahdollista lisata sydanpotilaiden tietoisuutta avohoidon palveluista (Scott ym. 2013).

3.3.3 Yhteisty0ssa sosiaali-ja terveysalan ammattilaisten kanssa

Yhteistyd kokemusasiantuntijoiden seka sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten vélilla voi olla

monin tavoin hyddyllistd (Towle ym. 2010). Koska kokemusasiantuntijat omaavat kokemusta
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erilaisten kuntoutumista tukevien palveluiden kaytostd, voivat he osaltaan auttaa téllaisten
palveluiden kehittdmisessa sek& palveluiden laadun parantamisessa (Worswicka ym. 2015,
Scourfield 2010, Mclaughli 2008). Kokemusasiantuntijat voivat tuoda uusia nakdkulmia
terveydenhuollon ammattilaisille koska heilld on omakohtaisiin kokemuksiin perustuvaa tietoa,
jollaista muulla terveydenhuollon henkil6kunnalla ei ole (Rhodes ym. 2015, Linnan ym. 2013).
Kokemusasiantuntijat voivat esimerkiksi auttaa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisia
ymmartamaan niitd vaikeuksia ja haasteita joita potilaat kohtaavat (Hietala & Rissanen 2015,
Radel ym. 2014). Potilasnakdkulman huomioiminen voi siis auttaa ymmartdmaan potilaita ja
tunnistamaan heidan tarpeitaan aiempaa paremmin (Ross ym.2014, Collinsworth 2014).
Kokemusasiantuntijoiden avulla voidaan saada tietoa myOs yhteison terveyteen liittyvista
tarpeista (Rhodes ym. 2015). Koska kokemusasiantuntijat nakevét yhteison tarpeet, voivat he

tarjota myos kehitysehdotuksia (Wagoner ym. 2015).

Kokemusasiantuntijat voivat pyrkid parantamaan palveluiden saatavuutta ja toimia linkkina
yhteison seka terveyspalveluiden valilla (Perry ym. 2014). He voivat toimia ikaan kuin siltana
muihin terveydenhuollon palveluihin esimerkiksi ottamalla yhteyttd ja olemalla
yhteyshenkil6ind potilaiden sekd hoitavan tahon vélilla ja auttamalla hoidon koordinoinnissa
(Ayala ym. 2010, Hillaire 2011, Wasserman ym. 2006). Hietala ja Rissanen (2015) kuitenkin
painottavat, ettd kokemusasiantuntijat pyrkivét I6ytdméaan oikeanlaisia palveluita yhdessa
potilaan kanssa, eivétkd potilaan puolesta (Hietala & Rissanen 2015). Rhodesin ym. (2007)
sekd Gweden ym. (2013) mukaan kokemusasiantuntijat voivat toimia sovittelijoina my0ds
yhteison ja palvelujarjestelmén valilla pyrkien varmistamaan, ettd ihmiset saavat tarvitsemansa
palvelut (Gwede ym. 2013, Rhodes ym. 2007).

Radel ym. (2012) mukaan USA:ssa kokemusasiantuntijat ovat pyrkineet parantamaan
kroonisista sairauksista karsivia potilaiden hoidon laatua keskustelemalla niin potilaiden, kuin
hoidosta vastaavien tahojen kanssa ja pitamalla huolta, ettd hoitosuosituksia noudatetaan (Radel
ym.2012). Collinsworth ym. (2014) ovat pyrkineet selvittdaméén, kuinka kokemusasiantuntijat
saataisiin osaksi perusterveyenhuoltoa diabeteksen hoidossa yhteisoissd, joissa palveluiden
saatavuus on heikko. Kokemusasiantuntijoiden avulla voitiin auttaa potilaita saamaan
parempaa hoitoa ja seurantaa diabetekseen ja auttaa potilaiden tarpeiden tunnistamisessa.
Tutkimuksessaan he sisallyttivat kokemusasiantuntijat osaksi terveydenhuollon tiimejé ja loivat

kokemusasiantuntijoille toimenkuvia jolloin kokemusasiantuntijat pystyivat rakentamaan hyvét
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suhteet ammattilaisten kanssa ja auttamaan potilaita saamaan parempaa hoitoa. (Collisworth
ym. 2014). Kokemusasiantuntijat voivat myos tukea palveluiden saamista sek& hyddyntamista
ja helpottaa hoitoon paasyd (Rhodes ym. 2015). Tran ym. (2014) mukaan
kokemusasiantuntijoiden avulla voidaan vaikuttaa myds USA:n latinalaisamerikkalaisten
maahanmuuttajien mielenterveyspalvelujen saatavuuteen. (Tran ym. 2014). Rhodesin ym.
(2015) mukaan kokemusasiantuntijat voivat olla tehokas apu sellaisille yhteisoille jotka ovat

kielensa taikka kulttuurinsa vuoksi eristyksissa terveydenhuollosta.

3.4 kokemusasiantuntijana toimiminen

Vaikka kokemusasiantuntijat ldhtevat usein mukaan kokemusasiantuntijatoimintaan
auttaakseen samanlaisia vaikeuksia kokeneita ja tukeakseen heitd kuntoutumisprosessissaan
(Hietala & Rissanen 2015), voi kokemusasiantuntijana toimiminen vaikutta myods
kokemusasiantuntijoihin itseensd (Visram ym. 2014). Kokemusasiantuntijakoulutus ei ole
kuntoutusta taikka terapiaa, mutta silld voi olla voimauttava ja kuntouttava vaikutus osallistujiin
(Rissanen ym. 2015). Koulutus antaa kokemusasiantuntijoille myds runsaasti tietoja ja taitoja
joita he voivat hyddyntdada myods omassa elamassaan (Visram ym. 2014). Plescian ym. (2008)
mukaan kokemusasiantuntijana toimiminen voi vaikuttaa myds kokemusasiantuntijoiden
omaan terveyteen, silld muiden hyvinvoinnista huolehtiminen voi herattd4 pohtimaan myods
omia elintapoja (Plescia ym. 2008). Esimerkiksi Willock ym. (2015) kuvaa
kokemusasiantuntijoiden muuttaneen omaa terveyskayttaytymistaan
kokemusasiantuntijakoulutuksen ~ myo6td.  Uusien  tietojensa ja taitojensa  myota
kokemusasiantuntijat voivat pyrkid parantamaan myos laheistensa terveyskayttaytymista
(Willock ym. 2015). Trejo ym. (2013) tutkimuksessa kokemusasiantuntijat kokivat tarkeaksi,
ettd omien tietojensa avulla he voivat auttaa myds laheisiddn ja hyotyd nédin koulutuksesta
henkilokohtaisesti (Trejo ym. 2013).

Woodruffin ~ ym. (2009) tutkimuksessa kokemusasiantuntijana tydskentely sai
kokemusasiantuntijat tuntemaan olonsa hyvéksi ja Plescia ym. (2008) puolestaan kuvaa
kokemusasiantuntijoiden tunteneen ylpeytta tiedoistaan ja taidoistaan (Woodruff ym. 2009,
Plescia ym. 2008). Trejo ym. (2013) kuvaa kokemusasiantuntijatoiminnan lisénneen
kokemusasiantuntijoiden tyytyvaisyytta itseddn kohtaan (Trejo ym. 2013). Forbatin ym. (2009)

mukaan potilaan osallistumisen ja tata kautta myos kokemusasiantuntijuuden voidaan nahda
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olevan voimauttavaa ja johtavan parempaan eldménlaatuun (Forbat ym. 2009). My6s Towlen
ym. (2010) mukaan kokemusasiantuntijana toimiminen voi antaa voimaantumisen tunteita ja
vahvistaa itsetuntoa (Towle ym. 2010). Wagoner ym. (2015) kuvaa tutkimuksessaan
kokemusasiantuntijoiden kokeneen yhteison puolestapuhujina toimimisen voimauttavana
(Wagoner ym. 2015). Hsu ym. (2015), Trejo ym. (2013) ja Yu (2007) kuvaavat
kokemusasiantuntijakoulutuksen lisénneen kokemusasiantuntijoiden uskoa omiin kykyihinsa
sekd vaikutusmahdollisuuksiinsa (Hsu ym. 2015, Trejo ym. 2013, Yu ym. 2007). Plescian ym.
(2008) sekd Vinesin ym. (2015) mukaan koulutus lisdsi my6s kokemusasiantuntijoiden

itseluottamusta (Plescia ym. 2008, Vines ym. 2015).

Kokemusasiantuntijana toimiminen voi olla my6s haastavaa. Hanson ym. (2013) kuvaavat,
kuinka kokemusasiantuntijat kokivat riittdmattomyytta tyoskennellessédén pitkalle edennyttd
sybpaa sairastavien ihmisten kanssa. Kokemusasiantuntijat kokivat haastavaksi tyoskennella
vakavasti sairaiden ihmisten kanssa ja asettaa rajaa sille, milloin potilaiden tarpeet ylittavéat
kokemusasiantuntijoiden kyvyn vastata naihin tarpeisiin. Myos omien tunteiden hallitseminen
sek& mahdollisuus sitoutua riittavasti toimintaan koettiin haasteina (Hanson ym. 2013). South
ym. (2013) kuvaa tutkimuksessaan, ettd kokemusasiantuntijoiden esteet tydskentelyyn liittyivat
Perheenjaseniltd ja tyotovereilta saatava tuki onkin usein ensiarvoisen téarkeéda

kokemusasiantuntijoille (Trejo ym .2013).

3.5 Yhteenveto

Tiivistetysti voidaan sanoa, ettd kokemusasiantuntijuus voi olla hyddyllista niin potilaille,
sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille kuin myos kokemusasiantuntijoille itselleen (Fisher ym.
2015, Gwede ym, 2013, Towle ym. 2010 Visram ym. 2014, Plescia ym. 2008).
Kokemusasiantuntijat voivat pyrkia vaikuttamaan ihmisten terveyteen ja hyvinvointiin niin
yksilo  kuin myods yhteiskunta tasolla (Wagoner ym. 2015, Fleury ym. 2009).
Kokemusasiantuntijuuden pohjana voidaan ndhda sosiaalinen tuki ja kokemusasiantuntijat
voivatkin omien kokemustensa kautta auttaa ja tukea vaikeissa elaméantilanteissa olevia ihmisia
(Kobetz 2004, Fisher ym. 2015, Visram ym. 2014). Kokemusasiantuntijat voivat kuitenkin
myo6s Kkehittdd osaltaan sosiaali- ja terveyspalveluita tuomalla potilasndkdkulmaa esiin ja

toimimalla siltana” potilaiden ja sosiaali- ja terveyspalveluiden vélilla (Rhodes 2015).
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Kuviossa 3 on kuvattu tiivistetysti kokemusasiantuntijuuden edellytyksia seké

kokemusasiantuntijana tyoskentelya.

Henkilokohtaiset ominaisuudet

Omakohtaiset kokemukset

Asenteet, voimavarat, kyvyt,
valmiudet

Halu kehittad omaa
asiantuntijuutta

Hyvat ihmissuhde- ja
vuorovaikutus- taidot Kokemus-

ENEINAIE

Koulutus

Asianmukainen
kokemusasiantuntijakoulutus

Koulutuksen kautta riittavat
tiedot ja taidot muiden
auttamiseen

Potilaiden tukena

Vertaisuuteen perustuva tuki
erilaisiin tarpeisiin

Tiedon jakaminen, ohjaus ja
neuvonta

Ammattilaisten apuna

Potilasndkékulman esiin
tuominen

Kokemustiedon ja ammattilaisten
tiedon yhdistaminen

Yhteiskunnallisina vaikuttajina

Sovittelijana yhteison ja
palvelujarjestelman valilla

Hoidon saatavuuden, laadun ja
tuloksellisuuden parantaminen

Kuvio 3 Kokemusasiantuntijuuden edellytykset ja kokemusasiantuntijana tyoskentely
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Taman tutkimuksen tavoitteena on kuvata Keski-Suomen sairaanhoitopiirin kouluttamien
kokemusasiantuntijoiden kokemuksia kokemusasiantuntijan tyosta ja kokemusasiantuntijaksi
tulemista. Tutkimuksen tarkoituksena on tuoda kokemusasiantuntijoiden &&ni kuuluviin ja

kuvata heidan subjektiivisia kokemuksiaan.

Tutkimuskysymykset:

1. Millainen on ollut kokemusasiantuntijaksi kehittymisen polku?

2. Millaisia kokemuksia terveydenhuollon kokemusasiantuntijoilla on
kokemusasiantuntijana toimisesta?
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S TOTEUTUS

Tutkimukseen haastateltiin kuutta Keski-Suomalaista kokemusasiantuntijaa.
Haastattelumenetelména hyddynnettiin teemahaastattelua. Haastattelut toteutettiin kesa- ja
heindkuun 2014 aikana.

5.1 Aineiston hankinta

Tutkija otti yhteyttd Keski-Suomen kokemusasiantuntijoiden toimintaa koordinoivaan
kokemusasiantuntijaan, joka ldhetti kaikille Keski-Suomen sairaanhoitopiirin vuonna 2013
jarjestamistd koulutuksesta valmistuneille kokemusasiantuntijoille séhkopostitse tietoa
tutkimuksesta. Tutkimukseen osallistuminen perustui vapaachtoisuuteen ja tutkimuksesta
kiinnostuneet kokemusasiantuntijat ottivat itse yhteyttd tutkijaan. Ilmoittaessaan halustaan
osallistua tutkimukseen kokemusasiantuntijoille annettiin tarkempaa tietoa tutkimuksesta
puhelimitse sekd sdhkdpostitse. Lisdksi he saivat tutustua haastattelurunkoon (liite 2).
Osallistujille kuitenkin painotettiin, ettei valmiita vastauksia tarvitse miettid etukéteen vaan
haastattelutilanteessa keskustelu etenee luontevasti ja omalla painollaan. Osallistujille
kerrottiin, ettd haastattelut nauhoitetaan, mutta haastattelut tulevat ainoastaan tutkijan kayttoon.
Lupa haastattelujen tekemiseen ja kédyttimiseen tutkimuksessa pyydettiin kirjallisesti (liite 3)

ennen haastatteluja.

Haastatteluun osallistui viisi naista ja yksi mies jotka toimivat kokemusasiantuntijoina.
Haastateltavat olivat ialtédn 37 — 52 -vuotiaita. Haastatteluun osallistuneet
kokemusasiantuntijat olivat kdyneet Keski-Suomen sairaanhoitopiirin ja Arjen Mieli-hankkeen
jarjestaman 8 kuukautta kestavan kokemusasiantuntijakoulutuksen josta he olivat valmistuneet
vuonna 2013. Haastateltavilla oli kokemusta erilaisista fyysisista ja psyykkisistd ongelmista
sekd pdihdeongelmista ja l&hisuhdevdkivallasta. Haastateltavien joukossa oli seka itse
sairauden kokeneita ettd omaisen ndkokulmasta koulutukseen hakeutuneita. Sairastuminen tai
diagnoosi ei nayttaytynyt ainoana tarkeand kokemusalana, vaan haastateltavat korostivat, etta
my0s kokemukset erilaisista haastavista eldmantilanteita sek& kokemukset sosiaali- ja

terveyspalveluiden asiakkaana olemisesta ovat merkittdva osa kokemusasiantuntijuutta.
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Haastateltavilla oli runsaasti tietoa kokemusasiantuntijana toimimisesta ja he olivat
tyoskennelleet monipuolisesti erilaisissa tehtdvissd kokemusasiantuntijoina. He muun muassa
osallistuivat erilaisiin tyoryhmiin ja luennoivat sosiaali- ja terveysalan opiskelijoille seka
ammattilaisille. Liséksi he ohjasivat erilaisia ryhmié joissa voivat jakoivat kokemuksiaan ja
antoivat omiin kokemuksiinsa perustuvaa tietoa muille samankaltaisissa elamantilanteissa
oleville. Lis&ksi kokemusasiantuntijat toteuttivat erilaisia materiaaleja internetiin ja pyrkivét
tuomaan kokemusasiantuntijan tyotd tutuksi esittelemallda toimintaa ja keskustelemalla
kokemusasiantuntijoiden hyddyntamisen mahdollisuuksista sosiaali- ja terveysalan

ammattilaisten kanssa.

5.2 Teemahaastattelu

Tiedonkeruun menetelmaksi valikoitui teemahaastattelu, joka on eréénlaista keskustelua joka
keskittyy tiettyihin etukateen valittuihin teemoihin. Haastattelun avulla pyritdén siis 16ytdmaan
merkityksellisid vastauksia tutkimuksen tarkoituksen mukaisesti (Tuomi & Sarajérvi 2009).
Nelja haastatteluista tehtiin yksil6haastatteluina ja yksi parihaastatteluna. Haastattelut olivat

kestoltaan 21 minuutista 94 minuuttiin.

Teemahaastattelussa edetdén etukéateen valittujen teemojen ja niistd laadittujen kysymysten
varassa. Teemahaastattelu mahdollistaa joustavan tavan kerété tietoa haastateltavilta ja antaa
haastattelijalle mahdollisuuden esittda tasmentavia kysymyksia, jolloin aiheeseen pystytaan
perehtymadn syvallisesti. Haastateltava puolestaan pystyy tarkentamaan vastauksiaan ja
antamaan kuvaavia esimerkkeja (Hirsjarvi & Hurme 1991, 15). Tdassé tutkimuksessa
kysymykset haastateltaville esitettiin l1ahes samassa jarjestyksessa haastattelurungon mukaisesti
(liite 2.). Kuitenkin haastattelun sujuva ja luonnollinen eteneminen oli tarkeintd. Pienta
vaihtelua kysymysten esittamisjarjestyksessd seka kysymyksen asettelussa ilmeni

haastattelukohtaisesti.

Haastattelujen lopuksi jokaiselle haastateltavalle annettiin mahdollisuus kertoa vapaasti
tyostddn kokemusasiantuntijana sekd omasta mielestaén oleellisia tydhonsa liittyvid seikkoja
jotka eivét tulleet esille haastattelussa. Samalla haastateltavilla oli mahdollisuus selventd ja

tdsmentad epaselvaksi jadneitd asioita.
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6 AINEISTON ANALYSOINTI

Teemahaastattelun avulla kerdtty ja tekstimuotoon muutettu aineisto analysoitiin
aineistoldhtoistd sisdllonanalyysid hyddyntden. Sisdllonanalyysisséd aineisto pyritddn saamaan
titviiseen sekd selkedin muotoon kadottamatta kuitenkaan sen sisdltdimié informaatiota. Eri
lahteistd riippuen siséllonanalyysissa kéytettdvét kisitteet voivat olla erilaisia (Grangheim &
Lundman 2004). Tédssd tutkimuksessa esiintyvid késitteitd ovat alaluokka, ylidluokka sekd
kokoava kisite. Tutkimuskysymys ohjaa sitd, mistd asioista aineistossa on kiinnostuttu.
Aineisto itsessddn ei anna tai nosta esiin merkityksid taikka tulkintoja késiteltdvistd asioista
vaan kyseessé on aina tutkijan tekemét padtelmat seké tulkinnat (Schreier 2012, 1-3). Aineiston

analysointiprosessi on esitetty kuviossa 4.

*Haastattelujen kuunteleminen ja sanatarkka litterointi

*Haastattelujen toistuva lukeminen ja tarkka sisaltdon perehtyminen

*Merkitysyksikon méaarittely

*Merkitysyksikon mukaisten autenttisten ilmausten tunnistaminen

+ Autenttisten ilmausten pelkistdminen

+Pelkistettyjen ilmausten listaaminen

*Pelkistetyista ilmauksista samanlaisuuksien etsiminen ja vertailu

+ Alaluokkien muodostaminen pelkistetyisté ilmauksista

+Alaluokkien yhdistaminen ja paaluokkien muodostaminen

«Padluokkien yhdistdminen ja kokoavien kasitteiden muodostaminen

£E£ELLLELLELLEEL

KUVIO 4. Aineistoldhtoisen siséllonanalyysin eteneminen (Liite 4)
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Analysointiprosessi alkoi haastattelujen tarkalla ja toistuvalla kuuntelemisella. Haastattelut
litteroitiin sanatarkasti pian haastattelujen tekemisen jélkeen. Litteroitua tekstid kertyi
kirjasinkoolla 12 ja rivivalilld 1 yhteensd 56 sivua. Tamin jalkeen méériteltiin merkitysyksikko.
Merkitysyksikko voi olla sana, lause taikka asiakokonaisuus joka koostuu useasta lauseesta
(Grangheim & Lundman 2004). Tdssd tyossd merkitysyksikkond toimivat lauseet sekd
ajatuskokonaisuudet, silld kokemusasiantuntijat kuvasivat haastattelussa tyohonséd liittyvid

kokemuksiaan ja tuntemuksiaan monisanaisesti ja useasta nakokulmasta.

Merkitysyksikon méarittelyn jalkeen tekstista pyrittiin tunnistamaan merkitysyksikon mukaiset
ilmaukset. llmaukset alleviivattiin ja listattiin. Na&ihin autenttisiin ilmauksiin merkittiin
jarjestysluvuin kenen haastateltavan haastattelusta ilmaus on. Autenttisista ilmauksista
muodostettiin suuri maara pelkistettyja ilmauksia. Nain teksti tiivistyi, mutta tutkimuksen
kannalta merkityksellinen ydin séilyi (Grangheim & Lundman 2004). Taulukossa 1 on esitetty
merkitysyksikkdnd toimivia ajatuskokonaisuuksia sek& niistd muodostettuja pelkistettyja
ilmauksia

TAULUKKO 1. Pelkistettyjen ilmausten muodostaminen autenttisista ilmauksista

Autenttinen ilmaus i ilmaus

H1: ”(Térkeéd on...) Oman kokemuksen Potilasnakokulman tuominen
kertominen niille jotka vaikka tydssaan hoitokéytantdihin

kaipaavat potilasnakdkulmaa hoito-

kaytantoihin®

H4:”...Se ydintehtdva on kaikkein tirkein... Potilaan ndkdkulman esiin tuominen
tuoda se potilaan ja asiakkaan nédkdkulma
kuuluviin”

H3:”Eika itsetunto voi olla parhaalla Ei paatoksia potilaan puolesta
mahdollisella kantilla silloin kun tuntuu et
toiset alkaa tehda paatdksi sinun puolesta”

Pelkistetyt ilmaukset listattiin ja listauksen jélkeen ilmauksia vertailtiin ja niistd etsittiin
samankaltaisuuksia. LOytyneiden samanlaisuuksien perusteella ilmauksista muodostettiin

alaluokkia. Alaluokkia yhdistelemé&lla taas muodostettiin padluokkia. Pdaluokat muodostuivat
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vahintddn kahdesta alaluokasta. P&&luokista muodostettiin puolestaan kokoavia kasitteitd
(Grangheim & Lundman 2004). Kokoavien kasitteiden avulla (kuvio 5) pyrittiin 10ytdmaan
vastaus  tutkimustehtdvddn ja  vastaamaan  kysymyksiin  millainen  on  ollut
kokemusasiantuntijaksi kehittymisen polku ja millaisia kokemuksia terveydenhuollon

kokemusasiantuntijoilla on omasta tygstaan.

KOKOAVAT KASITTEET

Halu pééasta
auttamaan muita

Ty0 ja sen Tyon merkitykset

Tyon haasteet

padmaaran tarkeys itselle

Oma kokemus
avun tarpeesta
vaikeassa
elamantilanteessa

Halu paasta
hyodyntdméaan
omia kokemuksia
muiden
auttamiseksi

Halu toimia
esimerkkina

Terveydenhuollon
ammattilaiset
pohtimaan omaa
tyotaan

Potilasndkdkulman
esiin tuominen

Avuksi potilaan
rinnalle

Arvostuksen
saaminen

Itsetunnon
vahvistuminen

PAALUOKAT

KUVIO 5. Kokoavat kasiteet
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Haasteet
yhteistydssé
ammattilaisten
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Koulutukseen
liittyvat haasteet




7 TULOKSET

Kaikkien haastatteluun osallistuneiden polku kokemusasiantuntijaksi oli ollut omanlaisensa ja
mukaan lahdettiin erilaisista ldhtokohdista. Tasta huolimatta kaikkien haastatteluun
osallistuneiden mukaan lahtemista ohjasi ennen kaikkea halu pa&sta auttamaan muita (Kuvio
6). Omien vaikeiden kokemusten kautta kokemusasiantuntijat halusivat herattaa keskustelua,
antaa neuvoja Vvaikeista elaméntilanteista selviytymisen tueksi ja toimia esimerkkina

vaikeuksien voittamisesta.

Kokemusasiantuntijana tyoskentely seka tyon paadmadrat koettiin térkeiksi (kuvio 8).
Tarkeimpéna seikkana tydssdédn kokemusasiantuntijat kuvasivat ihmisten aitoa kohtaamista
sekd tukemista vaikeissa eldamantilanteissa. Tyotd kuvattiin - merkitykselliseksi myos
kokemusasiantuntijoille itselle (kuvio 9). Haastateltavat kertoivat saaneensa tyénsa kautta

arvostusta ja kokivat tyon vahvistaneen heidén itsetuntoaan.

Kokemusasiantuntijana tydskentelyn nahtiin olevan myds haastavaa (kuvio 10). Suurimpina
haasteina néhtiin vahainen tuki seka toisinaan ilmenevat vaikeudet yhteistydssad ammattilaisten
kanssa. Osa haastateltavista koki, ettei koulutus ollut antanut kaikilta osin riittdvia valmiuksia
kokemusasiantuntijana toimimiseen. Haasteista huolimatta kokemusasiantuntijat suhtautuivat
positiivisesti tydhonsa. Ihmisten auttamista ja rinnalla kulkemista pidettiin syddmen asiana ja

kokemusasiantuntijuutta kuvattiin jopa elaméntehtavaksi.
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7.1 Omat kokemukset muiden avuksi

Kokemusasiantuntijaksi tuleminen perustui haluun pééstd auttamaan muita. T&han liittyi
kokemus siitd, ettd olisi itse kaivannut aikanaan kokemusasiantuntijan apua.
Kokemusasiantuntijaksi tulemiseen vaikutti myds halu pdastd toimimaan esimerkkind ja

hyédyntédd omia kokemuksia toisten auttamiseksi (Kuvio 6).

Alaluokka Paaluokka Kokoava kasite

Vertaisten kokemukset ja esimerkit
selviytymisestd olisivat auttaneet

: e : e Oma kokemus avun
Tieto erilaisista selviytymiskeinoista tarpeesta vaikeassa
elaméantilanteessa
Tukea kaytannon asioihin

Apua sairauden hyvaksymiseen

Tiedon antaminen omia kokemuksia
hyddyntéen

Vaikeista kokemuksista kertominen
avoimesti Halu paasta
hyddyntamaan omia Halu paasta
kokemuksia muiden auttamaan muita
Toisen ymmartaminen omien kokemusten auttamiseksi
pohjalta

Omat vaikeat kokemukset toisten avuksi

Esimerkkind omasta tavasta selviytya

Esimerkkina vaikeuksien voittamisesta

Halu toimia

Toimiminen voimauttavana esimerkkin esimerkkina

Esimerkkind katkeruuden selattdmisesta ja
menneen ylépuolelle nousemisesta

KUVIO 6. Halu péasta auttamaan muita
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Haastatteluun osallistuneet kokemusasiantuntijat olivat hakeutuneet koulutukseen hyvin
erilaisista lahtokohdista. Osa haastateltavista oli pyrkinyt jo pidemmén aikaa I6ytdmaan
toimintaa jossa he voisivat hyddyntdd kokemuksiaan kun taas toisille ajatus mukaan
lahtemisestd syntyi vasta koulutuksesta kuultaessa. Yhteistd kaikille oli se, ettd koulutukseen
hakeutuessa he halusivat ennen kaikkea p&astd hyodyntdmadn omia kokemuksiaan toisten

auttamiseksi, jotta muiden ei tarvitsisi kayda samankaltaisia vaikeuksia yksin l&pi.

"H3: Varmaan se ettd md voisin ndhdd ne vaikeatkin asiat mitkd oon ldpi kéyny ei menis
ihan hukkaan. Ei ne tietysti o0 menny minussa hukkaan mut ma voisin niista myos
tehdd jotakin...jos md voin yhtddn hyodyntdd sitd niin et jonku toisen ei tartteis niit
vksin kdydd ldpi ni mikds sen parempaa”™

Vaikka sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilla nahtiin olevan paljon tietoa ja kokemusta
erilaisten sairauksien hoidosta, vaikeiden eldméntilanteiden kohtaamisesta seka sairastumiseen
liittyvistda eldm@nmuutoksista, vain samoja asioita ldpik&dyneen ihmisen uskottiin voivan
ymmartadd kohtalotovereitaan aidosti ja riittdvan syvélliselld tasolla. Kokemusasiantuntijat
uskoivat ettd omista vaikeuksista avautuminen ja avun hakeminen voi olla helpompaa, mikali
keskustelukumppanina on sosiaali- ja terveysalan ammattilaisen sijaan kokemusasiantuntija.
Omaa tarinaa kertomalla tiedon jakaminen ja avoin keskustelu hankalista ja kipeistd aiheista
kuten lahisuhdevakivallasta ja mielenterveyden jarkkymisesta nahtiin mahdollisena.

H4: vaikka sosiaalitoimiston ihmiset tosi hyvin tuntee sité varmasti kotikenttaa mutta ei
sita silti voi tietdd mite sen esim sairaan ihmisen niiku elama siella kotona ... Sita
ei tiedd kukaa muu ku kuka on sen niiku kokenu".

Haastateltavat korostivat, ettd omien kokemustensa kautta he tietdvdt millaisia kysymyksid
sairauden taikka vaikean eldméntilanteen kohtaaminen herittdd. Haastateltavat halusivatkin
paastd hyodyntdmé&adn omia kokemuksiaan jakaakseen tietoa selviytymisen tueksi.
Kokemusasiantuntijat kertoivat voivansa neuvoa misté apua kannattaa hakea ja millaisia asioita

esimerkiksi erilaisista palveluista ja etuuksista tulee sairauden kohdatessa tietdd. Omia
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kokemuksia haluttiin hy6dyntdd myos potilaiden kdytannon asioiden, kuten la&karissa taikka

sosiaalitoimistossa asioinnin helpottamiseksi.

H4: "Siell&, no ensinnaki se ku on siel 1adkarin vastaanotolla jos aatellaa iha naita
konkreettisia tilanteita ni siellé ne toiset korvat ei 0o koskaan niiku liikaa ja siel
tulee niiku tosi paljo asiaa, asiaa siiné vastaanottokaynnin aikana ja samaten tuolla
sosiaalitoimessa”.

Kokemusasiantuntijat  kertoivat kaivanneensa tukea ja apua omissa Vvaikeissa
elaméntilanteissaan. Haastateltavat uskoivat, ettd olisivat padsseet helpommalla, mikéli joku
saman kokenut olisi kulkenut rinnalla ja rohkaissut vaikeissa eldmantilanteissa omien
voimavarojen ollessa lopussa. Kokemus siitd, etta olisi itse voinut hyotya kokemusasiantuntijan

avusta, vaikutti osaltaan kokemusasiantuntijaksi ryhtymiseen.

H2 ":...ku olis joku tullu joku joka on olis tienny siita ja selvinny siité kertoo mulle
etté ei tad ole maailmanloppu etta sa olet nyt vahan aikaa vasyny ja vaha vaikka
masentunu ni tasta mennéan eteenpdin etta... rohkasua! ".

Erds syy hakeutua koulutukseen oli mahdollisuus paastd toimimaan esimerkkind muille
samanlaisessa elaméntilanteissa oleville. Esimerkin avulla haluttiin ndyttaa kuinka sairaudesta
tai vaikeista elamantilanteista voi selviytya ja kuinka vaikeudet voidaan jattaa taakse ja voittaa.
Esimerkin nakemisen uskottiin olevan voimauttava kokemus joka luo uskoa selviytymisesta ja
auttaa toipumisprosessissa. Haastateltavat kertoivat haluavansa toimia eldvana esimerkkina

onnistuneesta toipumisprosessista myos sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille.

H5: "Tossa tapaa niit ihmisia ja henkilokuntaa mité sillon kun on ollu ite sairaana
ni ei jaa siihe sairaan rooliin vaan uskaltaa siinéki uudella tavalla kohda. Nousta
tietylla tavalla sen menneen ylapuollle.."
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7.2 Kokemusasiantuntijana tydskentely

Haastatteluun osallistuneet kokemusasiantuntijat kuvailivat kokemuksiaan tydstaan avoimesti,
monipuolisesti ja useasta eri ndkokulmasta. Haastatteluissa toistuivat kokemukset tydssa
tarkeind, merkityksellisind sekd haasteellisina koetuista seikoista. Kokemusasiantuntijat
kokivat tydnsa sekd sen paamadrat tarkeiksi. Tyoskentelyn koettiin tarjonneen haastateltaville
runsaasti henkilokohtaisella tasolla merkittdvid kokemuksia, mutta ty6td kuvailtiin myds
haastavaksi (Kuvio 7).

Ty0On ja sen pddmaaran

tarkeys

« Terveydenhuollon
ammattilaiset pohtimaan
omaa tyotaén

"  Potilaan &anen esiin = : :
1yon naasteet ; 1yon merKItyKset Itselie
TyOn haasteet tuominen Tyon merkitykset itselle

« Vahainen tuki « Apuna potilaan rinnalla « Arvostetuksen saaminen
* Haasteet yhteistydssa * Itsetunnon parantuminen
ammattilaisten kanssa
 Koulutukseen liittyvat
haastet

Kokemusasiantuntijana
toimiminen

KUVIO 7. Terveydenhuollon kokemusasiantuntijoiden kokemuksia tydstédan
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7.2.1 Avuksi potilaan ja ammattilaisen rinnalle

Haastatteluun osallistuneet kokemusasiantuntiajat kuvasivat seka tyotaan etta sen padmaaria
tarkeiksi. Tyonsa kautta kokemusasiantuntijat olivat paasseet avuksi kohtalotovereidensa
rinnalle. He halusivat auttaa potilaita saamaan ddnensa kuuluviin. Lisaksi kokemusasiantuntijat
halusivat saada terveydenhuollon ammattilaiset pohtimaan omaa ty6taan (Kuvio 8).

Alaluokka Pasluokka Kokoava kasite

Sama hoito ei sovi kaikille
Hoitoketjuajattelun toimimattomuus Terveydenhuollon
ammattilaiset

pohtimaan omaa
Uudet ndkékulmat ammattilaisille tyotdéan

Ihmisten kohtaaminen
kokonaisuutena, ei pelkkana
diagoosina

Potilaan nakokulman esiin tuominen

Potilas mukaan paatoksentekoon - - -
Potilasnakdkulman Tyon ja sen paamadran
esiin tuominen tarkeys
Potilaan aseman edistdminen
Potilaan &ani kuuluviin

Potilaan rinnalla kulkeminen
. . Apuna potilaan
Avun saamisen helpottaminen rinnalla

Hetkeen pyséhtyminen potilaan kanssa

Aito lasndolo

KUVIO 8. Tyon ja sen pdadmaran tarkeys
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Haastatteluun osallistuneet kokemusasiantuntijat kokivat tyossaan tarkeéksi sen, ettd he voivat
tarjota sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille uusia ndkokulmia ty6hon ja saada ndin
ammattilaiset pohtimaan omaa tyotaan. Uusilla nakokulmilla tarkoitettiin muun muassa
potilasndkokulman esiin tuomista, perinteisten tydskentelytapojen kyseenalaistamista seka

ithmisten entisté yksilollisempéaa ja kokonaisvaltaisempaa kohtaamista.

H5: ”Se on jotenki sellainen uus ajattelutapa... Ettd ihmistd ei kdsitelld niiku just
pelkkdind diagnoosina vaan ihmisend ja kokonaisuutena”.

Kokemusasiantuntijat kertoivat olleensa mukana tuomassa potilasnakékulmaa hoitoketjujen
suunnitteluun, mutta he nikiviat “hoitoketjuajattelussa” edelleen ongelmia. He toivat
painokkaasti esille, ettei samanlaisen hoidon voida ajatella sopivan kaikille vaan potilaiden
yksilolliset tarpeet tulisi huomioida aiempaa paremmin sekd mahdollisimman kattavasti ja

oikea-aikaisesti.

H3: "hoitoketju, sd oot varmaan ndhny nditd...Kissanruokapurkitus...Ei silleen et
sut laitetaan ostoskarryyn ja lahdetaéan viemaan sen linjaston lapi ni me hoidetaan
td8 homma ja viedaan sua naissa laatikoissa mihin sa kuulut...Sa oot ennen ajanu
sitd elamaa ja nyt sut laitetaa pelkaajan paikalle..."

Potilaan adnen kuuluviin saattamisesta puhutaan sosiaali- ja terveyspalveluissa runsaasti, mutta
kokemusasiantuntijoiden mielesta tdma ei ole vilittynyt kaytannén tyohon. Potilaiden
kuvailtiin olevan “yksin omalla puolellaan”, jolloin omia mielipiteitd voi olla vaikeaa tuoda
esille. Potilaan itsetunnon kannalta ndhtiin ensiarvoisen tarkednd, ettd muut eivat tee paatoksia
hanen puolestaan vaan potilasta kunnioitetaan ja han saa olla aktiivinen omien asioidensa
hoitaja. Kokemusasiantuntijat pitivét erittain tarkedna, ettd he voivat oman tyonsa kautta edistaa

potilaan asemaa ja auttaa heitd saamaan aanensa kuuluviin.

Haastatteluissa nousi esiin potilaiden ja sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten vélisen
kommunikaation tirkeys. Kokemusasiantuntijat kertoivat haluavansa toimia erdanlaisena
siltana potilaan ja ammattilaisten vélilla, jotta kommunikointi helpottuu ja kumpikin osapuoli

tulee ymmarretyksi parhaalla mahdollisella tavalla.
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H2: ” Et me ollaan se potilaa ddnitorvi sinne lddkdrin suuntaan, mut tietenkin myos
lddkdrin ddnitorvi sinne potilaan suuntaan... Me ollaan siind vdlissd ja ikddn kuin
suomennetaan se’’.

Kokemusasiantuntijat kertoivat ihmisten rinnalla kulkemisen olevan heille sydamen asia.
Haastateltavat uskoivat, ettd vaikeissa eldmantilanteissa ihmisten voimavarat voivat olla niin
vahdiset, ettd jo avun piiriin hakeutuminen voi olla suuri ponnistus. Kokemusasiantuntijat

kertoivat haluavansa helpottaa avun pyytdmista seka oikeanlaisen avun saamista.

H2:”Mind tulen sinne mielenterveyskuntoutujien tueksi tavallaan... mind kddestd
pitden vien heiddt”

H6: ’Kylla se semmonen sydamen asia on et saa kulkea rinnalla”

Haastatteluun osallistuneet kokemusasiantuntijat kokivat, ettd toipuminen alkaa kuulluksi
tulemisesta. Tastd syysta he pitivat tarkednd, ettd voivat antaa vaikeuksia kohdanneille ihmisille
aikaa ja pyséhtyd kuuntelemaan heitd. lhmisten kohtaaminen ja aito l&sndolo né&htiin

tarkeimpind asioina tydssa.

Kokemusasiantuntijat korostivat, ettd he haluavat tydssaan olla tukena niin potilaille kuin myos
sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille. Oman tydnsd kautta he halusivat saada potilaiden
nakokulman ammattilaisten tietoon, mutta tuoda myos potilaiden tietoon sen, kuinka arvokasta

ty6té sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset tekevat potilaiden hyvéksi.
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7.2.2 Arvostusta ja itsetuntoa tyosta

Haastateltavat kokivat kokemusasiantuntijana tyoskentelyn merkittavéaksi kokemukseksi

itselle. Tyonsa kautta kokemusasiantuntijat kokivat saavansa arvostusta ja tyon koettiin

vahvistaneen itsetuntoa (Kuvio 9).

Alaluokka Paaluokka

Ty0sta saatava arvostus

Ammattilaisten kiinnostus
kokemusasiantuijoiden ty6ta kohtaan Arvostuksen
saaminen

Y hteistyo terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa

Ty0sta saatava palkka

Tyo kasvattaa rohkeutta

Itsetunto vahvistuu tyén kautta

Onnistumisen kokemukset
Itsetunnon

. . vahvistuminen
Asiat saa tehda haluamallaan tavalla

Omana itsenaan oleminen riittaa

Mahdollisuus tehda merkityksellista ty6téa

Ty0 koetaan tarkeaksi

KUVIO 9. Tydn merkitykset itselle
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itselle



Haastatteluun osallistuneet kokemusasiantuntijat kertoivat, ettd muiden auttamisen lisaksi
tyoskentely kokemusasiantuntijana on "antanut paljon™ myos heille itselleen. Haastateltavat
kokivat saaneensa tyonsd kautta arvostusta ja kokemusasiantuntijana toimimisen koettiin

vahvistaneen itsetuntoa.

Tyosta saatava arvostus seka arvostetuksi tulemisen kokemus néyttdytyi haastatteluun
osallistuneille kokemusasiantuntijoille henkilokohtaisesti tarkedksi ja merkitykselliseksi
asiaksi. Sen, ettd sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset antavat kokemukseen perustuvalle
tiedolle arvoa ja haluavat hyddyntdd kokemusasiantuntijoiden osaamista, néhtiin lisdavén
arvostetuksi tulemisen kokemusta. Myds tasa-arvo muiden asiantuntijoiden kanssa koettiin

itselle merkitykselliseksi, arvostuksen tunnetta lisadvéksi seikaksi.

H3:” Ja se on vdha hammentavadki et nyt saakin sanoa iha reilusti.. siitd pelosta irti
paaseminen ettd mua ei tulkita tdssd vaan mua arvostetaan”

Kokemusasiantuntijana tyoskentelyn koettiin vahvistaneen itsetuntoa. Haastateltavat kuvasivat
tyonsd olevan “hyppdidmistd tuntemattomaan”, mutta uusien haasteiden kohtaamisen néhtiin
lisanneen rohkeutta. Rohkeuden lisdantymisen seka tyodsta saatavien onnistumisen kokemusten
myota haastateltavat kokivat itsetuntonsa parantuneen. Tyonsa kautta kokemusasiantuntijat

kertoivat my6s oppineensa arvostamaan omaa osaamistaan.

H2:” tata heikkoa itsetuntoa vahvistaa vaha ku kerron tata puhetta ku saan sen just
oikealla tavalla puhua asiasta ja tuoda just oikeita asioita esille.”

Haastateltavat kertoivat ymmartaneensa tyonsa kautta, ettd he ovat riittdvan hyvia juuri omana
itsenddn. He kuvasivat, ettei kokemusasiantuntija ole koskaan valmis, vaan tydssa voi kehittya
aina. Tama oli auttanut hyvaksymaan oman rajallisuutensa seka sen, etta kaikkea ei tarvitse
osata, vaan parhaansa tekeminen riittdd. Haastateltavat korostivat myds elinikéisen oppimisen
tarkeyttd seka sité, ettei kokemusasiantuntija ole heti valmis, vaan asiantuntijuus kehittyy ajan

myota.

H5:"Ja tissdhdn ei valmistu koskaan! Ja se on mydskin vapauttava tieto mut
myoskin ettd mun ei tarvikka olla valmis vaan md oon tdissd vaiheessa nyt.”
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Itsetunnon vahvistumisen kannalta merkitykselliseksi koettiin myds se, ettd vaikeiden
elaméntilanteiden jalkeen kokemusasiantuntijana toimiminen on tarjonnut mahdollisuuden

merkityksellisen seka tarkeédn tyon tekemiseen. Tyotd kuvattiin jopa elaméntehtavéksi.
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7.2.3 Haasteet kokemusasiantuntijan tydssa

Vaikka kokemusasiantuntijana tydskentelyn kuvailtiin olevan palkitsevaa, kertoivat

haastatteluun osallistuneet kokemusasiantuntijat myds kohdanneensa haasteita tydsséan.

Haasteiksi koettiin vé&hédinen tuki sek& haasteet yhteistydossd ammattilaisten kanssa.

kokemusasiantuntijat toivat esiin myds koulutukseen liittyvia haasteita (kuvio 9).

Alaluokka Pasluokka Kokoava kasite

Haasteet oman terveyden ja jaksamisen
kanssa

Kokemustiedon kasittelyn haasteet

Vahainen tuki

Tyo6nohjauksen puute

Kokemusasiantuntijan roolin haasteet

Kokemusasiantuntijoiden vastustaminen

Kokemusasiantuntijoiden tyon vahattely

Kokemusasiantuntijoiden mieltdminen Ha_aste__et .
kilpailijoiksi yhteistyossa
ammattilaisten

kanssa
Muutokset pelottavat

Haasteet kokemusasiantuntijoiden tyon
kaytantéon saamisessa

Liian vahan tietoa tyokentésta

Koulutus jai osin puutteelliseksi

Koulutukseen kéytettavén ajan priorisointi Koulutukseen
liittyvat haasteet

Kouluttajan roolin haasteet

Koulutukseen liittyvien toiveiden
huomiotta jattdminen

KUVIO 10. Tyén haasteet
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Haastatteluun osallistuneet kokemusasiantuntijat kertoivat kaipaavansa lisd4 tukea tyéhonsé
sill4 he tunsivat olevansa yksin tyohonsa liittyvien haasteiden edessa. Oman jaksamisen seké
tyon ja omien toimintatapojen kehittdmisen kannalta kokemusasiantuntijat nékivat ensiarvoisen
tarkedksi paasta keskustelemaan ja jakamaan kokemuksia omasta tyosta sekéd sen haasteista.
Apua kaivattiin muun muassa kokemustiedon késittelemisen ja oikeanlaisen hyddyntdmisen
tueksi. Myos tyotehtdviin valmistautumisen sekd niistd irrottautumisen kerrottiin olevan
haastavaa ilman ulkopuolista tukea. L&hes kaikki haastatteluun  osallistuneet
kokemusasiantuntijat kertoivat tyonohjauksen puutteen olevan yksi suurimmista ongelmista

kokemusasiantuntijan tydssa.

H4: ~Jossain vaihees ma huomasin etd ma olin niin niin syvalla tdssa asiassa
mukana et mulla tahto illallaki pyorii naa asiat paassa .

Haastatteluun osallistuneet kokemusasiantuntijat korostivat, etta p&daosin sosiaali-ja terveysalan
ammattilaiset ovat ottaneet heidat erittdin hyvin osaksi tydyhteisod, mutta yhteistydssé on tasta
huolimatta toisinaan ongelmia. Kokemukseen perustuvalle tiedolle ei aina osata antaa arvoa ja
haastateltavat kertoivat kohdanneensa tydssaan kyseenalaistamista sekd suoranaista

vastustusta.

H1:Siis kyllahd ma oon saanu vastustusta! Se oli ... tyontekija ni han sano mulle et
héan ei pistd mitdan arvoa tollaselle. Han sano siind ryhméassa. Eli han ei nahny
mitdén hyotya siitd.. Ja han sano sen aéneen kaikkien kuullen! ”

Haastateltavat  kertoivat kohdanneensa  muutosvastarintaa  kokemusasiantuntijoiden
hyodyntamista kohtaan, silla jotkut sosiaali- ja terveysalalla tydskentelevista henkilista
nakevat kokemusasiantuntijat kilpailijoinaan. Haastateltavat kokivat tarkedksi korostaa, ettei
kokemusasiantuntijoiden tarkoituksena ole Kkilpailla sosiaali-ja terveysalan ammattilaisten
kanssa, vaan pyrkid tekemdan yhteistyoté heidan kanssaan. Kokemusasiantuntijat toivoivat, etta

kokemusasiantuntijoiden tyota uskallettaisiin hyodyntda aiempaa enemman, silld he voivat
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tarjota potilasndakokulmaa sek& kokemustietoa ja tatd kautta parantaa potilaiden asemaa ja

hoidon laatua.

H5: “Tdrkeetd ku menee sinne osastolle niin ettd se heinkilokuntakin kokee et
ollaan niiku samaa tyota tekemdssd. Me ei kokeusasiantuntijana menna
mestaroimaa tai kalavelkoja perimaan sieltd vaan tekee samaa tyota mutta eri
ndkokulmasta”™

Haastatteluun osallistuneet kokemusasiantuntijat kuvailivat saamaansa koulutusta laajaksi ja
monipuoliseksi. Vaikka koulutus sai paljon Kiitosta, koki osa haastateltavista, ettei koulutus
kaikilta osin vastannut heiddn odotuksiaan eikd antanut riittdvia valmiuksia

kokemusasiantuntijana toimimiseen.

H2:” ..minusta tuntu ettd md jouduin ldhtee iha kylmiltdida”

Haastateltavat kokivat, ettd koulutuksessa kasiteltavid asioita olisi pitdnyt priorisoida, silla
heille toisarvoiselta tuntuvien asioiden kasittelyyn kaytettiin runsaasti aikaa, jolloin tarkeaksi
koettuja asioita ehdittiin kasitella vain pintapuoleisesti. Haastateltavat kertoivat saaneensa
esittad toiveita koulutuksen sisalldistd, mutta toiveita ei kuitenkaan sellaisenaan huomioitu
kaytdnndssa. Suurin osa haastateltavista olisi kaivannut enemman tietoa esimerkiksi

palvelujarjestelmasta sekd sairaanhoitopiirin toiminnasta.

H6:” kyl ma sillee odotinkin et meille olis enemma sairaalan puolelta avattu sita
tyokenttdd ettd me ollaan aika paljon ite jouduttu sitd raivaamaa”.
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8 POHDINTA

Kokemusasiantuntijat olivat hakeutuneet kokemusasiantuntijoiksi voidakseen hyddyntédd omia
vaikeita kokemuksiaan muiden auttamiseksi. Halu toimia esimerkkiné seka kokemus siitd, etta
olisi itse aikanaan hyotynyt kokemusasiantuntijan avusta, vaikuttivat koulutukseen
hakeutumiseen. Kokemusasiantuntijat tunsivat tekevansa tarkeda tyota. Tyossa tarkead oli
potilaan rinnalla kulkeminen, potilaan &&nen esiin tuominen seka se, ettd kokemusasiantuntijat
voivat auttaa terveydenhuollon ammattilaisia pohtimaan omaa tyotaan potilaan nakokulmasta.
Kokemusasiantuntijana tyoskentely koettiin merkitykselliseksi myos henkil6kohtaisella tasolla
ja tyon koettiin tarjonneen arvostetuksi tulemisen kokemuksia ja vahvistaneen itsetuntoa.
Kokemusasiantuntijat kertoivat kuitenkin kokeneensa tyonsa myods haastavaksi. Tydhon
kaivattiin lisd4 tukea ja toisinaan yhteisty® sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten kanssa
koettiin haastavaksi. Myos koulutus koettiin osittain riittdmattomaksi.

8.1 Tulosten tarkastelu

Koulutukseen hakeutumisen térkein motivaatio oli halu padstd auttamaan muita. Muiden
auttaminen nadhtiin mahdollisena omien kokemusten pohjalta ja ndin omat vaikeat kokemukset
saivat merkityksen kun niitd pystyttiin hyddyntdaméadn muiden auttamiseksi. Myos
haastateltavien omat kokemukset avun hakemisen seka oikeanlaisen tuen I6ytamisen haasteista
vaikuttivat osaltaan kokemusasiantuntijaksi hakeutumiseen. Hietalan ja Rissasen (2015)
mukaan omien kokemusten myotd herddvd halu auttaa muita on usein syyna
kokemusasiantuntijaksi ryhtymiselle (Hietala & Rissanen 2015). Kostiaisen ym. (2014)
mukaan monet kokemusasiantuntijat lahtevat mukaan toimintaan varmistaakseen, ettd muiden
ei tarvitse kokea samanlaisia vaikeuksia mitd he ovat itse kokeneet (Kostiainen ym. 2014).
Thompsonin ym. (2014) mukaan my0s halu péasta kehittdmaén terveydenhuoltojarjestelméa
muiden hyddyksi voi olla syyna hakeutua mukaan toimintaan (Thompson ym. 2014). Muiden
auttamisen liséksi kokemusasiantuntijuus voi tarjota kokemusasiantuntijoille mahdollisuuden

kaantaa koetut vaikeudet voimavaraksi (Rissanen ym. 2015).

Omien kokemusten kautta esimerkkind toimimisen uskottiin antavan muille uskoa toipumiseen
ja voimaa vaikeiden eldaméantilanteiden keskell4&. Oman esimerkin kautta haluttiin myds kertoa
niista selviytymiskeinoista jotka olivat sopineet itselle ja tuoda esille sitd, ettei samanlainen

hoito sovi kaikille. Falkin ym. (2013) mukaan kokemusasiantuntijat voivat omia kokemuksiaan
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hyédyntden antaa tietoa ja toivoa selviytymisestd ja tukea ndin muiden samanlaisista
vaikeuksista karsivien henkildiden kuntoutumisprosessia (Falk ym. 2013). Esimerkiksi Saad-
Harfouce ym. (2010) kuvaa syovéan selattaneiden kokemusasiantuntijoiden toimineen
esimerkkind sairauden voittamisesta (Saad-Harfouce ym. 2010). Kokemusasiantuntijat voivat
my0s vaikuttaa ihmisten terveyskayttaytymiseen toimimalla itse positiivisena roolimallina
(Woodruff ym. 2009, Plescia ym. 2008).

Aikaisempien tutkimusten perusteella tiedetdan, ettd kokemusasiantuntijat voivat vahvistaa
asiakkaidensa itseluottamusta ja heiddn avullaan voi olla helpompaa selvitd vaikeista
elaméntilanteista (Visram ym. 2014). Kokemusasiantuntijat voivat tarjota sosiaalista tukea ja
edistad potilaiden aktiivisuutta seka pystyvyyden ja voimaantumisen tunteita (Collinsworth
ym. 2014, Hillarie 2011, Woodruff ym. 2010, Kobetz ym. 2004). Tassa tutkimuksessa
kokemusasiantuntijan tyon tarkeimpand seikkana nayttaytyi halu tukea ja auttaa ihmisia
vaikeiden  eldméntilanteiden  keskelld  ja  kulkea  kohtalotovereiden  rinnalla.
Kokemusasiantuntijoilla itsellaan oli ollut vaikeuksia saada omiin tarpeisiinsa vastaavaa tietoa
kuntoutumiseen seka erilaisiin tukipalveluihin liittyvissé asioissa. Omien kokemustensa kautta
kokemusasiantuntijat tiesivat millaisista asioista ihmiset haluavat tietoa sairauden kohdatessa
ja kokemusasiantuntijat halusivatkin tarjota muille omista kokemuksistaan kumpuavaa tietoa
selviytymisen tueksi. Myods aiemmissa tutkimuksissa ihmisten tarpeisiin vastaavan tiedon
tarjoamisen on nahty olevan tarkea osa kokemusasiantuntijan tyota (Gwede ym. 2013, Hanson
ym. 2013, Hilaire 2011, Kobetz ym. 2004). Falkin ym. (2013) mukaan kokemustiedon
saaminen voikin olla kuntoutujille erittdin tarked4 (Falk ym. 2013).

Kokemusasiantuntijat tietdvit miltd tuntuu kdyttdd erilaisia palveluita joten he voivat tuoda
potilaiden nidkokulmaa esiin terveydenhuollon ammattilaisille ja toimia linkkind potilaiden ja
terveydenhuollon ammattilaisten vélilld (Rhodes 2015, Perry ym. 2014, Linnan ym. 2013,
Scourfield 2010). Tassd tutkimuksessa potilaiden ddnen esiin nostaminen ndhtiin tdrkedna
osana kokemusasiantuntijan tyotd. Kokemusasiantuntijat halusivat tuoda potilasndkoékulman
esiin omien kokemustensa kautta, mutta auttaa myds muita potilaita saamaan &dnensd
kuuluviin. Kokemusasiantuntijat halusivat omalla tyollddn edistdd potilaan asemaa ja
mahdollisuutta vaikuttaa omaan hoitoonsa. Pédédtoksentekoon osallistumisen ja omien
mielipiteidensd esiintuomisen ndhtiin olevan ensiarvoisen tdrkedd potilaiden itsetunnon

kannalta. Myds Coulterin ym. (2007) mukaan hoidon onnistumisen kannalta on tirkeéa, ettd
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potilaat saavat oman &dnensd kuuluviin ja voivat vaikuttaa hoitoaan koskevaan
paitoksentekoon (Coulter ym. 2007). Dierckx ym. (2013) mukaan Potilaan osallistuminen
oman hoitonsa suunnitteluun voi parantaa potilaan tyytyvaisyyttd, hoitoon sitoutumista sekd

terveydentilaa ja sen voidaan nédhdi olevan edellytys hyvélle hoidolle (Dierckx ym. 2013).

Terveydenhuollon ammattilaisille haluttiin antaa uusia ndkokulmia jotta he kohtaisivat potilaat
entistd yksilollisemmin. Ammattilaisten ja kokemusasiantuntijoiden yhteistyon avulla
potilaiden todellisten tarpeiden nidhtiin tulevan aiempaa paremmin esiin jolloin potilaalle
pystytddn tarjoaman oikea-aikaisesti tdmén tarvitsemia palveluita. Myds aiemmissa
tutkimuksissa on tullut esille, ettd yhteistyd kokemusasiantuntijoiden kanssa voi avata uusia
nidkokulmia ja auttaa sosiaali- ja terveysalalla tyoskentelevid henkil6itd huomioimaan
potilaiden nidkokulman ja tunnistamaan potilaiden tarpeet aiempaa paremmin (Collinsworth
ym. 2014, Ross ym, 2014, Turnbull ym. 2013, Mockford ym. 2012). Rissasen (2015) mukaan
kokemusasiantuntijat ~ voivat  saada  terveydenhuollon = ammattilaiset = pohtimaan
auttamismenetelmidén sekd toimintatapojaan (Rissanen 2015) ja Visram ym. (2014) toteaa, ettad
kokemusasiantuntijoiden avulla potilaille voidaan tarjota aiempaa yksilollisempdd apua
(Visram ym. 2014). Potilaiden kokemuksiin perustuva tieto voidaan ndhdd mahdollisuutena
terveydenhuollon palveluiden kehittimisen ndkokulmasta ja kokemustietoon perustuvan
asiantuntemuksen avulla voidaan kehittdd sekd sosiaali- ja terveyspalveluiden palveluiden
suunnittelua ett toteutusta (Worswicka ym. 2015, Atteree ym. 2011). Kokemusasiantuntijoiden
omakohtaiset kokemukset voivat siis auttaa terveydenhuollon ammattilaisia ymmartimaéan

potilaita sekd heidén odotuksiaan ja tarpeitaan yhd paremmin (Rissanen 2015).

Kokemusasiantuntijana tyoskentely oli merkityksellistd kokemusasiantuntijoille. Tyd antoi
arvostetuksi tulemisen kokemuksia ja paransi itsetuntoa. Kokemusasiantuntijana toimimisen on
havaittu parantavan kokemusasiantuntijoiden itsetuntoa myods aiemmissa tutkimuksissa (Towle
ym. 2010). Hietalan ja Rissanen (2015) mukaan kokemusasiantuntijana toimiminen voi tuoda
tunteen omien vaikeiden kokemusten merkityksellisyydestéd ja olla tatd kautta voimauttavaa
kokemusasiantuntijoille itselleen (Hietala & Rissanen 2015). My0s Laitilan ja Lassilan (2015)
mukaan kokemusasiantuntijuus voi edistaa toipumista ja olla voimauttavaa (Laitila & Lassila
2015). Voimaantumisen tunteiden lisaksi kokemusasiantuntijana toimimisen on havaittu

lisadvan myos kokemusasiantuntijoiden tietoja seka taitoja ja parantavan uskoa omiin kykyihin
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seka vaikutusmahdollisuuksiin (Wagoner ym. 2015, Trejo ym. 2013, Towle ym. 2010, Plescia
ym. 2008).

Vaikka tyd koettiin  merkitykselliseksi, tdrkedksi ja innostavaksi, kaipasivat
kokemusasiantuntijat lisda tukea, esimerkiksi tydnohjausta, silla he tunsivat olevansa yksin
tyohon liittyvien haasteiden edessd. Myo0s Hietala ja Rissanen (2015) nostavat esiin
tyonohjauksen tarkeyden kokemusasiantuntijoiden jaksamisen kannalta (Hietala & Rissanen
2015). Keski-Suomessa kokemusasiantuntijoiden tyénohjaus alkoi vuonna 2014 (Peréanen ym.
2015). Tuen tarkeys on ollut esilla myds aiemmissa tutkimuksissa. Trejo ym. (2013)
tutkimuksessa perheenjaseniltd, tyonantajalta ja tyotovereilta saatu tuki oli tarkeda
kokemusasiantuntijoille ja toiminnan kesken jattdneet kokemusasiantuntijat mainitsivat
yhdeksi syyksi juuri vahéisen tuen (Trejo ym. 2013). Hietalan ja Rissasen (2015) mukaan on
tarkedd, ettd kokemusasiantuntijat saavat riittavasti tukea jotta tyo ei kuormita heita liikaa
(Hietala & Rissanen 2015). Véhdisen tuen lisaksi omaan terveydentila ja jaksaminen nahtiin
haasteena kokemusasiantuntijana tydskentelylle. Myds Perdnen ym. (2015) kuvaa
kokemusasiantuntijoiden kokeneen oman vointinsa haasteeksi tyGskentelylle (Perdnen ym.
2015).

Ropposen (2012) mukaan terveydenhoitoalan ammattilaiset saattavat suhtautua asenteellisesti
kokemusasiantuntijoita kohtaan. My0s muutosvastarintaa voi olla havaittavissa koska
kokemusasiantuntijatoiminta on uutta ja se voidaan ndhda uhkana omaa ty6td kohtaan
(Ropponen 2012). Scourfieldin (2010) mukaan kokemusasiantuntijoiden rooli voi heréttaa
kysymyksia ja epailyksia sosiaali- ja terveysalalla tydskentelevien keskuudessa (Scourfield
2010). Jotta yhteisty6 toimii, on tarke&a pitad huoli siitd, ettd sek& kokemusasiantuntijat ettd
sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset ovat tietoisia kokemusasiantuntijoiden roolista ja vastuu-
alueista (Teal ym. 2012). Myods Rissasen (2015) mukaan kokemusasiantuntijoiden ja
terveydenhuollon ammattilaisten toimivan yhteistyohon edellytyksena on, ettd toiminnan
sisdlto ja tavoitteet, samoin kuin osapuolten roolit yhteisty6ssd maaritellaan tarkasti (Rissanen
2015). Kokemusasiantuntijat olivat kohdanneet ennakkoluuloja sekd suoranaista vastustamista.
Paasaantoisesti  kokemusasiantuntijoihin  suhtauduttiin ~ kuitenkin  positiivisesti  ja

kokemusasiantuntijat olivat motivoituneita toimimaan yhteistydssa sosiaali- ja terveysalan
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ammattilaisten kanssa. Y hteistydn kehittdminen ja syventdminen kokemusasiantuntijoiden sek&

terveydenhuollon henkilékunnan vélilla n&htiin ensiarvoisen tarkeana.

Aiemmissa tutkimuksissa on pohdittu, onko kokemusasiantuntijoiden lyhyt koulutus riittava,
jotta he voivat omaksua tarvittavat tiedot sekd taidot auttaakseen muita (Fisher ym. 2015).
Sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten vastuulla on pitdd huolta, ettd kokemusasiantuntijoilla
on riittdvét tiedot seké taidot toimia ty0ssdin (Teal ym. 2012). Onnistuneen koulutuksen tulisi
tarjota kokemusasiantuntijoille riittdvéasti tietoa sekd valmiuksia toimia yhteistyossa sosiaali- ja
terveysalan ammattilaisten kanssa, mutta lisdtd myds heidén tietoisuutta omista kyvyistddn
(Rissanen ym. 2015, Yu ym. 2007). Kokemusasiantuntijoilla olisi myds tdrkedd olla
mahdollisuus keskustella koulutuksen heréttdmistd tunteista ammattilaisten kanssa (Rissanen
ym. 2015). Kostiainen (2014) toteaa, ettd Suomessa kokemusasiantuntijakoulutus vaihtelee
sisélloltdén ja pituudeltaan jarjestavésti tahosta riippuen ja toiminnalle kaivattaisiin jonkinlaisia
raameja (Kostiainen 2014). Vuonna 2015 julkaistiinkin kokemusasiantuntijakoulutuksen
suositukset jotka voivat ohjata tulevia koulutuksia ja ndin myds kehittdd kokemusasiantuntija
toimintaa  (Rissanen ym. 2015). Kokemusasiantuntijat pitivit tirkednd, ettd
kokemusasiantuntijakoulutusta kehitettiisiin jatkossa aiempaa paremmin
kokemusasiantuntijoiden tarpeita vastaavaksi. Koulutuksen kautta toivottiin lisdd valmiuksia
kokemusasiantuntijana tydskentelyyn. Erityisesti kokemusasiantuntijat kaipasivat lisétietoa
palvelujérjestelméstd sekd sairaanhoitopiirin toiminnasta. Koulutus néhtiin kuitenkin vain
pohjana kokemusasiantuntijana tydskentelylle ja asiantuntijuuden néhtiin kehittyvin ajan

myota ja kdytdnnon kokemuksen karttuessa.

8.2 Luotettavuus

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei pyrité yleistyksiin vaan tarkoituksena on kuvata, ymmartaa
seka tulkita tiettya tapahtumaa tai ilmiota (Eskola & Suoranta 2008, 61). Tassé tutkimuksessa
pyritddn kuvaamaan kokemusasiantuntijana toimivien henkildiden kokemuksia tydstdéan
terveydenhuollon kokemusasiantuntijoina. Vaikka laadullinen tutkimus perustuu usein melko
pieneen tapausmaéaraan, ei tdma tarkoita kuitenkaan sitd, ettd analysoitava aineisto olisi pieni
taikka suppea. Jo muutamasta haastattelusta saattaa tulla kymmenié sivuja litteroitua tekstia
(Eskola & Suoranta 2008, 61). Téssa tutkimuksessa kuuden haastateltavan haastatteluista kertyi

yhteensa 56 sivua litteroitua aineistoa.
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Eskolan ja Suorannan (2008) mukaan tutkijan on tiedettdva mit4 han haluaa tutkia ja etsittava
tutkimukseen sellaisia henkil6ita, jolla on riittavasti kokemusta tutkittavasta aiheesta (Eskola
& Suoranta 2008, 18). Haastatteluun osallistuneet kokemusasiantuntijat olivat k&sitelleet oman
sairastumisensa taikka vaikean eldmantilanteensa jo ennen koulutuksen alkua, joten he
pystyivat puhumaan omasta tilanteestaan sekd taustoistaan suoraan ja avoimesti. Vaikka
valmistumisesta oli kulunut alle vuosi, oli haastateltavilla tdst4 huolimatta runsaasti kokemusta
erilaisista tyotehtdvistd. Ta&ma mahdollisti kokemusasiantuntijan tyon monipuolisen

kuvailemisen.

Koska tutkimus on luonteeltaan kvalitatiivinen, ovat tutkijan tekeméit valinnat aineiston
keruussa sekd analysoinnissa tarkeitd luotettavuuteen vaikuttavia seikkoja. Tutkijan tuleekin
suhtautua tutkittavaan aiheeseen mahdollisimman avoimin mielin (Eskola & Suoranta 2008,
208-211). Kokemusasiantuntijuus oli tutkijalle uusi aihepiiri mutta tutkijalla oli aiempaa
kokemusta vertaistukitoiminnasta. Sekd vertaistuki- ettd kokemusasiantuntijuus perustuvat
osaltaan muiden auttamiseen omien kokemuksien pohjalta, joten aihepiiri ei ollut tdysin vieras.
Ennen haastatteluja  kokemusasiantuntijuudesta  pyrittiin ~ etsimdén  yleistd tietoa
haastattelurungon suunnittelun tueksi. Tarkempaa tiedonhakua aiheesta tehtiin kuitenkin vasta
myOhemméissd vaiheessa, jotta ennakko-oletukset eivdt ohjaisi liiaksi haastattelurungon

muodostamista ja aineistonkeruuta.

Aineistonkeruu toteutettiin teemahaastattelua hyddyntamélla. Haastattelun luotettavuutta voi
heikentdd useat haastattelijaan taikka haastateltavaan liittyvat seikat kuten haastateltavan
halukkuus antaa tietynlaisia vastauksia tai haastattelijan kokemattomuus. Haastattelijan tulee
johtaa keskustelua, olla riittdvan selked ja ymmartdd miten hdanen oma kéyttaytymisensa
vaikuttaa haastateltaviin. (Hirsjarvi & Hurme 2014, 68). Haastattelijalla oli opinnaytetyon
tiimoilta aiempaa kokemusta teemahaastattelujen tekemisestd. Aiempien kokemusten
perusteella haastattelurungosta haluttiin tehdd selked ja haastateltavien omalle pohdinnalle
haluttiin jattaa riittavasti tilaa. Haastatteluja ei esitestattu, mutta ensimmaisen haastattelun
jalkeen haastattelusta pyydettiin palautetta. Palaute ei Kkuitenkaan antanut syytd muuttaa

haastattelurunkoa, vaan se todettiin toimivaksi.
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Ennen haastattelujen tekemista kaikille haastateltaville kerrottiin, ett4 haastattelut danitetéan,
mutta &é&nitteet tulevat vain tutkijan kayttoon. Kaikki haastateltavat allekirjoittivat myos
suostumuksen haastatteluun (liite 3).  Haastattelutilanteessa keskustelu pyrittiin pitdméaan
ennalta madritetyissa teemoissa, mutta myds vapaalle pohdinnalle haluttiin antaa tilaa.
Haastattelutilanteeseen pyrittiin luomaan rauhallinen ja luottamusta herattava ilmapiiri jotta
osallistujien olisi helppo kertoa omista kokemuksistaan mahdollisimman avoimesti ja
rehellisesti. Haastateltavat kertoivat avoimesti hyvinkin henkilékohtaisista asioista joten heita
pyrittiin keskeyttdmaan mahdollisimman véhan ja heille haluttiin antaa tilaa kertoa omista
kokemuksistaan mahdollisimman vapaasti. Haastattelujen lopuksi haastateltavat saivat vield
kertoa vapaasti kokemusasiantuntijuudesta, mikéli kokivat, ettad jokin tarked aihealue jai
kasittelematta. Adnitetyt haastattelut ja niista litteroitu materiaali sailytettiin siten, etta

ainoastaan tutkija paasi niihin késiksi.

Tutkimuksen analyysiprosessiin kéytettiin runsaasti aikaa. Aineisto analysoitiin siséllon
analyysia hyodyntden. Siséllonanalyysi sopi hyvin tutkimukseen kerdtyn ja tekstimuotoon
muutetun aineiston analysointiin. Laadullisessa tutkimuksessa aineiston analysointia ja
raportointia ei kuitenkaan tule erottaa liian voimakkaasti toisistaan (Eskola & Suoranta 2008,
236). Luotettavuuden parantamiseksi analyysiprosessi ja tutkijan tekemit padtelmét pyrittiin
kuvaamaan mahdollisimman selkeédsti (liite 4). Aineisto ja siitd saadut tulokset ovat
yhdenmukaisia ja tulosten esittelyn yhteyteen liitettiin autenttisia lainauksia haastatteluista
kuvaamaan tdtd yhdenmukaisuutta. Lainaukset sekd analysoitu aineisto esitetddn siten, ettei

haastateltavia voida tunnistaa.

Tong ym. (2007) ovat kehittdneet tarkastuslistan auttamaan laadullisen tutkimuksen
raportoinnissa. Kuviossa 11 on pyritty kuvaamaan tutkimuksen luotettavuutta Tongia mukaillen
ja siind kiinnitetddn huomiota muun muassa tutkittavien valintaan, haastatteluun, analysointiin
jaraportointiin (Tong ym.2007). Kuvion on tarkoitus kuvata mahdollisimman kattavasti kaikkia

tutkimuksen osa-alueita ja parantaa ndin myds tutkimuksen luotettavuutta.

48



Henkilokohtaiset ominaisuudet
1) Aiempi kokemus Tutkijalla oli aiempaa kokemusta teemahaastattelujen tekemisestd opinndytetydn tiimoilta
ja ymmaérrysta tutkittavasta aiheesta sosiaali- ja terveysalalla tydskentelyn myota
Teoreettinen viitekehys

1) Metodologia Laadullinen tutkimus, aineistolahtdinen sisallon analyysi

Osallistujien valinta

1) Aineisto Harkinnanvarainen aineisto

2) Osallistujien lahestyminen  Osallistujille lahetettiin sahkdpostitse tietoa tutkimuksesta. IImoitettuaan halustaan
osallistua tutkimuksiin haastatteluista sovittiin puhelimitse taikka sahkopostitse.

3) Haastateltavien maaré Kuusi haastateltavaa (5 naista ja 1 mies)
Asetelma

1) Tiedonkeruu Teemahaastattelut suoritettiin haastateltaville sopivissa rauhallisissa paikoissa, joissa oli
mahdollista keskustella luottamuksellisesti ilman ulkopuolisia henkilita

2) Haastateltavat Kaikki osallistujat olivat koulutuksen kdyneitd kokemusasiantuntijoita ja heilla oli
kokemusta kokemusasiantuntijana tyoskentelysta

Tiedonkeruu

1) Haastattelu Tutkija oli suunnitellut haastattelurungon ja toteutti haastattelut
2) Aineiston tallennus Haastattelut danitettiin

3) Havainnointi Analyysissa hyddynnettiin ainoastaan danitettyd materiaalia
4) Kesto Haastattelut olivat kestoltaan 21 minuutista 94 minuuttiin

Analysointi

1) Analysointi Tutija analysoi tulokset itse sisallon analyysia hyédyntaen

3) Luokittelu Luokittelu tapahtui aineiston pohjalta

Raportointi

1) Lainaukset Tuloksien tueksi on esitetty haastateltavien autenttisia lainauksia

2) Aineiston ja tulosten Aineisto ja siita saadut tulokset ovat yhdenmukaisia
Yhdenmukaisuus

KUVIO 11. Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelu Tongia ym. mukaillen
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8.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Kokemusasiantuntijat tekevét tarkeda tyota ja heilld on vahva motivaatio auttaa muita vaikeissa
elaméntilanteissa olevia ihmisid. Kokemusasiantuntijat voivat tukea seka potilaita ettd
terveydenhuollon ammattilaisia. Kokemusasiantuntijat voivat kulkea ihmisten rinnalla tukien
heitd vaikeissa eldmaéntilanteissa ja auttaa potilaita saamaan oman &&nensd kuuluviin.
Terveydenhuollon ammattilaisille kokemusasiantuntijat voivat tarjota potilaan nakokulman,
joka auttaa huomioimaan potilaiden tarpeet aiempaa yksilollisemmin. Yhteistyo
kokemusasiantuntijoiden sek& terveydenhuollon ammattilaisten valilla voi auttaa kehittdmaén
uusia ja toimivampia ratkaisuja, joilla voidaan vastata potilaiden tarpeisiin.
Kokemusasiantuntijoiden ja terveydenhuollon ammattilaisten vélistd yhteisty6td tulee
kuitenkin edelleen kehittaa jotta kokemusasiantuntijoiden osaamista voidaan hyddyntaa entista

paremmin.

Kokemusasiantuntijatoiminnasta on runsaasti myonteisid kokemuksia ja tulevaisuudessa
toiminta tulee suurella todenndkoisyydelld laajenemaan ja kokemusasiantuntijat tulevat
tyoskentelem&dn  yh&  enemmén  ammattilaisten  rinnalla  (Rissanen  2015).
Kokemusasiantuntijatoiminnan tueksi tarvitaan kuitenkin lisda tutkimusta. Tulevaisuudessa
olisi syyta tutkia, kuinka kokemusasiantuntijoiden ja sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten
yhteistyotd voitaisiin  edelleen kehittdd kummankin osapuolen nakdkulma huomioiden.
Yhteistyon kehittdmisen kannalta olisi tarpeellista tutkia, millaista yhteistydmuotoja tarvitaan

toiminnan kehittamiseksi ja millaiset kummankin osapuolen roolit seké tehtévat voisivat olla.
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LIITE 2 Haastattelurunko

Haastattelurunko

1. Kuinka kauan olette toimineet kokemusasiantuntijana ja minka ”alan” kokemusasiantuntijana
toimitte?

2. Mista kuulitte ensimmadisen kerran kokemusasiantuntijatoiminnasta?
-Mika sai mielenkiintonne herédmaan toimintaa kohtaan?

3. Mika sai teidat hakeutuman kokemusasianuntijakoulutukseen?
-harkitsitko koulutukseen hakeutumista pitkaan?

4. Millaista tyota teette kokemusasiantuntijana?
5. Mika mielestdnne on tarkeinta tygssanne?
6. Mika tydssénne on parasta?
7. Mika tydssanne on haastavinta?
-Mita voisi kehittaa?

-Oletteko saaneet koulutuksesta mielestdnne riittdvdt “tyokalut” tyon tekemiseen?

-Onko ty6 mielestanne raskasta?

8. Oletko itse saaneet / Oletteko kaivanneet kokemusasiantuntijan apua?
-Mikali ette ole saaneet kokemusasintuntijan apua, uskotteko etta olisitte itse hydtyneet siita?

9. Tuleeko mieleenne vield jotain olennaista?



LIITE 3 Suostumus yksil6haastatteluun

SUOSTUMUS YKSILOHAASTATTELUUN

TtM opiskelija Elina Torro

PRO GRADU -TUTKIELMA kokemusasiantuntijoiden kokemuksia omasta tydstdan seka siita, kuinka heista
on tullut kokemusasiantuntijoita.

Minua (tutkittavan nimi) on pyydetty osallistumaan yllamainittuun pro gradu -
tutkielmaan liittyvaan haastatteluun. Haastattelu tulee kasittelemaan kokemuksiani

kokemusasiantuntijana toimimisesta.

Olen saanut kirjallisen tiedotteen yksiléhaastattelusta josta on ilmennyt riittdavat tiedot haastattelusta seka
sen yhteydessa suoritettavasta nauhoituksesta seka tietojen kasittelysta ja tuhoamisesta. Olen tietoinen,
ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoisuuteen perustuvaa ja tietojani kasitellaan
luottamuksellisesti eika niita luovuteta sivullisille. Tiedan, etta lopullinen pro gradu -tutkielma voi sisaltaa
lainauksia haastattelustani, mutta minua ei voi tunnistaa tekstista eikd nimeani mainita.

Tiedan, etta voin olla tutkimuseen liityvista kysymyksista yhteydessa Elina Torroon ja tiedan, etta voin
halutessani keskeyttaa tutkimukseen osallistumisen syyta ilmoittamatta.

Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tdhan haastatteluun, annan suostumuksen

sen nauhoittamiseen ja suostun vapaaehtoisesti haastateltavaksi.

Paikka ja aika Tutkimukseen osallistujan allekirjoitus



LIITE 4 Esimerkki analyysista

/ PELKISTETTY ILMAUS \ / ALALUOKKA \ 4 PAALUOKKA )

AUTENTTINEN ILMAUS

Halu péasta
hyddyntamaan
omia kokemuksia
muiden
auttamiseksi




AUTENTTINEN ILMAUS

H3: ”Varmaan se ettd méd voisin ndhdd ne vaikeatkin asiat mitkd oon
lapikdyny ei meni ihan hukkaan...”

H3:” Ja voisin hyddyntéa sitd (kokemuksia) niin et jonku toisen ei
tartteis kéyda ni mikés sen parempaa

H4:”Ja sitte voi olla asioita mitd kokemusasiantuntija on ite rimpiny
lapi. Mité ei valttamatta kaikkien tartteis rdmpia ni ois niita oikoteitd ja
vois helpottaa sitd toisen...”

HS5:”Asiat meni niiku meni ja jos sekin kokemus kddntyi jonku hyviks
edes hiukkasen verran ni sekdén ei ole hukkaan...”

/ PELKISTETTY ILMAUS \

Vaikeiden kokemusten hyddyntdminen

Vaikeat kokemukset toisten auttamiseksi

Toisen tilanteen helpottaminen omien
kokemusten avulla

Vaikeiden kokemusten hyddyntdminen
muiden hyvéksi

-

\_ /

ALALUOKKA \

Omat vaikeat
kokemukset toisten
avuksi

/ PAALUOKKA \

Halu péasta
hyodyntamaén
omia kokemuksia
muiden
auttamiseksi




