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Tama tutkimus on tapaustutkimus Mielenterveyden keskusliiton Yhteinen ymmarrys ja
avunanto mielenterveystydssé hankkeeseen (YYA-projekti) 2007-2010 liittyneestd koke-
mustutkimuskoulutuksesta ja -toiminnasta Kokkolassa. Kokemustutkimuskoulutuksen tar-
koituksena on antaa valmiuksia mielenterveys- ja pdihdekuntoutujille osallistua mielen-
terveystyon tutkimus- ja kehittdmistoimintaan. Kokkolassa kokemustutkimuskoulutus
liittyi kansainvéliseen Institutional Treatment, Human Rights and Care Assessment (IT-
HACA) -hankkeeseen, jossa oli tavoitteena kehittdd eurooppalainen tyokalu ithmisoike-
uksien ja terveydenhoidon toteutumisen arvioimiseksi mielenterveys- ja kehitysvammalai-
toksissa sekd asumispalveluissa.

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, mitd Kokkolan kokemustutkimustoimintaan osal-
listuneiden kokemukset kertovat palveluiden kayttajien osallistamisesta tutkimustyohon,
mielenterveys- ja péihdepalveluiden kansalaisldhtoisen ja kokemusperdisen kehittdmisen
mahdollisuuksista sekd kokemustutkimuksen merkityksestd toimijoille. Tutkimuksen ai-
neistona on kuuden kokemustutkijan ja kahden hankkeen vastuuhenkilon teemahaastat-
telut. Taydentdvana aineistona on Tampereen kokemustutkijaryhmén osallistuva havain-
nointi. Aineiston analyysimenetelmand on teoriaohjaava siséllénanalyysi, johon liittyy
mya0s aineistolahtdista sisallonanalyysia. Analyysini taustateoriana on Paulo Freiren prob-
lematisoivan ja vapauttavan kasvatuksen teoria.

Kokkolan kokemustutkimustoiminta osoittaa, ettd palveluiden kéayttajien osallistuminen
palveluiden arviointi- ja kehittdmistydhon on mahdollista. Koulutettavien kannalta koke-
mustutkimuksessa yhdistyy vertaisten ja ammattilaisten kanssa toteutuvan dialogisen vuo-
rovaikutuksen voimaannuttavat vaikutukset sekd yhteisen tavoitteen eteen yhdessa tehta-
van tyon konkreettinen palkitsevuus. Tdma tuottaa muutosprosessin, joka luo kuntoutumis-
ta ja uutta tutkijan identiteettid. Kokemustutkimus avaa tietd yhteiskunnallisista asioista
kiinnostumiselle ja aktiiviselle kansalaisuudelle. Kokemustutkimukseen osallistuminen on
suunnannut ammattilaisia kohti vuorovaikutteista horisontaalista asiantuntijuutta.

Avainsanat: kokemus, kokemustutkimus, dialogisuus, voimaantuminen, tutkijan identi-
teetti, osallisuus, vuorovaikutteinen asiantuntijuus
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JOHDANTO

Olen tyoskennellyt sosiaalityontekijanéd 25 vuotta enimmakseen psykiatrisessa terveyden-
huollossa seké sairaaloissa ettd mielenterveystoimistoissa Uudellamaalla ja Pirkanmaalla.
Koko ajan minua on jossain méérin hairinnyt ladketieteen ylivalta mielenterveystyon méaa-
rittdjand. Psykiatria on ladketieteen yksi erikoisala ja siksi hoito on ladkarijohtoista, mutta
mielenterveyden ongelmissa ja eldmantilannekriiseissé on kysymys paljon laajemmista el&-
man haasteista, jotka eivét ole pelkastaan ld&ketieteen avulla ratkaistavissa. Sosiaalisiin ti-
lanteisiin ja arkielamén ongelmiin liittyvia asioita laaketieteellistetadn, diagnosoidaan, pa-
tologisoidaan. Olen ollut huolissani tastd medikalisaatiosta ja ihmisten omien voimavaro-
jen ja sisaisen viisauden aliarvioimisesta ja kdyttamatta jattamisesta. Mielenterveyden jark-
kymisen taustalla on paljon sosiaalisia ongelmia, kuten ihmissuhdevaikeuksia, yksindisyyt-
t4, taloudellisia vaikeuksia, tydttomyytta seké erilaisia traumaattisia kokemuksia. Psykiat-
rinen ty0 on tiimityota ja tiimeissa tyoskentelee sosiaalityontekijoitd, joiden tehtdvana on
tuoda tdmé sosiaalinen ulottuvuus mukaan asiakkaiden tilanteiden ymmartdmiseksi seka
hoidon ja kuntoutuksen onnistumisen auttamiseksi. Sosiaalityontekijat toimivat kuitenkin
laéketieteellisen viitekehyksen sisélld, jossa hoito- ja kuntoutustyd ovat herkésti oire- ja
ladkekeskeisid. Toisaalta seké laakarit etta sosiaalitydntekijat ovat professioita, jotka tulkit-

sevat potilaiden hoidollisia tarpeita oman ammatillisen tiedon ja kokemuksen kautta.

Mika sitten on potilaan, asiakkaan, kuntoutujan, palveluiden kéyttdajan asema oman hoiton-
sa ja kuntoutuksensa méaarittelijana? Kuuluuko kuntoutujan ja hanen laheistensa &éni pal-
velujarjestelmassad? Nama kysymykset ovat saaneet itseni mietteliddksi ja kriittiseksi palve-
lujarjestelmaa kohtaan. Kuntoutuja on kuitenkin se, jolla on vélitontd kokemusta palvelui-
den kaytostd, hoidosta, kuntoutuksesta ja palveluiden toimivuudesta/toimimattomuudesta
tai vaille hoitoa jaamisestd, palvelun jonottamisesta sekd ennen kaikkea véliton kokemus
omista tarpeistaan. Osalla tyontekijoistdkin on tietysti omakohtaisia kokemuksia mie-
lenterveyspalveluiden kaytosta. Olen itse kokenut usein avuttomuutta ja riittdméattomyytta
asiakkaiden monien kysymysten edessa. Minulla ei ole niihin vastauksia eika voikaan olla,
silla on asiakkaiden omasta eldmastd kysymys, mika on heille tarkedd ja arvokasta. Jokai-
sen on itse tehtdvd omaa eldmaansa koskevat paatokset, sill4 valintojen ja niiden seuraus-
ten kanssa jokainen elaa sitten loppuelamansa. Se, mika minusta tuntuu hyvalta ratkaisulta,

ei ole sita valttdmatta toiselle, silld olosuhteemme, arvomme ja voimavaramme voivat olla



taysin erilaisia. Jokaisella meistd on oma eldman polkumme ja myods hoidossa ja kuntou-
tuksessa tulisi olla oikeus omiin valintoihin, silla kukaan muu kuin me itse ei voi tuntea
meita riittdvan hyvin. Miten siis saada palveluiden kéyttdjien &ani tasavertaisesti kuulu-

ville, heillehan palveluja tuotetaan ja heidan hyvinvoinnistaan on kyse.

N&ma tyokokemukseni ovat olleet vaikuttamassa siihen, etta kiinnostuin kokemustutki-
muksesta tutustuessani Mielenterveyden keskusliiton kaynnistdmaan kokemustutkimus-
koulutukseen. Kokemustutkimuskoulutuksessa on koulutettu mielenterveys- ja paihdekun-
toutujista kokemustutkijoita, jotka hyddyntavéat omia sairastumis-, kuntoutumis- seka pal-
veluiden kayttokokemuksiaan arvioidessaan ja kehittdessadn mielenterveys- ja péihdepal-
veluita. Suomessa kokemustutkimustoiminta on vasta alkumetreilldén, mutta esimerkiksi
Isossa-Britanniassa mielenterveyspalveluiden kayttajien tutkimustoimintaa on ollut jo pari-
kymmenta vuotta. Suomalaiseen kokemustutkimukseen onkin otettu mallia Isosta-Britanni-

asta ja myos ltaliasta.

Pro gradu -tutkielmani ensimmadisessa luvussa kuvaan palveluiden kéyttdjien tutkimustoi-
minnan kehittymista Isossa-Britanniassa ja kokemustutkimuksen taustaa ja syntyvaiheita
Suomessa. Tutkielmani toisessa luvussa kuvaan Kokkolan kokemustutkimuskoulutuksen ja
-toiminnan tapaustutkimuksen toteuttamista. Tutkimukseni tuloksia kasittelen luvussa kol-
me kokemustutkijoiden osalta ja luvussa nelja hankkeen vastuuhenkildiden ja ammatti-
laisten osalta. Luvussa viisi teen teoreettista yhteenvetoa tutkimustuloksista ja peilaan ko-
kemustutkimusta Paulo Freiren sorrettujen pedagogiikkaan. Viimeisesséd luvussa kuusi on

tutkimustulosten yhteenveto ja ndkymié tulevaisuuteen.



1 KOHTI SUOMALAISTA KOKEMUSTUTKIMUSTA

1.1 Kokkolan kokemustutkimuskoulutus tutkimuskohteena

Tutkimukseni on tapaustutkimus Mielenterveyden keskusliiton Yhteinen ymmérrys ja
avunanto mielenterveystydssa -hankkeeseen (Y YA-projekti) 2007-2010 liittyneesta koke-
mustutkimustoiminnasta Kokkolassa. YYA-hankkeessa kehitettiin paikallisen ja seu-
tukunnallisen mielenterveystyon palvelujérjestelmaé niin, etta palveluiden kayttéjien osal-
listumismahdollisuuksia lisattiin. (Salo 2007, 3.) YYA-hanke oli Raha-automaattiyhdistyk-
sen rahoittama ja jatkui vuoden 2010 loppuun asti. Hankkeen puitteissa toteutettiin kolme
kokemustutkijakoulua, ensimmainen Imatralla 2007, toinen Kokkolassa 2008 ja viimeisin
Tampereella 2009. Kokemustutkijakoulun tarkoituksena on antaa valmiuksia mielenterve-
ys- ja pdihdekuntoutujille osallistua mielenterveystyon tutkimus- ja kehittamistoimintaan.
Kokemustutkimuksessa kokemuksia sairastumisesta, palveluiden kaytosta ja kuntoutumi-
sesta kdytetddn tutkimustyon ldhtokohtana ja tutkimusvalineend. Kokemustutkimuskoulu-
tuksessa tavoitteena on, etta koulutuksen kaynyt saa valmiuksia toimia tutkimushankkeen
ja tutkimusryhman jasenend, osaa hyodyntéa tutkimustydssa kokemuksiaan potilaana, kun-
toutujana ja kansalaisena ja oppii tekeméén tutkimushaastatteluja. Koulutuksessa kaydaéan
lapi kokemustutkimuksen perusteita, kuten tieteellisen tiedon ja kokemustiedon suhdetta,
kokemuksen kasitettd ja oman kokemuksen hyddyntamista seka hoitokéytantdjen kehitta-
mistd kokemustiedon pohjalta. Koulutukseen kuuluu oman eldméntarinan kirjoittaminen ja
sen esittely vertaisryhmassa. Lisaksi koulutuksessa opiskellaan haastattelututkimuksen pe-
rusteita ja haastattelutekniikoita. (Salo 2008, 1-2.)

Kokemustutkimus on Suomessa uutta kokeiluasteen toimintaa ja tutkimukseni on tdmén
pilottitoiminnan kuvaamista siihen osallistuneiden kertomusten kautta. Ensimmaisen ker-
ran tutustuin kokemustutkimukseen Mielenterveyden keskusliiton jérjestdamien Mielen-
terveysmessujen kokemustutkimusseminaarissa marraskuussa 2008, jossa Imatran ja Kok-
kolan kokemustutkijat kertoivat tutkimustydstaan. Seminaarissa julkaistiin Peter Beres-
fordin ja Markku Salon “Kokemuksen muodonmuutos” -Kirja, joka on ollut sen jalkeen
kokemustutkimuskoulutuksen oppikirjana. Osallistuin myds vuonna 2009 Mielenterve-
ysmessujen kokemustutkimusseminaariin. Tuolloin seminaariin osallistui sosiaalityén

tohtorikoulutettava Joanna Fox luennoiden Ison-Britannian kéyttajaléhtoisesta tutkimuk-



sesta ja sen teoriataustasta. Tassékin seminaarissa kokemustutkijat esittelivat eri paikka-
kuntien kokemustutkimustoimintaa ja tutkimusten tuloksia. Tein seminaarin esitelmista
esseen maisteriopintoihini liittyen. N&issa seminaareissa sain perustietoa kokemustutki-
muksesta ja seminaarit innostivat tutkimaan kokemustutkimusta laajemmin. Valitsin ko-
kemustutkimuksen pro gradu -tutkimukseni aiheeksi syksylla 2009. Kokemustutkimukses-
sa pyritadn aitoon kansalaislahtOisyyteen osallistamalla palveluiden kayttdjia palveluiden
suunnitteluun, arviointiin ja kehittdmiseen. Taménkaltainen toiminta on kiinnostanut minua
oman sosiaalitydntekijan tyoni nakékulmasta jo aiemmin ja halusin sen vuoksi lahemmin

tutkia kokemustutkimuksen toteuttamisen mahdollisuuksia, edellytyksia ja merkitysta.

Paadyin valitsemaan Kokkolan kokemustutkimustoiminnan tutkimustapaukseksi, silla
Kokkolassa on tehty eniten kansainvalista yhteisty6td ja Kokkolan kokemustutkijat ovat
perustaneet yhdistyksen Keski-Pohjanmaan kokemustutkijat ry:n kokemustutkimuksen
vakiinnuttamiseksi Keski-Pohjanmaalle. Kokkolassa kokemustutkijakoulutus aloitettiin
1.4.2008 tasmakoulutuksena kansainvaliseen ITHACA-hankkeeseen liittyen. Sosiaali- ja
terveydenhuollon kehittdmis- ja tutkimuskeskus (Stakes, nykyinen Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos, THL) osallistui 1.5.2007-30.4.2010 Lontoon King's College -yliopiston
koordinoimaan Institutional Treatment, Human Rights and Care Assessment (ITHACA)
-hankkeeseen, jossa oli tavoitteena kehittdd eurooppalainen tyokalu ihmisoikeuksien ja
terveydenhoidon toteutumisen arvioimiseksi mielenterveys- ja kehitysvammalaitoksissa.
Lisaksi hanke pyrki tunnistamaan ja valittdaméaan hyvid kaytantoja ihmisoikeuksien, ih-
misarvon ja fyysisen terveydentilan turvaamiseksi mielenterveyskuntoutujille ja psyyk-

Kisesti vajaakuntoisille laitoksissa ja asumispalveluissa. (Salo 2010a, 17-18, 23.)

Suomessa ITHACA-hankkeen keskeiseksi tavoitteeksi asetettiin laitospalveluiden kaytta-
jien osallistuminen palveluiden laadun kehittdmiseen. T&té varten koulutettiin Kokkolassa
mielenterveys- ja paihdepalveluita kayttaneitd kokemustutkijoita tekeméan arviointikayn-
tejd psykiatrisiin sairaaloihin ja asumispalveluihin sek& osallistumaan kokemusarvioinnin
kehittdmiseen. Kaytannossa ITHACA-hanke toteutettiin Keski-Pohjanmaalla Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen Vaasan alueellisen toimipaikan ja Mielenterveyden keskusliiton
YYA-hankkeen yhteistyond. Vuoden 2008 alusta hankkeelle palkattiin seutukunnallinen
koordinaattori. (Salo 2010a, 18.) Vuotta aikaisemmin Imatralla oli koulutettu Suomen en-
simmaéiset kokemustutkijat Italiasta ja Englannista saadun esikuvan mukaisesti. Imatran

kokemustutkijakoulussa luotu koulutusohjelma oli pohjana Kokkolan kokemustutkijakou-
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lun opetukselle. (Markku Salon haastattelu.) Kokemustutkimuskoulutuksen alusta alkaen
koulutus on toteutettu Mielenterveyden keskusliiton ja Diakonia-ammattikorkeakoulun yh-
teistydna. Koulutusohjelman ja pedagogisen prosessin rakentamisesta on vastannut Diako-
nia-ammattikorkeakoulun tutkimuspééllikkd Susanna Hyvari. (Salo & Hyvéri 2011, 18.)
Kokkolan kokemustutkijakoulusta valmistui 12 kokemustutkijaa toukokuussa 2008. Heista
kahdeksan osallistui aktiivisesti hankkeeseen koulutuksen jalkeen. Kolme kokemustutkijaa
osallistui ITHACA-hankkeen jarjestdamaan ihmisoikeuksien arviointia késittelevaan koulu-
tukseen Budapestissé lokakuussa 2008. (Salo 2010a, 23.)

Oman tutkimukseni osallistuvan havainnoinnin aloitin Tampereen kokemustutkimusryh-
man tydskentelya seuraten helmikuusta 2010 l&htien. Heindkuussa 2010 tein koehaastat-
telut Tampereella haastatellen kolmea Tampereen kokemustutkimuskoulutuksen kéynytta
kokemustutkijaa. Kokkolan tutkimushaastattelut tein loka-marraskuussa 2010. Haastat-
teluja tehdesséni syksylla 2010 hankkeessa oli Kokkolassa mukana seitseman kokemus-

tutkijaa, joista haastattelin kuusi kokemustutkijaa.

1.1.1 Haastatellut kokemustutkijat

Haastatelluista kokemustutkijoista naisia on kolme ja miehid on kolme ja he ovat ikdjakau-
maltaan 39-55 -vuotiaita. Kaikki kokemustutkijat ovat olleet tydelaméassa ja neljalla koke-
mustutkijalla on kaksi tai useampia ammatteja. Ammattien kirjo on laaja: péivéhoitaja, 1&-
hihoitaja, postimies, hotellin vastaanottovirkailija, konepuuseppd, kirvesmies, veneenra-
kentaja, taksiautoilija, talonmies, muusikko, laakari. Tutkimushetkella kokemustutkijoista
kaksi on tyoelamassd, kaksi on maaraaikaisella kuntoutustuella ja kaksi on tyokyvytto-

myyseldkkeella mielenterveydellisista syista.

Haastatelluista kokemustutkijoista viidelld on ollut mielenterveysongelmia diagnoosien
vaihdellessa eriasteisesta masennuksesta ja traumaperaisesta stressireaktiosta kaksisuun-
taiseen mielialahdirioon. Kaikilla viidellda kokemustutkijalla on kulunut useita vuosia tai
jopa vuosikymmenid psyykkisen oireilun alkamisesta ja hoitoon hakeutumisesta. YKksi
haastatelluista kokemustutkijoista on pédihdekuntoutuja. Haastateltavien mielenterveys- ja
paihdepalveluiden kayttd on ollut pitkdaikaista. Haastateltavat ovat olleet seuraavien sosi-
aali- ja terveydenhuollon palveluyksikdiden asiakkaina: mielenterveystoimisto/psykiatrian

poliklinikka, psykiatrinen sairaala, katkaisuhoitoasema, A-klinikka, paihdekuntoutuslaitos,
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perheneuvola, sosiaalitoimisto, terveyskeskus, ammatillisen kuntoutuksen kuntoutuslaitos.
Kokemustutkijoilla on siis laaja-alaista kokemusta avo- ja laitospalveluista, psykiatrisesta
ld&kehoidosta, terapeuttisista hoitosuhteista, pdihde-, perhe- ja ammatillisesta kuntoutuk-
sesta ja sosiaalityostd. Yhdelld kokemustutkijalla on omakohtaista kokemusta tahdosta
rilppumattomasta psykiatrisesta osastohoidosta ja leposide-eristyksesté. Lisaksi yksi koke-
mustutkija kertoo saaneensa merkittdvaa apua psyykkiseen oireiluunsa meditaatiosta.

Haastateltavista viisi on osallistunut vertaistukiryhmiin, kuten AA-ryhmiin tai mielenterve-
ysyhdistyksen vertaisryhmiin. Kokkolassa toimii Keski-Pohjanmaan sosiaalipsykiatrinen
yhdistys, joka jarjestdd mielenterveyskuntoutujille vertaistukitoimintaa ja avotydtoimintaa.
Haastatelluista kokemustutkijoista kolme on osallistunut sosiaalipsykiatrisen yhdistyksen
avotyotoimintaan, kaksi heistd toimien vertaistukiryhmien ohjaajina. Kokemusasiantuntija-
tehtdvistd kahdella kokemustutkijalla on kokemusta ennen kokemustutkijakoulua. He ovat
kayneet kertomassa omaa kuntoutumistarinaansa kuntoutujille ja ammattilaisille. Joten
haastatellut kokemustutkijat ovat olleet aktiivisia toimijoita yhdistystoiminnan ja vertais-
tuen piirissd. Ainoastaan yhdelld kokemustutkijalla ei ole aiempaa kokemusta yhdistys-

toiminnasta.

Haastatelluista kokemustutkijoista kolme sai tiedon kokemustutkijakoulusta lehti-ilmoi-
tuksen kautta, kaksi sosiaalipsykiatrisen yhdistyksen avotyon vetdjan kautta ja yksi sai
kirjeitse tiedon aiemman hoitopaikkansa kautta. Hankkeen koordinaattori oli tiedottanut
kokemustutkijakoulusta Kokkolan alueen mielenterveys- ja paihdepalveluyksikdihin seké
laittanut koulutuksesta ilmoituksen paikalliseen sanomalehteen. Yksi kokemustutkimus-
koulutukseen hakeutuneista haastatelluista oli kuullut Imatran kokemustutkijakoulusta ja
oli kiinnostunut nimenomaan tutkimustyosta. Muilla haastatelluilla kokemustutkijoilla ei
ollut ennakkotietoa kokemustutkimuksesta, vaan koulutukseen hakeutuminen oli heille

hyppy tdysin tuntemattomaan.

1.1.2 Tutkimuksen tavoite ja tutkimustehtava

Tapaustutkimuksessani olen pyrkinyt kuvaamaan, miten Suomessa ja erityisesti Kokkolas-
sa on tehty kayttajalahtoistd ja kokemusperéistd laadullista tutkimusta toiminnan pilotti-
vaiheessa ja miten Ison-Britannian mallia on tdnne sovellettu. Tutkimuksessani olen

kerdnnyt tietoa Kokkolan kokemustutkijoilta ja hankkeen vastuuhenkil6iltd teemahaas-
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tattelumenetelmalla kokemustutkimukseen osallistumisesta sekd toiminnan sisalloista ja
toimintalogiikasta. Liséksi olen tutustunut hankkeen Kkirjallisiin suunnitelmiin, loppu-
raporttiin ja Y'YA-hankkeen viiteen julkaisuun. Taydentavéna aineistona minulla on ollut
osallistuva havainnointi Tampereen kokemustutkimuskoulutuksen kenttavaiheessa, jossa
olen ollut seuraamassa neljaa tutkimushaastattelua, tietokonepohjaisen analysointiohjelman
(Atlas-ohjelma) opiskelua ja tytpajoissa tapahtunutta aineiston analysoinnin ja raportin
Kirjoittamisen opiskelua. Olen toiminut Tampereen kokemustutkimusryhman yhdyshen-
kilona tutkimusaineiston analysointi- ja raportin Kkirjoittamisvaiheessa lokakuusta 2010 ke-
sékuuhun 2011. Yhdyshenkilond huolehdin l&hinn& ryhmén kokoontumisten kaytannon
jarjestelyista ja osallistuin ryhmén tutkimuskokoontumisiin. Tampereen kokemustutki-
musryhman osallistuvan havainnoinnin kautta olen saanut konkreettista tietoa ja koke-
musta, miten koulutuksen kenttatydvaiheessa tydpajatydskentelyprosessi ja tutkimus-
ryhman tyoskentely on edennyt. Tampereen koulutukseen on sovellettu Imatran ja Kokko-

lan kokemustutkimuskoulutusten koulutusohjelmia.

Tutkimukseni on yhden tapauksen eli Kokkolan kokemustutkimuskoulutuksen tutkimus.
Analyysitasona on siis projektin taso, mité yksildiden tarinat ja kirjalliset dokumentit ker-
tovat kokemustutkimustoiminnasta Kokkolassa. Tavoitteenani on ollut tutkia, mita Kokko-
lan kokemukset kertovat palveluiden kéyttajien osallistamisesta tutkimustyéhon, mielenter-
veys- ja paihdepalveluiden kansalaislahtoisen ja kokemusperéisen kehittdmisen mahdolli-
suuksista sekd kokemustutkimuksen merkityksesta siihen osallistuville. Tutkimuksessani
olen pyrkinyt vastaamaan kahteen tutkimuskysymykseen:

1. Mitd kokemustutkimuskoulutukseen ja kokemustutkimukseen osallistuminen

merkitsee koulutettaville ja hankkeen vastuuhenkilGille?

2. Miten kokemustutkijat hyodyntavat omia kokemuksiaan kuntoutumisesta ja

mielenterveys- ja paihdepalveluiden kaytosta tutkimustydssa?

1.2 Kokemustutkimuksen lahtokohdat ja keskeiset kasitteet

Kokemustutkimuksen laht6kohtana on ihmisten omakohtainen kokemus ja kokemusperéi-

nen tieto. Kokemustutkimus perustuu teoriaan, jonka mukaan mitd suurempi on vélittdbmén
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kokemuksen ja sen tulkinnan valinen etéisyys, sitd todennakdisemmin ndin muodostuva
tieto on epétarkkaa, epdluotettavaa ja vaaristynyttd. Tama teoria on syntynyt havainnoista,
kuinka erityisesti syrjaytymista kokeneiden, vahan valtaa omaavien ihmisten asiat ovat ja
kuinka heitd on kohdeltu huonosti ja kuinka heidan tietojaan ja kokemuksiaan on usein j&-
tetty huomiotta. Teorian avulla on pyritty ymmaértdmaan asiantilaa ja saamaan siihen paran-
nusta. (Beresford&Salo 2008, 17, 19.)

Suomessa kokemustutkimus on talla hetkellda mielenterveys- ja/tai paihdekuntoutujien yk-
sin tai ryhmassa tekemadn tutkimusta, joka perustuu omaan ja jaettuun reflektiiviseen ko-
kemukseen sek& tutkimustyon koulutukseen. Kokemuksen merkitys kokemustutkimukses-
sa voidaan jakaa neljaan ulottuvuuteen: kokemuksen kayttd tutkimusmenetelmand, omat ja
muiden kokemukset tutkimuksen kohteena, reflektoidun kokemuksen kayttd tiedon arvi-
ointimenetelmand ja reflektoidun kokemuksen kéytté arviointitiedon tuottamisessa. (Salo
2010a, 21.)

Kokemustutkijakoulutuksessa on tavoitteena antaa valmiuksia tutkimus- ja kehittamistyo-
hon yhdessa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten ja ammattitutkijoiden kanssa. Pyrki-
myksend on pitkalla tdhtadimell& saada aikaan muutosta palvelukulttuurissa ja palvelujérjes-
telmassa kohti kayttajalahtoisyyttd ja kansalaisdemokraattista palvelujen tuotantoa. (Salo
2010a, 68, 71-72.) Dialogisuus ja osallisuus ovat keskeisié asioita kokemustutkimuksessa.
Dialogisuudella tarkoitan tassd yhteydessa vuorovaikutuksellista keskustelua, jossa tavoit-
teena on sellaisen uuden yhteisen ymmarryksen 16ytyminen, jota osapuolten ei ole mahdol-
lista yksin saavuttaa (Immonen 2005, 28). Osallisuudella tarkoitan kokemustutkimuksen
yhteydesséd palveluiden kéyttdjien asiantuntijuuden hyvéksymistd, huomioimista ja hyo-
dyntamista. (Laitila 2010, 145). Kokemustutkimustoiminnassa tavoitteena on, ettd dialo-
gisuus ja osallisuus toteutuvat sekd koulutusprosessissa ettd palveluiden arvioinnissa ja

kehittamisessa.

Kokemustutkimuksen pedagogisessa ja tutkimustydn prosessissa lahtokohtina olevien dia-
logisuuden, osallisuuden ja yhteiskunnallisten muutostavoitteiden my6td kokemustutki-
muksessa on paljon yhtymakohtia Freiren sorrettujen pedagogiikkaan. Freire kuvaa vapau-
tuksen teoriassaan, kuinka sortavaksi muodostuneen todellisuuden seurauksena ihmiset ja-
kautuvat sortajiin ja sorrettuihin. Sorrettujen on vapautuakseen sorrosta taisteltava yhdessa

niiden kanssa, jotka osoittavat heille aitoa solidaarisuutta. Sorrettujen on aluksi saavutetta-
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va Kriittinen tietoisuus sorrosta tdmén taistelun kdytannon kautta. YKksi vapautumisen suu-
rimmista esteistd on sortava todellisuus, joka pyrkii tukahduttamaan ihmisten tietoisuuden
ja sopeuttamaan vallitseviin olosuhteisiin. Sorretuiksi itsensa tunnistavien on oltava muka-
na kehittdmassé vapautukseen johtavaa pedagogiikkaa. Inhimillistymiseen, tdydempaan ih-
misyyteen tahtadavan pedagogiikan ensimmaisessa vaiheessa sorretut paljastavat sorron
maailman ja sitoutuvat sen muuttamiseen tietoisessa toiminnassa, praksiksessa. Toisessa
vaiheessa tdma pedagogiikka lakkaa kuulumasta vain sorretuille ja siitd tulee kaikkien ih-
misten pedagogiikkaa paattyméattdmassa vapautuksen prosessissa. Molemmissa vaiheissa
oleellista on syvéllisen toiminnan kautta valtaapitdvan kulttuurin vastustaminen. Ensim-
maisessa vaiheessa muutos nakyy sorrettujen tavassa tarkastella sorron maailmaa. Toisessa
vaiheessa muutoksessa on kyse niiden myyttien hylkaamisesta, jotka vanha jarjestys on ke-
hittdnyt ja jotka vaanivat vapautuksen pedagogiikan synnyttdméaa uutta jarjestysta. Freire
madrittelee sortotilanteeksi jokaisen tilanteen, jossa ihminen kayttad objektiivisesti toista
hyvakseen tai estdd tatd tavoittelemasta asemaa itsendisend ja vastuullisena persoonana.
(Freire 2005, 44, 52-57.)

Freiren teoria on syntynyt Suomeen verrattuna varsin erilaisessa yhteiskunnassa eika ole
sen vuoksi suoraan sovellettavissa Suomeen. Lisaksi Freire kdyttdd abstraktia kumouk-
sellista kieltd seké polarisoivia karjistyksid, kuten sorretut ja sortajat. (Tomperi&Suoranta
2005, 215-216.) Freiren teoriassa lahdetdan pedagogisesta prosessista, jossa oman tilan-
teen tiedostamisen ja ryhmassa tapahtuvan koulutuksen kautta sorretut motivoituvat poliit-
tiseen muutostyohon ja vaikuttamiseen omien olosuhteidensa parantamiseksi. Kokemustut-
kimuksessa on samantyyppisestd pedagogisesta prosessista ja poliittiseen vaikuttamiseen
tahtadvasta toiminnasta kyse, joten naiden yhtymékohtien johdosta mietin tutkimusta suun-
nitellessani Freiren teorian sovellettavuutta tutkimusaineistoni analysointiin. Palaan Freiren

teoriaan tarkemmin tutkimukseni empiirisessa osuudessa.

Kokemustutkimuksessa pitkan aikavélin tavoitteena on saavuttaa aito yhteistyo palveluiden
kayttajien ja ammattilaisten valille palveluiden yhteisen kehittdmisen mahdollistamiseksi ja
kaikkien osapuolien kehittdmistyohon sitouttamiseksi. Vuorovaikutteinen horisontaalinen
asiantuntijuus, jossa korostetaan asiakkaan kokemustiedon huomioon ottamista tyon-
tekijan asiantuntijatiedon ohella voisi antaa hyvét edellytykset aidon yhteistyosuhteen syn-
tymiselle (Raunio 2009, 165-166). Tahan asiantuntijuuden pohdintaan palaan yksityiskoh-

taisemmin tutkimustulosten yhteydessa.
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Kokemustutkimus on uutta toimintaa Suomessa ja kokemustutkimukseen liittyvat suoma-
laiset kasitteet ovatkin viel& muotoutumisvaiheessa ja jatkuvassa muutoksessa. Kasitteiden
osalta on muistettava, ettd ne eivét ole vain viattomia sanoja eika kieli pelkéstaan auttami-
sen valine, vaan valitulla késitteella méaaritelld&n palvelun kohde. Kaikki késitteet ovat mo-
niulotteisia, ongelmallisia ja ne kuvaavat vain tiettyja aspekteja sosiaalisesta suhteesta mui-
den nakokulmien kustannuksella. Termit viittaavat erilaisiin identiteetteihin, erilaisiin l&h-
tooletuksiin ja erilaisiin valtasuhteisiin. Késitteet ovat kontekstisidonnaisia ja sosiaalisesti
rakentuneita. Tarkeda on olla tietoinen kaytettyjen késitteiden vahvuuksista ja rajoitteista.
(McLaughlin 2009, 13, 19-20.)

1.2.1 Kokemus ja tulkinta

Kokemuksen késite on keskeinen, silla kokemustutkimuksessa hyddynnetdédn omakohtaisia
kokemuksia tutkimuksen valineend. Henkilékohtainen kokemus on sit4, mitd meille tapah-
tuu ja sitd, keitda olemme identiteetiltdmme. Kokemus on siis sekéd ihmisenéd olemista etta
jonkun tapahtumista jollekulle. (Beresford&Salo 2008, 39.) Kokemus syntyy vuorovaiku-
tuksessa todellisuuden kanssa ja kokemuksellisuus on ihmisen maailmasuhteen perusmuo-
to (Laine 2010, 29). Omakohtaisella kokemuksella tarkoitetaan jonkin itselle tapahtuneen
asian seurauksena muodostunutta tietoa. Kokemus voi olla dkillinen tai pitkaaikainen seka
toisaalta ainutlaatuinen tai tavanomainen. Samakin kokemus voi olla toiselle ihmiselle ar-
kinen ja toiselle harvinainen. Erityislaatuiset kokemukset voivat muuttaa ihmista. (Beres-
ford&Salo 2008, 39.) Inhimillinen kokemus rakentuu kolmesta sisékkaisestd kokemusmuo-
dosta, yksilollisestd (singulaarinen), yhteisollisestd (partikulaarinen) ja yleispatevasta
(reflektoitu) kokemuksesta. Yksildiden yhteiskunnallisen aseman erilaisuus méérittad myos
heidan kokemustensa erilaisuutta. (Salo 2010a, 19.) Mielenterveyspalveluiden kéyttajien
kokemusperusta eroaa muiden kokemuksista, silld mielenterveyspalveluiden kayttoon liit-
tyy vastentahtoisen hoidon ja muiden itsemadradmisoikeutta rajoittavien toimenpiteiden
mahdollisuus. Lisaksi mielenterveysongelmiin liittyy kulttuurista leimautumista ja syrjin-
tad. (Salo&Hyvari 2011, 170-171.)

Kaikki, mitd koemme ja kaikki, mitd meille tapahtuu ja ylipaataan yhteiskunnassa tapahtuu
on tulkinnanalaista. Tulkinta on olennainen osa tiedon rakentamisprosessia. Tulkinnassa
pyrimme ymmartdmaan kokemustamme ja antamaan sille merkityksen. Tulkintaprosessi

on seka tietoista ettd tiedostamatonta ja ajallisesti se voi tapahtua valittomasti tai jatkua
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pitk&dan. Kokemuksia voi tulkita monella tavalla ja tulkinta voi muuttua. Toiset ihmiset
voivat tulkita kokemuksiamme ja toiset voivat jopa kyseenalaistaa omia tulkintojamme
kokemuksistamme. (Beresford&Salo 2008, 40-41.) Kokemus siis muotoutuu merkitysten
kautta ja merkitysten lahde on yhteisd, jossa kasvamme ja johon meidat kasvatetaan.
Merkitykset ovat intersubjektiivisia ja kulttuurisidonnaisia. Toisaalta jokainen yksilé on
erilainen ja my0ds télla erilaisuudella on merkitysta. (Laine 2010, 29-30.)

1.2.2 Kokemustieto

Mielenterveyskuntoutujan kokemustiedossa on kysymys psyykkista sairastamista koske-
vasta kuvauksesta, jossa valittomaan kokemukseen on otettu etdisyyttd ja se on tyostetty
osittaiseen propositio- eli vaitelausemuotoon ( Auranheimo 2008, 14). Kokemustiedolla
tarkoitetaan oirekuvausta laajempaa sairauden kuvausta, kyse on mielenterveydenhéirion
kanssa elamisestd ja sen kanssa selviytymisestd jokapéivaisessd elaméssa ensimmaéisen
persoonan subjektiivisena kokemuksena. Mielenterveyskuntoutujan kokemustiedossa yh-
distyvat kolme tiedonlajia: faktatieto, taitotieto ja tuttuustieto (the knowledge by
acquaintance). Tuttuustiedon mukaan meill& on olemassa tietoa valittémista kokemuksis-
tamme. (Auranheimo 2008, 13, 15.) Faktatiedon osalta kokemustietoon liittyy singulaarista
tietoa yksittéisista tapahtumista ja havainnoista (omasta sairastamisesta ja kuntoutumises-
ta), yleistettdvaa tietoa tietyissa rajoissa (samankaltaisuudesta toisten kokemusten kanssa,
vélineellisté tietoa (neuvoista ja keinoista) sekd arvioivaa tietoa (kohteen arviointi suhtees-
sa johonkin annettuun arvojarjestelmaan). Teoreettisesti kokemustiedon substanssi on siis
varsin heterogeeninen ja tieto-opillisesti haasteellinen tutkittavaksi. (Auranheimo 2008, 15;
Niiniluoto 1997, 55-56.)

Kokemustiedolla on l&heinen yhteys hiljaiseen tietoon. Tdma yhteys on mielenkiintoinen,
silld se lahent&a usein polarisoitua hoidettavan ja hoitajan valistd suhdetta, koska hiljaista
tietoa on molemmilla osapuolilla. (Auranheimo 2008, 6-7.) Hiljaisen tiedon kasitteen kek-
sijand pidetty Michael Polanyi kiteytti hiljaisen tiedon olemuksen sanomalla, etté tiedam-
me enemman kuin pystymme kertomaan (Polanyi 1966, 4). Ihmisilla on paljon tietoisuutta,
jota he eivét osaa verbaalisesti ilmaista, mutta joka nakyy heidén toiminnassaan erilaisina

tapoina, rutiineina, k&ytantoina ja tuntemuksina (Nuutinen 2010, 1).
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1.2.3 Potilas, asiakas, kuluttaja, palvelunkayttgja ja selviytyja

Potilas sanalla on pitk& historia ja se on edelleen terveydenhuollossa yleisesti kaytetty ter-
mi hoidon kohteesta/asiakkaasta/palvelunkéyttajasta. Potilas termind liittyy biol&éketie-
teelliseen malliin. Kehossa on ladketieteellisesti diagnosoitu sairaus, poikkeama normaa-
litilasta, joka vaatii hoitoa la&ketieteen asiantuntijoilta. Potilaaseen liittyy passiivinen hoi-
don kohteena olemisen rooli. Ainoa aktiivinen toiminta on seurata laakarin ohjeita, siis val-
ta pysyy laakarilla, asiantuntijalla. Sosiaalitytssa kéytetdén asiakas sanaa, johon kuitenkin

liittyy sama passiivinen rooli kuin potilaaseenkin. (McLaughlin 2009, 11-13.)

Kuluttaja (consumer, customer) sen sijaan viittaa rationaaliseen henkil6on, joka on kykene-
va pitdmaan kiinni oikeuksistaan ja tekeméaan itsed palvelevia valintoja palvelumarkkinoil-
la. Mutta onko sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden kayttéjilla edellytyksié toimia ra-
tionaalisina kuluttajina? (McLaughlin 2009, 12-14.) Kuluttajandkokulma soveltuu hei-
kosti kansalaisten palveluiden kayttokokemusten kuulemiseen. Mielenterveys- ja paihde-
palveluiden vaikutukset asiakkaiden elaméén eivat tule nékyviin vain yksittaisia palvelu-
tuotteita arvioimalla. Kuluttaja on aina yksilo, mutta hyvan eldman edistdmiseen liittyy
yhteisollisyys, eri yhteisoihin kuuluminen sek& yhteiseen paatoksentekoon osallistuminen.
(Hyvari&Salo 2011, 14.)

Englanninkielisessé Kirjallisuudessa kéytetddn usein mielenterveyskuntoutujien tutkimus-
toiminnan yhteydessd termeja service user research ja survivor research. Service user ku-
vaa ennen kaikkea kokemusta palveluiden kaytosta, mutta kéayttajalahtdisessa tutkimus-
toiminnassa on kyse myds sairastumiseen ja kuntoutumiseen liittyvien kokemusten hyo-
dyntamisestd tutkimuksessa. Lisaksi voidaanko psykiatrista tahdosta riippumatonta sairaa-
lahoitoa eli pakkohoitoa kutsua neutraaliksi palveluiden kaytoksi. Survivor puolestaan tar-
koittaa psyykkisista vaikeuksista ja psykiatrisesta hoidosta selviytyjad. Suomen kielessa
selviytyja ja selviytyminen ovat sanoina ongelmallisia, silla selviytyminen tulee l&helle
psykologian coping-termid, mik& kokemustutkimuksen yhteydessd on harhaanjohtava ter-
mi. Toisaalta kaikilla kokemustutkijoilla ei ole selviytymiskokemusta. (Beresford&Salo
2008, 115-116.)

17



1.2.4 Kokemusasiantuntija ja kokemustutkija/kokemusarvioija

Suomen- ja englanninkielisessa kirjallisuudessa sekd kaytannén toiminnassa kaytetdan
my06s kokemusasiantuntijan-nimikettd (expert by experience). McLaughlin (2009, 18) tuo
esille ongelmallisen asiantuntija-kasitteen, miten madritell&an kriteerit asiantuntijuudelle ja
pitéd sen vuoksi palvelunkayttaja-nimikettd neutraalimpana. Sosiaali- ja terveysministerion
(2009, 20) maaritelman mukaan ”Kokemusasiantuntijoilla tarkoitetaan henkil6ita, joilla on
omakohtaista kokemusta mielenterveys- ja paihdeongelmista, joko niistd itse karsivana,
niistd toipuneena tai palveluita kayttdneend tai omaisena tai ldheisend”. Kokemustutkija/-
arvioija voidaan puolestaan madaritelld kokemusasiantuntijaksi, joka toimii palveluiden

suunnittelussa, kehittdmisessa ja arvioinnissa.

Tassd tutkimuksessani keskityn nimenomaan mielenterveys- ja paihdekuntoutujien osal-
listumiseen tutkimustoimintaan ja englanninkielisilla termeilld sita voisi kutsua survivor
research tai mental health service user research. Tutkimustani aloittaessani Suomessa oli
paadytty kokemustutkija ja kokemustutkimus -termeihin ainakin toistaiseksi ja koettu nai-
den termien kuvaavan osuvimmin mielenterveys- ja paihdepalveluiden kayttdjien tutkimus-
toimintaa (Beresford& Salo 2008, 116). Kokemustutkimus-termilla halutaan korostaa, et-
tei palveluiden kayttdjilla ole pelkastadn kokemuksia palveluiden kéytostd, vaan myods
sairastumisesta, syrjaytymisesta ja kuntoutumisen eri vaiheista, joilla ei valttamatta edes
ole merkittdvéa yhteyttd palveluiden kéyttéon (Salo&Hyvéri 2011, 170). Kokemus-
tutkimus-termia kaytetd&dn myos Kokkolan koulutussuunnitelmassa (Salo 2008, 1).

Talla hetkelld Mielenterveyden keskusliitossa kokemustutkimusta vakiinnutettaessa on
paadytty kokemusarviointi-kasitteeseen. Perusteena késitteen muutokseen on sekaannuk-
sen valttdminen akateemisen tutkijakoulutuksen kanssa. Toisaalta kokemustutkimuksen ka-
site voi aiheuttaa sekaannusta, silld fenomenologisessa tutkimuksessa puhutaan koke-
muksen tutkimuksesta eli siitd, kun akateeminen tutkija tutkii tutkimuksen kohteena ole-
vien kokemuksia. Kokemustutkijoiden tekemadssad tutkimustydsséd on lisaksi kyse palve-
luiden arviointitutkimuksesta. Téssa tutkimuksessa olen paatynyt nimikkeisiin kokemus-
tutkimus ja kokemustutkija, koska naitd termejé kéytettiin Y YA-hankkeen aikana koke-
mustutkijakouluissa ja hankkeeseen liittyvissa suunnitelmissa, julkaisuissa ja dokumen-
teissa. Kokemustutkimuksen kanssa samansiséltdinen rinnakkaistermi on kokemusarvi-
ointi.
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1.3 Palvelunkayttgjatutkimus lIsossa-Britanniassa

Suomessa kokemustutkimuskoulutuksen teoreettinen ja metodologinen perusta on omak-
suttu Brittein saarilta. Isossa-Britanniassa palvelunkayttajatutkimus (service user research)
on alkanut vammaisliikkeen parista. Pd&osin vammaistutkimuksesta erillddn on Englan-
nissa alkanut muodostua mielenterveyspalveluiden ké&yttdjien omaa tutkimustoimintaa
1980-luvun puolivélista l&htien. (Salo 201043, 19, 24.)

1.3.1 Hyvinvointivaltion muutos ja kayttajatutkimuksen synty

Isossa-Britanniassa palveluiden kayttdjien tutkimustoiminnan (service user research) kehit-
tdminen liittyy laheisesti sosiaali- ja terveyspalveluiden kéyttdjien yhteiskunnalliseen akti-
voitumiseen 1980-luvulla. Palveluiden kayttdjien aktivoituminen on ollut kansainvalinen
ilmio, esimerkiksi USA:ssa keskityttiin varsinkin kansalaisoikeuksiin. Englannissa palve-
luiden kayttdjien osallistuminen on saanut vaikutteita Hollannin vastaavasta toiminnasta.
(McLaughlin 2009, 2.) Englannissa aktivoitumisen taustalla oli 1970-luvulla julkisella
sektorilla tapahtunut suunnan muutos, kun luottamus valtion mahdollisuuksiin yllapitaa
kaikkia kansalaisia koskevaa universaalia sosiaalipolitiikkaa alkoi horjua. Hyvinvointi-
valtion kriitikoiden piirissd syntyi késite “affordable welfare state” eli hyvinvointivaltio,
johon varat riittavat. Julkisella sektorilla alkoi kehitys ndenndismarkkinoiden ja kumppa-
nuuksien rakentamisen suuntaan. Margaret Thatcherin konservatiivihallituksen tullessa
hallitusvastuuseen 1979 alettiin korostamaan yksilon vapautta tavoitella hyvéksi havaitse-
miaan asioita, silld vain siten syntyisi vastuullisuutta yhteiskuntaan. Vaikutteita saatiin
uusliberalistisista ajatuksista ja USA:n presidentin Ronald Reaganin konservatiivisesta
poliittisen johtajuuden ideasta. Alkoi julkisten palveluiden yksityistdminen, jota John
Major jatkoi omalla hallituskaudellaan 1990-1997. (Koskiaho 2008, 63-64.)

Thatcherin ja Majorin konservatiivihallitukset halusivat vahentad professioiden valtaa
sosiaali- ja terveyspalveluiden tuottamisessa ja siirtya kohti ammattijohtajien (managers)
johtamia kuluttajalahtoisid organisaatioita. Vuonna 1997 valittu tydévéenpuolueen hallitus
paaministeri Tony Blairin johdolla jatkoi tdtd modernisaatioksi kutsuttua kehityskulkua
eteenpéin. Kuluttajakeskeisyys toi bisneshenkiset ja taloudelliset ratkaisumallit sosiaali-

poliittisiin ongelmiin sek& tarkentuneen tilivelvollisuuden. (McLaughlin 2009, 2.) Taméa
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markkinavetoinen palveluiden tuottamistapa korostaa yksilon oikeuksia ja velvollisuuksia
ja se tunnetaan kuluttajamallina (the consumerist model). Keskeisid periaatteita tdssa

mallissa ovat valinta, saavutettavuus ja informaatio. (Sweeney 2009, 24.)

Sosiologi Anthony Giddens oli luomassa tata kolmannen tien politiikaksi kutsuttua ohjel-
maa, jonka perusperiaatteina olivat edelld kuvattujen lisdksi osallistuva demokratia ja kan-
salaisten ndkeminen toimijoina (Koskiaho 2008, 66). Modernisaatiossa korostettiin yhteis-
tyésuhteiden (partnerships) luomisen tarkeyttd ja kuluttajaliikkeen vakavasti ottamista ja
taten yhteistydsuhteiden solmimista palveluiden kéyttdjien kanssa. Ndma painotukset ilme-
nivat hallituksen sosiaali- ja terveyspalveluita koskevissa strategioissa ja julkaisuissa. Pal-
veluiden kéyttajat ja heidan laheisensa alkoivat osallistua myo6s sosiaali- ja terveyden-

huollon tydntekijoiden koulutukseen ja opetukseen. (McLaughlin 2009, 2-3.)

Englannissa modernisointiprosessissa pyritddn muuttamaan sosiaali- ja terveyspalveluiden
hallintoa kohti monitoimijuutta, palveluiden hajauttamista, kansalaisten osallistamista seka
palveluiden henkilékohtaistamista eli kansalaisten omatoimisuuden lisdéédmista. Palveluiden
henkilokohtaistamiseen pyritddn Direct Payment ja Individual Budgets uudistusten avulla.
Palveluiden kayttdjille laaditaan heille eri tulo- ja tukivirroista syntyneiden varojen henki-
Iokohtainen kayttdsuunnitelma palveluiden ostamisen osalta sosiaalialan palveluohjaajan
avustuksella. Yksiléllinen budjetointi on suunnattu kotona asuviin, fyysisesti tai psyykki-
sesti vammautuneisiin ja ikaantyneisiin. Ndam& uudistukset ovat lainaa amerikkalaisesta
jarjestelmasta. (Koskiaho 2008, 94, 102-104.)

Mitd moninaisempia tarpeita palveluiden kayttajalla on, sitd selvemmin han on taloudelli-
nen havidja tassa uudessa palvelumallissa, silla avun raatalointi vaatii kustannuksia. Mie-
lenterveyspotilaat on téllainen havidjien ryhmé ja taloudellisia kompensaatiojérjestelmié on
ollut pakko kehittaa jo uudistusten pilottivaiheessa havigjien tueksi. Perheiden, ystévien ja
muun epavirallisen avun maaré on selvasti noussut, kuten on tapahtunut kaikkialla, missé
sosiaalipalveluja on yksityistetty. Yksityistdmisen kautta julkinen sektori pyrkii vahenta-
madn kustannuksiaan ja lisddmadn perheiden vastuuta hoidosta. Englanti on julkisten pal-
veluiden markkinoistamisessa selva esikuva Euroopassa. Hollanti, Ruotsi ja Tanska ovat
seuranneet ripedsti perdssa. Suomessa kehitys on ollut hitaampaa, mutta suunta on sama.
(Koskiaho 2008, 123, 314-315.)
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1.3.2 Vammaisliike ja vammaisuuden sosiaalinen malli

Edelld kuvatun managerialistisen ldhestymistavan ohella palveluiden kayttdjien osallistu-
minen aktivoitui Isossa-Britanniassa myds demokraattisen mallin kautta. Tassa mallissa
keskeisia periaatteita ovat inkluusio, autonomia, itsendisyys ja oikeudet. (Sweeney 2009,
24.) Tassa demokraattisessa lahestymistavassa korostetaan palveluiden kayttdjien ja heidan
laheistensa yksilollisid kokemuksia palveluista ja ndistd kokemuksista syntynytta tarvetta
vaikuttaa palveluiden kehittdmiseen ja ylipadtddn omaan eldmaén liittyviin asioihin. De-
mokraattisen l&hestymistavan kehittyminen liittyy vammaisliikkeeseen ja vammaisuuden
sosiaaliseen malliin (the social model of disability). L&hestymistavassa painotetaan vallan
uudelleen jakamista. Englannissa vuonna 1976 perustettu vammaisten etujarjestd UPIAS
(the Union of Physically Impaired Against Segregation) oli keskeinen vammaisuuden sosi-
aalisen mallin kehittgja. Téssd mallissa painotetaan sitd, kuinka yhteiskunta mahdollistaa
vammaisten syrjaytymisen. (McLaughlin 2009, 4-5.) Vammaisuuden sosiaalisessa mallissa
erotetaan késitteet vamma (impairment) ja vammaisuus (disability). Vamma tarkoittaa
yksil6lla olevaa toimintakyvyn rajoitusta johtuen esimerkiksi raajan tai aistin menetyksesté
tai toimintavajaavuudesta. Vammaisuus madritellddn Kielteiseksi sosiaaliseksi reaktioksi
ihmisiin, joilla on jokin vamma. (Beresford 2005, 111-113.)

Englannissa vammaisten ihmisten kehittdmé tutkimustoiminta alkoi 1960-1970 -lukujen
taitteessa ja sitd kutsutaan vammaisten itse harjoittamaksi emansipatoriseksi vammaistut-
kimukseksi. Emansipatorinen vammaisuustutkimus ja vammaisliike liittyivét laheisesti toi-
siinsa. Vammaistutkimuksella on Englannissa paradoksaalinen alku. Leonard Cheshiren
johtaman vammaisten hoitokodin asukkaat halusivat muuttaa hoitokodista omiin asuntoi-
hin. Asukkaat eivat kuitenkaan saaneet mitddn tukea itsendiseen elamaan siirtymiseen ja
niinpa he toivoivat ulkopuolisen riippumattoman tutkimuksen auttavan heita naissa pyrki-
myksissa. Tavistockin tutkimusinstituutti ryhtyi tekemaan tutkimusta asukkaiden tilantees-
ta ja tarpeista. Tutkijat paatyivat kuitenkin lopputulokseen, etteivét hoitokodin asukkaat
voisi koskaan el&4 itsendisesti. Joten tutkimustulos oli aivan péinvastainen kuin aloitteen
tehneet asukkaat olivat olettaneet. T&mén seurauksena vammaiset alkoivat itse perustella,
kuinka perinteinen tutkimus oli merkittdvda vammaisten alistamisen rakenne ja minka
johdosta vammaisten oli aloitettava oma tutkimustoimintansa. (Beresford&Salo 2008, 88—
89.)
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1.3.3 Mielenterveyspalveluiden kayttajien tutkimustoiminta

Isossa-Britanniassa mielenterveyspalveluiden kayttajien yhteiskunnallinen liikehdinté alkoi
toden teolla vasta 1970- ja 1980 -lukujen taitteessa Peter Campbellin ja Survivors Speak
Out -jarjeston aloitteesta. Padosin vammaistutkimuksesta erillaédn on Englannissa alkanut
muodostua mielenterveyspalveluiden kdyttajien omaa tutkimustoimintaa 1980-luvun puoli-
valista lahtien. (Beresford&Salo 2008, 89.) Ennen vuotta 1997 oli lahinna vain pienimuo-
toista rajoitetusti rahoitettua tai jopa ilman rahoitusta olevaa tutkimustoimintaa. Mielenter-
veyspalveluiden ké&yttdjien tutkimustoiminta ei ollut yhtd suoranaisesti mielenterveyspal-
veluiden kayttdjien liikkeen (survivor movement) toimintaan sisaltynytta kuin mité oli
emansipatorinen vammaisuustutkimus vammaisliikkeessd, vaan pikemminkin se kdynnis-
tyi myohemmin palveluiden kéyttdjien liikkeen seurauksena. Mielenterveyspalveluiden
kayttajien liike ei kehittdnyt myoskaan erityisté filosofiaa tai teoriaa, kuten vammaisliike
kehitti vammaisuuden sosiaalisen mallin. T&mé ei kuitenkaan tarkoita sitd, etteiko selviyty-
jien liikkeella olisi kuitenkin ollut yhteisesti jaettuja arvoja, kuten leimautumisen ja syrjay-
tymisen vastustaminen. (Beresford 2009b, 186-187.)

Vammaisuuden sosiaalisen mallin soveltaminen ja mukauttaminen mielenterveyskuntoutu-
jien tarpeisiin ja elamantilannetta kuvaavaksi on alkanut lisdantyvésti kiinnostaa Englan-
nissa mielenterveyspalveluiden kayttdjid ja heiddn kanssaan tyoskentelevid. (Beresford
2005, 111.) Englannissa onkin alettu viime aikoina keskustelemaan hulluuden (madness) ja
karsimyksen (distress) sosiaalisesta mallista, joka korostaa henkilokohtaista kokemusta ja
sosiaalista syrjaytymista ja mielenterveyspalveluiden kayttajien oikeuksia. Sosiaalisessa
mallissa kiinnitetadn huomio mielenterveyspalveluiden kayttajien oikeuksia rajoittaviin so-
siaalisiin esteisiin, kuten kielteiseen leimautumiseen (stigma), kdyhyyteen, sosiaalisen tu-
kiverkoston heikkouteen, ty6ttomyyteen ja laheisten ihmissuhteiden puuttumiseen. Sosiaa-
linen malli voisi muodostaa filosofisen perustan palvelunkayttajatutkimukselle, silld ilman
selkeda filosofista viitekehystd kayttajatutkimus saattaa jaadda kapeiden, yksiléllistyneiden
kysymysten ratkaisijaksi. Selkeé arvo- ja teoriapohja, joka ei ainoastaan kuvaa tutkimuksen
prosessia, vaan myos tutkimuksen tavoitteita, on tarked. Tavoitteiden tulisi olla spesifimpié
kuin Kkuntoutujien voimaantumisen tukeminen. (Beresford 2009a, 50-52.) Sosiaalisessa
mallissa korostetaan yksil6llisiin, itsemé&ériteltyihin tarpeisiin vastaavia uudenlaisia palve-
luita (mukaan lukien tdydentdvat/vaihtoehtoiset hoitomuodot) ja palveluiden kayttdjien

osallisuutta palveluiden kehittdmisessd, johtamisessa, tuottamisessa ja laadunvalvonnassa
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seka koulutuksessa ja tutkimuksessa. (Beresford 2005, 115-121.)

Sekd mielenterveyspalveluiden kéyttdjien tutkimustoiminta ettd palvelunkayttajien liike
alkoivat yksildiden ja ryhmien ponnistuksista yrittdd ymmartdd kokemuksiaan, uudelleen
madritelld identiteettinsé ja saada &&nensa kuuluville mielenterveyden maailmassa. Ennen
kaikkea lahtokohtana on ollut ihmisten yksil6llinen ja kollektiivinen toiminta kohti voi-
maantumista (empowerment). Jotkut mielenterveyspalveluiden kéyttajat ovat lahteneet
mukaan tutkimustoimintaan yrittddkseen muuttaa asioita niin, etta toiset voisivat saada pa-
rempia palvelukokemuksia kuin mité he itse ovat saaneet. (Wallcraft& Nettle 2009, 2-3.)
Mielenterveyspalveluiden kayttajien tutkimustoiminta on perustunut pikemminkin kump-
panuusmalliin Kkuin itsendiseen, riippumattomaan lahestymistapaan. Kumppanuusmalli
tarkoittaa sitd, ettd mielenterveyspalveluiden kayttdjien tutkimus on keskittynyt toimimaan
psykiatrisen systeemin sisélld ei-palvelunkéyttdjien hallinnoimissa vapaaehtoisissa tai
julkisissa organisaatioissa ja uudistamaan perinteisid mielenterveyspalveluita. Tasta valta-
virrasta on yksittdisia poikkeuksia, mielenterveyspalveluiden kayttéjia, jotka ovat omaksu-
neet radikaalimman ja separatistisemman toimintalinjan. (Beresford 2009b, 187; Beres-
ford 2009a, 46.)

Englannissa osa kokemustutkijoista on akateemisia tutkijoita, joilla on pitk&aikaisia oma-
kohtaisia kokemuksia mielenterveys- ja sosiaalipalveluiden kaytosta. Tama kaksoisrooli
auttaa dialogin syntymistd akateemisen maailman ja palveluiden kayttdjien valilla sek&
edesauttaa kokemustutkimukseen liittyvén teorian kehittdmista. Esimerkiksi kokemustutki-
muksesta paljon Kirjoittanut ja teoriapohjaa kehittanyt Peter Beresford on sosiaalipolitiikan
professori ja Kansalaisvaikuttamisen keskuksen johtaja Brunelin yliopistossa seka sosiaali-
tyon ja psykososiaalisten opintojen vieraileva dosentti Ita-Anglian yliopistossa. Beresford
toimii puheenjohtajana valtakunnallisessa palveluiden kéyttdjien omassa Shaping Our
Lives -jérjestdssa. Beresford on kdyttanyt 12 vuotta mielenterveyspalveluita (seka sairaala-
ettd avohoitopalveluita) ja on aiemmin eldnyt kahdeksan vuotta toimeentulotuen varassa.
(Beresford&Salo 2008, 20, 75.) Suomen kokemustutkimuskoulutuksessa on nojauduttu eri-
tyisesti Beresfordin mielenterveyskuntoutujille raataléimaan tutkimustyon kasikirjaan
”Kokemuksen muodonmuutos” (suomeksi Beresford&Salo 2008) (Salo 2010a, 24).
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1.3.4 Palvelunkayttgjatutkimuksen tasot

Tutkimusprosessissa palveluiden kéyttdjat voivat olla neljassé eri roolissa, tutkimuksen
objekteina, subjekteina, sosiaalisina toimijoina tai aktiivisina kumppaneina. Perinteisesti
palveluiden kayttajat ovat olleet tutkimuksissa mittausten ja vertailujen kohteita. Subjek-
teina palveluiden ké&yttajat ovat olleet oman tarinansa kertojia. Sosiaalisina toimijoina
palveluiden kayttdjat ndhdaan autonomisina yksilding, jotka ovat kykenevia muutoksen
aikaansaamiseen ja muuttumiseen oman toimintansa kautta. Neljas kumppanin rooli on
looginen jatko ja laajennus sosiaalisen toimijan roolille ja merkitsee palveluiden kayttajien
aktiivista osallistumista tutkimusprosessiin tiedon ja ymmarryksen luojina ja kanssaluoji-
na. (McLaughlin 2009, 25.)

McLaughlinin mukaan Arnstein (1971) on esittdnyt kansalaisten yhteiskuntaan osallistu-
misen mallin, joka siséltad kahdeksan eriasteista osallistumisen muotoa: manipulaatio
(manipulation), terapia (therapy), informointi (informing), konsultaatio (consultation),
sovittelu (placation), kumppanuus (partnership), delegoitu valta (delegated power) ja
kansalaiskontrolli (citizen control). Itseasiassa kaksi ensimmaistd ndistd, manipulaatio ja
terapia, eivét ole aktiivista osallistumista lainkaan. Kolme seuraavaa, informointi, konsul-
taatio ja sovittelu ovat vain osallistumisen vahimmaisvaatimukset tayttavia tai ndenndisia
osaaottamisen muotoja. Ainoastaan kumppanuus, delegoitu valta ja kansalaiskontrolli tar-
koittavat merkityksellista osallistumista. Tamé& jako ei kuitenkaan huomioi palveluiden
kayttajien osallistumisprosessien dynaamista luonnetta, esimerkiksi osallistavassa tutki-
muksessa osallistumisen muoto voi vaihdella tutkimusprosessin eri vaiheissa ja kokemus-
tutkijoiden taitojen mukaan. (McLaughlin 2009, 25-26.)

Englannissa palveluiden kayttdjien tutkimustoimintaan osallistumista tukevan valtiollisen
organisaation Involven tutkimusoppaissa on yksinkertaisempi malli, jossa erotetaan kolme
osallistumismuotoa, konsultaatio (consultation), yhteistyd (collaboration) ja palveluiden
kayttajien kontrolloima toiminta (service user controlled) (Kirby 2004, 10). Vastaavasti
Beresfordin mukaan Isossa-Britanniassa on kolme tutkimuksen lajia, joihin otetaan mu-
kaan palveluiden kayttdjid. Nama tutkimuslajit ovat: palveluiden kéyttdjien osallistuminen
muiden suorittamaan tutkimukseen, palveluiden kayttdjien ja/tai heidén jarjestdjensa toimi-
minen yhteistydssd muiden tutkijoiden ja heidan jarjestdjensa kanssa sekd palveluiden

kayttéjien itsensé hallinnoima tutkimustoiminta. (Beresford&Salo 2008, 11.)
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Konsultaatiossa valta sdilyy yksiselitteisesti konsultaation pyytéjill, jotka paattavat ketd ja
misté asioista konsultoidaan. Liséksi konsultaation pyytéjat itse paattavat, onko konsultaa-
tiolla saadulla tiedolla vaikutusta lopputulokseen vai ei. Yhteistydssda muiden tutkijoiden
kanssa tehdyissa tutkimuksissa palveluiden kayttajat voivat osallistua yhteen, muutamaan
tai kaikkiin tutkimusprosessin vaiheisiin. Yhteistydssa toimittaessa tutkimustydsta on nah-
tavissd, mika on ollut palveluiden kéyttdjien vaikutus tutkimuksessa. (McLaughlin 2009,
27-28, 36.)

Involve on mééritellyt kayttajien hallinnoiman tutkimuksen seuraavasti: ”Kéyttédjien hal-
linnoima tutkimus on tutkimusta, joka on aktiivisesti palveluiden kayttdjien ja heidéan jar-
jestdjensa hallinnoimaa ja johtamaa. Palveluiden kayttajat paattavat tutkittavista asioista ja
kysymyksistd, kuten myods tutkimuksen suunnittelusta ja tutkimussuunnitelman kirjaami-
sesta. Palveluiden kayttdjat vetavat tutkimuksen ohjausryhmi ja paattavat myos tutkimuk-
sen toteuttamisesta.” Oleellista siis on, ettd palveluiden kayttdjien hallinnoima tutkimus on
kaikilta aspekteiltaan ja vaiheiltaan kayttajien kontrolloimaa. Valttdmatonta ei kuitenkaan
ole, ettd kaikki tutkimustehtavat tai tutkimukseen liittyva toiminta ovat palveluiden kéytta-
jien toteuttamia. Jos muita kuin palveluiden kayttdjid on otettu tutkimustoimintaan mu-
kaan, tulee heiddn toimia palveluiden k&yttdjien hallinnoinnissa. Kéyttdjien hallinnoiman
tutkimuksen tarkednd laadullisena hyvan kaytannon kriteerind on demokraattinen tilivel-
vollisuus muille palveluiden kayttéjille. (Beresford 2009b, 183-184.)

User-controlled -termin ohella k&ytetddn myds user-led -termié. Osa palveluiden kéyttdjista
pitdd naita termeja synonyymeina toisilleen, toisten mielesta niiden sisallot eroavat toisis-
taan. User-led research (kayttdjajohtoinen tutkimus) nahdaan tuolloin palveluiden kaytta-
jien vetdmand ja muotoilemana tutkimuksena, mutta se ei ole valttdmatta palveluiden kayt-
tajien hallinnoima. Muita kayttdjien hallinnoimasta tutkimuksesta kaytettavia termejé ovat
survivor research (selviytyjatutkimus), user research (kayttajatutkimus) ja emancipatory
disability research (emansipatorinen vammaisuustutkimus). (Beresford 2009b, 183-184.)
Edelld mainittuun tutkimustasojen kolmiportaiseen jakoon (consultation, collaboration,
user-controlled) Sweeney ja Morgan (2009, 28-29) ehdottavat neljattd tasoa jakamista
(contribution) konsultaation ja yhteistyon véliin. Jakaminen tarkoittaa palveluiden kéytta-
jien ndkemyksen kysymistd ja kuuntelemista ja saadun informaation perusteella paatta-
mistd, miten palveluiden k&yttdjid mahdollisesti aktiivisemmin osallistettaisiin tutkimuk-

seen kuitenkaan jakamatta paatoksentekovaltaa palveluiden kéyttgjille.
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1.3.5 Palvelunkayttajatutkimuksen teoreettiset lahtékohdat ja metodologia

Palvelunkéyttajatutkimuksessa filosofisena taustateoriana on pragmatismi ja metodologi-
sena lahtokohtana on konstruktivismi ja ndiden pohjalta kehitetty edunvalvontaan ja osal-
listamiseen (advocacy/ participatory knowledge claims) liittyva tiedon tuottaminen. Konst-
ruktivismin mukaan sosiaalisesta todellisuudesta ei ole saatavissa objektiivista totuutta,
vaan tutkija on osa tutkimaansa sosiaalista todellisuutta. Tosiasiat ja arvot eivét ole toi-
sistaan erillisid, vaan tutkijan ndkokulma ja arvot vaikuttavat vaistamatta tutkimus-
tuloksiin. Tutkija on kiinnostunut tutkimaan ja ymmartdmaén sosiaalista todellisuutta
kayttden sek& tutkimuskohteen ettd tutkijan ymmarrystd. (McLaughlin 2009, 70-71.)
Vivien Burrin (1995, 2-5) mukaan sosiaalisia konstruktionisteja yhdistavat seuraavat
perusoletukset:

1. Kiriittinen suhtautuminen itsestadn selvana pidettyyn tietoon.

2. Kasityksemme ovat suhteellisia, historiamme ja kulttuurimme tuotteita.

3. Tieto syntyy sosiaalisissa prosesseissa. Totuus on se, mika ihmisten vélisessa vuoro-
vaikutuksessa sellaiseksi tunnustetaan ja tunnistetaan.

4. Tieto ja sosiaalinen toiminta kuuluvat yhteen. Silld, mika hyvéksytédén totuudeksi, on
monenlaisia seurauksia toiminnalle. Esimerkiksi miten poikkeavuus ymmarretddn ja maa-
ritellaén ja minka ajatellaan olevan sen syyné vaikuttaa siihen, miten poikkeavuuteen suh-

taudutaan.

Pragmatismissa oleellista on konkreettisuus, sovellettavuus, empiristinen asenne ja suunta
kohti tosiasioita, toimintaa ja voimaa. Totuusteoriana pragmatismi korostaa kasitysten véli-
neellista totuutta, ideoidemme totuus tarkoittaa niiden kykyéa toimia. Teoriat néhdaan muu-
toksen vélineind. Totuus on yksi hyvén lajeista, tosissa ideoissa on jotain hyvéa elaméaa
varten. Pragmatismi on avoin ja ennakkoluuloton totuuden etsimisen suhteen. Pragma-
tismi on valmis seuraamaan logiikkaa, aisteja ja ottamaan huomioon henkil6kohtaisim-

matkin kokemukset, jos niill4 on k&ytannollisia seurauksia. (James 2008, 49-58, 67—70.)

Kolmella uudella tutkimustavalla, nimittdin toimintatutkimuksella, osallistavalla tutkimuk-
sella ja emansipatorisella vammaisuustutkimuksella on selkeéd yhteys kayttajalahtdisen tut-
kimuksen kehittymiseen. Toimintatutkimuksessa pyritddn ratkaisemaan ongelmia tutki-
muksen tuottamalla tiedolla. Kayttajalahtoisessa tutkimuksessa pyritdéan myos palveluiden

kayttdjien elamanlaatua parantavaan muutokseen. Osallistava tutkimus menee sosiaaliseen
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muutokseen pyrkiessdan vield pidemmalle kuin toimintatutkimus, sill&4 sen tavoitteena on
marginalisaation vahentdaminen osallistaen syrjaytyneitd véestoryhmida. Tama sama pyrki-
mys on kayttdjalahtoisessa tutkimuksessa eli tasavertaisuuden lisédminen ja vallan jaka-
minen. Emansipatorinen vammaisuustutkimus etenee yksilo- ja yhteisétason muutoksista
yhteiskunnallisiin muutoksiin ja tassé on vahvin yhtymakohta palveluiden kéayttajalahtoi-
seen tutkimukseen. Sekd emansipatorinen vammaisuustutkimus ettd kayttajalahtoinen tut-
kimus ovat sitoutuneet voimakkaasti voimaannuttamiseen ja haastamaan perinteiset kési-
tykset vammaisuudesta ja mielenterveyshdiridista seka perinteiset tutkimusmenetelmat.
(Sweeney 2009, 26-28.) Valta on avaintekija palvelunkayttgjatutkimuksessa. Tutkimus voi
olla my0s syrjaytymista lisdavad, jos valta on keskittynyt tutkijalle. Kokemustutkijat luovat
tutkimuksellaan uutta tietoa, joka voi haastaa ammatillisen, asiantuntijoiden tiedon Kriitti-

selld, vaihtoehtoisella nakdkulmallaan. (Ramon 2003, 16.)

Osallistavassa tiedon tuottamisen tavassa mukaan tulee poliittinen ulottuvuus ja siind ko-
rostetaan, etté tieto syntyy toiminnassa ja toimintaa varten. Toiminnan kautta syntyy uudis-
tusta tukeva agenda, joka edesauttaa voimaantumista sekd vahentéa eriarvoisuutta ja syr-
Jint&& toiminnassa mukana olevissa ryhmissa. Osallistavassa lahestymistavassa tullaan so-
siaaliseen malliin, jonka mukaan yhteiskunta syrjayttadé ja vammauttaa yksiloita heidan ter-
veydentilansa tai marginaaliryhméan kuulumisensa vuoksi. Osallistavassa toiminnassa
keskitytadn kaytdnnon muutosten aikaansaamiseen. (McLaughlin 2009, 72.) Englannissa
kokemustutkijat ovat alkaneet kehittdd omia epistemologisia teorioita ja metodologiaa tut-
kimustoimintansa tueksi. Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelunkayttgjatutkimuksessa on
viisi keskeista arvoa ja periaatetta: voimaantuminen/valtaistuminen, emansipaatio, osallis-

tuminen, yhdenvertaisuus, syrjimattomyys. (Sweeney 2009, 22-23.)

Palveluiden kayttdjien tutkimuksessa tiedon tuottaminen liittyy jonkun sosiaalisen ryhmén
jasenyyteen ja taté lahestymistapaa kutsutaan nakokulmateoriaksi (standpoint theory). Fe-
ministinen teoria on yksi esimerkki ndkokulmateoriasta. Palveluiden kayttdjien tutkimuk-
sessa on iskulause “ei mitdin meistd ilman meitd” (“nothing about us without us”), joka
heréttdd myos kysymyksen, milla perusteella voidaan hyvaksya, ettd jollakin ryhmaélla on
parempi oivallus todellisuudesta kuin toisella ryhmalld. Asia ei voi olla néin vain siksi, etta
he sanovat niin. Voidaan myos kysyd, kuinka pitkélle yhteensopivuus pitaa viedd, pitaako
kokemustutkijan olla i&ltddn, sukupuoleltaan, sosiaaliluokaltaan, seksuaaliselta

suuntautuneisuudeltaan, uskonnoltaan, vammansa laadun suhteen samanlainen kuin
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tutkittavansa. (McLaughlin 2009, 80-83.)

\oidaan Véittda, ettei valtavirtatutkimus ole universaali totuus, vaan ettd se kertoo tietyn
nakokulman. Psykiatrisessa tutkimuksessa tuo ndkékulma on palveluiden ja hoidon tuotta-
jien ja niita tutkivien nakokulma, tavallisesti ndmé tuottajat ja tutkijat ovat samoja henki-
I6itd. N&in ollen voidaan ajatella, ettd palveluiden kayttajat ja hoitoa saaneet tuottavat
omalla tutkimustoiminnallaan erilaisen ndkdkulman tutkimuskohteesta. Eli ei ole mitaén
yhtd universaalia totuutta, vaan eri nakokulmien tuottamia erilaisia totuuksia. Seuraava
kysymys on, kuinka ndit4 erilaisia totuuksia arvioidaan, ovatko ne yhté valideja. Psykiatri-
assa on kysymys inhimillisista asioista ja inhimillisessé sosiaalisessa todellisuudessa on
kysymys merkityksista ja tulkinnasta ja kokemusten kayttdmisessa tutkimuksessa on

kysymys juuri merkityksistd. (Rose 2009, 41-42.)

1.4 Palvelunkayttajatutkimuksen tausta Suomessa

Suomessa palvelunkéyttajatutkimuksen taustalta 16ytyy vaihtoehtoliikkeitd, joissa on nos-
tettu keskeisiksi tavoitteiksi syrjaytyneiden ja syrjaytymisvaarassa olevien kansalaisten
osallistumis- ja vaikutusmahdollisuuksien lisdédminen ja itsemaaraamisoikeuden vahvista-
minen. Nama liikkeet (Marraskuun liike, VESPA) eivét ole olleet puhtaasti kansanliikkeit,
vaan niihin osallistuivat myds akateemisten piirien asiantuntijat. Kokemustutkimus ei ole
Suomessa syntynyt vammaisliikkeen piirissa kuten Englannissa, vaan vertaistukitoiminnan
pohjalta. Mielenterveyden keskusliitolla on pitkd ja vankka perinne vertaistukitoiminnan

kehittajand ja kokemustutkimus on tdman perinteen luonnollinen jatke.

1.4.1 Marraskuun liike

Suomalaisen kontrollipolitiikan uudistamiseksi perustettiin 7. marraskuuta 1967 Marras-
kuun liike. Liike jarjesti itsendisyyspéivana 1967 illanvieton asunnottomille alkoholisteille
ja julkaisi 50-kohtaisen luettelon niista epakohdista, joita maamme kontrollipolitiikassa
néhtiin tuolloin olevan. (Myllyla&Soukola 1997, 6.) Marraskuun liikkeessa taistelua totaa-
lisia laitoksia vastaan kavivat lahinna yhteiskuntatieteilijat, psykiatrit ja uuden aallon rikos-
oppineet. Liikkeessa pyrittiin vankeinhoidon kehittdmiseen ja vankien véhentamiseen,

koulukotien lakkauttamiseen seka potilaiden parempaan kohteluun mielisairaaloissa ja
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avohoidon kehittdmiseen. (Aho 1997, 7.) Suomen viettdessa itsendisyyden 50-vuotisjuhlaa
liike julkaisi Kansan Uutisissa epakohtaluettelonsa, jolla liike ajoi jarkiperaista ja inhimil-
lista kontrollipolitiikkaa. Kontrollipolitiikalla tarkoitettiin niiden toimenpiteiden kokonai-
suutta, joilla yhteiskunta valvoo poikkeavaa kayttaytymistd. Poikkeava kayttdytyminen
kattoi kaiken norminvastaisuuden: rikollisuuden, valehtelemisen, koulupinnauksen, sai-
rauden. Marraskuun liikkeen toimialaan kuuluivat kaikki pakkotoimenpiteet, joilla yhteis-
kunta yllapitdd yhdenmukaisuutta. Mielisairaalapotilaiden osalta epakohdiksi mainittiin
varattomien potilaiden ottaminen sosiaalilautakuntien holhoukseen, vanhainkodeissa sel-
viytyvien vanhusten pitdminen B-mielisairaaloissa ja pakkohoidon yleisyys mielisairaa-
loissa. (Soukola 1997, 122-123, 128-129.)

Marraskuun liike liittyi 60-lukulaiseen keskusteluun kriminaalipolitiikasta. Se oli rekiste-
roity yhdistys, mutta ei aito kansanliike, vaan vain sellaiseksi tai sellaisena esiintymaén
pyrkinyt asiantuntijoiden aktio. Marraskuulaiset eivat kdynnistaneet vankeinhoidon ja kri-
minaalipolitiikan uudistamista, vaan uudistukset oli jo pantu alulle ja niitd valmisteltiin
virkamiestyonad. Liikkeessa oli alussa selvéd késitys toimintamuodoista, mutta sittemmin
suunnitelmat hamértyivat ja liike jai lyhytaikaiseksi. Marraskuun liikkeen jalkeen vanki-
liitto Krim jatkoi vankien oikeuksien puolustajana. (Soukola 1997, 118-121.)

1.4.2 Vaihtoehtoisen sosiaalipolitiikan liike (VESPA)

Suomessa tapahtui kuten Englannissa sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttajien sekd vam-
maisten aktivoitumista 1980-luvulla. Vuonna 1983 Tampereen yliopiston sosiaalipolitiikan
laitoksen opiskelijoiden ja opettajien aloitteesta kutsuttiin koolle eri sosiaalihuollon asia-
kasjarjestojen sekd sosiaalialan toimipisteiden edustajia pohtimaan, mitd kaytanndssé tulisi
tehdd, jotta saataisiin asiakkaan aani kuuluville. Kyseessé oli VESPAnN eli Vaihtoehtoisen
sosiaalipolitiikan liikkeen perustava ensimmaéinen yleiskokous. Jorma Sipil&n ehdotuksen
mukaan liikkeen toimintamuodoksi suunniteltiin toimimista tutkimuskomissiona, joka toisi
esiin erilaisten syrjaytyneiden ryhmien ongelmia ja pyrkisi vaikuttamaan kunnallisiin ja
valtakunnallisiin sosiaalipoliittisiin ratkaisuihin. Lisaksi perustettiin erityistydryhmia poh-
timaan kiinnostavia teemoja seké erilaisia itseapuryhmié. Yleiskokoukset olivat toiminnan

runkona, toiminnan ideointi- ja kehittdmistilaisuuksia. (Eronen&Heinonen 1994, 12-13.)

VESPAN synnyn taustalla olivat erilaiset ulkomaiset vaihtoehtoiset yhteiskunnallisen toi-

29



minnan mallit sek& kotimainen keskustelu vaihtoehtoisesta sosiaalipolitiikasta. Vaihtoeh-
toisen sosiaalipolitiikan juuria voidaan l0ytdd Joachim Hirschin radikaalin reformismin
ajatuksista. Hanen mukaansa pelkka tietoisuuden tuominen joukoille ei riitd, vaan tarvitaan
kaytdannon muutoksia, yhteiskunnallista luovuutta ja valitonta etujen ajamista. Brasilialai-
sen Paulo Freiren sorrettujen pedagogiikka on tunnettu Pohjoismaissa 1970-luvun alusta
lukien ja siind perusajatuksena on sorrettujen ja alistettujen ihmisten itseluottamuksen ja
toimintakyvyn herattdminen, ihmisen vapauttaminen aktiiviseen yhteiskuntaa muuttavaan
toimintaan. Palaan Freiren ajatuksiin tarkemmin jatkossa peilatessani tutkimustuloksiani
hanen vapautuksen teoriaansa. Hirschin ja Freiren ajattelun lisaksi VESPA sai vaikutteita
vaihtoehtoisesta sosiaalitydsta Saksan Liittotasavallasta ja torinolaisesta Abele-ryhmasta,
joka jarjesti syrjaytetyille ryhmille osuustoiminnallista toimintaa ja ns. katujen yliopistoja.
(Eronen&Heinonen 1994, 6-8, 12.)

Suomalaisesta 1980-luvun vaihtoehtoisen sosiaalipolitiikan keskustelusta VESPA sai vai-
kutteita Kalle Kdnkkdélan ja kohteiden kapinan vaatimuksista palveluiden kayttajien itse-
maaraadmisoikeuden maksimoimiseksi. Jorma Sipila toi sosiaalipolitiikan teeseissaan esil-
le saman vaatimuksen sek& painotti lisaksi, ettd palveluiden kéyttajien on voitava kont-
rolloida laajapohjaisesti palveluita ja ettd vapaaehtoisuuteen ja yhteisollisyyteen perustu-
via vaihtoehtoisia palveluita tulisi tukea. Erilaisten vaihtoehtoliikkeiden tai yhden asian
liikkeiden syntyminen oli 1980-luvun vaihteessa tyypillista niin Suomessa kuin muual-
lakin Euroopassa ja tdhan aikaan ajoittui myos vihreiden tulo suomalaiseen politiikkaan.
Yhteista ndille koti- ja ulkomaisille vaihtoehtoisen sosiaalipolitiikan méaaritelmille oli ih-
miskasitys, jossa ihminen néhtiin omaa todellisuuttaan luovaksi ja oppimisprosessien kaut-
ta kehittyvaksi. Politiikkakésitys oli myds yhteinen, kysymys oli ristiriitaisista eduista,
konfliktisuuntautuneesta toiminnasta, ei konsensuspolitiikasta. (Eronen&Heinonen 1994,
4,9-12))

VESPAN piirissd pohdittiin myds mielenterveyspotilaiden tilannetta ja perustettiin antipsy-
Kiatrinen ja psykiatriaa pohtiva tydéryhma. Néiden tyéryhmien toiminta jai lyhytaikaiseksi
ja ne toimivat lahinnd keskustelupiireind. Julkisuus ja tiedottaminen olivat VESPAN tér-
keimpi& toimintamuotoja liikkeen alusta l&htien. VESPA sai oman toimitilansa, jonne pe-
rustettiin vapaaehtoisten pitdma sosiaalineuvonta-asema, tuki- ja rohkaisuasema. Liséksi
VESPAssa oli oma-apuryhmé- ja opintopiiritoimintaa sekd teemailtoja. Taloudelliset vai-

keudet ja liikkeen siséiset erimielisyydet ja jarjestyshairioongelmat johtivat toiminnan hii-
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pumiseen. Vuoden 1988 jalkeen toiminta oli endd satunnaista. Parhaimmillaan aktivistien
maaré litkkeessé oli noin 100-150. (Eronen&Heinonen 1994, 16-17, 20-28, 36, 66.)

1.4.3 Asiakaslahtoisyys

Asiakaslahtdisyyden asema koko sosiaali- ja terveydenhuollon keskeisend periaatteena on
vahvistunut 1980-luvulta lahtien. Tuolloin terveydenhuollossa potilaan asemassa ja oikeuk-
sissa todettiin olevan puutteita ja terveydenhuollon oikeussuojatoimikunta asetti tydryhman
tekemé&an ehdotuksia potilaan aseman parantamiseksi. Laki potilaan asemasta ja oikeuk-
sista tuli voimaan kuitenkin vasta vuonna 1992. Asiakasl&ht6isyys mainitaan myods kunta-
laissa (L365/1995) ja laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (L812/
2000). Lisaksi asiakaslahtoisyys on kirjattu moniin valtakunnallisiin tavoite- ja toiminta-
ohjelmiin hoidon, kuntoutuksen ja palveluiden jarjestdmisen periaatteeksi. (Kiikkala 2000,
112-113))

Uudessa 1.5.2011 voimaan tulleen terveydenhuoltolain (30.12.2010/1326) 28:ssa todetaan
yhdeksi lain tarkoitukseksi vahvistaa terveydenhuollon palvelujen asiakaskeskeisyytta.
Laissa korostetaan potilaan roolia oman hoitonsa suunnittelussa ja toteutuksessa. Lain 248§:
ssd todetaan, ettd potilaalle on laadittava yksiléllinen hoito- ja kuntoutussuunnitelma sen
mukaan, mitd laissa potilaan asemasta ja oikeuksista tarkemmin séddetdan. Sosiaali- ja
terveysministerion asettaman Mieli 2009 -ty6ryhman valmistelemassa suunnitelmassa
mielenterveys- ja péihdetyon valtakunnalliseksi kehittdmiseksi vuoteen 2015 ensimmadi-
send painopistealueena on asiakkaan aseman vahvistaminen. Keinoina tédhén tavoitteeseen
paasemiseksi suunnitelmassa mainitaan muun muassa kokemusasiantuntijoiden ja vertais-
toimijoiden mukaan ottaminen mielenterveys- ja paihdetydn suunnitteluun, toteuttamiseen

ja arviointiin. (Moring ym. 2011, 15-16.)

Irma Kiikkala (2000, 116, 120) kuvaa asiakaslahtOisyytta sosiaali- ja terveydenhuollossa
neljan eri ulottuvuuden kautta. Asiakaslahtisyys voi hdnen mukaansa ilmetd toiminnan
arvoperustana, nakemyksend asiakkaasta, ndkemyksend hoito- ja palvelutoiminnan luon-
teesta ja ndkemyksend tyontekijéstad. Kiikkala tuo esille, ettd kehitys asiakaslahtdisyyden
suuntaan on ollut hidasta eika se ole johtanut toimintojen uudelleenorganisointiin tai aitoon
yhteistyohon asiakkaiden kanssa. Aitoon asiakaslahtoisyyteen Kiikkalan mukaan kuuluu

se, ettd asiakas saa itselleen raataloidyn hoito- ja palvelukokonaisuuden, joka valmistellaan
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asiakkaan ja ammattihenkilon yhteistyoné asiakkaan ollessa aktiivinen ja yhdenvertainen

toimija.

Mielenterveystydssa 1970- ja 1980-luvun reformistinen, humaani ja sosiaalipsykiatrisesti
painottunut mielenterveystyd muuttui 1990-luvulla ihmiskeskeisestd asiakaslahtoiseksi.
Asiakaslahtoisyys méaérittyy mielenterveystyon eri tasoilla eri tavoin. Asiakasty0ssa asia-
kaslahtoisyys maarittaa ihanteellisen ja tavoiteltavan hoitosuhteen, jonka periaatteita ovat
yhdenvertainen yhteisty®, dialogisuus ja voimaantuminen. Ammatillisuuden tasolla asia-
kaslahtoisyys on ammattikdytantdjen ja mielenterveysasiantuntijuuden uudistamisen peri-
aate. Organisaatioiden ja instituutioiden tasolla asiakasléhtoisyydesséd on kyse tyo- ja toi-
mintakulttuurin kehittdmisesta ja johtajuuden kysymyksistd. Koko palvelujarjestelman ta-
solla asiakaslahtdisyydestd puhutaan asiakkaiden osallistumisena ja osallisuutena, moniam-
matillisena yhteistyona, palvelujen saumattomuutena ja hoitosuhteen jatkuvuutena. Lopuk-
si mielenterveyspolitiikan asiayhteydessd asiakaslahtoisyys tarkoittaa asiakkaiden
ottamista mukaan keskusteluun ja paatoksentekoon, joka koskee mielenterveyspalveluiden

organisointia, sisaltéa ja arviointia. (Heléen 2011, 154-164.)

Susanna Hyvari (2009a, 2) on kritisoinut asiakaslahtoisyyden ja asiakaskeskeisyyden késit-
teitd. Asiakkuus on Hyvarin mielestd hankala kasite, koska siind toiminnan suunta on pro-
fessioista yksiloon. Asiakkaan tarpeet madrittyvat jonkin ammattikunnan ohjauksessa ja
vuorovaikutuksessa professioiden kanssa. Hyvarin mukaan suunnan tulisi olla painvastai-

nen, tarvittavien professioiden tulisi maarittya yksilon tarpeista kasin.

1.4.4 Vertaistukiryhmista kokemustutkimukseen

Potilas-, vammais- ja omaisjarjestdt ovat syntyneet ajamaan jasenistonsa ja eri potilas/
vammaisryhmien etuja ja oikeuksia. Mielenterveyspotilaiden oma jarjestétoiminta on var-
sin nuorta, mutta ammattiauttajien jarjestétoiminta mielisairaiden avustamiseksi on al-
kanut jo 1890-luvulla. Vuonna 1897 perustettiin Skyddsforening forsinnesjuka eli Turva-
yhdistys mielenvikaisia varten Lapinlahden sairaalan ylila&kéari Anders Thiodolf Saelan
aloitteesta. Tama yhdistys kuihtui varsin pian, mutta parikymmentd vuotta myéhemmin
perustettiin uusi samanniminen samoihin tavoitteisiin nojaava yhdistys. Tastd yhdistyk-
sestd on nimenmuutoksen kautta tullut myéhemmin Suomen Mielenterveysseura. Yksi

kaannekohta mielenterveyspotilaiden yhdistystoiminnan kéynnistymisessa oli 1952 voi-
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maan tullut uusi mielisairaslaki, joka ei vieldk&&n erityisemmin parantanut potilaiden oi-
keusturvaa esimerkiksi pakkohoidon osalta. 1960-luvulla Marraskuun liike toi esille vanki-
en ja mielisairaiden huonon aseman. Marraskuun liike julkaisi suomeksi teoksessa Minuu-
den riistajat sosiologi Erving Goffmanin 1960-luvun alussa totaalisten laitosten peruson-
gelmista julkaiseman esseen. Vahitellen ulkopuoliset muutospaineet ja hoitoajattelun muut-
tuminen raivasivat tietd sairaaloiden potilastoimikuntien perustamiselle. IIman hoitohenki-
I6kunnan mydtavaikutusta potilastoimikuntia olisi tuskin syntynyt, potilailla ei ollut siihen
voimia eik& mahdollisuuksia. Sairaalabyrokratian murentamiseen tarvittiin seka potilaiden
ettd hoitohenkilokunnan yhteistyotd. (Kalemaa 1996, 34-40.)

Suomen ensimmainen sairaalan ulkopuolinen potilasyhdistys Yla-Savon Mielenterveys-
toiminnan Tuki ry perustettiin syksylla 1969 lisalmeen. Vuonna 1970 uusia mielenterveys-
yhdistyksié syntyi Vaasaan, Ouluun, Pieksdmaéelle, Seingjoelle ja Kuopioon. Samana vuon-
na yhdistysten ldhetyston kdydessa sosiaali- ja terveysministeriossa sosiaaliministeri roh-
kaisi yhdistyksia saamaan aikaan valtakunnallisen katto-organisaation. Paikallisyhdistykset
voivat saada vain keskusliiton kautta taloudellista tukea valtiolta. Mielenterveyden keskus-
liitto ry perustettiin 1971 ja liiton ensimmaiseksi keskuspaikaksi tuli lisalmi. Keskusliiton
tarkoitus maédriteltiin seuraavasti: “Tehda tyotd mielenterveyden alalla, pyrkien kartoitta-
maan ja poistamaan sairauksia aiheuttavia tekijoitd. Pyrkii auttamaan yhteiskuntaan sijoit-
tumisessa sairaalahoidon jilkeen.” Keskusliiton tavoitteeksi asetettiin fyysinen, psyykki-
nen ja sosiaalinen kuntoutus sekd avohuollossa ettd sairaaloissa sekd ennalta ehkéisevé
mielenterveysty0. Tarkedksi ndhtiin suojatyopaikkojen luominen, vammaisten asuntolatoi-
minta ja oman tiedotuslehden aikaansaaminen. Vertaistuen saaminen oli yhtena keskeisena
tavoitteena keskusliiton tapahtumissa alusta alkaen. Liiton tapahtumissa haluttiin tarjota
jasenistolle mahdollisuus tavata toisia samankaltaisia, vaihtaa ajatuksia, saada rohkaisua ja
virkistaytya. (Kalemaa 1996, 45-54, 100-101.)

Mielenterveyden keskusliitossa on edetty tukihenkilétoiminnan kautta vertaistuen kehitta-
miseen, jossa on keskitytty erityisesti oma-apuryhmien vetdjien koulutukseen. Vertaistuen
kehittamisprojekti kdynnistyi keskusliitossa vuonna 1994. Projektin alkuvaiheessa puhut-
tiin itsehoidosta ja itsehoitoryhmistd. (Tyybékinoja 2004, 8.) Vertaistuen kehittdmisen
taustalla oli 1990-luvun alun taloudellinen lama ja mielisairaaloiden alasajo, tarvittiin apua
ja pian. Oma-apuryhmat Ioydettiin pian ja ryhmatoiminta laajeni nopeasti paikallisyhdis-

tyksiin eri puolelle Suomea. Paikallisissa mielenterveysyhdistyksissd, muun muassa Joen-
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suussa ja Turussa, aktiiviset toimijat kaynnistivét vertaistukitoimintaa jo paljon aikaisem-
min kuin Mielenterveyden keskusliitossa. Joensuun mielenterveysyhdistyksen toiminnan-
johtaja Raimo Matikainen aloitti vertaistukiryhman vetdamisen jo 1970-luvulla. 1990-luvun
alussa Matikainen oli perustamassa Joensuuhun kansankahvilaa, eri jarjestjen ja yksityis-
ten kohtaamispaikkaa. Matikaisen perustamasta puusepéanverstaasta on kehitetty mielenter-
veyskuntoutujia tyollistava sosiaalinen yritys. Matikainen on luonut maan rajojakin ylitta-
via verkostoja ollen rakentamassa mielenterveysyhdistysta Sortavalaan. Pioneerina vertais-
toiminnan kehittdmisessa on Lansi-Suomessa toiminut Jorma Heikkinen Turun paikallisyh-
distyksessad Turun Itu ry:ssg, jossa ensimmdiset oma-apuryhmét kaynnistettiin vuonna
1991. (Hulmi 2004, 43, 47, 100-103, 130.)

Mielenterveyden keskusliitossa vertaistuen kehittdmisprojektia vetanyt kehittdmispaallikko
Marja Vuorinen on kuvannut vertaisryhmdi seuraavasti: ~Vertaisryhmé on paikka, joka
tarjoaa tavallisen ihmisen tukea tavallisiin eldamé&n kysymyksiin. Se tarjoaa mielekkaitéa
tekemisen paikkoja, rentoutumista ja mahdollisuuksia sosiaalisten taitojen oppimiseen.
Monien kokemusten mukaan vapauden, veljeyden ja tasa-arvon hengessa toimiva potilas-
ryhma ehkdisee sairauden uusiutumista. Ryhma tarjoaa paikan omien kykyjen esiinnosta-
miselle, paikan, jossa uskoa omaan selviytymiseen voi vahvistaa. Se tarjoaa sopiviksi mi-
toitettuja vastuutehtdvia eika rankaise voimien ehtymisestd samalla tavalla kuin muut yh-
teis6t.” Vertaisryhmien pééatavoite on yllapitdd ihmisten mielissd toivoa ja uskoa tulevai-
suuteen. Oma-apuryhmét nojaavat ratkaisukeskeiseen ajatteluun, huomio kiinnitetd&n voi-
mavaroihin, tdmanhetkisiin asioihin ja muutokseen pienin askelin. Vertaistuen keskeiset
periaatteet voidaan pelkistdd kolmeen kovaan koohon eli kuunteleminen, kannustaminen ja
kunnioittaminen (Hulmi 2004, 60, 64-65, 151.) Marja Vuorinen ja Mielenterveyden kes-
kusliiton koulutusjohtaja Mika Vuorelan méérittelivat vertaistuen seuraavasti: ’Vertaistuki
on omaehtoista, yhteisollista tukea sellaisten ihmisten kesken, joita yhdistaa jokin yhteis-
kunnallisesti poikkeukselliseksi mééarittama kohtalonyhteys” (Marja Vuorisen haastattelu).

Vertaistuessa on tarkeda keskindinen tunnistaminen ja tunnustaminen sek& ndihin kietoutu-
va identiteettityd. Vertaistukiryhmassa etsitadn vastausta siihen, kuka miné olen ja keitd me
olemme, mik& meitd yhdista ja erottaa. Vertaistukiryhméssd on mahdollisuus p&ésta vuo-
rovaikutukseen samanlaisia asioita kokeneiden kanssa ja tasta syntyy yhteisyyden koke-
mus. Kokemustieto kuntoutumista tukevista tai sitd estévista asioista ja palvelujen kehitta-

mistarpeista jaa kuitenkin vertaistoiminnan sisalle, jos jasenet eivat aktiivisesti halua ver-
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kostoitua ryhmésté ulospéin. Uudemmat vertaistuen litkkeet suuntaavat toimintaansa my6s
ulospain osallistuen yhteiskunnalliseen keskusteluun. Vertaisryhmaan osallistuja on voinut
edetd Mielenterveyden keskusliiton ja paikallisyhdistysten jarjestdman koulutuksen kautta
ryhmén vetdjaksi, vertaisneuvojaksi tai kokemuskouluttajaksi. Nain vertaistukiryhmat
osoittavat, kuinka aikaisemmat negatiivisiksi leimautuneet kokemukset voivat muuttaa
muotoaan ja tulla uuden kokemusasiantuntijan roolin perustaksi. (Hyvari 2009b, 3-6.) Ko-
kemusasiantuntijat ja kokemuskouluttajat kayvat luennoimassa omasta kuntoutumispolus-
lustaan erilaisissa seminaareissa, koulutus- ja yleisétilaisuuksisssa valittden nain palvelui-
den kéayttdjien kokemustietoa laajempaan tietoisuuteen, ammattilaisille, paattdjille ja suu-
relle yleisolle. Kokemusasiantuntijat voivat osallistua myos palveluiden kehittamistyoryh-
miin tai hankkeiden ohjausryhmiin tuoden palveluiden kéyttdjan nakdkulman suunnittelu-

ja kehittamistyohon.

Turun mielenterveysyhdistyksen aktiivinen toimija Jorma Heikkinen toi psykonomia
-kasitteen yhdistystoimintaan (Hulmi 2004, 124). Psykonomia on mielenterveyskuntou-
tujien mielenterveysyhdistysaate ja eldmanfilosofia. Psykonomia koostuu itsehoito- ja
oma-apuajattelusta, vertaistuen toimintamallista ja kokemusasiantuntijuudesta. Psykono-
mia-aatteen keskeinen arvolahtokohta on kunnioittaa mielenterveyskuntoutujien elamén-
kokemusta ja heidédn tydtaan itsensd hoitamiseksi ja kuntouttamiseksi. Psykonomian tehta-
vana on puolustaa mielenterveyskuntoutujien téysivaltaisuutta ja ihmisarvoa. (Heikkinen
2004, 172.) Turkuun perustettiin vuonna 1996 Psykonomiopisto, jossa opintokerhotoimin-
nan tavoitteena oli omien kokemusten jasentdmisen ja mielenterveyteen liittyvéan tiedon
hankkimisen kautta tukea kuntoutumisen edistymista. Opistossa on ollut mahdollista suo-
rittaa psykonomin tutkinto. (Hulmi 2004, 125-127.)

Turun mielenterveysyhdistyksessa Itu ry:ssa otettiin ensimmaisia ratkaisevia askelia ver-
taistuen tietoisessa kytkemisessd tydtoimintaan. Yksi innovatiivinen hanke tydtoimintaan
liittyen oli osuuskunta Kapasita, joka perustettiin kevaalla 2000. Kapasitan tavoitteena oli
haravoida tyotilaisuuksia kielenkaantgjille, kokemuskouluttajille ja kirjoittajille. Kapasitan
perustamista edelsi kuntoutujille jarjestetty ammatillinen lisakoulutus, jossa sai valmiuksia
muun muassa kokemuskouluttajana toimimiseen. Osuuskunta Kapasitan toiminta on paat-
tynyt. (Hulmi 2004, 133, 140-141.)

Tampereella Muotialan asuin- ja toimintakeskus ry kéynnisti 2001 Raha-automaattiyhdis-
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tyksen rahoituksella projektin ’Palvelujen kiyttdjien kouluttautuminen kouluttajiksi, arvi-
oijiksi ja vertaistukiryhmien ohjaajiksi” eli KAVERI-projektin. Projektiin osallistuneet
mielenterveyskuntoutujat, omaiset ja tukihenkil6t kouluttautuivat mielenterveyden koke-
musasiantuntijoiksi. Projektin tavoitteita olivat muun muassa palvelujen kayttajien néke-
mysten tuominen esiin hoito- ja palvelujarjestelman kehittdmiseksi, vaihtoehtojen tarjo-
aminen perinteisesti k&den taitoja painottaneelle kuntoutumista tukevalle tytoiminnalle,
koulutettavien osallistumismahdollisuuksien lisdédminen tydeldmassa ja muussa yhteiskun-
nallisessa toiminnassa seka itseohjautuvan kokemusasiantuntijatoiminnan syntyminen.
(Jankko 2005, 6-7.) Nelivuotisen KAVERI-projektin tulokset olivat niin rohkaisevia, etta
se sai jatkoksi viisivuotisen Raha-automaattiyhdistyksen tukeman Kokemus tiedoksi -pro-
jektin vuoden 2005 alussa. Kokemus tiedoksi -projektin perustavoitteita olivat kokemustie-
don valittdminen ja kdyttdminen ehkéisevan mielenterveystyén menetelmand ja projektin

osanottajien kuntoutumisprosessin edistaminen. (Hankkila ym. 2009, 1-2.)

1.4.5 Kokemustutkimuksen rantautuminen Suomeen

Kokemustutkimus on luontevaa jatkoa vertaistuki-, kokemusasiantuntija- ja kokemuskou-
luttajatoiminnalle. Onkin loogista, ettd kokemustutkimuskoulutus k&ynnistyi nimenomaan
Mielenterveyden keskusliitossa, jossa on pitkat perinteet vertaistoiminnasta ja siihen liitty-
vasta koulutustoiminnasta. Mielenterveyden keskusliitossa kokemustutkimustoiminta on
alkanut tutkimuspaallikké Markku Salon toimesta Englannin ja Italian esikuvien pohjalta.
Markku Salo tutustui vuonna 2005 mielenterveyspalveluiden kayttajien tutkimustoi-
mintaan Cambridgen Anglia Polytechnic University:n professorin Shulamit Ramonin toi-
mittaman kirjan kautta. Kirja julkaistiin Englannissa vuonna 2002. Ramonin kirjaan tutus-
tumisen aikoihin Markku Salo vei Etel&d-Pohjanmaan sosiaalipsykiatrisen yhdistyksen 20-
vuotisjuhlamatkalle Livornoon Italiaan. Livornossa on mielenterveyspotilaiden yhdistys,
jossa oli siithen mennessa tehty kaksi mielenterveysalan tutkimusta, joissa palveluiden
kayttajat olivat osallistuneet aktiivisesti tutkimustoimintaan. Toisessa tutkimuksessa tut-
Kittiin psykiatrisen osastohoidon kokemista ja toisessa Livornon kaupungin asukkaiden
suhtautumista mielenterveysongelmiin. Markku Salo tunsi entuudestaan hyvin italialaisen
mielenterveystyon, jota ha&n on seurannut vuodesta 1988 lahtien. Han on tutkinut
vaitoskirjassaan Sietdmisestd solidaarisuuteen (1996) mielisairaalareformeja Italiassa ja

Suomessa. (Markku Salon haastattelu.)
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Seuraava vaihe mielenterveyspalveluiden kayttdjien tutkimustoiminnan rantautumisessa
Suomeen oli Tampereella kesalla 2005 jarjestetty kansainvalinen seminaari, jossa ideoitiin
kolmen maan Italian, Englannin ja Suomen pilottitutkimusta psykiatrisen osastohoidon
kokemisesta. Englantilaiset jaivat kuitenkin tastd hankkeesta kéytannollisista syista pois.
Yhteisty0 jatkui italialaisten kokemustutkijoiden ja sosiologi Paolo Pinin kanssa, kun en-
simmainen kokemustutkijakoulu Suomessa Imatralla aloitettiin. (Markku Salon haastatte-
lu.) Aluksi kokemustutkimustoimintaan osallistuivat mielenterveyskuntoutujat, myéhem-
min my6s mielenterveys- ja paihdekuntoutujat seka pitkaaikaisasunnottomat. Alusta asti
kokemustutkijat tydskentelivat yhteisissé tyGpajoissa italialaisten ja norjalaisten kolleego-
jen kanssa. (Salo 2011, 281.)

Kokemustutkimuksen suomalaiseen muunnelmaan on omaksuttu aineksia siis lahinna Ita-
liasta ja Isosta-Britanniasta. Italiasta suomalaiseen kokemustutkimustoimintaan omaksut-
tiin yhteisollinen palvelunkéyttdjien vertaisasiantuntemukseen perustuva tiedon tuotanto.
Ison-Britannian palvelunkayttdjien tutkimustoiminnasta on hyddynnetty keskeisid tutki-
mustyota ohjaavia tietoteoreettisia ja metodologisia perusteita. (Salo&Hyvéri 2011, 14.)
Briteiltd on saatu vaikutteita myos identiteettipoliittiseen painotukseen tutkimustoiminnan
saattamisesta yha vahvemmin kokemustutkijoiden omiin késiin (Salo 2011, 281). Suo-
mesta kokemustutkimukseen on omaksuttu elementteja Mielenterveyden keskusliiton
1TRIO-projektissa kehitellystd ammattilaisten, vertaisohjaajien ja kuntoutujien yhteisty®-
mallista sek liiton vertaistukitoiminnasta. Alusta lahtien suomalaisessa kokemustutkimuk-
sessa keskeisia elementtejd ovat olleet toiminnan teoreettinen jasentdminen seké tutkimus-
ja arviointitoiminnan tiedollinen ja pedagoginen rakentaminen osallistujien kokemuksille.
Kokemustutkimustoiminnan tehtdvdana on uuden tiedon tuotanto ja uusien tutkimuksen
kéaytantojen luominen, ammatillinen kouluttaminen tutkimus- ja arviointitydhon seka toi-
mintaan osallistuvien kuntoutujien voimaantuminen, kuntoutuminen ja tyéllistyminen. (Sa-
lo 2011, 281-282.)

Mielenterveyskuntoutujien kokemustutkimustoiminta k&ynnistettiin Suomessa Mielenter-

veyden keskusliiton Yhteinen ymmarrys ja avunanto mielenterveystydssa hankkeen (Y YA-

! Mielenterveyden keskusliiton TRIO-projekti oli Raha-automaattiyhdistyksen vuosina 2001-2005 rahoit-
tama mielenterveyskuntoutuksen kehittdmishanke, jonka I&dht6kohtana oli kolmen asiantuntemuksen yhdis-
tdminen kuntoutumisen tukemiseksi. Nama kolme asiantuntemuksen lajia muodostuvat kuntoutujan, ammat-
tilaisen ja koulutetun kuntoutuja-asiantuntijan eri perustalle rakentuvasta kokemuksesta, tiedosta ja osaami-
sesta. (Koskisuu 2007, 9.)
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projekti) my6té vuonna 2007 (Salo 2008, 1). Raha-automaattiyhdistys ei myontényt rahoi-
tusta suoranaisesti palveluiden kayttajien tutkimustoimintaan, vaan paikallisen ja seutukun-
nallisen mielenterveystydén monien tuottajien palvelujarjestelman kehittamista varten (Salo
2007, 3). Kokemustutkimuksesta on kehitetty kunnallisen mielenterveystyon kehittdmis-
tyon véline ja siten kokemustutkimus on oleellinen osa paikallisten ja seutukunnallisten
mielenterveyspalveluiden ja paihdepalveluiden kehittdmistd. Kokemustutkimustoiminta on
siis aloitettu toisen kehittamisprojektin sisélla tyévalineend taman projektin tavoitteiden
saavuttamiseksi. Tahdn mennessa on koulutettu runsaat 40 mielenterveys- ja paihdepalve-

luiden kokemustutkijaa ja -arvioijaa (Salo 2010b, 3).

Kokemustutkimus ei ole enda kokeilevaa hanketoimintaa, vaan kokemustutkimuksesta ja
sen kehittamisesta on tullut yksi Mielenterveyden keskusliiton toimintamuoto. Raha-auto-
maattiyhdistys on myontanyt ajalle 1.1.2011-31.12.2015 kohdennetun toiminta-avustuk-
sen kehittdmistoiminnalle, jossa kokemusasiantuntemusta ja kokemusarviointia kaytetaan
mielenterveys- ja paihdepalveluiden seké jarjestdjen edunvalvonnan kehittamisessa. Ta-
man kehittdmistoiminnan osatavoitteita ovat asumispalveluiden vaikuttavuuden ja laadun
kokemusarviointi, ihmisoikeuksien toteutumisen ja psykiatrisen pakon vahentdmisen koke-
musarviointi sekd ihmisoikeuksien ja palveluiden k&yttdjien asiantuntemuksen vahvistami-
nen keskusliiton toiminnassa. (Salo 2010b, 1, 6.) Kokemustutkimus-termin sijaan on siir-
rytty nyt kayttdamaan kokemusarviointi-termid. Kokemusarviointia ollaan vakiinnuttamassa
vahitellen eri puolelle Suomea seké laajentamassa kokemusasiantuntemuksen ja -arvioin-
nin kayttdd muun muassa yhdistysten edunvalvonnan kehittdmiseen. Helsingissa on tam-
mikuussa 2012 alkanut kokemusarviointikoulutus, jossa koulutettavat arvioivat yhden pal-

veluntuottajan kolme mielenterveyskuntoutujien asumispalveluyksikkoa.
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2 TAPAUSTUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tapaustutkimus on monimuotoinen tutkimuksellinen l&hestymistapa, jota voidaan luon-
nehtia myo6s tutkimusstrategiaksi (Eriksson&Koistinen 2005, 4). Tapaustutkimus tavoitte-
lee kokonaisempaa ymmarrysta tutkittavasta ilmidstd kuin mihin yhteen tiedonhankinta-
menetelmadédn perustuva kuva tutkittavan ilmion jostakin osa-alueesta voi antaa. Tapaus-
tutkimuksessa kéaytetddn useita eri tiedonhankintamenetelmid ja ndille eri aineistoille tyy-
pillisid analyysimenetelmid. (Saarela-Kinnunen&Eskola 2010, 198-199.) Yin (2009, 18)
madrittelee tapaustutkimuksen empiiriseksi tutkimukseksi, jossa tutkitaan tassa ajassa il-
menevaa ilmidtd syvallisesti arkielaman kontekstissaan erityisesti silloin, kun ilmion ja
kontekstin vélinen raja ei ole ilmeisen selked. 1Imi6té ja siihen liittyvid tapahtumia tutkit-
taessa asetetaan miten ja miksi kysymyksié eikd tutkija voi kontrolloida tapahtumien kul-

kua.

Tapaustutkimus voi olla kuvailevaa, selittdvéa tai uutta teoriaa luovaa (eksploratiivista).
Toisaalta tapaustutkimus voidaan jakaa intensiiviseen tapausta tulkitsevaan ja ymmarta-
vadn tai ekstensiiviseen ilmidlle selitystd etsivadn tutkimukseen. Oma tutkimukseni on
kuvailevaa, intensiivista tapaustutkimusta, jossa kokemustutkimusta tutkitaan monipuoli-
sesti sen yhteiskunnallisessa ja fyysisessa ympéristossa. Tarkoituksena on selvittdd, milla
logiikalla tdma ainutlaatuinen ja erityinen tapaus toimii ja ndin ollen itse tapaus ja sen
toimijoiden oma nakdkulma on péadasiallisena mielenkiinnon kohteena. Tutkija pyrKii
tuottamaan tihedn kuvauksen, hyvan tarinan (narratiivin) tapauksesta tuottaen samalla yh-
den tulkinnan tapauksesta ja tdma on jo itsessddn teoriaa luovaa. (Eriksson&Kaoistinen
2005, 11-16.) Tapaustutkimuksessa kohteena voi olla jokin prosessi, toiminnallinen koko-
naisuus tai tapahtumasarja. Tapaustutkimuksen avulla voidaan antaa &ani joillekin toimin-

taan ja prosessiin osallistuneille. (Malmsten 2007, 62—63.)

Tapaustutkimuksessa puhutaan kompleksisuudesta eli siitd, miten tutkija ymmartaa toimin-
taympaériston ja tapauksen valisen rajan. Yksinkertaisin lahtokohta tapaustutkimuksessa on
yksittaisen tilanteen ja sen joidenkin yleisten periaatteiden kuvaus. Talldin kontekstin ja ta-
pauksen valinen raja on selva. Sosiaalista tilannetta analysoitaessa tdmé raja ei ole enéda
niin selked, silla sosiaalinen tilanne koostuu useista tapahtumista, jotka tapahtuvat rajatulla

ajanjaksolla ja yhdistyvét analyysissa toisiinsa. Kompleksisin tapaustutkimustyyppi on laa-
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jennettu tapaustutkimus, jossa tutkimuksen kohteena on tilanteiden sarja, joka voi ulottua
pitkélle ajanjaksolle. Tuolloin toimintaympéristo ja tapaus sekoittuvat toisiinsa. Tutkimuk-
seni on laajennettu tapaustutkimus, jossa tutkimukseni alkaessa hanke oli jo ollut pari vuot-
ta kdynnissé ja hankkeessa luodun toimintamuodon vakiinnuttaminen alkoi. Toiminnan va-
kiinnuttaminen ja kehittaminen jatkuu tutkimukseni jalkeen. Tutkimani tapaus on siis avoin
prosessi, jonka etenemisestd ja lopputuloksesta tutkijalla ei voi olla tietoa. Tallaisessa tutki-
muksessa voi tutkia tapahtumakulkuja ja niiden dynamiikkaa sisélta kasin. (Haikio&Nie-
menmaa 2007, 46.)

Jos tutkija osallistuu itse tutkittavaan prosessiin, han voi ymmartéé tapausta eri tavoin kuin
taysin ulkopuolinen. Ulkopuolinen tutkija ei saavuta sosiaalisissa tilanteissa liikkuvaa hil-
jaista tietoa eikd voi saada osallisen ymmarrysta erilaisten tilanteiden valisista jannitteista.
Toisaalta oma asema prosessissa voi myds heijastua tutkimukseen, tutkijan on esimerkiksi
helpompi samaistua joihinkin tutkittaviin ja kokea heidan nakdkantansa ymmarrettavampi-
na. (Haikio&Niemenmaa 2007, 54-55.) Itse tutkijana en osallistunut Kokkolan kokemus-
tutkimuskoulutukseen, mutta sen sijaan toimin Tampereen kokemustutkijakoulutettavien
yhdyshenkilon& tutkimusaineiston analysoinnin ja raportin kirjoittamisen aikana. Sain néin
haastatteluaineistoa tdydentévaa tietoa kenttdvaiheen koulutusprosessista. Vaikka tamé tie-
to oli eri paikallisesta ja ajallisesta koulutusprosessista, niin kuitenkin sisallollisesti saman-
laisesta koulutuksesta, jossa myds paakouluttajat olivat samat kuin Kokkolassa. Yhdyshen-
kilon& toimiessani sain lisaksi laajempaa ymmarrysta ja monipuolista kokemusta siitd, mitéa

kokemustutkijan ty6 on kdytannossa.

Tapaustutkimuksessa yhden tai useamman tutkittavan tapauksen valinta ja tdsmentaminen
on tutkimuksen tarkeimpié vaiheita. Tapausten tdsmentdminen voidaan tehd& tutkimuspro-
sessin kuluessa joko jo ennen aineistonkeruun aloittamista, sen aikana tai vasta ensimmai-
sen aineiston analyysikierroksen jalkeen. (Eriksson&Koistinen 2005, 23-24.) Tapauksen
méérittely voidaan tehda kaytantdlahtoisesti, jolloin tapauksen tutkiminen ei ala teoreetti-
sista huomioista (Haikio&Niemenmaa 2007, 47). Vasta tapaukseen tutustumisen, aineiston
kerdéd@misen ja kontekstiin tutustumisen kautta selvida, mitka teoriat toimivat parhaiten ja
auttavat ymmartdmaan tapausta (Gillham 2000, 2). Sen sijaan teorialdhtdisessa tapaustut-
kimuksessa tutkija valitsee tietyn tapauksen, koska arvelee sen mahdollistavan teorian tes-
taamisen ja kehittdmisen (Haikio&Niemenmaa 2007, 48). Tutkimuksessani tapauksen méaé-
rittely tapahtuu kéaytantélahtoisesti.
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2.1 Aineistonkeruu ja tutkimusprosessi

Tutkimuksessani péaasiallisena tiedonkeruumenetelménd on teemahaastattelu eli puoli-
strukturoitu haastattelu, jossa pyritdan loytdamaan merkityksellisid vastauksia tutkimuksen
tarkoituksen ja ongelmanasettelun tai tutkimustehtdvan mukaisesti. Etukéteen valitut tee-
mat perustuvat tutkimuksen viitekehykseen eli tutkittavasta ilmidsté jo tiedettyyn. (Tuomi
&Sarajarvi 2009, 75.) Etukateen péatettyjen teema-alueiden jarjestys ja laajuus vaihtelevat
haastattelusta toiseen. Haastattelijalla on tukilista kasiteltavista asioista, mutta ei valmiita
tarkkoja kysymyksié. Teemahaastattelun tavoitteena on olla keskustelu, jossa haastattelija
reagoi haastateltavan kertomukseen. (Eskola &Vastaméki 2010, 28-29, 36.) Tutkimukses-
sani haastattelin teemahaastattelun menetelmalla Kokkolan kokemustutkimuskoulutuk-
seen osallistuneita kuutta mielenterveys- ja paihdekuntoutujaa, hankkeesta vastaavaa tutki-
muspéallikkod sekd hankkeen koordinaattoria. Haastattelut tein 25.10.-26.10.2010, 5.11.
2010 ja 15.11.-16.11.2010. Alunperin oli sovittu haastattelusta seitseman kokemustutkijan
kanssa, mutta yksi haastatteluista peruuntui haastateltavan sairastumisen vuoksi. Haas-
tattelututkimusta valmistellessani tein koehaastattelut Tampereella heindkuussa 2010 haas-
tatellen kolmea Tampereen kokemustutkijakoulun kéynyttd mielenterveyskuntoutujaa.
Koehaastattelut auttoivat tutkimusnédkokulman suuntaamista ja tutkimusongelmien tarken-

tamista ja timéan myo6ta myos teemahaastattelurungon hiomista.

Haastatteluaineistoa taydentdvéana aineistona tutkimuksessani on Tampereen kokemus-
tutkimuskoulutuksen tyopajojen ja kokemustutkijaryhmén tyoskentelyn osallistuva ha-
vainnointi. Osallistuvassa havainnoinnissa tutkija toimii aktiivisesti tiedonantajien kanssa
ja sosiaaliset vuorovaikutustilanteet muodostuvat tutkimuksessa osaksi tiedonhankintaa.
Osallistuvassa havainnoinnissa tutkijan osallistumisen aste voi vaihdella osallistumatto-
muudesta taydelliseen osallistumiseen. (Tuomi&Sarajarvi 2009, 82.) Tampereen kokemus-
tutkimustoiminnan osallistuvan havainnoinnin kautta sain vertailukohdan Kokkolan koke-
mustutkijoiden kokemuksille sek& laajempaa taustatietoa kokemustutkimuksen pilottitoi-

minnan sen hetkisesté tilanteesta ja kontekstista Suomessa.

Tampereen kaupunki tilasi kokemustutkijoilta paihdekuntoutujien tehostetun tuen asumis-
yksikdn arviointitutkimuksen, jonka rahoitti Asumisen rahoitus- ja kehittdmiskeskus

(ARA) ja Tampereen kaupunki. Tutkimusraportti arviointitutkimuksesta julkaistiin loka-
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kuussa 2011. Osallistuin Tampereella 2009 alkaneen kokemustutkimuskoulutuksen kah-
deksaan tyOpajaan 15.2.2010, 4.5.-5.5.2010, 6.10.-7.10.2010, 4.11.-5.11.2010, 16.12.
2010, 28.1.2011, 15.4.2011 ja 10.6.2011. TyOpajat olivat osa kokemustutkijoiden koulu-
tusprosessia ja osallistuin tyopajoihin siitd vaiheesta lahtien, kun tydpajassa valmistaudut-
tiin haastattelujen aloittamiseen arviointikohteessa hankkeen vastuukouluttajien ohjauksel-
la. Tdman jalkeen tydpajoissa opiskeltiin haastatteluaineiston koodausta tietokonepohjaise-
la ATLAS-koodausohjelmalla, aineiston analysointia seké tutkimusraportin kirjoittamista.
Lokakuusta 2010 toukokuun loppuun 2011 olen osallistunut viikottain Tampereen koke-
mustutkijaryhman kokoontumisiin tutkijaryhmén yhdyshenkilond seuraten haastatteluai-
neiston analysointityon ja tutkimusraportin Kirjoittamisen etenemistd. Kaikkiaan olen osal-
listunut 36:een kokemustutkijaryhmén kokoontumiseen. Kokemustutkijaryhmén kokoon-
tumiset ovat vaihdelleet kestoltaan kahdesta tunnista kuuteen tuntiin. Lisaksi olen osallistu-
nut kahden luennon valmisteluun ja pitdmiseen kokemustutkimuksesta Tampereen koke-
mustutkijoiden kanssa. Namé luennot pidettiin P&ijat-Hameen sosiaalipsykiatrisessa saati-
0ssa Lahdessa 24.3.2011 saation tyontekijoille ja asumispalveluyksikdiden asukkaille ja

Helsingin yliopistossa 18.5.2011 sosiaalitydn opiskelijoille.

Haastattelujen ja havainnoinnin lisaksi perehdyin YYA-hankkeen kirjallisiin suunnitelmiin
(hankesuunnitelmat, kokemustutkimuskoulutusten koulutussuunnitelmat) ja hankkeen vii-
teen julkaisuun. Ensimmaéinen julkaisu “’Skitsofreniasta kuntoutuminen” (2007) pohjautuu
Paivi Rissasen lisensiaattityohon, jossa han haastatteli hoitoonsa ja kuntoutukseensa osal-
listuneita mielenterveystyontekijoita seka peilasi omia hoitokokemuksiaan laajaan skitso-
freniaa kasittelevaan tieteelliseen Kirjallisuuteen. Toinen julkaisu on Markku Salon ja Mari
Kallisen (2007) Yhteisasumisesta yhteiskuntaan?” tutkimusraportti mielenterveyskuntou-
tujien asumispalveluista. Susanna Hyvari ja Markku Salo toimittivat vuonna 2009 kirjan
”Eldamantarinoista kokemustutkimukseen”, jossa hahmotellaan sitd, kuinka mielenterveys-
kuntoutujien tuottamia eldmantarinoita voidaan tulkita kokemustutkimuksen avulla. Vuon-
na 2010 julkaistiin Markku Salon ja Kokkolan kokemustutkijoiden kirjoittama ITHACA-
hankkeen Suomen raportti ” Ihmisoikeudet mielenterveys- ja pdihdepalveluissa kokemus-
arvioinnin kohteena”. Viimeisin julkaisu “Kokemalla kohdattu, tutkimalla tulkittu” (2011)
on Markku Salon ja Susanna Hyvarin toimittama ja neljan imatralaisen ja kolmen tampere-
laisen kokemustutkijan yhteisollisesti laatima tutkimusraportti psykiatrisesta osastohoidos-
ta ja pitk&aikaisasunnottomien asumispalvelusta. Kirja julkaistiin Valtakunnallisessa asun-

nottomuusseminaarissa Tampereen yliopistolla 18.10.2011 ja kirja sisaltad Imatran ja Tam-
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pereen kokemustutkimuskoulutusten yhteydessé tehtyjen kokemusarviointitutkimusten tut-

kimusraportit. Julkaisujen kautta sain taustatietoa omaan tutkimukseeni.

2.2 Aineiston kuvaus

Teemahaastatteluista kahdeksan oli yksilohaastatteluja ja yksi ryhmahaastattelu. Kokemus-
tutkijoiden ja koordinaattorin haastattelut on tehty 25.10.-26.10.10 ja 15.11.-16.11.10
Kokkolassa seké hankkeesta vastaavan tutkimuspéallikon haastattelu 5.11.10 Tampereella.
Neljan kokemustutkijan ja koordinaattorin haastattelut tein hotellihuoneessa kahdessa eri
hotellissa. Hotellihuone mahdollisti rauhallisen ja hairi6ttdoméan ymparistén. Tosin haasta-
teltavat joutuivat tulemaan heille vieraaseen ympéristoon, mika saattoi lisatd haastatteluun
liittyvaa jannittdmistd. Toisaalta osa haastateltavista kommentoi, ettd oli mielenkiintoista
paasta tutustumaan hotelliin. Yhden kokemustutkijan haastattelin hanen kotonaan haasta-
teltavan omasta ehdotuksesta, mika takasi tutun ja turvallisen ympériston haastateltavalle.
Haastattelutilanne oli myds rauhallinen ja hairiéton. Yhden kokemustutkijahaastattelun
toteutin Keski-Pohjanmaan sosiaalipsykiatrisen yhdistyksen toimintakeskuksessa haasta-
teltavan ehdotuksesta. Hotellihuoneen kayttda haastattelupaikkana rajoitti huoneen kaytos-
séoloaika (huoneeseen péasi vasta klo 14 ja huone tuli luovuttaa klo 12), joten muitakin
haastattelupaikkoja oli tarpeen jarjestdd tai muuten haastattelumatkoja olisi pitanyt tehda
enemman kuin kaksi. Hankkeesta vastaavan tutkimuspéaallikon haastattelu tapahtui ruoka-
ravintolassa Tampereen kokemustutkimuskoulutettavien tydpajan paétteeksi. Hankkeen
vastuuhenkilon erittdin Kkiireisen aikataulun vuoksi vaihtoehtoja haastatteluajan ja -paikan
valinnalle ei juurikaan ollut. Meluisasta ravintolaympadristostd huolimatta haastattelun
nauhoitus onnistui hyvin eiké ravintolamiljo6 haitannut hairitsevésti haastateltavan eiké

erityisemmin haastattelijankaan keskittymisté.

Ryhmahaastatteluun osallistui viisi kokemustutkijaa ja hankkeen koordinaattori. Haastatte-
lu tapahtui Keski-Pohjanmaan kokemustutkijat ry:n kokouksen yhteydessa rauhallisessa
kokoustilassa. Ryhméhaastattelussa osoittautui vaativaksi tehtdvéksi saada kaikki ryhma-
laiset osallistumaan keskusteluun. Ryhmahaastattelulle olisi tarvinnut varata enemman ai-
kaa ja mieluummin erikseen kuin kokouksen yhteydessa, mutta toisaalta kokemustutkijat
sai helpoiten koolle kokousajankohtana. Ryhmahaastattelu oli sek& haastattelijalle ettd

haastateltaville enemman jannitystd aiheuttava kuin yksil0haastattelu. Ryhmahaastattelu-
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aineisto jaikin vaatimattomaksi, mutta en katsonut kuitenkaan aiheelliseksi uusia ryhma-

haastattelua, silla yksilohaastatteluista sain riittdvan kattavan aineiston.

Usea kokemustutkijahaastateltava mainitsi haastatteluun tullessaan, ettd hénesta tuntui
mielenkiintoiselta olla vaihteeksi itse haastateltavana, kun kokemustutkijan tehtavissa oli
aina haastattelijan roolissa. Osa haastateltavista mainitsi haastatteluun tulon jannittaneen
jonkin verran sen osalta, mitd osaa vastata kysymyksiin. Lahetin teemahaastattelurungon
etukateen kaikille haastateltaville tutustuttavaksi. Kussakin haastattelussa etenin yksilolli-
sesti pyrkien keskustelevaan ilmapiiriin ja haastateltavan tarkkaan kuuntelemiseen. Kysy-
mysten esitysjarjestys vaihteli tilanteen mukaan haastattelusta toiseen. Tamé onkin teema-
haastattelulle tyypillinen piirre. Teemahaastattelurungosta pystyin tarkistamaan, etta kaikki
teema-alueet tulivat kaikkien haastateltavien kanssa kaytya lapi. Teemahaastattelurungot

ovat tdméan tutkimuksen liitteend ( ks. liite 2).

Rauhallisen keskusteluilmapiirin luominen haastatteluissa tuntui onnistuvan hyvin ja alku-
jannitysvaihe jai lyhyeksi. Sain palautetta kokemustutkijahaastateltavilta haastattelun paat-
teeksi sekd myods mydhemmin koordinaattorin kautta. Tdman palautteen mukaan haasta-
teltavat olivat kokeneet haastattelutilanteen alkujannityksen lauettua miellyttavaksi. Itsel-
lani ei ole tutkimushaastattelujen tekemisesta juurikaan kokemusta, joten varsinkin ensim-
maiset haastattelut jannittivat aluksi. Terapeuttista tyota pitkaan tehneend jouduin toistu-
vasti muistuttamaan itselleni, ettd sailytdn mahdollisimman neutraalin asenteen haastatel-
taviin ja annan haastateltavien taysin vapaasti kertoa ilman, ettd tarjoan tulkitsevia valiin-
tuloja tai erilaisia vastausvaihtoehtoja. Litteroinnin perusteella onnistuin mielestani tassa
suhteellisen hyvin. Litteroinnin jalkeen tarkensin yhden haastattelun joitain kysymyksia

puhelimitse haastateltavalta. Uusintahaastatteluja en tehnyt.

Yksilohaastattelut vaihtelevat kestoltaan 48 minuutista puoleentoista tuntiin ja ryhméhaas-
tattelu on kestoltaan 29 minuuttia. Nauhoitettujen haastattelujen kokonaiskesto on 10 tuntia
39 sekunttia. Litteroituna haastatteluista kertyi tekstid kaikkiaan 171 sivua. Litterointiteks-
tissa on kéaytetty rivivalia 1,5 ja marginaali on vasemmassa ja oikeassa reunassa 3 cm seka
yla- ja alareunassa 2,5 cm. Litteroin haastattelut padsaantoisesti tarkasti sana sanalta. Kah-
dessa haastattelussa oli lyhyita kohtia, joissa haastateltava siirtyi puhumaan kysymykseen
liittymé&ttOmésté asiasta ja namé kohdat jatin litteroimatta. Litterointeihin on merkitty ndma

Kirjoittamattomat kohdat, jotka on I6ydettavissa nauhoituksista.
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Tampereen kokemustutkijaryhmén tytpajoissa kasitellyistd asioista minulla on muistiin-
panot. Hankkeesta vastaava tutkimuspaallikkd nauhoitti osittain tyopajatydskentelyd, mutta
namad nauhoitukset eivdat ole olleet kaytdssani. Olen Kirjoittanut gradupaivékirjaa
heindkuusta 2010 helmikuuhun 2011. Gradupdivékirjaani olen tehnyt muistiinpanoja
Tampereen kokemustutkijaryhméan kokoontumisista siltd osin kuin ryhmé&ssd on
keskusteltu kokemustutkimukseen, mielenterveyspalveluihin tai kuntoutujien asemaan

liittyvista asioista.

2.3 Aineiston analyysi ja tulkinta

Tutkimuksessani olen kayttanyt analyysimenetelmana teoriaohjaavaa sisallénanalyysia.
Teoriaohjaavassa analyysissa on teoreettisia kytkent6jd, jotka eivat pohjaudu kuitenkaan
suoraan teoriaan tai teoria voi toimia apuna analyysin etenemisessa. Tallaisessa analyysissa
teoria ohjaa tai auttaa analyysia. Teoriaohjaavan analyysin paattelyn logiikassa vaihtelevat
aineistolahtoisyys ja valmiit mallit. Analyysista on tunnistettavissa aikaisemman tiedon
vaikutus, mutta aikaisemman tiedon merkitys ei ole teoriaa testaava, vaan pikemminkin
uusia ajatusuria aukova. (Tuomi&Sarajarvi 2009, 96-97.) Tutkimuksessani olen kéyttanyt
analyysia ohjaavana teoriana Paulo Freiren sorrettujen pedagogiikassa hahmoteltua dialo-
gista ja vapauttavaa kasvatusta. Kokemustutkimuskoulutus on myés pedagogista toimintaa,
jonka tavoitteena on dialogisen opetuksen ja todellisuuden tiedostamisen kautta oppilaiden
motivoituminen ja voimaantuminen todellisuutta muuttavaan toimintaan, kuten Freiren
sorrettujen pedagogiikassakin. Ndiden yhtymakohtien johdosta valitsin Freiren teorian ana-
lyysini taustateoriaksi testatakseni tutkimuksen kuluessa Freiren teorian toimivuutta aineis-

tossani.

Kokemustutkijakoulut ja kokemustutkimus ovat uutta toimintaa Suomessa. Tapaustutki-
muksessani pyrin kuvaamaan, mita pilottivaiheen suomalainen kokemustutkimus on perus-
olemukseltaan ja taten analyysissa on mukana myos aineistol&htdisyys. Isossa-Britannias-
sa palveluiden kayttajien tutkimustoiminta on parikymmenta vuotta Suomea edella ja Isos-
sa-Britanniassa ollaan kehittdmassa kokemustutkimuksen teoreettista viitekehystd muun
muassa vammaisuuden sosiaalisen mallin pohjalta. Varsinkin Peter Beresfordin ajatukset
oman kokemuksen kayttamisestd tutkimusvélineend ja tiedon arviointimenetelmana seka

brittildisten kokemukset palveluiden kayttdjien tutkimustoiminnasta ovat olleet omalta
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osaltaan ohjaamassa sitd, mihin asioihin olen analyysissani kiinnittanyt erityista huomiota.
Omiin tulkintoihini vaajaamattd vaikuttaa pitka tyoskentely sosiaalityontekijand mielen-
terveyspalveluissa eli ammattilaisen ja palvelujarjestelmén edustajan nakékulma. Toisaalta
oman tyohistorian kautta tiedan paljon kokemustutkimuksen kontekstista, palvelujérjestel-
masté ja sen toimintaperiaatteista. Toisaalta pitkdan palvelujérjestelméssa tyontekijana toi-
miminen voi sokeuttaa ja rajoittaa uusien nakokulmien I6ytamista ja asioiden kyseenalais-

tamista.

Aineiston koodausvaiheessa erottelin litteroidusta haastatteluaineistosta tutkimuskysymyk-
siin liittyvat ja mielenkiintoiset asiat ja kerdsin ne yhteen ja erilleen muusta aineistosta
tekstinkasittelyohjelmalla. Sen jalkeen teemoittelin ndin erotetun aineiston. Teemoittelussa
on kyse laadullisen aineiston pilkkomisesta ja ryhmittelysta erilaisten aihepiirien mukaan
(Tuomi&Sarajarvi 2009, 93). Ryhmittelin aineiston ensin kokemustutkijakoulutusta edel-
taneisiin tekijoihin, koulutusvaiheen kokemuksiin, kokemustutkimustoimintaan, sen sisél-
toon ja merkitykseen liittyviin tekijoihin seka tulevaisuuteen suuntautumiseen liittyviin
tekijoihin. Tein tdmén ryhmittelyn kahdessa osassa, ensin kokemustutkijoiden osalta ja sit-
ten hankkeesta vastaavan tutkimuspaallikon ja koordinaattorin osalta. Taman alustavan
ryhmittelyn jélkeen aloin etsid aineistosta varsinaisia teemoja eli aiheita (Tuomi&Sarajarvi
2009, 93). Tutkimuskysymysten ohjaamana nostin aineistosta esiin merkityskoko-
naisuuksia, jotka kuvaavat kokemustutkimuskoulutuksen ja kokemustutkimuksen
merkitysta toimintaan osallistuneille sekd osallistujien toimija-asemien tai identiteetin
muutoksia. Lisdksi pyrin saamaan esille oman kokemuksen k&yttdmistd tutkimustydssa
kuvaavia merkityskokonaisuuksia. Synteesivaiheessa pyrin luomaan kokonaiskuvan
koulutuksen liikkeelle laittamista yksildiden identiteettien muutosprosesseista ja

kokemuksen muodonmuutoksesta.

2.4 Tutkimuksen eettiset lahtokohdat

Kokemustutkijoiden tyéhon kuuluu omista kuntoutumis- ja palveluiden kéyttokokemuksis-
ta kertominen erilaisissa luento- ja yleisotilaisuuksissa. Kokemustutkijat ovat siis tottuneet
omien henkilokohtaisten kokemusten jakamiseen julkisilla ndyttamailld, mutta hyvin tarke-
aa on se, ettd jokainen saa itse maaritelld, kuinka avoimesti on valmis kertomaan asiois-

taan. Tutkimuksessani haastateltavien henkil6llisyytta ei paljasteta. Haastateltavat allekir-
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joittivat kirjallisen suostumuksen tutkimukseen osallistumisesta. Suostumuksessa todetaan,
ettd tutkimustuloksia saa kayttaa tieteelliseen raportointiin, esimerkiksi julkaisuihin sellai-
sessa muodossa, jossa yksittdista tutkittavaa ei voi tunnistaa. Liséksi suostumuksessa mai-
nitaan, ettd haastateltava voi peruuttaa tai keskeyttdd osallistumisensa tutkimukseen missa
vaiheessa tahansa. Mielenterveyden keskusliitolta, jonka Y YA-hankkeen osa kokemustut-

kimuskoulutukset ovat, minulla on kirjallinen tutkimuslupa.

Tutkimusjoukkoni on pieni, yhteensd kahdeksan henkil6a ja on kysymys rajatusta tiettyyn
paikkakuntaan liittyvasta hankkeesta, joten tunnistettavuuden kokonaan poissulkeminen ja
anonymiteetin tydellinen takaaminen on vaikeaa. Tutkimukseni kohteena on kuitenkin ku-
vata kokemustutkimustoimintaa kokemustutkijoiden ja hanketyontekijoiden kertomana ei-
ka tutkimuskohteena ole haastateltavien henkilokohtaiset elamantarinat sinédnsé. Haastat-
telun alussa kysyin kokemustutkijahaastateltavilta heiddn sairaushistoriastaan ja mielenter-
veys- ja pdaihdepalveluiden kayttohistoriastaan, jotta sain kokonaiskuvan, minkéalaisten
kuntoutumiskokemusten pohjalta kokemustutkijat arvioivat palveluita. Néaitd henkilokoh-
taisia sairastumis- ja kuntoutumiskokemuksia en tuo tutkimustuloksissa esille kuin yhteen-
vedonomaisesti kuvatessani kokemustutkijoiden palveluiden ké&yttokokemusten kokonai-
suutta, milta pohjalta kokemusasiantuntijuutta ja kokemustietoa Kokkolan kokemustutkija-
koulussa on luotu. Namé haastateltavien kuvaukset omasta kuntoutumispolustaan auttoivat
ymmartamaan kokemustutkijoiden henkildkohtaisia muutosprosesseja kuntoutujista tutki-
joiksi seka heidan erityisia kiinnostuksen kohteitaan ja kokemusasiantuntemuksen aluei-
taan tutkimustyossa. Kaikki haastatellut kokemustutkijat kokivat tarkedksi kokemustutki-
muksen edistdmisen ja vakiinnuttamisen ja sen johdosta kokemustutkijat osallistuivat mie-
lellddn tutkimushaastatteluihin. Tutkimushaastatteluissa haastateltavat ovat itse voineet
séadelld, kuinka paljon he ovat omaa eldméntarinaansa paljastaneet ja mité asioita sairas-

tumis- ja kuntoutumishistoriastaan ovat nostaneet esille.

Itse kokemustutkimustoiminnassa eettiset ndkokohdat ovat térkeitd. Erityinen eettisen poh-
dinnan kohde on se, voivatko kokemustutkijat arvioida sellaisia hoito- ja kuntoutusyksikoi-
t&, joiden palveluita he ovat itse ké&yttdneet. Tdma kysymys on oleellinen varsinkin silloin,
mikali kokemustutkijat jatkossakin tulevat tarvitsemaan ja kayttamaan kyseisié palveluita.
Tutkimustyo ei saa vaikeuttaa kokemustutkijoiden palvelujen saantia eikd saa vaikuttaa
heidén kohteluunsa avun hakijoina. Ndihin eettisiin kysymyksiin palaan tutkimustulosten

yhteydessa.
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3 KUNTOUTUJASTA KOKEMUSTUTKIJAKSI

3.1 Kokemustutkimuskoulutuksen prosessi

Kokemustutkimuskoulutuksen rekrytoinnista vastasi koordinaattori, joka haki koulutettavia
lehti-ilmoituksella ja tiedottamalla koulutuksesta sosiaali- ja terveydenhuollon palveluyksi-
koille ja paihde- ja mielenterveysyhdistyksille. Koulutukseen hakeutuvilta edellytettiin
omakohtaista kokemusta mielenterveys- ja paihdepalveluiden kéytostd sekd mahdollisuutta
ja kiinnostusta sitoutua koulutukseen ja palveluiden arvioinnin eri vaiheisiin.
(Hyvari&Salo 2011, 16.) Koulutukseen haettiin padsaantoisesti kirjallisella hakemuksella.
Koulutukseen voi hakea myo6s puhelinhaastattelun perusteella, varsinkin jos Kirjallisen
hakemuksen tayt-tdminen olisi muodostunut esteeksi hakeutumiselle. Valintaprosessia ei
ollut, vaan kaikki koulutukseen hakeneet aloittivat koulutuksen.

Koulutuksen aloitti Kokkolassa 1.4.2008 15 mielenterveys- ja paihdekuntoutujaa. Kolme
koulutettavaa keskeytti koulutuksen sen alkuvaiheessa. Koulutus koostui neljastd kahden
paivan l&hiopetusjaksosta. L&hiopetusjaksojen valilla koulutettavat tekivét etatehtavig,
kuten oman eldmantarinan Kirjoittaminen (vertaisesittely), kaksi Kirjoitelmaa Beresfordin
ja Salon Kokemuksen muodonmuutos -kirjasta ja litterointiharjoituksen. Tama koulutus-

vaihe paattyi paattajaisjuhlaan ja lehdistotilaisuuteen. (Salo 2010a, 23, 77-78.)

Seuraava vaihe koulutuksessa oli kokemus- ja ammattitutkijoiden kenttaty6t, havainnoin-
nit ja haastattelut arvioinnin kohteeksi valituissa laitos- ja asumispalveluyksikoissa (Hyvari
&Salo 2011, 16). Kokkolan kokemustutkimuskoulutuksen metodiseksi erityisyydeksi muo-
dostui teemahaastattelurunkojen laatiminen koulutettavien ja kouluttajina toimineiden am-
mattitutkijoiden valisend ryhmatyond. Tallaisesta tydskentelysta ei ollut Suomessa aiempaa
kokemusta. (Salo 2010a, 25-26.) Kokkolassa tutkimushaastatteluja tehtiin kuudessa yksi-
kossa, joista kaksi oli kahden eri psykiatrisen sairaalan osastoja, yksi paihdekuntoutusyk-
sikkd ja kolme mielenterveys- ja/tai paihdekuntoutujille tarkoitettuja asumispalveluyksi-
koitd. Koulutettavat osallistuivat arviointikohteiden valintaan. Arviointikohteissa haasta-
teltiin asukkaita/potilaita ja tyontekijoita ja haastatteluja tehtiin kaikkiaan 49. Kokkolan
kokemustutkimusryhmé&an osallistui kahdeksan kokkolalaista ja yksi tamperelainen koke-

mustutkija. Samaa yksikkoa oli enimmilld&n arvioimassa kahdeksan kokemustutkijaa, va-
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himmilld&n kolme. Kouluttajat toimivat arviointikdyntien ohjaajina. (Salo 2010a, 27-28.)

Haastattelujen jélkeen koulutettavat litteroivat nauhoitetut haastattelut. Havainto- ja
haastatteluaineistojen késittely ja analyysity0 tehtiin koulutettavien ja kouluttajien yhtei-
sissa tutkimusseminaareissa ja tyopajoissa. Tutkimustulosten Kirjoittaminen ja raportointi
tapahtui myos tyopajoissa. (Hyvéri&Salo 2011, 16.) Yksikkokohtaisten raporttien laadinta
tapahtui kansainvalisessd ITHACA-hankkeessa ja Maailman terveysjarjeston (WHO:n)
Geneven mielenterveys- ja paihdeosastolla kehitetyn ITHACA-tyokalun rakenteen ja oh-
jeiden mukaisesti. Yksikkokohtaiset raportit on toimitettu kuhunkin arvioituun yksikkéon
kommentoitaviksi. (Salo 2010a, 24-26, 28.) Kokkolassa tehdyn kokemustutkimuksen

tuloksista on tiedotettu eri seminaareissa ja mediassa (Hyvari&Salo 2011, 16).

3.2 Ryhmaytyminen ja vertaistuki kokemustutkimuksen lahtokohtana

Kokemustutkimus on ryhmaty6ta tutkimusprosessin kaikissa vaiheissa tutkimuksen suun-

nittelusta aina tutkimusraportin viimeistelyyn asti. Kokemustutkijaryhmdssa yhteistyon
sujuminen on siksi hyvin tarkeda. Koulutusryhméssa luodaan pohja tydryhmatyoskentelyl-
le, silld koulutusvaiheen jalkeen sama ryhma jatkaa tydskentelya tutkijoina. Haastatteluissa
tulee esille yhdeksi yhteenkuuluvuuden tunnetta edesauttaneeksi tekijéksi henkil6kohtais-
ten kokemusten jakaminen ryhmaéssé heti koulutuksen alusta lahtien. Oman elamaéntarinan
kirjoittaminen ja jakaminen pienryhméssé kuuluu koulutukseen. Ryhméytyminen, vertais-
tuki ja opiskelutehtdvien mielenkiintoisuus motivoivat jatkamaan, vaikka opiskelu on rank-
kaa.

Anne: No miké sitten motivoi jatkamaan, et vaikka se oli rankkaa?

Tiina% Se oli varmasti, ettd meidat laitettiin siind ihan alussa kertoon niin paljon
ittestdimme ja niin syvélti, et se tuntu, et porukka tuli heti niin tiiviiks ja tutuks.
Siind synty semmonen valtava yhteenkuuluvuus heti siind kurssin alkupéivina, etta
mulla ei ainakaan tullu mieleenkaan, ettd ma olisin sitte lopettanu. (Ote 1)

Liisa: Olihan se omalla tavallaan rankkaa se alku. Me puitiin porukalla monta
kertaa, ettd t&std ei tuu mitddn, mika t&& juttu on. Mutta kun se oli tieteellist ja
semmosta uutta meille, niin me kaikki ylitettiin se kynnys, ettd meist& on johonkin.
Sitten kun l&hdettiin tekeen arviointeja, niin se imasi mukaansa... ( Ote 2)

Jalkimmaisessé otteessa haastateltava kuvaa térkedksi voimaannuttavaksi ja itsetuntoa

? Haastatteluotteissa haastateltavien nimet on vaihdettu . Haastattelijana on aina timan tutkimuksen tekija eli
Anne.
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vahvistavaksi kokemukseksi sitd, kuinka ryhmaldiset yhdessé l0ytavat ja saavat kayttoon
omia voimavarojaan. Koulutettavat saavat ndin kokemuksen selviytymisestd uuden edessa
ja oppimisen mahdollisuudesta. Yksilén samaistuessa johonkin ihmisryhmaan syntyy si-
séistetty mindkasitys, identiteetti (Alasuutari 2007, 175). Ihmisen identiteetisséd voidaan
erottaa useita tasoja, joista yksi on toimijamina. Toimijamin&t aktualisoituvat ihmisen eri-
laisissa toimissa ja eldmanprojekteissa. Toimijaminét suuntautuvat ulkomaailmaan ja mi-
nuuksia voi olla useita rinnakkaisia ja perakkaisia. (Hanninen 2000, 61.) Koulutusryhmés-
sé kokemustutkijakoulutettavat jakavat saman toimijan aseman eli subjektiposition, he ovat
kaikki samassa opiskelijan ja vasta-alkajan asemassa. Toimijan asemat, joihin ihmiset kuu-
luvat, luovat yleensa heille véhitellen yhteenkuuluvuuden tunnetta ja ryhmaétietoisuutta.
Néin tapahtuu erityisesti silloin, kun toimijan asema on haasteellinen ja ihmiset huomaa-
vat, ettd liittdmalla voimansa yhteen, he selviytyvat paremmin ja voivat mahdollisesti myos
parantaa asemaansa. Opiskelijan asemassa koulutettavat joutuvat kestdméan epavarmuutta
omasta selviytymisestddn opinnoissa ja ryhmaétietoisuutta voidaan pitad kollektiivisena sel-
viytymisstrategiana. Selviytymisstrategialla tarkoitan tassé yhteydessa sellaisen asenteen ja
nakokulman omaksumista opiskeluun, ettd ne auttavat sietdméén epatietoisuutta ja opiske-
lun vaativuutta sekd I0ytdmaan itsevarmuutta tehtdvasta selviytymiseen. (Alasuutari 2007,
178, 189, 193.)

Ryhmassa voimana on yhdessa pohtiminen, tietotaidon ja tunteiden jakaminen seké keski-
nainen kannustaminen ja tukeminen. Koulutusryhman ryhméytyminen ja vertaistukiryh-
ménd toimiminen ndkyy “kaveria ei jatetd” -periaatteena. Ryhmaldisten yhteydenpito ei
rajoitu koulutuskokoontumisiin ja tutkimustehtdvien yhdessa tekemiseen, vaan ryhmaldiset
tukevat toisiaan myos psyykkisen voinnin vaikeutumisvaiheissa.

Ari: Sitten vield se, ettd me ollaan aina, kun sielld on joillakin ollu sitten niita huo-
nompia kausia, ett4 on joutunut menee sairaalaan tai néin, niin me ollaan kayty kat-
tomassa, mutta muuten annettu tilaa. Et jos joku sanoo, et nyt hédn ei oo mukana,
niin se annetaan sitten olla. Niin ne on kyll& yleensa tullu sitten takaisin aikaa myo-
ten. (Ote 3)

Koulutettavat viestittavat yhteydenpidolla toisilleen, ettd ryhmén jasenyys ei ole uhattuna
voinnin valiaikaisen vaikeutumisen ja hoitoon hakeutumisen takia. Ryhman jésenyyden
jatkuvuuden varmistaminen, riittdvén tilan ja ajan antaminen toipumiselle ja syyllistdmisen
valttdminen ovat asioita, joiden merkityksen ryhméléiset ymmartavat omien sairastamis-

kokemustensa kautta. Toimivaksi koettu ryhmajasenyys on syventynyt néin ystavyydeksi.
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Kaksi haastateltavaa kokee ryhmaéléisten erilaisuuden yhdistavéksi tekijaksi ryhmassa.

Anne: Mika siind autto, et se ryhméytyminen alko heti?
Liisa: Ehka me oltiin sitten niin erilaisia kumminkin kaikki, ettd meién ei tarttennu
kilpailla. M&akin ite aattelin, ettd nyt ma saan alottaa niin alhaalta, ett4 ei ainakaan
kukaan vaadi multa yhtadn mitdén. M4 en tiennyt kuntoutumisesta holkasen polays-
t4 eikd mitaddn suunnitelmia ollu mun kuntoutumiseksi, ettd ma olin ihan puilla pal-
jailla, tyhjilla tankeilla liikkeelld. ( Ote 4)
Erilaisuus on koettu vapauttavaksi, silla se on poistanut keskinaisen kilpailuasetelman, on
voinut osallistua koulutukseen omista tiedollisista ja taidollisista valmiuksistaan kasin.
Osallistujalla on kussakin toimintapiirissd oma roolinsa, joka madrittelee hadnen asemansa
suhteessa kokonaisuuteen ja toisiin toimijoihin. Rooli kasittaa tiettyyn asemaan ulkoapain
liitetyt vaatimukset ja mahdollisuudet seké tavan, jolla yksilo itse ottaa roolinsa kannetta-
vakseen. (Hanninen 2000, 60). Jos yksil0 ei pysty toimimaan omaksumansa roolin mukai-
sesti tydryhmassé, voi tilanne olla hénelle pelottava ja hapeéallinen. Yksi haastateltava ku-
vaa, kuinka &killinen siirtymé koulutettavan ja kokemustutkijan roolista takaisin potilaan ja
sairaan rooliin oli vaikea ja monenlaisia tunteita herattdva, varsinkin kun sairastumiseen
liittyi héanelle itselleen h&pedd aiheuttanutta kayttaytymista.
Taina: Taytyy vaan toivoa, ettei ihan menet& kasvojaan. Ma pelkasin jo sillon
kevaalla, etta ne kaikki heittdd mut pihalle tosiaan. Kumminkin sain sitten tulla
mukaan kuitenkin, ettd jonkun verran jouduin kylla anteeksi pyytelemaan omia
tyhmia kaytoksid, mutta eihan sille mitdan mahtanu. Mut se kuitenkin pelotti sillon
kevaalla, ettd heittddko ne mut pihalle tasta (kokemustutkijaryhmaéstd, lisdys AL) ...
(Ote5)
Psyykkiseen sairastamiseen liittyva syyllisyys ja haped omasta kayttdytymisestd tulevat
esille kokemustutkijaryhmassékin, vaikka on kyse vertaisryhmastd, jossa kaikilla on oma-
kohtaista kokemusta psyykkisistd oireista ja niiden vaikutuksesta kayttaytymiseen. Koke-
mustutkijaryhmén “’kaveria ei jatetd” -periaatteesta huolimatta haastateltava tuo esille hyla-
tyksi tulemisen ja ryhmésta pois joutumisen pelkoa. Tdma osoittaa, kuinka tarkeaksi ryhmé
on muodostunut hdnelle. Kokkolan koulutusryhmaén erityispiirre on nopea ryhmaytyminen
ja ryhman kiinteyden tuoma merkittéva tuki oppimis- ja motivoitumisprosessissa. Sairastu-
miskokemukset ja palveluiden kéyttokokemukset ovat vaativan opiskelun liséksi ryhmaldi-
sid yhdistévia tekijoitd. Kaksi haastatelluista kokemustutkijoista tuo esille ulkopuolisuutta
ryhmadssa liittyen sairastamis- ja kuntoutumishistoriansa erilaisuuteen verrattuna muihin
ryhmalaisiin. Toinen néista haastateltavista kokee jadvansa ryhmassé yksin, koska hénella
on kokemusta vain paihdekuntoutuksesta.

Antero: ...tuli vahan mieleen, ettd ma jaan pois kokonaan, etta taalla oli enemman
niinkd sitd mielenterveyspuolen. Niilld oli kaikilla hyvat diagnoosit ja kaikki oli,
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ettd mullahan ei ollut muuta, kun se pdihdepuolen, ettd mé en noista muista asioista
niin tienny mitadn. Ett4 sen verran ma aina tiesin, etta ne kulkee ké&si kadessa, ettd
joko ennen on tai sitten jalkeen....Ne sai kumminkin sitten pyysivét, ettd ma jatka-
sin vaan mukana, etta niita kiinnosti se (paihdepuoli, lisdys AL). (Ote 6)
Kyseinen kokemustutkija on ainoa haastatelluista, joka osallistuu saénnéllisesti muuhun
vertaistukiryhméan. Hénella ei ole ehka samanlaista yhteisyyden kokemisen tarvetta koke-
mustutkimusryhmdssé kuin muilla haastatelluilla. Haastateltava on omaksunut vahvan
paihdekuntoutujan identiteetin, johon hén kokee vaikeaksi yhdistdd mielenterveyskuntou-
tujan identiteettid. Kuitenkin han ainakin tiedon tasolla ymmartaé péihde- ja mielenterve-
ysongelmien liittyvan yhteen. Ryhmaéldisia on ilmeisesti yhdistanyt juuri psyykkiseen sai-
rastamiseen liittyvien kokemusten jakaminen, péihdeongelmien jaddessa marginaaliin.
Muut kokemustutkijat kaipaavat paihdekuntoutumisen kokemusasiantuntemusta ryhmaan.
Haastateltava harkitsee kuitenkin edelleen kokemustutkijaryhmaésta poisjaantia perustellen
tatd tutkimustehtévien painottumisella yksipuolisesti mielenterveyspuolelle, missa hanen

kokemusasiantuntijuudelleen ei ole kayttoa.

Toisella ulkopuolisuutta ryhméssa kokevalla haastateltavalla ei ole endd kymmeneen vuo-
teen ollut hoitosuhdetta psykiatrian poliklinikalla, joten hanen palvelunkayttokokemuksen-
sa liittyvéat kaukaisempaan menneisyyteen kuin useimmilla muilla ryhmélaisilla.

Tiina: Se on varmasti, ettd kai siitd on ylpee, ettd on paassy siitd (hoitokontaktista,
lisdys AL) eroon ja nyt sitten ko on taas néissa piireissd, sit tuntuu taas, ettd sehén
ois semmonen, et ko vélilla ei néitdkdan porukkaa nae tatd kokemusryhmaa.Siella-
han nakis varmaan niité siell& psyk.polilla, jossain ndkis nditd. Mutta kylla mé nyt
kuitenkin soittoyhteyteen péaasen. Et tavallaan, vaikka se on niinko noin, mut sit ko
huomaa, et niin monella muulla on se ja niistd puhutaan ja on tavallaan niinko ulko-
puolinen siita niitten jutusta sitte, ladkityksista ja hoitosuhteista ja naista. ( Ote 7)

Sama kokemus saa eri merkityksen haastateltavan tarkastellessa kokemusta eri toimijan
asemista kasin. Toisaalta potilaan toimijan asemasta irrottautuminen ja omillaan selvidmi-
nen on haastateltavalle itsetuntoa kohottava asia. Toisaalta taas kokemustutkijan toimijan
asemasta kasin haastateltava kokee, ettd tdmén hetkiset hoidossa kdyntikokemukset olisivat
ryhmaan kuulumisen tunnetta lisdavia seka tutkimustyotd hyodyttavid. Koulutusryhmassa
keskitytadan kuntoutumiskokemusten ja palveluiden kayttokokemusten jakamiseen ja analy-
sointiin ja siksi juuri ndiden kokemusten erilaisuus saa kokemaan ulkopuolisuutta. Toisaal-
ta tutkimustyon kannalta on vain eduksi, ettd ryhmaldisilla on mahdollisimman monenlai-

sia kokemuksia palveluista ja taten erilaisia ndkokulmia palveluiden kehittamiseen.
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Hankkeesta vastaavan tutkimuspééllikon ja koordinaattorin nédkemykset ryhméytymisesta
ovat varsin yhtenevid kokemustutkijoiden kuvausten kanssa. Hekin kuvaavat ryhméytymi-
sen tapahtuneen yllattavan nopeasti ja helposti. Tahan vaikuttaneiksi tekijoiksi he mainitse-
vat koulutettavien omaehtoisen hakeutumisen koulutukseen, avoimen henkildkohtaisten
traumaattistenkin kokemusten jakamisen, keskittymisen selkeén tehtévan toteuttamiseen ja
ryhmaél&isten suvaitsevaisen suhtautumisen toisiinsa.

Anne: Niin miten se ryhmaytyminen, minkélaisia vaiheita siind on ollu tai milta se
on nayttaytyny, et miten se on edennyt?

Marja: Se on mennyt hirvittdvan hyvin. Se on mennyt niin hyvin, ettd se on kasit-
tamatontd. Et yleensd sanotaan, ettd siind on se tdma, sitd verrataan niinkun avio-
liittoon t&ta ryhmaytymista. Et siind on ollu se kuherruskuukausivaihe ja sit tulee se
vaihe ja tdma vaihe. Mut kun musta tuntuu, et se on koko ajan néilla ollu semmosta
kuherruskuukausiaikaa. Ne nauttii hirveen paljon toistensa seurasta ja kun péésee
porukalla johonkin. Ja riitoja siind ei 0o ollu ei ensimmadistakaan talla ryhmalla. Et
se on niinkun aivan kasittamatonta. Ja sitten hirvittdvan suvaitsevaisia. Et se on kyl-
14, et jos siind porukassa joku vasyy ja ottaa etdisyyttd, niin ei sitd kysytd, et missas
sé oot ollu, niinko silla lailla. Et annetaan tilaa ja annetaan aikaa ihmiselle. Et ne on
hirvittavéin suvaitsevaisia toisiaan kohtaan. ..

Anne: Onks siind jotain semmosia asioita, jotka on edesauttanu sitd nédin hyvaa
ryhmaytymisté tai voiko siind erottaa mitdédn semmosia?

Marja: En mé osaa sanoa. Ehka se on kuitenki se, et ne on vapaaehtosesti ldhteneet
omasta halustaan siihen toimintaan mukaan. Kukaan ei 0o pakottanu ja ehké se on
se. Sit kun sielld on asioista niin helppo puhua, kun tavallaan on tuotu heti alusta
lahtien ne kipeet asiat tuotu esille. Niistd Kipeista asioista on pystynyt puhumaan.
Ehké& ne on ne, jotka kantaa eteenpdin ja auttaa siind ryhméaytymisessé, etta siella ei
00 kelldan ei oo luurankoja kaapissa. ( Ote 8)

Suvaitsevainen asenne ilmenee toisen jaksamisen rajojen kunnioittamisena. Hyvaksyva
ilmapiiri mahdollistaa ryhméytymistd ja synnyttda vertaistukea. Seka haastatellut koke-
mustutkijat ettd hankkeen vastuuhenkil6t nakevat tarkedksi koordinaattorin roolin ryhmaéy-
tymisprosessissa. Koordinaattoria kuvataan toisaalta tasavertaiseksi ryhman jaseneksi,
ikdankuin ”yhdeksi meistd”. Toisaalta koetaan térkeéksi, ettd koordinaattori sdilyttdd oman
roolinsa ryhman yhdyshenkiloné ja kdytannon asioista huolehtijana. Koordinaattori on tar-
ked henkinen tuki ja kannustaja ryhmaldisille.

Anne: Miten sé néet tan koordinaattorin roolin tdssé teidan ryhmassa?

Tiina: On se ollu tarkee. Se on kuitenkin pitanyt ryhmaést& huolen ja ryhman kokoo-
ja ja sitten kuitenkin sille X:lle (nimi poistettu, AL) on ollu helpompi puhua omista
tunteista. Kyll& se on joutunut monesti nostamaan sitte, kun jossakin vaiheessa on
tullu semmonen, ettd hanskat tiskiin. ( Ote 9)

VastuuhenkilGiden toimintaperiaatteita ovat avoimuus, dialogisuus ja osallistavuus. Avoi-

muus ja dialogisuus tulevat esille vastuuhenkilot korostaessa jokaisen ryhmalédisen néke-
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myksen merkitysta ja sen daneen lausumisen tarkeyttd. Osallistavuus ilmenee esimerkiksi
koulutettavien osallistumisena arvioitavien palveluyksikdiden valintaan ja kansainvélisiin
kokemustutkimusseminaareihin ammattilaisten rinnalla. Nama toimintaperiaatteet ovat

osaltaan auttaneet ryhman Kiinteytymista ja tyéryhméksi muodostumista.

3.3 Oman kokemuksen kayttaminen tutkimustyéssa

Kokemustutkijan tehtdvdn omaleimainen ja koko tutkimusprosessin l&péiseva piirre on
omien subjektiivisten kokemusten hyddyntdminen arviointi- ja tutkimustytssa. Kokemus-
tutkimus perustuu teorialle, ettd mita suurempi on valittéman kokemuksen ja sen tulkinnan
valinen etéisyys, sitd todennékdisemmin ndin muodostuva tieto on epéatarkkaa, epéluotetta-
vaa ja vaaristynyttd (Beresford&Salo 2008, 17). Omia kokemuksia jasennetédan koulutuk-
sessa oman eldmantarinan kirjoittamisen ja vertaisryhmassé kertomisen kautta. Kokemus-
tutkimuskoulutuksessa opetellaan, miten yksil6llisista eli singulaarisista kokemuksista voi-
daan muodostaa reflektoituja eli yleispatevid kokemuksia (Salo 2010a, 19, 21). Tama ref-
lektioprosessi alkaa kokemuksen mieleenpalauttamisesta ja kokemukseen liittyvien tuntei-
den kasittelystd, josta edetddn kokemuksen uudelleenarviointiin. Uudelleenarviointi syn-
nyttdd uusia ajatuksia ja nakokulmia sovellettaviksi uusissa tilanteissa. (\Verkko-tutor.)
Reflektion avulla jasennetadn koettua, hahmotetaan oman toiminnan syyseuraussuhteita ja
kasitteellistetdan ilmididen olennaisia piirteitd. Reflektion suomenkielisend synonyymina
voidaan pitdd pohdinta-termid. Reflektiossa on kyse oleellisen aineksen erottamisesta epé-
oleellisesta. Reflektio etenee vaiheittain kehdmadisesti kaynnistyen kokemuksen ihmette-
lysta ja edeten jasentdmiseen, toiminnan ennakointiin, kokeiluun ja kokeilun seurausten ar-
viointiin. Arviointi johtaa yleensd uusien asioiden ihmettelyyn ja ndin reflektio toimii jat-
kuvassa spiraalimaisessa kehdssa. (Alhanen ym. 2011, 46, 50.) Kokemustutkimushank-
keesta vastaavan kouluttajan mukaan keskeistd on koulutukseen osallistuvan kykeneminen
erottamaan omaan kuntoutumiseen ja mielenterveys- ja paihdepalveluiden kayttoon liitty-

vat kokemukset toisten kuntoutujien ja haastateltavien kokemuksista.

Haastateltavilleni on ollut vaikeaa tai jopa ylivoimaista vastata kysymykseen, miten he
kayttavat omia kuntoutumiskokemuksiaan ja palveluiden kéyttokokemuksiaan kokemus-
tutkimuksessa. Oman kokemuksen kéytt6 tulee haastatteluissa esille lahinna tutkimuksen

teon eri vaiheiden kuvauksissa. Kokemustutkija hyddyntdd omia potilaskokemuksiaan jo
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teemahaastattelurungon laatimisessa.

Anne: Miten s koet siind kysymysten laatimisessa, ettd miten se oma kokemus
hoidossa olemisesta niin, miten se siind vaikuttaa?

Antti: Sita laati semmosia kysymyksid, mita oli ite kokenut joskus, ettei toiminut
esimerkiks justiin osastolla oikein hyvin. Niin sitd kysy uudestaan sitten, ettd mité
toinen on siitd mieltd. ( Ote 10)

Kokemustutkijan huomio kiinnittyy palveluissa esimerkiksi sellaisiin asioihin, joista h&-
nelld itsell&&n on kielteisia kokemuksia. Seuraavassa haastateltava kuvaa, kuinka han pys-
tyy omakohtaisten kokemustensa kautta eldytyméan potilaan asemaan ja ottamaan huomi-
oon sellaisia psyykkiseen vointiin liittyvid asioita, joita sairastumiskokemusta omaamaton
tutkija ei valttamaétta osaisi huomioida haastattelukysymyksia tehdessaan.

Tiina: Meilla oli siind se ensimmainen kysymys, ettd miltd sinusta tuntui, kun tulit
tanne. Niin mé&a niinko muistan vaan, ettd mind sen muokkasin sitten siihen lopul-
liseen silld tavalla, ettd koska itelld oli kokemus, ettd en méa ainakaan muista min-
kélainen se tilanne oli. Se alko sitte lopulta, ettd muistatko milta sinusta tuntui, kun
tulit tdnne osastolle ja miten sinut otettiin vastaan. Se oma tila minkéalainen on, jos
joku on jossain psykoosissa tai muuta. Niin méé sitte aattelin, etta jos sill4 on sem-
monen kokemus, et han ei muista yhtéén, et minkalainen. Niin sit se voi, kun haas-
tattelu alkaa, niin se joutuu heti siin& tuntee semmosta syyllisyyttd, kun kysytéan,
ettd miltd sinusta tuntui, kun tulit tdnne. Siin tulee semmonen, ettd en ma muista ol-
lenkaan. M& oon huono, kun en muista yhtdan mitéan. ( Ote 11)
Kokemustutkija tietdd oman kokemuksensa kautta, ettd psyykkisen sairauden akuuttivai-
heessa muistivaikeudet ovat yleisid. Muistivaikeuksien ja toimintakyvyn alentumisen myo-
t& sairastuneen itsetunto on koetuksella. Kokemustutkija osaa ottaa huomioon tdman poti-
laan haavoittuvaisuuden, jotta ei kysymysten asettelulla ja sanojen valinnalla liséisi haasta-
teltavan huonommuudentunteita. Kokemustutkijat kuvaavat, ettd haastattelutilanteissa
omat potilaana olemisen kokemukset auttavat luottamuksellisen vuorovaikutussuhteen sol-
mimisessa haastateltavan kanssa. Yhdistavat kokemukset ja niiden myota yhteinen kieli
luovat yhteistd ymmarrysta haastattelijan ja haastateltavan valille. Brittildisessé palvelujen
kayttajien tutkimustoimintaa kasittelevassa kirjallisuudessa todetaan kokemustutkimuksen
vahvuudeksi tdma luottamuksellisuuden syntyminen tutkijan ja tutkittavan valille. Esimer-
kiksi Faulkner (2009, 19) toteaa useiden tutkijoiden vahvistavan, ettd kokemustutki-
muksessa uuden tiedon ja ymmarryksen luomista edesauttaa se, ettd kokemustutkijat saavat
avoimempia ja rehellisempié vastauksia haastattelijoina kuin ei-kokemustutkijat. Koke-
mustutkijoilla on my0ds annettavaa tutkimusongelmien ja kyselylomakkeiden laadinnassa
seka tutkimustulosten analysoinnissa ja tulkinnassa. Kokemustutkijoiden nakemykset aut-

tavat tekeméaan tutkimuksesta relevantimman kliinisen kéytdnnon ja palveluiden kayttéjien

55



tarpeiden kannalta. (mt.)

Haasteena haastattelutilanteissa on liiallisen samaistumisen vélttdminen haastateltavan ti-
lanteeseen ja tutkijan roolin sdilyttdminen. Empaattinen samaistuminen voi johtaa sokeu-
tumiseen, nakdkulman kaventumiseen tutkimustehtdvassa seka liukumiseen haastattelijan
roolista vertaistukijan rooliin. Kokemustutkijalla voi olla useita sairastumis- ja kuntoutu-
miskokemusten jakamiseen liittyvid toimijaminid, kuten vertaisen, vertaisryhman vetdjan
tai kokemustutkijan toimijaminéat, jolloin liukuma toimijamindsta toiseen voi tapahtua
haastattelutilanteessa kokemustutkijan itse sitd huomaamatta.

Liisa: Mutta sitte toisaalta taas, ma muistan kerrankin, ku kouluttaja Y (nimi pois-
tettu, AL) sano sit§, ettei saa ruveta terapoimaan. Mé&4 sitten aattelin ittekseni, etta
mitdh&dn mé&a sitten sanoin. Niin se oli semmonen tilanne, ettd mé4 aattelin, et ma
niinko johdattelin sitd kysymyksilla eteenpéin. Niinku, ettd tuntuks susta silté ja

talta ja tuolta ja meni niinku ite siihen, et musta tuntuu niin saalittavalta se. (Ote 12)

Liiallisen samaistumisen vaara voi olla erityisen suuri silloin, kun haastateltavan kokemuk-
set tulevat lahelle kokemustutkijan omia kokemuksia. Tuolloin haastateltavan tarina voi
mennd haastattelijan “ihon alle”. Kokemustutkimushaastattelut tehddin aina parityona ja
koulutusvaiheessa kouluttaja on seuraamassa haastatteluja. Tama tydskentelytapa ehkéisee
identiteetti- ja roolisekaannuksia. Tydsuojelullisesti on liséksi tarkedd haastattelutilanteiden
jalkipuinti.

Tutkimusaineiston koodausvaiheessa koodeista paatetaan kokemustutkimusryhméssa koke-
mustutkijoiden ja ammattitutkijoiden yhteisen keskustelun ja pohdinnan tuloksena. Aineis-
ton analyysi tehdaan myds ryhmétyona peilaten haastateltavien kertomuksia kokemustutki-
joiden omiin kokemuksiin. Analyysivaiheessa kokemustutkijoiden erilaiset palveluiden
kayttokokemukset ovat hyodyksi. Kokemusten laaja-alaisuus auttaa ndkemdan hoitokay-
tantdjen eri puolia avarakatseisemmin. Toisaalta itselle vieraasta asiasta voi esittaa sellaisia
kysymyksid, joita asian tunteva ei huomaa kysya tai pitad itsestdén selvand. Ryhmassa ko-
kemustutkijoille muodostuu omien hoitokokemusten kautta erityisasiantuntemuksen aluei-
ta, joista he itse ovat kiinnostuneita ja joihin he haluavat keskittyd. Kokemustutkimusty6
edellyttdd kokemustutkijalta valmiuksia tyoryhmatyGskentelyyn, avoimuutta kuunnella
muiden tutkijaryhmal&isten ndkemyksid ja kokemuksia sekd innostusta teoria- ja tutkimus-

kirjallisuuteen tutustumiseen.
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Psykiatrisessa osastohoidossa itse ollut kokemustutkija tuntee osaston arkirutiineja ja kay-
tantoja ja osaa kysya niistd haastateltavalta. Liséksi han pystyy analyysivaiheessa arvioi-
maan esimerkiksi ihmisoikeuksien toteutumista ndiden hoitopaikan kéytantdjen kautta.
Usein on kysymys pienista asioista, joissa vallankayttd konkretisoituu. Rajoitukset nimen-
omaan pienissé henkilokohtaisissa asioissa voivat tuntua erityisen noyryyttavilta.

Anne: Kysynkin, tassa jo puhuttiinkin siitd, miksi kokemustutkimus on tarkeéé, tas
tuli td44 ihmisarvoinen kohtelu.

Liisa: Ihmisyys, jokaisella on se tunne, ettd olenko min jotakin. Se on se iso kysy-
mysmerkki, kun s& astut siitd ja pistat laitosvaatteet paélle. Saanko ma menna tupa-
kalle, saanko ma ostaa viikkolehden, saanko mé lahtee kévelylle ulos, kauanko mé
saan olla ulkona, saanko ma puhua tuolle toista sukupuolta olevalle, saanko mé is-
tua tuon vieressd, missd méa saan syoda, saanko mé ottaa liséa vai en. Niita kaikkia
nousee darettoman paljon. ( Ote 13)

Kehittamistyon lahtokohtana voi olla juuri osastorutiinien kyseenalaistaminen ja yhteisen
keskustelun herattdminen ammattilaisten kanssa sen arvioimiseksi, mitka rajoitukset ovat
hoidollisesti ja turvallisuuden kannalta valttdmattomia ja mitka eivat. Psykiatrisessa sai-
raalahoidossa ollaan tuen ja kontrollin ristiriidan aarelld ja sopivan tasapainon hakemisen

haasteen edessa.

Sairauden tai vamman omaaminen tai palvelun kayttdminen ei tee kenestak&an automaatti-
sesti hyvaa tutkijaa tai samankaltaista muiden palveluiden kayttdjien kanssa. Palveluiden
kayttdjien nakokulma tuottaa lisdndkdkulman tilanteen taydellisempadn ymmartamiseen.
Tama etu voi muuttua kuitenkin haitaksi, jos palvelunkéyttajatutkija sokeutuu omasta na-
kemyksestdan niin, ettei pysty ndkemdin muiden ndkokulmaa asiaan. (McLaughlin 2009,
80-83.) Esimerkiksi omat mydnteiset kokemukset asettavat haasteen, miten séilyttaa avoi-
muus toisen kriittisille ndkemyksille ja kokemuksille. Avarakatseisuuden séilyttaminen voi
olla haaste varsinkin, jos omat hoito- ja kuntoutuskokemukset ovat pelkastaan yhdelta pal-
velusektorilta. Sairastumis- ja kuntoutumisprosesseissa on kaikille yhteisié piirteitd, mutta
myds yksilokohtaisia eroavuuksia. Toipumiseen on monta tietd, oli sitten kyseessé mielen-
terveys- ja/tai paihdeongelmat. Se, mistd itse on saanut avun, ei ole vélttamaétta kaikille
parhaiten soveltuva apu. Tamén tiedostaminen on kokemustutkijalle tarke&é ja kokemus-
tutkijaryhmaéssé naita erilaisia kuntoutumispolkuja tulee esille ryhmalaisten jakaessa koke-
muksiaan. Kokemustutkijalla on muita samanaikaisia toimijan asemia tutkijan toimijan
aseman lisdksi, kuten tyontekijan, eldkeldisen tai tyottoman asema. Néidenkin subjektipo-

sitioiden kokemuksista on hyotya tutkimustydssa. Ryhmatyoskentely ja yhteisty0 akatee-
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misten tutkijoiden kanssa on tarke&a arviointien yksipuolisuuden valttamiseksi. Kokemus-

tutkijoiden jatkokoulutus on myos tarpeen tutkijan taitojen kehittdmiseksi.

3.4 Tutkijan toimijan asema ja identiteetti

Kokemustutkijan toimijan asemaan siirtymisen ja tutkijan identiteetin omaksumisen pro-
sessi etenee kokemustutkimuskoulutettavien tyéryhméksi ryhmaytymisen, keskindisen ver-
taistuen, opiskelun ja tutkimustyon eri tydvaiheiden kautta. Identiteetilld tarkoitan t&ssa yh-
teydessé vuorovaikutuksessa rakentuvaa minanmaaritystd, johon liitetdan tiettyja oikeuk-
sia, velvollisuuksia ja ominaisuuksia ja joka rakentuu suhteessa toisiin identiteetteihin
erontekojen kautta (Jokinen 1995, 127-128). Identiteetti ei ole mikaan pysyva, saavutettu
ominaisuus, vaan identiteettid tyostetddn jatkuvasti ja se saattaa pirstoutua ja muuttua mil-
loin tahansa (Alasuutari 2007, 174). Taten identiteettid ei voi pitdd mindan loppuun saatet-
tuna oliona. Identiteettid tulisikin tarkastella identifikaatioina, jotka ovat jatkuvia proses-
seja. Sisallamme on ristiriitaisia ja eri suuntaan tempoilevia identiteetteja. (Hall 1999, 23,
39.) Oman identiteetin uudelleenarvioinnissa ja rakentamisessa aikaisempaa identiteettia
ei hylata, vaan vanhat ja uudet minan kerrokset elavét samanaikaisesti. Uusi identiteetti on
yleensakin mahdollinen vain vanhan identiteetin ansiosta ja sen muodonmuutosten
valittamana. (Hyvari 2001, 126.) Kokemustutkijan tydtehtdvien myota yksi haastateltava
kuvaa toimijan aseman muutosta potilaan passiivisesta roolista aktiiviseksi yhteiskunnalle
hyddylliseksi toimijaksi sairaudesta ja elédkkeelle siirtymisesta huolimatta.

Anne: Miten tuleeko sulle itselle mieleen jotain semmosta, mika tassa kokemus-
tutkimuksessa on ollu oleellista tai mika sen anti on ollu, mité tas ei nyt vielé ole
tullut esille?
Antti: M4 sanoisin siihen tall4 lailla, ettd oon saanu kokea sen, etté vaikka noin vai-
keaan sairauteen oon sairastunu, niin on voinu olla viel& yhteiskunnallekin lainaus-
merkeissé niin hyddyksi. Eika oo silla lailla polettu jalkoihin, ettd ei sinusta oo
endd mihink&én. (Ote 14)
Haastateltava tuo vahvasti esille, ettd han on kokenut jddneensa potilaan asemassa hyvin
alisteiseen ja toimintakyvyttomaksi julistetun asemaan, missa hénen yhteisolliset vaikutus-
ja osallistumismahdollisuutensa ovat olleet olemattomat. Psykiatrisen potilaan subjekti-
positio on hyvin tiukkarajainen ja kokonaisvaltainen (Alasuutari 2007, 178). Mielenter-
veystyon ammatillisessa tydssé oireiden ja ongelmien diagnosointikdytannot saattavat
entisestddn vahvistaa asiakkaiden heikkoa asemaa. Syrjaytyneeseen asemaan joutuminen

merkitsee l&hes aina mindkuvan, tavallisten sosiaalisten roolien ja identiteetin murenemis-
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ta. Yhteiskunnan marginaalissa kamppailevien sosiaaliset roolit ovat moninkertaisten nega-
tiivisten merkitysten leimaamia. (Hyvéri 2009b, 5.) Uuden tutkijan position myota haasta-
teltava kuvaa kokemuksen muodonmuutosta, jossa yksilon toimintakykyd, omanarvontun-
toa ja itseluottamusta vakavasti vaurioittaneet kokemukset voivat toisenlaisessa sosiaali-
sessa merkityskentdssa saada hénen toimintakyky&an, omanarvontuntoaan ja itseluotta-
mustaan vahvistavan merkityksen (Salo&Hyvéri 2011, 171).

Potilaan ja tutkijan subjektipositioiden yhdistyminen tilanteessa, jossa kokemustutkija on
psykiatrisessa sairaalahoidossa, on mielenkiintoinen asetelma. Potilaan positiossa psyykki-
sen voinnin vaikeutumisesta huolimatta haastateltava sailyttadé tutkijan identiteetin osana
kokonaisidentiteettiddn. Hoidossa oloon tulee mukaan uusi tutkimuksellinen nakdkulma.
Tutkijan identiteetista kasin haastateltava havainnoi ja arvioi eri tavalla osaston tapahtumia
kuin aiemmin hoidossa ollessaan.

Antti:....Ettd timmosta toimintaa pitds olla enemman ja tammdsia keskusteluryh-
mié. Ettd se tosiaan aika lailla meni ne pdivat, ettei sielld montaakaan ryhmaa ollu
paivén aikana. Joskus saatto olla paiviéa, ettei ollu mitaén. Etta aika sielld tahto tulla
vahan pitkaks, mutta kumminkin se oli turvallinen paikka. Etta en silld sano, et oli-
sin sieltd halunnu aikasemmin pois, ettd kylld ma tallakin kertaa avun sieltd sain.
Ja sitten kokemustutkijana niin sielld oleminen oli semmosta, etté sita tarkkaili kyl-
14 paljon tarkemmin, mit& ennen kokemustutkijakoulun kédyntiéa.

Anne: Niin aivan. Tuliko jotain uusia havaintoja nyt, kun havainnoit potilaana?
Antti: Jaa-a. Semmonen asia, mihin mina kiinnitin kylla huomiota, oli se, etta hoi-
tajillahan ei oo kovin paljon aikaa potilaille, ettd heilld menee aikaa, miten sen sa-
nos lainausmerkeissd, taas siella toimiston puolella. Etta sitten semmonen ihmeel-
linen asia, etta sitten kun alko ruoka-aika, niin sitten hoitajat ilmesty sieltd toimis-
tosta ja olivat paikalla. Ettd tdma mulla jai niinkun lahinn& mieleen. ( Ote 15)

Haastateltavan huomio kiinnittyi osastolla niihin asioihin, joita Kokkolan kokemustutki-
musta tehtéessd oli havainnoitu ja arvioitu psykiatrisen sairaalan osastolla. Kyseinen
haastateltava kuvaa koulutuksen my6tad oppimishalun ja tutkimuksellisen havainnoinnin
tulleen mukaan jokapaivaisiin arkisiin tilanteisiin. Haastateltavan rooli on muuttunut pas-
siivisesta seuraajasta ja vastaanottajasta aktiiviseksi havainnoijaksi ja oppijaksi.

Anne: Mika sun mielesta on vaativinta tassi kokemustutkimuksessa?

Antti: M& sanosin kyll4, ettd kaikkein vaativinta on se, ettd meillahan on se teema-
haastattelurunko, mutta sitten, ettd siin& haastattelun yhteydessa oppii tekemé&éan
lisdakysymyksid. Koska eihan oo tarkotus, ettd me luetaan sieltd suoraan talla lailla,
ettd mitd sinne on kirjotettu. Toki pit44 sen keskustelun myotd myos niita lisdkysy-
myksié esittdd. Se on jannd, ettd nykyaan, kun kattoo televisiota, tulee uutiset, niin
seuraa hyvin tarkkaan, ettd kun sielld on joku haastateltava, miten haastattelija te-
kee niita lisakysymyksia. Tammasta ei tullu sillo aikasemmin mieleen koskaan.
(Ote 16)
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Haastateltava on kokenut haastattelemisen itselleen vaikeimmaksi osa-alueeksi kokemus-
tutkimuksessa ja haluaa parantaa haastattelutaitojaan seuraamalla toimittajien tyGskentelya
ja ottamalla mallia ammattilaisten toiminnasta. Haastatellut kokemustutkijat kuvaavat kou-
lutuksen myota alkanutta identiteettimuutosprosessiaan kaiken kaikkiaan uudenlaisen né-
kokulman avautumisena, havainnoinnin avartumisena, kokonaisuuksien hahmottamisena
("lintuperspektiivi”) ja kiinnostuksen herdédmisend yhteiskunnallisiin asioihin.

Liisa:..... se (kokemusasiantuntijuus, lisdys AL) on asenne eldmaén, etta se taval-
laan vaikuttaa niin kokonaisvaltasesti silhen omaan nakemykseen. Etta siitd on tul-
lut jopa ideologia.

Anne: Miten se sun eldaméssa on nakyny taa ideologia?

Liisa: Se on justiin sitéd, ettd mind etsin joka paikassa, missé tulee uutisissa tai jossa-
kin, niin aina kaannén sen siltad puolelta, ettd miten se kuntoutuja ajattelee. Miten
taa politiikka toimii ja vammaisuus ja véhdosaisuus ja pdihde- ja mielenterveyson-
gelmat. Kaikki niinkun kulkee siina rinta rinnan, etta kaikki huutaa omalla lipullan-
sa apua. Se on pieni vdhemmistd, mutta se tarttee koko ajan jotakin politiikkaa tu-
eksensa ja julkisuutta ja nakyvyytta ennen kaikkea. ( Ote 17)

Tassa haastateltava kuvaa kokemusasiantuntemusta ja -tutkimusta ideologiaksi, maailman-
kuvaksi. Kokemustutkimus on avannut haastateltavalle poliittisen nakokulman ymparilla
olevaan maailmaan ja tdssa tapauksessa varsinkin vahempiosaisten oikeuksien ajamiseen.
Haastateltava on siirtynyt passiivisesta asioiden seuraamisesta aktiivisemman poliittisen
tarkkailijan ja toimijan asemaan tiedostaen poliittisen toiminnan tarpeellisuuden muutosten
aikaansaamiseksi syrjaytyneiden asemaan. Tutkimustyohon osallistuminen on herattanyt
haastateltavassa poliittista tietoisuutta .

Freiren problematisoivassa kasvatuksessa ihmiset kehittavat kykyaan havainnoida Kkriitti-
sesti sitd, miten he ovat maailmassa. He ymmartéavat, ettd maailma on muutosprosessissa
oleva todellisuus, johon voi vaikuttaa. lhminen n&hddén vaillinaisena ja keskeneréisend
yht& lailla vaillinaisessa todellisuudessa. Taméan johdosta kasvatuskin on jatkuva muutos-
prosessi. Problematisoiva kasvatus on tulevaisuuteen katsomista. Kohtaloon tyytyminen
vaihtuu muutospyrkimykseen ja kriittiseen ajatteluun, joista ihmiset itse ovat vastuussa.
Freiren mukaan ihmiset ovat situationaalisia olentoja, kiinnittyneit4 ajallispaikallisiin olo-
suhteisiin, jotka jattavat heihin jalkensa ja joihin he myos jattavéat jalkensa. Tilanteisuuden
pohtiminen on Kriittistd ajattelua, joka johtaa tiedostamiseen. Ihmiset nousevat ajattele-
maan tukahduttavan eldmantilanteensa ylapuolelle ja tulevat kyvykkaiksi vaikuttamaan to-
dellisuuteensa samalla, kun he tiedostavat sen. Ei voi ajatella toisten puolesta eika ilman

heitd eik& kukaan voi ajatella minun puolestani. Ihmiset voivat muuttua vain pohtimalla
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késityksiddn uudelleen toiminnan kautta. (Freire 2005, 89-92, 120.) Seuraavassa otteessa
haastateltava kuvaa metaforan kautta eldvasti juuri tuota Freiren kuvaamaa oman tukah-
duttavan eldamaéntilanteen ylépuolelle nousemista ja ympardivdn maailman havainnointia
laajempia nakdaloja avaavalta tasolta.

Liisa: Ta& on yks siina kuntoutumisessa mulla itellani se, ettd mé en ookkaan kiinni
siind omassa ongen koukussani, vaan ihan oikeesti saan sielld veneessé kattella
maailmaa. Kouluttaja Y (nimi poistettu, AL) sano sillon aikasemmin, etta pitaa ot-
taa lintuperspektiivi. Niin ma sitten néin sen sieluni silmin, ettd kauheet aallokot
lyo, ettd on se hyvd, ettd ottaa lintuperspektiivin. Muuten sielld aalloissa hukkuu
eiké tii tuon taivaallista, ettd mitd sielld on olemassa, rantaa ja on olemassa kaunis
iltarusko ja kaikkea muuta. Téa on timmonen, joka luovuuden kautta sitten tulee
my06s voimavaraksi. Sieltd taaltd poimii niitd kokemustutkijan tékyja tai siemenia
tai jyviad tai mitd ne nyt onkin ja niitd pureskelee pitkin matkaa, ettd ne muuttaa
muotoaan. Etta se on niinkun yks tdmmonen tapa nahda sitd kokonaisuutta. (Otel8)

Haastateltava liittdd tdman oman toimijan aseman ja identifikaation muutoksen, nousun
suojattomasta uhrista aktiiviseksi subjektiksi, myds omaa kuntoutumista kuvaavaksi asi-
aksi. Tastd uudesta identiteetistd ja toimijuudesta kasin haastateltava alkaa hahmottaa
elamé&a laajemmin ja 16ytd4d omia voimavaroja seka eldmassa tukea ja turvaa antavia asi-
oita. Tutkijan tehtdva edellyttaa toiselta tasolta asioiden tarkastelua, etéisyyden ottoa arjen
myllerrykseen, jotta pystyy erittelemaén ja kyseenalaistamaan asioita. Tutkimustyo edel-
Iyttdd vapautta ja vastuuta. ldentiteettityd jatkuu koko ajan ja tutkijan identiteetti muuttuu

uuden tiedon omaksumisen ja tutkijan taitojen hioutumisen myota.

Narratiivisen lahestymistavan mukaan identiteetti on tarinallinen luomus. Identiteetti on
kulttuurinen prosessi ja tdten muuttuva ja moniulotteinen. Yksild muodostaa sisaista tari-
naansa soveltaessaan kulttuurisesta tarinavarannosta ja omasta kokemushistoriastaan am-
mentuvia malleja omaan yksil6lliseen tilanteeseensa, kokemukseensa ja toimintaansa.
Héanninen maédrittelee, ettd “sisdinen tarina on siis yksilon mielen siséinen, sosiaalisesta
vuorovaikutuksesta ja kulttuurista juontuva, mutta yksilolliseen kokemushistoriaan ankku-
roituva, luova ja muuttuva eldmantilanteen jasennysprosessi, joka kytkeytyy motiiveihin ja
emootioihin.” Muutos jossakin yksilon sisdisen tarinan osassa saattaa sysatd yksilon koko
merkitysjarjestelmé&n muutoksen tilaan. Tarinallisten tutkimusten mukaan el&ménmuutok-
set kdynnistavat usein hyvin kokonaisvaltaisen muutosprosessin, jossa koko elaméé koske-

va tarinallinen jasennys saa uuden muodon. (Hanninen 2000, 49-50, 71).

Vammaisuuden sosiaalisen mallin yhteydessa puhutaan yksil6llisen ja sosiaalisen tietoisuu-
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den muuntamisesta. Tietoisuuden muutoksella tarkoitetaan tapaa, miten yksilot nikevat it-
sensé ja ihmissuhteensa yhteiskunnassa. Vammaisten ja mielenterveyskuntoutujien yksilol-
linen tietoisuus on usein hyvin kielteisesti varittynyt johtuen siitd, ettd tietoisuus on henki-
Iokohtaisen tragedian ideologian muokkaama. Tietoisuuden muutoksessa yksilolle myon-
teisempé&an suuntaan oleellista on henkilokohtaisen menetyksen ajattelutavan hylkddminen
ja siirtyminen kohti poliittista tietoisuutta yhteiskunnan syrjayttavista mekanismeista.
(Campbell&Oliver 1996, 105-106, 115.)

Psyykkinen sairastuminen on yleensd merkittdva elamanmuutos, joka kaynnistaad yksilon
elaman tarinallisen jasennyksen uudelleen muotoutumisen. Sairaudesta ja potilaana olosta
tulee osa omaa identiteettid. Kun sairastumiskokemuksille 16ytyy uusi tarkoitus ja amma-
tillinen merkitys kokemustutkimuksen kautta, voi se merkitd kaannettd identiteetin muo-
toutumisessa. Kyse on uusien urien avaamisesta seka yksilo- ettd yhteisttasolla, stigman
muuttamisesta voimavaraksi, kehittdmistyon tyokaluksi, joka hyodyttdd koko yhteisod.
Ammatillisen ndkdkulman l6ytyminen auttaa yksilod hyvaksyméan omaa sairauttaan, joka

ei endd ole pelkastddn menetys ja stigmatisoiva asia.

Arviointity6hon osallistumisen yhtend motiivina haastatelluilla kokemustutkijoilla on se,
ettei muiden potilaiden tarvitsisi kokea samaa, mita he ovat mahdollisesti itse l&pikayneet.
Omalle inhimilliselle karsimykselle tulee uusi poliittinen merkitys, kun voi olla miettiméas-
sé vaihtoehtoisia hoitokaytantdja ja auttamassa muiden karsimysten véahentamisessa. Koke-
mustutkijan identiteetti ja asiantuntijuus eivat perustu virka-asemaan eik& kokemustietoa
voi omaksua kirjoista. Siihen, miten kokemustietoa hyddynnetddn arviointi- ja tutkimus-
ty0ssé tarvitaan kuitenkin koulutusta. Kokemustutkimushankkeesta vastaava tutkija puhuu
tutkijan tarkeimpand ominaisuutena henkisesté vapaudesta ja riippumattomuudesta. Henki-
sesti vapaa ihminen uskaltaa kyseenalaistaa asioita, kysya vaikeitakin kysymyksié ja l&ahes-

tyd asioita luovasti uusista nékokulmista.

Susanna Hyvari (2001, 285-286) puhuu kokemuksen politiikasta, jossa yhdistyvét henki-
I6kohtainen kasvutarina ja vastuullistuminen toisista ihmisistd. Minéidentiteetin autonomi-
suus ja arviointikyky ovat avaimia kokemusten politisoitumisessa. Mitka tahansa arkiset ja
elamankéytannolliset ilmidt on mahdollista politisoida.Yksilon arvioidessa itsedén suhtees-

sa muihin, hén tassé peilaustilanteessa asettaa samalla kyseenalaiseksi yhteisonsé toiminta-
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malleja ja merkityskiteytymid. Kokemuksen politiikan keskeisid kysymyksid ovat, miten,
missé ja kenen ehdoilla sosiaali- ja hyvinvointipolitiikkaa harjoitetaan.

3.5 Kokemustutkimus kuntoutumisen tukena

Seké haastatellut kokemustutkijat ettd kokemustutkimuskoulutuksen vastuuhenkilot kuvaa-
vat kokemustutkijoiden vertaisryhmasta saaman tuen ja identiteettitydon kuntoutujasta tutki-
jaksi auttaneen koulutettavien henkildkohtaista kuntoutumista eteenpdin. Kokemustutki-
muskoulutuksen tavoitteet eivat ole kuntoutuksellisia, vaan koulutuksellisia ja ammatilli-
sia. Koulutusprosessiin kuuluu kuitenkin omien sairastumis- ja kuntoutumiskokemusten
lapikdyminen tastd ammatillisesta viitekehyksesta kasin. Yksi haastatelluista kokemustut-
Kijoista mainitsee eldméntarinan Kirjoittamisen olleen hanelle merkittavin asia koulutuk-
sen aikana. Eldmantarinan Kirjoittamisen kautta haastateltavalle on syntynyt uutta oival-
lusta, mitk& asiat ovat mahdollisesti olleet vaikuttamassa hénen psyykkiseen sairastumi-
seensa. Tarinallisen lahestymistavan mukaan tarina on erityisesti ihmisel&mén tapahtumien
jasentamiseen erikoistunut ajattelumuoto. Ennakoimattomat elamanmuutokset, kuten sai-
rastumiset, kaynnistavat usein pohdinnan siitd, miksi minulle on kdynyt ndin. Tarinan avul-
la voidaan tehdd ymmarrettaviksi niitd monentasoisia syiden ja seurausten suhteita, jotka
yksilon eldmdssa toteutuvat. (Hanninen 2000, 64.) Mielenterveyskuntoutumista koskevat
omat elamantarinat eivét ole vain kirjoittajiensa elaméa kuvaavia, vaan ne ovat itsessaan
vaikuttava osa kuntoutumisprosessia (Hanninen 2009, 18). Kokemustutkimuksessa tut-
kitaan asioita peilaten niitd koko ajan omiin kokemuksiin ja koulutusvaiheessa oman ela-
méantarinan Kirjoittaminen ja jakaminen ovat omien kokemusten jasentdmisen vélineita.
Taman vuoksi koulutus- ja tutkimusprosessit voivat laittaa liikkeelle myds yksilopsyko-

logisia muutosprosesseja.

Mielenterveyskuntoutuminen on uuden minuuden rakentamista sairauden vammauttaman
minuuden pohjalle. Se on asettumista oman eldman ohjaimiin. Eld&mé&n eikd oman mielen-
k&an tapahtumia voi aina hallita, mutta voi kuitenkin itse paattaa siitd, miten niihin suhtau-
tuu ja millaisen merkityksen niille elaméssa antaa. (Hanninen 2009, 21.) Seuraavassa ot-
teessa haastateltava kuvaa, miten kokemusten jakaminen vertaisten kanssa kokemustutki-
musryhmassa on auttanut hdnen kuntoutumistaan eteenpéin.

Liisa: Mun kuntoutuminen lahti sielld (kokemustutkimuskoulutuksessa, lisdys AL),
et se vertaisuus on, siitd mé voisin puhua, vaikka koko illan. Se on aivan mahtava
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tunne, kun et ookkaan juuttunu siihen omiin, vaan pystyt kuunnella, mita toiselle
kuuluu. Ja sitten kun 16ytyy samankaltasuuksia ja sitten kun huomaa, etta tuo on
parjanny ja silla on ollu tommosta ja tommosta. Kaikki me tamplataan omissa saap-
paissa. Niin se voimaannuttaa niin alyttomasti........ Maa en tieda, itte asiassa, se
vaan kato, kun se oli mulla niin kova pala, niin tavallaan se, ettd ma pystyin taas
ruveta hengittdmaan naitten vertaisten kanssa. Niin ma rupesinkin sulattelemaan
sitd omaa kovaa palaani, etta se jaa lahti niinkun sulamaan. ( Ote 19)

Samantyyppisten kokemusten kuuleminen tuo tunteen siitd, ettei ole yksin vaikeuksiensa
kanssa ja toisten selviytymistarinat luovat toivoa omaan jaksamiseen. Nain vertaisryhmas-
sé& asioiden jakaminen muuttaa yksilon suhtautumista sairauteensa ja sairauden merkitys
muuttuu. Sisdinen kuorma alkaa vahitellen helpottua, kun sairastamiskokemukset suh-
teutuvat uudelleen elaman kokonaisuuteen ja kokija alkaa Kirjoittaa sisaista tarinaansa uu-
desta ndkokulmasta. Sama haastateltava kuvaa, kuinka psyykkinen sairaus ei ole endé kes-
keinen hénen eldmadinsa madrittdva ja stigmatisoiva tekija. Vaikka sairaudesta ei parantui-
sikaan kokonaan, niin jokaisella on terveité ja toimivia elaméanalueita, joista ammentaa voi-
mavaroja. Kokemustutkimuksessa psyykkinen sairaus on renki siind mielessd, ettd se on
tutkimustyon tyovaline. Kokemustutkimukseen osallistuessa aktivoituu palvelunkayttajan
kayttdmattomia voimavaroja ja taitoja, mika voi edesauttaa sairauden siirtymista isannén
maaravasta asemasta rengin tehtaviin. Tama merkitsee samalla identiteetin uudelleen muo-
toutumista ja toimijan aseman muutosta passiivisesta sairaan rooliin mukautujasta aktiivi-

seksi ryhman jaseneksi ja kanssatoimijaksi.

Hankkeesta vastaava tutkimuspaallikké kuvaa koulutettavien kuntoutumista tukeviksi te-
kijoiksi omien sairastamiskokemusten ja niihin liittyvien tunteiden jakamista vertaisryh-
massd uudessa tutkijan roolissa. Toimijan aseman muutos antaa tunne-etdisyyttd omiin
Kipeisiin kokemuksiin ja vertaisryhman yhteisollisyys ja ymmartavé tuki auttavat kohtaa-
maan omat kokemukset uudesta nakdkulmasta. Kokemustutkijaryhmé on ensisijaisesti
koulutusryhmé@, joka rakentuu vertaisuuden ja yhteisollisyyden periaatteille. \ertaisuus ja
yhteisollisyys mahdollistavat my6s kuntoutuksellisuuden toteutumisen ammatillisten ja

koulutuksellisten tavoitteiden lisaksi.

Haastattelujen mukaan kuntoutumista on tukenut myos taloudellisen toimeentulon helpot-
tuminen tutkimus- ja luennointipalkkioiden myota. Palkkiot ovat merkinneet siirtymista
kohti ammatillista toimintaa ja identiteettia sekd kohti itsendistd eldmad. Raha on konk-

reettinen osoitus muiden arvostamasta tyosté ja selked mittari itselle, ettd on pystynyt ete-
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nemé&an omassa kuntoutumisessaan tyoelamaa kohti.

3.6 Kokemustutkimus, voimaantuminen ja valta

Kokemustutkimuksessa on tavoitteena saada syrjaytyneiden &ani kuuluville heidan itse sa-
noittamiensa kokemusten kautta. Kukaan ei voi taysin ymmartaa toisen kokemusta, saati
sitten sanoittaa sitd hanen puolestaan. Juuri tatd omien kokemusten sanoittamista kokemus-
tutkimuskoulutuksessa opetellaan ja jokaisen dani on silloin tarked. Kuulluksi tuleminen
tukee itsetuntoa, rohkaisee ja rakentaa edellytyksia eheytymiselle ja identiteettity6lle kun-
toutujasta kokemustutkijaksi.

Marja:... kun antaa mahdollisuuden puhua ja kunnioittaa sitd, mitd toinen sanoo,
niin miten se voimaannuttaa ihmista. Sit justiin t&a osallisuus ja ihan se, etta joku
ottaa tosissaan ja on kiinnostunut siitg, ettd mitd sulla on sanottavaa. Niin niilld on
kylla merkitystad. ( Ote 20)

Anne: Mika sulle on ollu haastavinta tdssa kokemustutkimuksessa, vaikeinta?

Tiina: Se esilla olo, etté tuota litterointeja oisin tehny vaikka miljoonan. Se esilla
olo ja semmonen rohkeus siihen, ettd sa oot esilla ja muut kattoo. Ja tuota, mut sitte
se palaute on ollu niin, palaute on kuitenkin ollu niin kannustavaa, etté tuota mulla
on tullu sen esiintymisen suhteen hirveesti rohkeutta. Mut kyllda ma oon aina pysty-
ny kahenkeskeisessé tilanteessa jutella eik& siind oo mitaan ollu. Ja sitte se, et ma
oon aina niinko aatellu, ettd ma haluan mahollisimman lyhyesti jossain porukassa
sanoa oman mielipiteen, oman asian, koska ei ketadn kuitenkaan kiinnosta se, mita
maa ni. Sit kuitenki tdméa kouluttaja Y (nimi poistettu, AL) tdssa sai sen sielt poimit-
tua. Et se yhtakkia naytti mulle, etté hei, ettd heitd kiinnostaa se, ettd mité sulla on
asiaa, mita sulla on sanottavaa. Se jopa poimi, ku mul on tapana jotain aina vierus-
kaverille jotain, se poimi sieltd, sano &aneen. Et se nappas joka kerta ko naki, ettd
mulla suu kdy. Nappas sieltd, ettd hdn haluaa kuulla sen, ettd mita sulla on sanotta-
vaa. Etta kyll& se on niinko hirveesti rohkeutta antanu. ( Ote 21)

Haasteellisten ja itselle vaikeiden asioiden kohtaaminen ja kouluttajien kannustava ja ar-
vostava toiminta tuovat onnistumisen kokemuksia ja voimaantumista. Voimaantuminen on
siséistd voimantunnetta, joka syntyy ihmisen omien oivallusten ja kokemusten kautta. VVuo-
rovaikutus toisten kanssa on tarked voimaantumiseen vaikuttava asia. (Vilén ym. 2002,
26.) Tarve tulla kuulluksi on sosiaalinen perustarve. Toiset ihmiset toimivat meille peileing,
kun rakennamme persoonaamme. Jos peili puuttuu, ihminen jaa tyhjioon, mika herattaa
herkasti kielteisia tulkintoja itsestd. Syntyy noidankehd, kun kriittiset itsearvioinnit johta-
vat vetdytymiseen peilien ulottuvilta. Psyykkiseen sairastamiseen liittyvéd stigmatisoitu-
misen pelko on omiaan aikaansaamaan tatd noidankehdkehitystd. Kokemustutkimuskou-

lutuksessa avoimuuden ilmapiiri ja aito halu kuunnella toista kutsuvat vastavuoroiseen
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jakamiseen, joka luo osallisuutta ja voimaannuttaa.

Liisa Hokkasen (2009, 329) mukaan voidaan erottaa yksilollisesti painottunut voimaan-
tuminen ja yhteiskunnallisesti painottunut valtaistuminen. Robert Adams (1996, 5) on
madritellyt sosiaalitydn ndkokulmasta empowerment-kisitteen seuraavasti: “Empower-
mentin avulla yksildiden, ryhmien ja/tai yhteisojen on mahdollista vaikuttaa elinolosuhtei-
siinsa ja saavuttaa omia pddmaéariaan auttaen taten itseddn ja muita maksimoimaan elaman
laadun”. Kysymys vallasta liittyy oleellisesti empowermenttiin. Valtaa hahmotetaan tassé
yhteydessé ylivaltana (power over), toimintavaltana (power to) tai jaettuna valtana (power
with). Ylivalta on hierarkista valtaa, vallassa olevien mahdollisuutta olla ottamatta huomi-
oon vallalleen alaistensa tahtoa. Toimivalta on mahdollisuutta saada aikaan joko suoraan
tai valillisesti haluamansa lopputulos. Jaettu valta puolestaan kasvaa ja lisdantyy yhteistoi-
minnassa. (Hokkanen 2009, 325-326.) Kokemustutkimuksessa keskeisind voimaannuttavi-
na tekijoin& ovat vertaistuki sek& tasavertainen tydskentely ammattilaisten kanssa yhteises-
ti mééritellyn tehtavan toteuttamiseksi. Kokemustutkijoiden tydskennellesséd samalla vii-

valla ammattilaisten kanssa kysymys on jaetusta vallasta.

Foucault'n mukaan valta ei ole omaisuutta, vaan strategia ja alistuskeinot ovat tiettya tak-
tilkkaa tai tekniikkaa, siis toimintaa. Vallassa on kysymys pikemmin suhdeverkosta kuin
etuoikeudesta. Valta ei ole hallitsevan luokan saavuttama tai sdilyttdma etuoikeus, vaan ky-
symys on vallankaytostd. Vallan mallina on pidettdva enemminkin jatkuvaa taistelua kuin
luovutussopimusta tai tietyn alueen valtausta. Tata valtaa ei kdytetd puhtaasti ja yksinker-
taisesti velvoitteena tai kieltona niille, joilla sitd ei ole, vaan valta ottaa heidat hallintaan-
sa, kulkee heidan lavitseen ja nojaa heihin. (Foucault 1980, 41-42.) Hallinta voi kohdistua
paitsi toisiin myos itseen (Helén 2004, 209). Itse itseddn hallinnoimaan pyrkiva, itsestdan
esimerkiksi tyomarkkinakelpoista kansalaista kasvattava asiakas on tavallaan sosiaali- ja
terveyspalveluiden ihanneasiakas (Juhila 2009, 58). Kokemustutkimus voidaan n&hda
myaos itsehallinnointina. Kuntoutuja kasvattaa itsestddn oman tilanteensa reflektoinnin ja
ryhmdssd kokemusten jakamisen kautta palveluiden arvioijaa, aktiivista kansalaista

muutosprosessien liikkeelle laittajaksi ja edunvalvojaksi.

Vallan suhdeverkosto ei noudata valtion ja kansalaisten valisid suhteita eikd luokkarajoja,
vaan valta toteutuu erilaisissa toiminnoissa ja toimintatavoissa, jotka eivét ole yhdenmu-

kaisia eivatka yksiselitteisia. Naiden valtasuhteiden kumoamista ei saavuteta lopullisesti
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ottamalla valtakoneisto uuteen valvontaan tai muuttamalla tai tuhoamalla olemassa olevat
instituutiot. Foucault'n mukaan valta ja tieto edellyttévét toinen toistaan, valta myos tuot-
taa tietoa eikd vain hyddynné sitd. Ei ole olemassa valtasuhdetta, jolle ei muodostuisi sita
vastaavaa tietokenttad, eika tietoa, joka ei edellyttaisi ja samalla muodostaisi valtasuhteita.
(Foucault 1980, 41-42.)

Paulo Freiren mukaan eettisesti kestdvéan eldman on perustuttava jokaisen ihmisen tasaver-
taiseen mahdollisuuteen kehittya elaméansa hallitsevaksi subjektiksi ja kehittdd ihmisyy-
tensd eri puolia. Freire nakee inhimillisen elaman pdamaaréksi kutsun ihmisyyteen, tay-
dempdén inhimillistymiseen. Han madrittelee sorron tilanteeksi, jossa joku estdd toisen
pyrkimyksié tulla enemman ihmiseksi. Yhteiskunnassa eriarvoisuus, kdyhyys ja valtara-
kenteet estdvat ihmista tavoittelemasta ihmisyyttd. Perustavaa laatua olevan yhteiskunnal-
lisen muutoksen aikaansaamiseksi tarvitaan koko eriarvoistavan jarjestelman purkamista.
Tama perustava muutos edellyttdd alistettujen ryhmien kykya tiedostaa oma tilanteensa.
(Tomperi 2005, 24-25.) Freiren (2005, 66—70) mukaan sorrettujen yksi ominaispiirre on
itsehalveksunta, silla he ovat sisdistdneet sortajien kielteisen ja aliarvioivan késityksen
heistd itsestddn. Vasta kun sorretut tiedostavat tilanteensa ja osallistuvat vapautuksensa
puolesta kdytavaan taisteluun, he alkavat uskoa itseensa. Sorrettujen vapaustaistelu edel-
Iyttaa seké alyllista oivaltamista ettd toimintaa. Freire puhuu tdssa yhteydessa tietoisesta
toiminnasta eli praksiksesta. Sorrettujen on siis oltava mukana oman konkreettisen tilan-
teensa pohdinnassa, reflektoinnissa ja tdma johtaa toimintaan. Kukaan ei vapauta itseédan

vain omin voimin, mutta ei kukaan toinenkaan voi hénta vapauttaa. (mt.)

Freire korostaa eriarvoistavan yhteiskuntajarjestelman ja siihen liittyvien valtarakenteiden
merkitysta syrjdytymisessa. Sen sijaan Foucault nékee vallan suhdeverkostona ja toimin-
tana toteutuvana, jolloin alistava vallankayttd on vahemmé&n nékyvaa ja siten vaikeammin
tavoitettavissa ja muutettavissa. Kokemustutkimustoiminnassa on kyse suhteiden verkos-
tosta, tyoryhmatyoskentelystd ja yhteistyOsta sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten sek&
palveluiden tuottajien kanssa. Kokemustutkijat pyrkivat vaikuttamaan palvelujérjestelmaan
ja siella tyoskentelevien ammattilaisten toimintakdytantoihin arviointi- ja tutkimustyoll&an.
Tama vaikuttamistyd kohdistuu myds paikallisiin poliittisiin paattdjiin. Kokemustutkijat
pyrkivat kehittdmaan palveluita siten, ettd ne tukisivat kéyttajiaan l0ytdméaéan tdydemman
ihmisyyden. Nain palvelut parantaisivat kayttajiensd elamanlaatua. Kokemustutkijat ovat

mielenterveys- ja pdihdekuntoutujia, jotka usein ovat yhteiskunnan marginaalissa ja sorre-
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tussa asemassa valtavéestoon nédhden. Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaina he ovat eri-
tasoisen hallinnan kohteita. Kokemustutkijan roolin ja toiminnan kautta itsehalveksunnasta
ja stigmasta ulosmurtautuminen ja yhteistyosuhteen luominen ammattilaisten kanssa on
mahdollista. Haastatellut kokemustutkijat korostavat nimenomaan yhteisty6td ammattilais-
ten kanssa, ei vastakkainasettelua tai barrikaadeille nousemista. Epdsymmetrinen valtasuh-
de on merkinnyt vastakkaisella, eri puolella olemista. Tdhan haastatellut kokemustutkijat ja
hankkeen vastuuhenkilét toivovat muutosta, jotta palveluiden kayttdjat ja ammattilaiset
kohtaisivat tasavertaisina saman pdydan ja yhteisten asioiden &aressa.

Taina: No sehén oli semmosta niinku esitetydryhmassa, missé oli osastonhoitajat ja
me, sehan oli semmonen yhteisty6 parasta laatua tai parasta, mitd voi olla. Se oli
mielenkiintosta ja sillei niinkd, ettd on samassa poydassa ja sama danivalta, saman-
lainen rooli tai tavallaan sillei niinkun samassa pdydassé ja asiallisessa hengessé.
(Ote 22)

Marja........ Ettd tatd se ois parhaimmillaan. Pystyttédis keskustelemaan, ettd miten
toimittais, ettd molempien ois hyvé olla. Ei se varmastikaan kellekdan oo helppoa
siind vaiheessa, kun se toinen joudutaan pakolla laittamaan sinne eristyskoppiin ja
pakolla rauhottaan. En ma jaksa uskoa ainakaan, ettd kukaan ihan oikeesti nauttis
siitd, ettd sainpas kayttdd taas omaa valtaani. Mut se on se yhteistyd ja semmo-
nen arvostus, molemminpuolinen arvostus toisia kohtaan. Ett4 kohdellaan ihmista
ihmisend. Sitd ma toivon. ( Ote 23)

Freire puhuu ohjailusta, jota hdn pitda sortajan ja sorretun valisen suhteen yhtena peruste-
kijand. Ohjailu merkitsee yksilon pakottamista toisen yksilon valintoihin, mik& saa ohjail-
lun ihmisen tietoisuuden mukautumaan ohjailijan tietoisuuteen. Sisdistettyddn ohjailijan
tietoisuuden sorretut alkavat peldtd vapautta, silla vapaus edellyttéisi itsendisyytta ja vas-
tuunottoa. Vapautta ei saa lahjana, vaan sen voi saavuttaa vain valloittamalla. Vapaus on
valttdméaton ehto pyrkimykselle tulla enemman ihmiseksi. Sorrettujen vakuuttuminen vapa-
ustaisteluun osallistumisen tarpeellisuudesta on heiddn oman tiedostamisensa tulosta. Frei-
re nékee ainoaksi toimivaksi valineeksi vapaustaistelussa inhimillistavan pedagogiikan,
jolla luodaan dialoginen yhteys sorrettuihin. Tassé pedagogiikassa opettajat ja oppilaat saa-
vuttavat tietoisuuden todellisuudesta yhteisen reflektion ja toiminnan kautta. He ymmarta-
vat luovansa todellisuutta jatkuvasti uudelleen. (Freire 2005, 47-49, 71-73.) Kokemus-
tutkimuskoulutus ja -toiminta pitavat sisalldaédn inhimillistdvan pedagogiikan elementtejé.
Kokemustutkimuskoulutuksessa ja -toiminnassa kouluttajat/ammattitutkijat ja koulutetta-
vat/kokemustutkijat yhdessé analysoiden arvioivat palvelujen toimivuutta ja laatua. Koke-
mus- ja ammattitutkijoiden yhdessé laatimilla kehittdmissuosituksilla ja palveluntuottajien

kanssa tehtavalla kehittdmistyolla pyritddn muuttamaan palveluita kayttajalahtoisiksi.
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3.7 Kokemustutkimus palveluiden kehittdmisen valineena

Kokemustutkijat ovat tuoneet esille mielenterveys- ja pdihdepalveluiden kehittdmisehdo-
tuksia eri paikkakuntien tutkimusprosessien loppuraporteissa. Liséksi kokemustutkijoiden
tyopajassa Kokkolassa syyskuussa 2008 12 kokemustutkijaa tydsti ja kokosi kehittdmis-
ehdotuksia mielenterveyspalveluiden kehittdmiseksi. Tydpajaan osallistui seitseman koke-
mustutkijaa Kokkolasta. Tyopajassa syntyneet kehittdmisehdotukset on julkaistu Markku
Salon ja Susanna Hyvérin (2009, 192-212) toimittamassa Eldmantarinoista kokemus-
tutkimukseen -kirjassa. Kokemustutkija Tom Stenman kiteyttdd ITHACA-hankkeen Suo-
men raportissa toimivat mielenterveys- ja péihdepalvelut kolmeen perusulottuvuuteen:
inhimillisen kohtelun laatuun, hoito- ja kuntoutusyksikén kuntoutumista tukevaan toimin-
taan seka palvelun kiinnittymiseen ympargdivaan elinyhteisoon ja laajemmin koko yhteis-
kuntaan. Inhimillinen kohtelu koskee henkilokunnan ja palveluiden kayttajien vuorovai-
kutusta. Kokemustutkijoiden mukaan palveluiden kéyttdjia tulisi kohdella tasavertaisesti
vastuullisina ja itsendisina aikuisina. Laadukkaissa mielenterveys- ja paihdepalveluissa ei
voida erottaa toisistaan inhimillistd kohtelua, laadukasta psykiatrista hoitoa, vaikuttavaa
kuntoutumisen ammatillista tukemista ja palveluiden kayttdjien sosiaalista osallistumista.
(Salo 20104, 36-37.)

Tassa tutkimuksessa keskityn niihin kehittdmisehdotuksiin, jotka tulevat esille haastatte-
luissa. Haastatellut kokemustutkijat pitavat kokemustutkimusta tarkeand, jotta yhteiskun-
nassa usein heikommassa asemassa olevien mielenterveys- ja paihdekuntoutujien palvelu-
tarpeet saataisiin esille heidén itsensa sanoittamina. Psyykkiseen sairastamiseen ja paihde-
riippuvuuteen liittyy hapeéé ja syyllisyytta ja tdma voi kyseenalaistaa omien tuen tarpeiden
esille tuomisen oikeutuksen. Pdihdeongelmia pidetéén yleisesti itseaiheutettuina ja niihin
liittyy edelleen moralisointia. Mielenterveyskuntoutujia ei kohdella haastateltavien mukaan
valttamatta aikuisina, jotka sairaudesta huolimatta ovat tasavertaisia ja vastuullisia kansa-
laisia. Siksi kokemustutkimus on myds térked asennemuutostyon véline. Kokemustutkijat
omalla tutkimusty6ll&dan osoittavat aikuisuutensa ja ammatillisen osaamisensa seka puolus-
tavat kuntoutujien palvelutarpeita ja ihmisoikeuksia.

Anne: Miksi kokemustutkimus on tarke&a?

Tiina: Etta tulis néittenkin dani kuuluville, jotka nyt kuitenkin nda mielenterveys-
kuntoutujat, potilaat, mitk& nyt kuitenkin on aika heikkoja omia puoliansa pitdmaan
Ei nyt kauheesti varmaan rohkeutta yksin lahtee ajamaan omia asioita ja muuttaa
néita kasityksié ja ite hakeutumaan siihen aikuisen rooliin tai siihen, ettd niitd koh-
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deltais niinku aikuisia ihmisia. Enpa usko, ettd missaan, jossa on aikuisia ihmisia
koolla, niin jos joku heiluttaa jalkaa tai muuta, niin eipd sielld kehtaa toinen aikui-
nen toiselle sanoa, ettd ala heiluta sitd jalkaa. Tavallaan saa puhua niinku lapselle,
ettd oikase ryhtia ja tee niin. ( Ote 24)

Haastatellut kokemustutkijat pitavéat tarkeané palveluiden kehittdmisessé hoidon kokonais-
valtaisuutta ja jatkuvuutta, ennaltaehkaisyd, varhaista puuttumista, koko perheen ja lahi-
verkoston mukaanottamista hoitoon, vertaistuen aktiivista hyddyntamista hoidossa ja kun-
toutuksessa, pitkaaikaispotilaiden kuntoutuksen kehittamista sek& pakon valttdmista psyki-
atrisessa sairaalahoidossa.

Ari: Ainakin m& uskon enemman siihen, etté 16ytys yhestd, tdallékin péin on pyrit-
ty, ettd kaikki sais niinkun samasta ovesta naa palvelut. Siis se, ettd jos lahetaan
paihdepuolelta hakemaan apua esimerkiks, ettd tehtéds pitk&janteisempié hoitosuun-
nitelmia, missa kaikki otetaan huomioon. Et just toi, et kun se on hirveen vaikeeta
erottaa sitd, onko ihminen enemman psyykkisesti sairas vai enemmén paihdeongel-
mainen. Kumpaakin pités hoitaa samaan aikaan eika sité ruveta vaan, niinkun nyky-
aan tehdaan se, ettd leimataan vaan, et s& oot juoppo. Ei sulla mitddn muuta hataa
ole, kun s& padset tuosta viinasta eroon vaan. Et kun se saattaa olla ihan toisin pain.
Et voi olla, et se koko pdihteitten kdyttd saattaa olla vaan tdmmadnen akuutti Kriisiy-
tyminen. Se voi olla oire jostakin ja se hyvin dkkié hadipyy, kun ne muut asiat saa-
daan hoidettua kuntoon. Yks mik& kans oli mielessé tossa, kun noita palveluita ke-
hitetaan, niin se ois ihan hyvé, ettd timmaonen kokemusasiantuntija vois olla ohjaa-
massa hoitoon tulleita. Tammaonen ihminen, joka hakeutuu hoitoon niin, etta se oh-
jattas hyvin varhaisessa vaiheessa vertaistukiryhmiin ja tallei. ( Ote 25)

Haastatellut kokemustutkijat pitdvat toivon sdilyttdmistd ja muutoksen mahdollisuuteen
uskomista hoidossa ja kuntoutuksessa oleellisina kannustavina asioina. Kokemustutkijat
ovat eldva esimerkki kuntoutumisesta ja muutoksen mahdollisuudesta ja néin he voivat olla
rohkaisemassa kuntoutujia toipumisen polulla eteenpdin. Freiren mukaan toivo on dialogin
edellytys ja toivottomuus on erds vaikenemisen ja maailmasta pakenemisen muoto. Toivo
siivittdd vapauttavaa toimintaa kohti tdydempaa ihmisyytta. (Freire 2005, 100.) Haastatel-
lut kokemustutkijat kuvaavat kohdanneensa joissain arviointikohteissa tyontekijoiden vé-
hattelevad asennetta palvelunkayttéjié kohtaan.

Tiina: Et toisissa paikoissa oli vahan se asenne, ettd ndmé& on nyt ndin ja ei néista
oikein oo kummosempaan. Etta jos oli jotain ehdotusta, ettd voisko asukkaat, asuk-
kaillakin on omia taitoja ja kykyj&, voisko ne vaikka keskendnsa jotain ryhmaé tai
muuta. Etta ei niilld ollu oikein uskoa, et ne tulis eteenpdin menemaéan siité tilasta.
Ja sitte taas kun potilaita, asukkaita haastatteli, niin tuntu, ettd oli haaveita siita,
ettd joskus paasis vaikka omaan asuntoon tai tammosta. Ja sitten kavi ilmi, et siit4
on puhunutkin eteenpéin, mut ei sithen mitadan kannustusta kuitenkaan ollu. Niin ei
siind uskalla timmonen asukas, jolla on muutenkin varmaan aika heikko itsetunto
ja ndin, uskalla ilman kannustusta ajattelemaankaan, ettd h&n tasta yrittda yksin
pyrkid omaan asuntoon. ( Ote 26)
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Tama tyontekijoiden vahéatteleva asenne voi muodostua itsedén toteuttavaksi ennusteeksi,
kun kuntoutujat saavat tasta lisdvahvistusta kielteiselle min&kuvallaan ja itseluottamuksen
puutteelle. Kuntoutuminen muodostuu téllgin erityisen haasteelliseksi, miten saada omia
voimavaroja kayttoon, jos ymparilla olevat ihmisetkdéan eivét usko voimavarojen l16ytymi-
seen ja itsenaisen elamén mahdollisuuteen. Jokainen meistd tarvitsee tukea ja kannustusta
varsinkin elamén hankalissa muutosvaiheissa ja kriisitilanteissa. Vakava psyykkinen sai-
rastuminen on vaikea itsetuntoa koetteleva kriisi monine menetyksineen. Téallgin toipu-
misprosessissa tarvitaan toivoa yllapitavaa rinnallakulkijaa ja tukijaa. Omien kuntoutumis-
tavoitteiden maarittelyssa tarkedd on unelma, jota kohti voi lahted etenemaén pienin aske-
lin. Matkan varrella unelma voi muuttuakin, mutta tarkeinta on liike kohti omaa unelmaa.
Se on liiketta kohti tdydempéé ihmisyytta. Sita paitsi on mahdotonta lahted ennustamaan
tulevaisuutta, omaa taikka toisen. Ennustaminen on vallan kéytt6a ja mahdollisuuksien

rajaamista toiselta.

Haastateltujen kokemustutkijoiden mukaan vertaiset voivat osallistua hoitoon ja kuntou-
tukseen monella tapaa: kertomalla omaa kuntoutumistarinaansa, ohjaamalla vertaistuki-
ryhmid, toimimalla opastajina ja tukijoina sairaalahoidosta kotiutumisvaiheessa, osallis-
tumalla hoito- ja kuntoutustilojen suunnitteluun, kouluttautumalla ammattilaisiksi. \Ver-
taiset tietdvat omasta kokemuksesta, mistd asioista on apua toipumisessa ja miten kuntou-
tumisprosessi etenee. Vertaiset pystyvat tdiman takia ymmartavaan tukemiseen ja rinnalla

kulkemiseen.

Haastateltujen kokemustutkijoiden mielesta oleellista mielenterveys- ja paihdepalveluissa
asioidessa on aikuisena kohdelluksi tuleminen. Ammattilaisten holhoavan ja paimentavan
otteen kokemustutkijat kuvaavat alaikéistavaksi. Psykiatrisessa osastohoidossa ja asumis-
palveluissa tarkedksi kehittamiskohteeksi kokemustutkijat nimeévét toiminnallisuuden li-
sddmisen. Kaikilla haastatelluilla kokemustutkijoilla on hyvid kokemuksia ammattiavusta
ja he arvostavat mielenterveys- ja paihdetydntekijoiden tyotad. Ongelmaksi mainitaan tyon-
tekijoiden vaihtuvuus. Haastatteluissa nousee esille peruspalveluiden vahvistamisen tarve
ja nuorten tukemisen tarkeys. Mielenterveyspalveluissa yksi haastateltava mainitsee on-
gelmaksi medikalisaation ja ladkehoidon keskeisyyden. Kyseisen haastateltavan mukaan
psykiatriseen sairaalahoitoon paasyn kynnys on korkealla, sairaalahoidossa keskitytaan
vain akuutin tilanteen hoitoon eikd psykiatristen potilaiden fyysiseen terveydenhoitoon

Kiinniteta riittdvasti huomiota. Kokemustutkijat painottavat, ettd kuntoutujien yhteiskun-
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taan kiinnittymista tulee tukea vajaakuntoisten tyollistymismahdollisuuksia lisaédmalla.

3.8 Kokemustutkimuksen riskit kokemustutkijoille

Kokemustutkimukseen osallistuminen ei ole kaikille haastatelluille ollut pelkastain voi-
maannuttavaa ja kuntouttavaa, vaan ajoittain voimavaroja kuluttavaa vaativien tydhaastei-
den vuoksi. Kuitenkaan yhden haastatellun kokemustutkijan sairaalahoitoon joutuminen ei
johtanut kokemustutkijan tydsta luopumiseen, vaan kouluttajan kannustus ja kansainvaliset
uudet haasteet sekéa lisatulo motivoivat kokemustutkijaa jatkamaan. Tdmé johti voimaan-
nuttavaan kokemukseen. Kokemustutkimuksessa haasteellista on se, ettd kokemustutkija
joutuu palaamaan omiin rankkoihin sairastumiskokemuksiinsa ja tyoskenteleméén niiden
kanssa. Kokemuksiin palaaminen voi nostaa pintaan vaikeasti ennakoitavia tunneprosesse-
ja. Yksi haastatelluista kokemustutkijoista ei pystynyt litteroimaan haastattelua, jossa haas-
tateltavan tarina tuli liian lahelle hanen omia kokemuksiaan. Litterointi hitaana tydvaihee-
na voi muodostua henkisesti rankaksi, jos aineisto koko ajan koskettaa litteroijan omia Ki-

pupisteita.

Haastatellut kokemustutkijat pitdvat kokemustutkimuskoulutuksessa ja tutkimustydssa jak-
samisen edellytyksend, ettd kuntoutuminen on edennyt jo siind maarin, ettd pystyy ottaa
kokemustutkijan tyon haasteet vastaan. Kokemustutkijakouluun ei voi tulla terapiaan. Ryh-
maldisen hoidontarve vaikeuttaa hénen taysipainoista osallistumistaan kokemustutkimuk-
seen sekda kuormittaa muita ryhmaléisia, jotka eivét voi hoidollisiin odotuksiin vastata.
Haastateltujen kokemustutkijoiden mukaan kokemustutkijalta edellytetdén tarkkandkoi-
syyttd, sosiaalisia vuorovaikutustaitoja haastattelu- ja ryhmatilanteissa, analysointikykya,
avoimuutta, innostusta ja halua vaikuttaa yhteisiin asioihin. Tarke&ksi mainitaan myos ky-
ky erottaa omat ja toisen kokemukset, ettei lahde tekemd&an tutkimusty6td yksinomaan
omista tarpeistaan k&sin. Omien voimavarojen rajojen tiedostamisen yksi haastateltava

mainitsee tarkedksi sopivan tyorytmin loytamisen ja tyotehtdvissa jaksamisen kannalta.

Omien havaintojeni perusteella kokemustutkijalla tulee olla liséksi pitk&janteisyyttd, kes-
kittymiskykyé ja kielellisté ilmaisutaitoa. Kirjallinen ilmaisutaito korostuu tutkimusrapor-
tin kirjoittamisvaiheessa. Kokemustutkijaryhman ollessa riittdvan suuri kukin ryhman ja-
sen voi keskittyd itselle luontevimpiin tehtéviin, mutta pienesséd ryhméssa kaikkien on

osallistuttava tutkimustyon eri vaiheisiin.
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Kokemustutkimusryhmén sisdisella tyonjaolla voidaan ratkaista tutkimustehtévien liialli-
nen kuormittavuus. Tyosuojelullisesti on tarke&da huomioida tutkimustilanteiden jalkipuin-
nin merkitys seka tyonohjauksen tarpeen arviointi. Samaistuminen haastateltavan koke-
muksiin voi herattdd kokemustutkijassa ristiriitaisia tunteita auttamisen haluun liittyen.
Seuraavassa otteessa haastateltava kuvaa, kuinka ei ole aina helppoa sdilytt&a tutkijan roo-
lia, vaan voi tulla tarvetta siirtyd vertaistukijan rooliin. Koulutukseen siséltyvalla ohjauk-
sella, kokemustutkimusryhméll& ja mahdollisella tyénohjauksella on térked merkitys rooli-
sekaannusten ennaltaehkaisemisessa ja ristiriitaisten tunteiden purkamisessa.

Tiina: Et tavallaan joskus olis halunnut lahted sinne osastolle ja olis halunnu l&htee
kannustaa ja hoitaan ja tsemppaamaan, ettd varsinkin kun se meni niin l&hella sita
omaa tarinaa. Etta siitd haastattelusta kesti kylla jonkun aikaa toipua. Just se, et on
kuitenkin voinu aina koordinaattori X:n (nimi poistettu, AL) kanssa puhua néista ja
on voitu keskenaankin puhua naista. ( Ote 27)

Kriittisesti voi kysyd, merkitseekd kokemustutkimus yhé kasvavia vaatimuksia ja suoritus-
paineita kuntoutujille, joiden voimavarat ovat muutenkin koetuksella sairauden vuoksi.
Kuntoutujien taytyy itse ponnistella vield syrjdytymisvaarasta ja stigmasta ulos ja osallistua
palveluiden kehittdmiseen, vaikka oman arkielamén tavoitteissa riittdd haastetta aivan kyl-
liksi. Toisaalta kokemustutkimus tarjoaa vertaistukea, yhteistyén voimaa ja uusia tyovéli-
neitd omaan kuntoutumiseen. Haastateltavat kuvaavatkin omien ponnistelujen kannatta-
neen ja kokemustutkimuksen vieneen heiddn kokonaistilannettaan eteenpdin. Toisaalta on
muistettava, ettd tdssa tutkimuksessa ei ole haastateltu koulutuksen keskeyttaneitd eika
koulutuksen jalkeen tutkimustoiminnasta poisjaaneitd kokemustutkijoita. Heiltd voi saada

tarkedé kokemustietoa kokemustutkimuskoulutuksen ja -toiminnan kehittamistarpeista.

Kokemustutkimuksessa yksi mahdollinen riskitekija ja eettinen erityiskysymys on, voivat-
ko kokemustutkijat arvioida niit4 hoito- ja kuntoutusyksikaitd, joiden palveluita he ovat it-
se kayttaneet ja tulevat mahdollisesti jatkossakin kdyttdmaan. Tdman vaikean eettisen rat-
kaisun eteen hanketta johtava kouluttaja joutui koulutuksen kenttétyévaiheen alkaessa.

Lasse:.... paadyttiin siihen tulokseen, ettd arviointia tehddan niin, ettd hyddynne-
taan se insider-tieto, joka entiselld jo paihdepalveluita tai psykiatrisen osaston kéyt-
t4jalla on kokemustutkijana juuri siitd paikasta. Téhan oli It4&-Euroopasta sanottu,
ettd timmosté ei voi tehdd, koska se on eettisesti kyseenalaista, silla ihmisille voi
tulla vaikeuksia siitd, jos he joutuu uudestaan kéayttaa nditd palveluita. Ma sitten
taas ajattelin ndin, etta ei tassé tietdmisen vimmassa, ettd me menetetdén sillon. Me
ei paastd niin syvalle, me ei saada sellasta tietoa ehkd ulos, ymmarrysta tallasessa
arvioinnissa, jos meilld ei oo tata mahdollisuutta. Taa tuli vaikeeks sit sitd kautta,
ettd kun tad asia tuli esille, niin sieltd tuli aika voimakkaasti varsinkin yhden, kah-

73



den kokemusarvioitsijan taholta se, ettd tda on ahdistavaa lahtee tekemaan. Se oli
luultavasti sellanen, ettd ma oon siina niinkun ratkasemattomassa vaakakupissa. Et-
td ma toin esille sen, etta jos tdmé on ahdistava kokemus teille, niin miten se sitten
on henkilokunnalle. Joutuuko henkil6kuntakin uudenlaiseen tilanteeseen tai henki-
I6kunnan jasenet, kun ne joutuu kohtaamaan, ettd te ootte haastattelijan roolissa.
Ma korostin t&s kohtaa nimenomaan sitd, etté te ette mee osastolle entisen potilaan
roolissa... ( Ote 28)

Kokemustutkijalta edellytetddn rohkeutta kohdata identiteettitydn kautta omaksumassaan
uudessa roolissa aikaisemmat hoitajansa riippumatta siitd, mitd hoidon aikana on tapahtu-
nut tai miten se on paattynyt. Yksi haastatelluista kokemustutkijoista kertoo olleensa arvi-
oimassa hoitopaikkaa, josta han oli lahtenyt luvatta kesken hoidon pois. Kokemustutkija
saa mahdollisuuden uudessa roolissaan ottaa kayttdon itsestaan toisenlaisen, parjaavan ja
osaavan puolen. Hén ei ole endd hoidon kohde, objekti, vaan toimiva vastuullinen subjekti.
Tama kokemus on ollut haastatelluille kokemustutkijoille hyvin voimaannuttava. Varsinkin
kun tdma roolin ja toimijan aseman muutos tapahtuu paikassa, jossa he ovat olleet aiemmin
toisten avun vastaanottajina. Kokemustutkimustoiminta onkin osoittanut, ettd kokemustut-

kijat pystyvat arvioimaan palveluyksikoita, joiden asiakkaina he ovat itse olleet.

Tampereen kokemustutkijaryhmassa kokemustutkijat ovat miettineet, haluavatko he toimia
lopun eldmaansd mielenterveyskuntoutumisen kokemusasiantuntijoina ja kokemustutkijoi-
na. Kokemustutkimuksessa eldmantehtavana voi olla riski, ettd se on sairastumis- ja kun-
toutumiskokemuksissa ja mielenterveyskuntoutujaksi leimautumisessa Kkiinnipitdva asia,
vaikka kokemustutkimuksen tavoitteena onkin stigman vahentdminen. Tampereen koke-
mustutkijaryhmassa on tullut esille kuntoutujan roolista ja kielteisesta leimautumisesta ulos
murtautumisen vaikeus. Stigma vaikuttaa paitsi muiden ihmisten suhtautumiseen mielen-

terveyskuntoutujiin my6s kuntoutujien suhtautumiseen omaan itseensa ja ulkomaailmaan.
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4 AUKTORITEETTIASEMASTA VUOROPUHELUUN

4.1 Hankkeen vastuuhenkiloiden ammatillinen prosessi

Kokemustutkimuskoulutuksen vastuuhenkil6t ovat olleet koulutettavien muutosprosessien
kaynnistdjid. Uuteen koulutustoimintaan osallistuminen on merkinnyt hyppyéa tuntematto-
maan varsinkin hankkeen koordinaattorille, jolla ei ole aikaisempaa kokemusta kokemus-
tutkimuksesta. Hankkeesta vastaavalla tutkimuspaallikdllda on takanaan Imatran koke-
mustutkijakoulun toteuttaminen ja siitd koulutusprosessista saadut kokemukset. Imatran
kokemustutkimuskoulutus aivan uutena toimintana on merkinnyt hanelle heittdytymisté
uuteen tilanteeseen ennakkoluulottomasti ilman valmiita toimintaohjeita ja ratkomalla asi-

oita yhdessé muiden kouluttajien kanssa sitd mukaan, kun selvitettavia tilanteita on ilmen-

nyt.

Koordinaattori siirtyi kotipalvelutyosta hankkeeseen ja hdnella ei ollut muuta aikaisempaa
tyokokemusta mielenterveys- eika paihdetydsta kuin sosionomiopintoihin liittynyt tydssa-
oppimisjakso tydvalmennuksen asiantuntija- ja palveluorganisaatiossa. Tdma saattoi olla
kokemustutkimushankkeen uudessa tyotehtdvassa helpottavaakin. Koska koordinaattorilla
ei ollut mielenterveys- ja pdihdetyon tuntemusta, niin hén ei ollut my6skadn omaksunut
naiden sektoreiden totuttuja hoitokéytantdja ja toimintatapoja. Ndin ollen koordinaattori
voi lahted luomaan tydskentelytapaansa avoimemmin mielin ilman vanhojen tyétapojen
rajoittavaa mallia. Koordinaattori opiskelee kokemustutkimusta hanketta johtavan koulut-
tajan ohjauksella ja koulutettavien rinnalla. Tasavertaisuus ja vastavuoroisuus tulevat néin

luontevasti koordinaattorin tydskentelyé ohjaaviksi periaatteiksi.

Asiakaslahtdisyys avautuu koordinaattorille aivan uudella tavalla tasavertaisen tytsken-
telyn kautta. Kokemustutkijoiden kanssa tyoskentelyn lahtokohta ei ole hoidollinen tai
kuntouttava, vaan koulutuksellinen. Oppimisen koordinaattori ndkee vastavuoroiseksi pro-
sessiksi kokemustutkijoiden kanssa, kaikilla on annettavaa toisilleen.

Marja: Makin oon pitk&éan tydeldméssa ollu mukana ja kuvitellut, et ma teen asia-
kaslahtosté tyotd. Mutta jalkeenpadin sitten oon ja tdmén hankkeen aikana huoman-
nu sen, etté ei se nyt sitten niin asiakaslahtosta oo ollutkaan se mun tyd. Se on niin-
kun merkittavin asia. Ja tietenkin sitten se, ettd méa opin tunteen naa ihmiset ihmisi-
n&, ennen kuin m& opin tunteen sen niitten sairauden sielld. Elikk& tavallaan mun
oli hirvittavén helppo ldhted kohtaa heidat tasavertasina itseni kanssa. Et mun ei tar-
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vinnut asettaa itteeni yl&puolelle, tosin aluks ma tein sitd. Kun me kuljettiin poruk-
kana, niin koko ajan piti olla sellanen, et ma erotun varmasti tasta porukasta, etta
mé en kuulu noihin. Mutta ei siind kauaa menny, aivan sama, ei mitaan valia. Etta
porukka oli aivan mahtava, ettd ne on antanu kyll& mulle hirvittavan paljon. Ennen
oon pelanny mielenterveyskuntoutujia, mutta ei minun oo koskaan tarvinnut tossa
porukassa peldtd. Ammattilaisena sitd aina aattelee, ettd kylld maa tiian, mik& on
kenellekin parhaaks. Etta kun td4 tehd&an ndin ja néin, niin homma rupee toimi-
maan. Mutta nyky&&n ma kuitenkin kyll& ensimmaisend, et mités s& ite haluat ja mi-
hin sd haluat muutosta. Ettd mun tehtdvan ei oo arvioida sitd ihmisen eldmantilan-
netta, ettd mik& se on ja miké siiné vaatii muutosta. Vaan se, etté se pitaa lahted ha-
nesté itsestaan liikkeelle se, mikd hanen elaméassdén on se, mikd mattaa ja mista
pitas lahted kehittdan. Ne tavotteet hdn asettaa ite. Min& en oo se, joka asettaa tavot-
teita, vaan han asettaa itse itselleen tavotteet. ( Ote 29)

Koordinaattori kuvaa tasavertaisuuden lahtokohdaksi koulutettaviin tutustumisen ensisijai-
sesti ihmisind, kanssamatkaajina eikd diagnoosin ja sairauskertomuksen omaavina potilai-
na. Kokemustutkijakouluun hakeuduttiin omalla kirjallisella hakemuksella tai ottamalla
puhelimitse yhteyttd koordinaattoriin. Hoitotahot eivét olleet ohjaajina koulutukseen eika
hoitopaikoista vaadittu suosituslausuntoja, vaan hakijat perustelivat omin sanoin koulutuk-
seen hakeutumistaan. Kokemustutkimuskoulutuksesta mielenterveys- ja péihdepalveluyk-
sikoihin tiedottaessaan koulutuksen vastuuhenkilot ovat térménneet tyontekijoiden epadile-
vaan suhtautumiseen kuntoutujien voimavaroja kohtaan. Siksi on tarkead, ettd koulutetta-
vat voivat hakeutua suoraan kokemustutkimuskoulutukseen ilman hoitotahojen alustavaa
karsintaa. Suora hakeutuminen edesauttaa tasavertaisen tydskentelysuhteen luomista alusta
alkaen. Koulutettavien kanssa yhdessé tydskentely on johtanut koordinaattorin omien asen-
teiden muutokseen, kuntoutujien aikuisuuden ja itsemaaraamisoikeuden kunnioittamiseen
sekd haluun taistella stigmatisaatiota vastaan. Uuden ammatillisuuden syntyminen edellyt-
t4& koordinaattorilta opitusta ammattilaisen roolista ja ennakkoasenteista luopumista. Tél-
I6in koordinaattorilla ei ole enda auktoriteettiasemaa, josta k&sin hén asiantuntijana maa-
rittelee koulutettavien tavoitteet ja luo ammatillisen etdisen suhteen heihin. Tdma uusi am-
matillisuus mahdollistuu koulutettavien kanssa tapahtuvan avoimen ja vastavuoroisen vuo-

rovaikutuksen myoté.

Kokemustutkimus on yhteiskehittdmisen prosessi, jossa paitsi kehitetddn palveluita myos
synnytetddn uutta ammatillista toimintatapaa. Koordinaattori siirtyy asiantuntijan auktori-
teettiasemasta samalle tasolle kokemustutkijoiden kanssa, ammattiroolin suojasta kanssa-
kehittajaksi. Koordinaattori tuo kehittdmistyohon oman asiantuntemuksensa, kuten koke-

mustutkijat tuovat kokemusasiantuntemuksensa. Koordinaattori kuvaa rooliaan koulutet-
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tavien identiteettimuutoksen tukijaksi ja mahdollistajaksi. Tasavertaisen tydskentelyn koor-
dinaattori kokee koulutettavien voimaantumista edesauttavaksi ja identiteettimuutosta tu-
kevaksi. Kuntoutujasta kokemustutkijan toimijan asemaan siirtymisen koordinaattori na-
kee stigmatisaatiota vahentavaksi. Tasavertaisuus mahdollistaa vastavuoroisen oppimisen

ja roolien muutoksen asiantuntija-asiakas -asetelmasta tydkumppanuussuhteeksi.

Haastatellut kokemustutkijat ovat tyytyvaisid koordinaattorin toimintatapaan ja antavat
myonteistd palautetta hdnen ihmislaheisestd ja tasavertaisesta suhtautumisestaan. Tama
uudenlaiseen ammatillisuuteen kasvamisen prosessi johtaa asiantuntija-aseman ja -tiedon
korostumisesta aitoon dialogiin asiakkaan kanssa. Asiantuntijalla ei ole valmiita vastauksia
ja tavoitteita, vaan niitd haetaan yhdessa asiakkaan kanssa. Elamén ongelmiin ei ole oikeita
ja vaaria vastauksia, vaan on erilaisia vaihtoehtoisia ratkaisuja. Asiakas tekee valinnat, silla
hanen eldmastaan on kyse ja hén on se, joka joutuu eldmaén valintojen ja niiden seurausten
kanssa. Tuula Immosen (2005, 28) mukaan kehittdmis- ja ihmissuhdetydssa dialogilla tar-
koitetaan vuorovaikutuksellista keskustelua, jossa tavoitteena on sellaisen uuden yhteisen
ymmarryksen 16ytyminen, jota osapuolten ei ole mahdollista yksin saavuttaa. Dialogisuu-
den taustalla on ndkemys, jonka mukaan mihin tahansa tilanteeseen on monia péatevié rat-
kaisuja ja ndkokulmia. Dialogiin osallistujat asettuvat samalle viivalle tutkimaan ja vertai-
lemaan nédkemyksiaan todellisuudesta. Vuorovaikutuksessa dialogisuus edellyttda arvos-
tuksen, yhdenvertaisuuden, turvallisuuden ja luottamuksen ilmapiirid, jotta ristiriitaiset na-
kemykset uskalletaan nostaa esiin. Kiinnostuneisuus ja avoimuus avaavat oven dialogi-
suudelle. Dialogisessa vuorovaikutuksessa osallistujat vaikuttuvat toisistaan ja talle vaikut-

tumiselle on uskallettava antaa mahdollisuus. (mt.)

Freiren mukaan sorrettujen kanssa on kaytava kriittista ja vapauttavaa dialogia vapaustais-
telun kaikissa vaiheissa. Dialogi edellyttdd luottamusta sorrettuihin ja heiddn kykyynsé
ajatella. Sorrettujen puolella tehtavén poliittisen toiminnan ja muutoksen edistdmisen on
oltava siten toimintaa heidan kanssaan, ei heidan puolestaan. Silloin muutos on todellista.
Vapauttavassa toiminnassa ei saa kayttdd hyvékseen sorrettujen emotionaalista riippuvuut-
ta, silld se on sortajien taktiikkaa. Riippuvuus on yritettdva muuttaa riippumattomuudeksi
reflektion ja toiminnan avulla. Holhoavat toimet luovat ja yllapitavat riippuvuutta. Dialo-
ginen toiminta perustuu tasavertaisten subjektien véaliseen yhteistydhon, vaikka he saatta-
vatkin toimia eri tasoilla ja heilld voi siten olla erilainen vastuu toiminnasta. Téllainen yh-

teistyd edellyttdd kommunikaatiota, joka perustuu ymmarrykseen, ei tiedon siirtoon. Dialo-
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gisessa toiminnassa keskeistd on ihmisten osallisuus. Dialogi ei pakota omaksumaan, ei
manipuloi, ei sopeuta. Dialoginen toiminta on kuitenkin tavoitteisiin sitoutunutta toimin-
taa. Dialogiset subjektit toimivat todellisuuden muuttamiseksi kriittisen analyysin avulla.
Ihmisten osallisuus mahdollistuu, kun he alkavat néhdd maailmansa ja itsensd, siis alkavat
tiedostaa. Taman osallistumisen myota ihmiset alkavat luottaa itseensé ja vapauttavan toi-
minnan johtajiin. Luottamus on siis seurausta t&std kohtaamisesta ja osallistumisesta. (Frei-
re 2005, 69-70, 85, 186-188.)

Freire kyseenalaistaa tallettavan kasvatuksen, jossa opettaja “tekee tietotalletuksia” oppi-
laisiin, jotka opettelevat ulkoa ja toistavat kuuliaisesti. Freiren mukaan tieto syntyy vain
jatkuvan kyselemisen ja oman oivaltamisen kautta. Vapauttavassa kasvatuksessa ei ole
opettajan ja oppilaan vastakkainasettelua, vaan molemmat osapuolet ovat samanaikaisesti
seka opettajia ettd oppilaita. Tallettava kasvatus on sortajien etujen mukaista, silla sortajien
tavoitteena on saada sorretut hyvéksymaan mahdollisimman hyvin tilanteensa, jotta heité
on helpompi hallita. (Freire 2005, 76-78.)

Kokemustutkimushankkeesta vastaava tutkimuspééllikké kuvaa omaa tydskentelytavan
muutostaan tiedostamattomana dialogisuuden lisdantymisen prosessina, vastuun siirtona
yha enemman koulutettaville. Haastatellut kokemustutkijat kuvaavat samansuuntaisesti
hankkeesta vastaavan kouluttajan roolia koulutettavien kokemusten ja ajatusten
esiinnostajana ja yhteenkokoajana, ei valmiiden kasitysten jakajana.

Taina:... Kouluttaja Y (nimi poistettu, AL) tavallaan ohjaa tai niinkun jotenkin
tyrkkaa tai silla tavalla, ettd miettik&apéa tatd, miten se vois tai jotenkin sillei. Et se
on ollu kyll& sellanen dynaaminen hahmo tassa taustalla kylla. ( Ote 30)

Liisa: Mut sitten kumminkin kouluttaja Y (nimi poistettu, AL) on koko ajan ollu
meille se semmonen askeleen edelld, pitkdn harppaavan askeleen edelld. Aina usut-
tamassa, ettd nyt ette anna periksi, ettd nyt sinne ja sinne ja sinne. Han osaa antaa
my0s palautteen. Kun meill& on ollu joku esiintyminen, niin se palaute sitten tulee
valittdmaésti, niin sehan ei ihmistd riko. ( Ote 31)

Haastatellut kokemustutkijat kuvaavat kouluttajan toimintatapaa muutoksen liikkeelle lait-
tamiseksi ja muutosprosessien ohjaamiseksi. Koulutettavat kavahtavat holhoavaa otetta
eivatkd kaipaa erityiskohtelua sairautensa vuoksi, vaan he kokevat suoran palautteen ja
vaativuuden arvostuksena. Tuolloin valittyy viesti, ettd heitd kunnioitetaan aikuisina heidan
kykyihinsd ja oppimismahdollisuuksiinsa luottaen. Kouluttajan tehtdva ei ole helppo,

sillda kokemustutkimuksessa tyostetdan koulutettavien henkilékohtaisia ja traumaattisiakin
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kokemuksia. Tdma voi aiheuttaa voimakkaita tunneprosesseja. Psyykkiseen sairastamiseen
liittyy toimintakyvyn alenemista ja voinnin vaihteluja eik&d kokemustutkimus tee immuu-
niksi sairaudelle. Nopeat voimavarojen muutokset ovat mahdollisia ja jaksamisen rajojen
arviointi on kokemustutkijalle itselleenkin vaikeaa. Koulutettavan uupuminen saattaa
tulla esille erilaisina hAmmentéavinékin tunnereaktioina.

Lasse: ....M& muistan, et meil oli yks kokemustutkija kesén toissa. Sitten hén oli
opiskellu kovasti ja hén ei jaksanutkaan sitten sen kesén aikana tehda niita tehta-
vid. Sitten tulee timmaonen tilanne, et mé olin hyvin ymmall sitten, ettd ma jou-
duin hirveen primitiivireaktion kohteeks niinkun néistg, etta ma en kuuntele kos-
kaan ja kaikkea timmosta. Joka tapauksessa semmonen koskee ja sit kun ei 00
aikaa. Sit mulle selvid, etté tan taustalla on se, ettd menee kuukausi, etté sen si-
jaan, etta hanen olis pitanyt haukkua mut, hanen olis pitanyt kertoa, etta kavi ke-
séll& itse asiassa niin, etta tyot ei tullu oikein tehtyd. Ja ma olen t&sté véhan pa-
hoillani. Ja mitd ma ajattelen tastd. Ja ehka mietitty etukateen, mité talle asialle
pités tehdd. Et voinks m4 jotenkin korvata taté tai muuten. ( Ote 32)

Kouluttajan haasteena on rakentavan keskusteluyhteyden sailyttaminen koulutettavan
kanssa tilanteen selvittelemiseksi. Koulutettavan kritiikki on myds itsearvioinnin paikka
kouluttajalle, olisiko jotain voinut tehd& toisin koulutuksessa, tutkimusty0ssé ja sen oh-
jaamisessa. Hankkeen vastuuhenkil6t tarvitsevatkin peilid omalle toiminnalleen esimer-
Kiksi tydnohjauksen muodossa. Koehaastattelin Tampereella kolmea kokemustutkijaa,
joista kaksi keskeytti kokemustutkimukseen osallistumisen vedoten yhtena syyné henkilo-
kemiavaikeuksiin hankkeesta vastaavan kouluttajan kanssa. Kuitenkin molemmat koke-
mustutkijat olisivat todennakoisesti jattaneet kokemustutkimuksen joka tapauksessa, silla
toinen heista jatkaa kouluttautumista vertaistukitehtdviin ja toinen palasi jatkamaan yli-
opisto-opintojaan. Henkilokemiakysymykset ovat aina ldsna sosiaalisessa toiminnassa ja
tiimityossé. Oleellista on konfliktitilanteiden rakentava ja avoin selvittely, jotta traumaatti-
silta kokemuksilta valtyttéisiin. Tahan selvittelyyn voidaan tarvita tydnohjauksellista tukea.

4.2 Arviointipaikkojen ammattilaisten suhtautuminen

Arvioitavien hoito- ja kuntoutuspaikkojen tyontekijoillé ei ole ollut mahdollisuutta saman-
laiseen prosessointiin kokemustutkimuksen osalta kuin hankkeeseen aktiivisesti osallistu-
neilla. Haastateltavieni mukaan osa tyontekijoistd kokeekin tutkimustilanteet hAmmenta-
viksi. Kokemustutkimuksesta on jarjestetty arviointipaikkojen henkilokunnalle ja asiak-
kaille tiedotustilaisuuksia, mutta henkilokunta ja asiakkaat ovat osallistuneet niihin varsin

vaihtelevasti. Tutkimustilanteisiin valmistautumattomuus nékyy véhaisempéana motivoitu-
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misena tutkimushaastatteluihin. Varsinkin tilanteet, joissa arvioitavan hoitopaikan entiset
asiakkaat tulevat arvioimaan hoitoyksikkod ovat tyontekijoille haasteellisia asiakkaiden
roolin vaihtumisen vuoksi. Yhdessa arvioitavassa kohteessa tyontekijan hammennys johti
hoitopaikan johtajien yritykseen vaikuttaa kokemustutkijoiden kaytettavissa olevaan tutki-
musaineistoon ja sitd kautta tutkimuksen tuloksiin. Kokemustutkimushankkeesta vastaava
tutkimuspaallikko toteaa tdman olevan ihmisoikeusloukkaus. Hanen mukaansa tutkimuk-
sen toteuttamisvaikeuksien myo6té paljastuu organisaatiossa tapahtuvaa vallankayttod, joka
muutoin olisi jadnyt pimentoon. Tutkimusraportissa on julkaistu asiaa koskeva Kirje ja asia

on ndin osa julkisia tutkimustuloksia.

Kaikki haastateltavat kuvaavat arviointipaikkojen ammattilaisten suhtautumisen vaihdel-
leen lampimaésta ja yhteistyOhenkisestd hermostuneeseen ja kylméaan. Haastateltujen koke-
mustutkijoiden mukaan osa ammattilaisista kokee uhkaavaksi tdmankaltaiset rajanylityk-
set, joissa aiempi selked potilaiden ja tyontekijéiden vélinen rooli- ja valta-asetelma hé-
martyy.

Ari: Henkil6kunnasta osa on ollu todella hermostuneita ja toiset taas ollu sillei vil-
pittdmasti mukana, haluu niinkun osallistua. En mé tiedd, ehk& jonkun nikonen her-
mostuneisuus paistaa aika isosta osasta henkilékuntaa. Kai se jotain pelkoa on ja
sitten, ettd se tuodaan omalle tyoalueelle ja sitten se, ettd meilla on liikaa tietoa eh-
ka. Ja sitten toi, ettd ottaa ammattiylpeydelle se, ettd tulee semmosia, jotka on ollu
hoidettavana ja ne tulee yhtakkia sitten pdsmailemaan. Varmasti on jonkun nékgsta
valtaakin sitten siind vaikuttaa, et kun sitd semmosena tarkkailijana tulee, vahan
niinkun poliisina. ( Ote 33)

Hankkeesta vastaavan tutkimuspaallikén mukaan vuorovaikutuksen avoimuus ja dialogi-
suus on koko kokemustutkimustoimintaa lapéiseva periaate, joka ennaltaehkdisee vaarin-
kasityksid ja luo pohjaa arviointitehtavien onnistuneelle toteuttamiselle seka hyvélle yh-
teistyOlle ammattilaisten kanssa. Toiminnan l&pinédkyvyys johtaa yhteisen ymmarryksen
lisddntymiseen ja yhdessd tydskentelyyn samaan tavoitteeseen tdhdaten. Koordinaattori
pitdd hankkeen heikkoutena sitd, ettd yhteiseen kehittdmistydohon arvioitujen palveluyk-
sikdiden tyontekijoiden kanssa ei panostettu eika se nain ollen toteutunut.

Marja: Mun mielesté on erittdin harmillista se, ett4 ei niinkun siin& vaiheessa, kun
me ldhettiin t4t4 arviointia tekemé&én, niin ei otettu niitd yksikoita silla lailla mu-
kaan. Et me oltais tuotettu niille tan arvioinnin jalkeen sitten semmonen kehittdmis-
nékokulma. Elikka tavallaan se, ettd kun me jotain huomattiin semmosta, mika mei-
an mielesta ei ihan oikein 00, oltais sitouduttu myds siihen, ettd me oltais jérjestetty
jonkun nékénen koulutuspaiva, kehittdmispaiva esimerkiks, et minka takia me Kkiin-
nitetddn johonkin tiettyyn asiaan huomiota. Et minka takia esimerkiks meidan mie-
lestdmme on hyddyllistd, ettd asiakkaat/asukkaat, jotka on pitk&an laitoksessa, sais
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keittdd kahvia ite tai ottaa osaa siihen ruuanlaittoon. ( Ote 34 )

Arvioinnin tulosten lapikdyminen yhdessé tyontekijoiden kanssa ja tastd kumpuava yhtei-
nen kehittdmistyd on térkeda palveluyksikén muutosprosessin kaynnistdja ja varmistaja.
Né&in kokemusarviointi voisi johtaa todellisiin kaytantdjen muutoksiin ja parannuksiin ar-
viointikohteissa. Talloin kokemustutkijat ja ammattilaiset loisivat uutta yhteistyoskentelyn
mallia, joka olisi samalla tarkedd asennemuutostyotd ja ennakkoluulojen purkamista. Ko-
kemustutkijoita kehittdmisyhteisty0 vastuuttaisi miettimaan konkreettisia kehittdmisehdo-

tuksia sekéa osallistumaan naiden muutosten toteuttamisen suunnitteluun.

4.3 Sosiaalityontekijastd kokemusarvioinnin vakiinnuttajaksi

Toimin Tampereen kokemustutkimusryhman yhdyshenkiloné lokakuusta 2010 kesdkuuhun
2011 seuraten kokemustutkijoiden arviointitutkimuksen etenemistd. Tampereen A-killan te-
hostetun tuen asumisyksikon ja Imatran Honkaharjun sairaalan psykiatrisen osaston koke-
mustutkimuksista julkaistiin yhteinen tutkimusraportti "Kokemalla kohdattu ja tutkimalla
tulkittu” lokakuussa 2011. Aloitin yhdyshenkilon tehtavéassa kesken tutkimushankkeen ja
haasteena oli hypéata vauhdissa liikkuvaan junaan. Omaan tutkimukseeni liittyen olin kylla
seurannut Tampereen kokemustutkimuskoulutusta muutamissa tyopajoissa seka olin ollut
seuraamassa yhden paivan kentélld tutkimushaastatteluja. Kokkolan koordinaattorin tavoin
en tiennyt kokemustutkijoiden sairastumis- ja kuntoutumishistoriaa, vaan opin tuntemaan
heidat kokemustutkijakoulutettavina tutkimuksen teon haasteiden kautta. Erona Kokkolan
koordinaattoriin on se, ettd tunnen mielenterveystydn hyvin. Olen tydskennellyt 25 vuotta
psykiatrisessa avo- ja laitoshoidossa eri paikkakunnilla. Syksylld 2009 jain vuorotteluva-
paalle sosiaalityontekijan tyostani psykiatrian poliklinikalla ja aloitin Kansalaisyhteiskun-
nan asiantuntijuuden maisteriohjelman opinnot p&&aineena sosiaalityd Jyvaskylan yliopis-
tossa. Tampereen kokemustutkijoiden kanssa opettelin laadullisen haastattelututkimuksen
tekemistd. Tamé oli hyva ldhtokohta tasavertaisen tydskentelysuhteen luomiselle. Olin ir-
rottautunut ammatti- ja asiantuntija-asemastani ollen paatoiminen yliopisto-opiskelija. Yli-
opisto-opintojen kanssa samaan aikaan aloitin kolme vuotta kestdvan oman terapian psyko-
analyyttisessa terapiaryhmaéssa. Joten elaméssani alkoi yhté aikaa useampia toisiaan tuke-

via muutosprosesseja.

81



Sosiaalityontekijan ammatillista identiteettid en tietenkdén kokonaan hylannyt yhdyshenki-
I6n tehtdvassd, mutta pyrin séilyttdmaan avoimen, joustavan ja luovan asenteen t&ssd uu-
dessa tehtdvasséni. Arja Jokinen (1995, 145-146) on tutkinut sosiaalityontekijan ja asiak-
kaan kasvokkaisia vuorovaikutustilanteita vallankéyton nakokulmasta ja péaatyy perdaan-
kuuluttamaan sosiaalityontekijaa taitajana, keskustelullisia kdytantojaan aktiivisesti reflek-
toimaan pyrkivana tyontekijané. Talloin tarkedksi nousee sen tiedostaminen, millaista to-
dellisuutta keskustelullisilla siirroilla tulee tuottaneeksi ja millaisen paikan asiakas saa tas-
s& vuorovaikutusprosessissa. Kyse ei ole ammatillisen tiedon, koulutuksen tai ammatti-

kulttuurin hylkdamisestd, vaan niiden uudenlaisesta jasentamisesta. (mt.)

Koen Kokkolan koordinaattorin tavoin oivaltaneeni asiakaslahtoisyyttd aivan uudella ta-
valla. Kokemustutkimusryhméssa yhdyshenkilond toimimisessa on kysymys tyéryhman
jasenyydestd, yhdessd tekemisestd ja tydskentelyedellytysten luomisesta yhteisen tavoit-
teen saavuttamiseksi jokaisen tietoja, taitoja ja asiantuntijuutta hyodyntéen. Kokemustutki-
musryhmassa jokaisella on erilaista kokemusasiantuntijuutta ja ammatillista asiantunti-
juutta, josta kaikesta on hyotya tutkimuksen teon moninaisissa vaiheissa. En luovuta asian-
tuntijuuttani pois tai jata sitd kayttaméattad. Roolin muutoksessa en meneta mitdéan, vaan pi-
kemminkin saan lisaa tulemalla ihmisend ldhemmaéksi ryhmaldisid, kohtaamalla heidat tyo-
tovereina, ei diagnosoituina potilaina. Helpottavaa on se, ettei minulla tarvitse olla valmiita
vastauksia, vaan tarkeintd on mahdollistaa erilaisten nakdkulmien esille nouseminen. Vas-
tauksia tarkeampad on kysymysten esittdminen. Olin ryhman koollekutsuja, kdytdnnon asi-
oiden organisoija ja tatd kautta tutkimustyon mahdollistaja sek& kanssaideoija, ryhmalais-
ten kannustaja ja tukija. Vuorovaikutus oli vastavuoroista, antamista ja saamista, mika aut-
toi minua jaksamaan ja inspiroitumaan tehtavassani. Padvastuu tutkimustyon sisalléllisista
kysymyksistéd ja etenemisesta oli kuitenkin kokemustutkijoilla, silla oli heidén tutkimus-
tyostddn kysymys. Tassd yhdyshenkilon tehtdvassa omaksumani tyoskentelytapa on suo-
raan siirrettavissd mielenterveystydhon seka muille palvelusektoreille. Tullaan yhteiso- ja
yhteiskunnallisen tason muutosprosesseihin, uuteen ammatillisuuteen ja asiantuntijuuteen,

palvelukulttuurin muutokseen ja sen juurruttamisen mahdollisuuksiin.

Elokuussa 2011 aloitin suunnittelijana Mielenterveyden keskusliitossa kokemusasiantunti-
juuden ja kokemusarvioinnin vakiinnuttamisessa. Kokemustutkimukseen perehtymiseni
myota tyollistyin vakituisesti kokemustutkimuksen pariin ja siirryin opiskelijan roolista

jarjeston tyontekijan rooliin. Yhteistyoni kokemustutkijoiden kanssa on jatkunut kokemus-
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tutkijoiden taydennyskoulutukseen ja tyollistymiseen sek& kokemustutkimustoiminnan ke-
hittamiseen liittyen. Mielenterveyden keskusliitossa on alkanut tammikuussa 2012 koke-
musarviointikoulutus, jossa koulutetaan uusia kokemusarvioijia paédkaupunkiseudulla. Ko-
kemustutkimus-termin sijasta on nyt paadytty kayttaméaan kokemusarviointi-termié. Toi-
min tassa koulutuksessa yhtend kouluttajana ja koulutettavien typajaohjaajana seka koulu-
tuksen kaytdnnon asioista huolehtijana. Koen nykyisen tyoroolini siltd osin samankaltai-
seksi sosiaalityontekijan roolin kanssa, ettd haluan tehda itseni tdssa tyotehtévassa tarpeet-
tomaksi ja siirtdd kokemusarvioinnin vakiinnuttamisen vahitellen kokemusarvioijien vas-
tuulle. Haluan olla sillanrakentajana ammattilaisten kanssa tehtavéssé yhteistygssa ja uusi-

en ammatillisten ty6tapojen yhteiskehittdmisessa.

4.4 Kokemustutkimuksen vakiinnuttamisen haasteet

Kaikissa hankkeissa yksi kriittisistd kohdista on uuden toiminnan vakiintumisen varmis-
taminen. Kokemustutkimuksessa ollaan juuri nyt juurruttamisen haasteiden edessa. Y YA-
projekti paattyi vuoden 2010 lopussa. Mielenterveyden keskusliitossa on alkanut 2011 neli-
vuotinen kokemustutkimuksen kehittamistoiminta ”Kokemusasiantuntemus ja -arviointi
mielenterveys- ja paihdepalveluiden sek& mielenterveysyhdistysten edunvalvonnan kehit-
tdmisessd” Raha-automaattiyhdistyksen kohdennetulla toiminta-avustuksella. Tdamén kehit-
tdmistoiminnan ensimmaisessé vaiheessa koulutetaan uusia kokemusarvioijia paékaupun-
kiseudulla ja jatkossa muualla Suomessa. (Salo 2010b, 8.) Kokkolassa kokemustutkijat
ovat perustaneet oman yhdistyksen Keski-Pohjanmaan kokemustutkijat ry:n vakiinnutta-
maan kokemustutkimustoimintaa. Kokkolan kokemustutkijat osallistuvat Terve mieli Poh-
jois-Suomessa -hankkeeseen. Téssa hankkeessa osa kokemustutkijoista on ollut mukana
tekeméssa ammattilaisten kanssa esitettd psykiatrisen osastohoidon rajoittamistoimenpi-
teistd. Kokemustutkijoiden yhdistys on paéassyt mukaan Kokkolan kaupungin ja paikallisen
paihdekuntoutusyksikdn vuonna 2011 k&ynnistyneeseen hankkeeseen, jossa suunnitellaan

uutta mielenterveys- ja paihdepalveluyksikkoa Kokkolaan.

Marraskuussa 2011 Mielenterveyden keskusliitto kutsui toiminnassa viela mukana olevat
kokemustutkijat Mielenterveysmessuille tydpajaan yhdessd miettiméan kokemusarvioinnin
tulevaisuutta. Ty6pajaan osallistui 14 kokemustutkijaa. Kaksi tamperelaista kokemustutki-

jaa toimii péékaupunkiseudun kokemusarviointikoulutuksessa mentoreina ja kouluttajina.
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Kaksi kokemustutkijaa on ty6llistynyt kuukausipalkalla kokemusasiantuntijan tyGtehtaviin.
Lisaksi kokemustutkijat kayvat luennoimassa kokemusarvioinnista erilaisissa seminaareis-
sa, oppilaitoksissa ja koulutustilaisuuksissa. Kokemustutkimustoiminta on siis vahitellen
laajenemassa. Tarkedd on, ettei menetettdisi jo koulutettujen kokemustutkijoiden panosta
tutkimustoiminnan vakiinnuttamisessa ja uusien kokemustutkijoiden kouluttamisessa. Ta-
mé vaara on, jos kokemustutkijoita ei pystyta valittomasti tyollistaméaan, jolloin he joutu-

vat hakeutumaan muihin tyotehtéviin toimeentulonsa turvaamiseksi.

Haastateltu kokemustutkimushankkeesta vastaava tutkimuspaéllikkd korostaa kokemus-
tutkimuksen autonomisuutta. Asiantuntijuuden keskeinen edellytys on vapaus ja koke-
mustutkimuksen ja sen rahoituksen tulee ndin ollen olla kaikista sidonnaisuuksista vapaata.
Ladketieteellisessé tutkimustoiminnassa ongelmallisia ovat laaketeollisuuden rahoittamat
tutkimukset. L&aketeollisuuden intressind on julkaista vain ld&kehoitoa tukevia tutkimus-
tuloksia, jattdd tuomasta esille tietoa vaarallisista sivuvaikutuksista ja satsata erityisesti ai-
votutkimukseen mielenterveyshéirididen syita etsittdessa. (Fisher 2009, 233-234.) Térkea
tulevaisuuden kysymys on, miten kokemustutkimustoiminta kaytanndssa organisoidaan ja
miten se kiinnittyy toimintaymparistéonsa.

Lasse: ... ryhman toiminnan pitda olla vakiintunutta, autonomista ja yhteistyoky-
kyistd, yhteisty6haluista eli autonomisuus, yhteistyokykyisyys. Mutta se ei nyt viela
kerro siitd, miten se juurtuu ja kiinnittyy johonkin laajempaan toimintaymparistoon.
Ja sillon me tullaan siihen kysymykseen, ettd jos sielld on kaks riitelevad, kaupunki
ja sairaanhoitopiiri tai mita tahansa tdammdsia tai jonkun toimijan sisalla on riitele-
vid, sosiaali- ja terveysvirasto tai joku ténkaltanen, niin sellaseen ympéristoon on
hirveen vaikee kiinnittya tai juurtua. Koska jos toteutuu vaan taa ensimmainen eli
ettd silla ryhmélld on autonomisuus ja ndin, niin se toiminta siind ymparistossa se
voi olla hyvin satunnaista. Se voi olla kokemusasiantuntemuksen satunnaista kayt-
t64. Mutta se ei oo musta niinkun kovin terve tai tyydyttava tilanne, jos ajattelis
néin. Okeli, et on sit joku sopimus, et kaupunki tilaa x maaréan selvityksia vuodessa
tai jotain téllasta. Ei sek&&n ndytd musta...Se ei 00 siis, se ei 00 helppoa, mut millon
mik&an uuden, kysymys ei 00 vaan siité, ettd syntyy jotain uutta, vaan syntyy uutta,
joka haastaa sitd vanhaa silld tavalla, ettd hei vaan. Taa pitais siséltada kuitenkin eri
nékoisia implikaatioita, viitteita siihen, ettd se systeemi pitds laajemminkin muut-
tua. (Ote 35)

Kokemustutkijoiden yhteistyokykyisyys toimintaympériston toimijoiden kanssa on tarke&a
tutkimustehtdvien saamiseksi ja tutkimushankkeisiin mukaan paasemiseksi. Tutkimuspaéal-
likon mukaan tdmakaan ei yksin mahdollista toiminnan vakiinnuttamista, mikéli keskeisten
yhteistydtahojen aikaa, voimia ja yhteistyohalukkuutta verottavat ndiden tahojen keskinai-

set tai sisaiset ristiriidat. Kokemustutkimuksen satunnaiset tilaukset eivat myoskaan vielda
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riitd toiminnan juurruttamiseen toimintaymparistoonsa. Vakiinnuttamisen edellytyksené on
my0s kokemustutkimuksen uskottavuus ja luotettavuus ja ndmé voidaan saavuttaa vain hy-
vin ja laadukkaasti tehdyn tutkimustyon kautta. Kokemustutkimuksen juurruttamisessa riit-
taé haasteita, silla kokemustutkimuksessa ei ole kyse pelkastaan uudesta kdaytannon toimin-
tamuodosta, vaan laajemmasta palvelukulttuurin ja -jarjestelman muutoksesta. Kokemus-
tutkimuksen vakiinnuttamisessa riskind on kokemustutkimuksen maarittely kapea-alaisesti
yhdeksi yhdistysten vertaistoiminnan muodoksi, jota yhdistyksista voidaan myyda ulos-
pain. Tuolloin kokemustutkimus tuotteistetaan osaksi nykyistd yhdistystoimintaa. Koke-
musasiantuntijuuden ja -tutkimuksen tavoitteena on kuitenkin kehittdd myos mielenterve-
ys- ja pdihdeyhdistysten toimintaa ja edunvalvontaa sek& laajempana tavoitteena vaikuttaa
palveluiden ja palvelukulttuurin muutokseen. Liséksi on syytd muistaa Juhilan (2009, 63)
varoitus, ettd vanhan purkaminen ja uuden rakentaminen ei automaattisesti johda emansi-
patorisiin ké&ytantoihin, vaan jatkuva uuden arvioiminen on tarpeen asetettujen muutosta-
voitteiden saavuttamiseksi. Vastadiskurssit kietoutuvat helposti osaksi hallinnan kaytantoja

ja uusikin tieto sisaltad aina objektivoivia ja subjektivoivia valtasuhteita. (mt.)

Haastatellun tutkimuspéallikon mukaan yksi tarked vayla kokemustutkimuksen vakiinnut-
tamiseksi on koulutus- ja tutkimusyhteistyd korkeakoulujen kanssa.

Lasse: .... et jos meilld olis mydskin tdmmonen kytkent& naihin korkeakouluihin.
Sa voit opiskella kokemustutkijaksi yliopistossa, et siel on joku tutkinto. Tai ettd
tuotetaan sellanen elementti koulutukseen, jossa toinen opettaja, apuopettaja tai siis
toisen nakdkulman edustaja on kokemustutkija. Silla tavalla myds koulutetaan sosi-
aali- ja terveysalan ammattilaisia. Taikka sitten rekrytointia, tutkimusohjelmat tai
tallaset, nehén voi olla mit4 tahansa. Ne vois olla myodskin sellasia, joissa naa koke-
mustutkijat vois olla riippumattomia yhdistyksia ja sitten tehtdis yhteistyota. Yli-
opisto hankkis rahotusta, hankittas yhdessa rahotusta. Niin siin on mydskin se, mi-
ten se eroo siitd, ettd nda asiat akatemisoituu, koska siind on aina vaaroja. Niin siinéd
on jo yhteinen intressi. Siind on joku yhteinen asia, jonka takia sitd lahdetéan teke-
méaén. (Ote 36)

Kokemustutkimuksen vakiinnuttamisessa on lisdksi huomioitava kokemustutkijoiden jat-
ko- ja tdydennyskoulutuksen seké tyonohjauksen tarve tutkimustaitojen kehittdmiseksi ja
osaamisen laajentamiseksi. Osa kokemustutkijoista saattaa hakeutua akateemisiin tutkijan

opintoihin.

Kokkolassa koordinaattori on ollut ITHACA-hankkeen aikana ainoa paikkakunnalla l&sna-

oleva hankkeen tyontekija. Vaikka koordinaattori on saanut ohjausta ja tukea hankkeen tut-
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kimuspaallikolta, niin hankepaikkakunnalla yksin tydskentely on ollut haasteellista varsin-
kin kokemustutkimuksen vakiinnuttamisvaiheessa. Koordinaattori on kaivannut aktiivista
kaytannon kehittdmistyota arvioitujen yksikdiden kanssa kokemustutkimuksen tutkimus-
tulosten pohjalta. Kokemustutkimukseen on suhtauduttu paasaantoisesti myonteisesti, mut-
ta toiminnan tasolla muutosten prosessointi on jadnyt Kokkolassa koordinaattorin kerto-
man mukaan vahéaiseksi. Kokkolassa kokemustutkijoiden haasteena on pitdd toimintaansa
esilld, jotta uusia arviointitutkimuksia tilattaisiin eikd kokemustutkimusta unohdettaisi.
Kokkolan kokemustutkijat ovat perustaneet oman yhdistyksen juurruttamaan kokemustut-
kimustoimintaa Keski-Pohjanmaalle. Kokemustutkijat kayvét eri tilaisuuksissa ympaéri
Suomea luennoimassa mielenterveys- ja paihdepalveluiden kéyttajalahtoisesta arvioinnista
ja kehittdmisesta. Tata kautta uusia yhteistyémahdollisuuksia ammattilaisten kanssa toivot-

tavasti 10ytyy ja kokemustutkimus tulee laajemmalti tunnetuksi.
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5 KOKEMUSTUTKIMUS, SORRETTUJEN PEDAGOGIIK-
KA JA AMMATILLISUUDEN MUUTOS

5.1 Kokemustutkimus sorrettujen pedagogiikkana

Kokemustutkimuskoulutuksessa ja sorrettujen pedagogiikassa lahtékohtana on todelli-
suuden kartoittaminen oppilaiden kokemusten ja ajatusten kautta. Freiren mukaan peda-
gogisen toiminnan ohjelmasisallon suunnittelun lahtokohtana pitaa olla sorrettujen konk-
reettinen nykytilanne, joka haastaa heiddt muutokseen toiminnan tasolla. Freire puhuu
sorrettujen generatiivisten teemojen etsimisestd ja ihmisten tietoisuuden edistdmisesté
ndistd teemoista. Generatiivisen teeman tutkiminen merkitsee ihmisen todellisuutta kos-
kevan ajattelun ja hanen siihen kohdistuvan tietoisen toimintansa tutkimista. (Freire 2005,
105-106, 120.) Kokemustutkimuskoulutuksessa painotetaan oppilaiden palvelukokemus-
ten sanoittamista ja ndiden omakohtaisten kokemusten hyédyntdmistd palveluiden tutki-
misessa ja arvioinnissa. Oppilaiden ensimmaisend tehtdvana koulutuksessa onkin oman

eldmantarinan kirjoittaminen erityisesti palveluiden kayttkokemusten ndkokulmasta.

Freiren problematisoivassa kasvatuksessa opettajat ja oppilaat toimivat yhdessd teeman
tutkijoina dialogisesti, oppilaat eivat ole tutkimuksen kohteita. Mita aktiivisemman asen-
teen oppilaat ottavat oman tematiikkansa tutkimiseen, sitd paremmin he syventavat kriit-
tistd tietoisuuttaan todellisuudesta ja ottavat todellisuuden haltuunsa. (Freire 2005, 106,
117.) Myos kokemustutkimuskoulutuksessa ja -toiminnassa kouluttajien ja koulutettavien/
ammatti- ja kokemustutkijoiden valilla dialogisuus on keskeinen toimintaperiaate. Molem-
mat osapuolet antavat ja saavat. Toimintaan osallistujat kasvavat yhdessa uudenlaiseen ta-
savertaiseen yhteistyohon, toisen asiantuntijuuden kunnioittamiseen ja erilaisten asiantun-

tijuuksien yhteiseen hyédyntdmiseen kaikkien eduksi.

Freire ei pida oppilaiden mukaan ottamista kanssatutkijoiksi uhkaksi tutkimuksen objek-
tiivisuudelle, vaan ndkee kanssatutkijuuden vélttamattémaksi, sillé teemat ovat ihmisissa ja
heidan suhteissaan maailmaan ja konkreettisiin tosiasioihin. Sama objektiivinen tosiasia
VoI tuottaa erilaisia generatiivisten teemojen kokonaisuuksia. Objektiivisten tosiasioiden,
ihmisten néité tosiasioita koskevien kasitysten ja generatiivisten teemojen valilla on suhde.

Jos ihmiset ovat muuttaneet késitystaan niista tosiasioista, joita teemat koskevat, muuttuvat
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my0s ihmisten generatiiviset teemat. Tdman vuoksi ihmisten on itse ilmaistava merkityk-
sellinen tematiikkansa. Freiren mukaan generatiivisten teemojen ymmartaminen merkitsee
samalla niiden ihmisten ymmartamistd, joiden teemoista on kyse seké sen todellisuuden
ymmartamistd, johon ne viittaavat. On myds valttamatontd, ettd ihmiset itse ymmartavat
teemat. Temaattinen tutkimus onkin yhteinen pyrkimys kohti tietoisuutta todellisuudesta ja
itsestd. Se on vapauttavan kasvatusprosessin ja vapauttavan toiminnan ldhtokohta. (Freire
2005, 117-118.)

Kokemustutkimus perustuu teoriaan, jonka mukaan mitd suurempi on valittoman koke-
muksen ja sen tulkinnan valinen etéisyys, sita todenndkdisemmin nain muodostuva tieto on
epatarkkaa ja vaaristynyttd. Kokemusta voidaan kuitenkin tulkita monella tavalla eiké hen-
kilokohtainenkaan tulkintatapamme ole ainoa mahdollinen ja se voi myds muuttua ajan
myo0ta. Yksilon kokemuksen ja toisen siitd tekemén tulkinnan vélille vahvimmin etéisyytta
kasvattavat epétasa-arvoiset valtasuhteet, asenteet, uskomusjérjestelmét ja olettamukset.
Tiedolla, jonka ihmiset rakentavat ilman valitontd kokemusta asiasta, on my0ds arvoa ja
oma paikkansa. Eri tavoilla tuotetut tiedot yhdessa antavat monipuolisemman kuvan tar-
kasteltavasta asiasta. Kun syrjintdd kokevat ihmisryhmét esittdvat omat tulkintansa ja ke-
hittdvat omat diskurssinsa, muuttaa se heitd koskevia vallitsevia kasityksid ja heidan ase-
maansa ja tilannettaan. (Beresford&Salo 2008, 17, 40, 60, 64, 67.) Kokemustutkimuksessa
omaa yksilollistd ja tutkimusryhmassa jaettua yhteisollistd kokemusta kaytetaan tutkimus-
menetelmand. Kokemustutkimuksessa yleispatevad, reflektoitua kokemusta kéytetdan pe-
rinteisen tiedon arviointimenetelmana seké arviointitiedon tuottamisessa. (Salo 2010a, 21.)
Seké kokemustutkimuksessa ettd sorrettujen pedagogiikassa on Kyseessa uusi tiedon tuotta-
misen tapa verrattuna perinteisten tieteenalojen diskurssien syntymiseen. Kokemustutki-

muksessa ja sorrettujen pedagogiikassa diskurssin kohteet itse saavat danensa esille.

Seké kokemustutkimuksessa etta sorrettujen pedagogiikassa tullaan identiteettityon aarelle,
identiteetin muutokseen sorretusta/potilaasta/kuntoutujasta aktiiviseksi toimijaksi/kanssa-
kehittajaksi/tutkijaksi. Freiren (2005, 66) mukaan sorrettujen ominaispiirre on itsehalvek-
sunta, joka johtuu siitd, ettd sorrettut ovat sisdistédneet sortajien aliarvioivan ja syyttdvan
kasityksen heistd itsestdan. Peter Beresfordin mukaan yksi tarkoituksellinen keino ihmisten
lannistamiseksi ja alistamiseksi on etd&nnyttdd heidan ymmarryksensa ja kokemuksensa
toisistaan. lhmisia rohkaistaan ndkeméaaén tilanteensa omana syyné ja ihmiset alkavat syyt-

t&a itseddn. Ihmisia voidaan lannistaa myods heiddn puutteitaan, patologiaansa ja riittamét-
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tomyyttaansd korostavilla l&aketieteellisilld ja yksilokeskeisilla vallitsevilla tulkintamal-
leilla. Usein ihmiset siséistavat ndma mallit omien kokemustensa tulkitsemiseksi, kun vaih-
toehtoisia tulkintamalleja ei ole tarjolla. Ndin ihmiset siséistavat alistamisen ja hyvaksyvét

oman patologisuutensa ja vajaavuutensa. (Beresford&Salo 2008, 55-57.)

Sorrettujen pedagogiikassa ja kokemustutkimuskoulutuksessa ldhtokohtana on uuden tul-
kintamallin tarjoaminen koulutettaville. Yksilokeskeisestd tulkintamallista siirrytadn sosi-
aaliseen malliin, jossa sorrettujen/mielenterveyskuntoutujien tilanteelle selitysta haetaan
yhteiskunnan syrjayttavistd mekanismeista ja hallitsevan luokan sortavasta vallankaytosta.
N&ma uudet tulkintamallit mahdollistavat alistetuille ihmisille aiemman itsed syyttavan ja
halveksuvan sisdistyksen kyseenalaistamisen ja identiteettitydn kaynnistymisen passiivi-

sesta sorretusta/palvelujen vastaanottajasta kohti aktiivista toimijaa/kanssakehittajaa.

5.2 Kokemustutkimus todellisuutta muuttavana toimintana

Kokemustutkimuksessa ja sorrettujen pedagogiikassa pyritdan epatyydyttédvén tai sortavan
todellisuuden muuttamiseen toiminnan kautta. Freire toteaa, ettd syrjaytyneitd on pyritty
integroimaan valtaapitavien terveeksi maarittdmaan yhteiskuntaan muuttamalla syrjayty-
neiden ajattelutapaa. Ratkaisu ei kuitenkaan 10ydy syrjaytyneiden sulauttamisesta sortora-
kenteeseen, vaan tuon rakenteen muuttamisesta. (Freire 2005, 78-79.) Kokemustutkimuk-
sessa pyritddn myos laajempaan yhteiskunnalliseen muutokseen, syrjaytymisen ehkaisyyn,
tasavertaisiin osallistumismahdollisuuksiin sekd kuntoutumista ja itsendista elaméaa tuke-
viin palveluihin. Molemmissa pedagogisissa prosesseissa tavoitteena on osallistujien akti-

voituminen, voimaantuminen ja lisdéntyvé vastuunotto muutos- ja kehittdmistoiminnasta.

Freiren dialogisen toiminnan teoriassa subjektit kohtaavat yhteistydssa nimetdkseen maa-
ilman ja muuttaakseen sen. Dialogisen toiminnan ominaispiirteend on tasavertaisten sub-
jektien vélinen yhteisty®, vaikka he saattavatkin toimia eri tasoilla ja heilld voi olla erilai-
nen vastuu toiminnasta. Tallainen yhteistyd perustuu kommunikaatioon ja kommunikaa-
tion muodoista erityisesti dialogiin. Dialogi ei pakota omaksumaan, ei manipuloi eika so-
peuta. Dialoginen toiminta perustuu ongelmallisen todellisuuden kriittiseen analyysiin.
Dialogisessa teoriassa johtajien on pyrittdva yhdistamaan sorretut keskendan, seka johtajat

ettd kansa, voidakseen saavuttaa vapauden. Vallankumouksellisen johtoryhmén yhtenai-
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syys kasvaa yhteydestd yhtendiseen kansaan. Yhtendisyydestd seuraava luonnollisen kehi-
tyksen tulos on ihmisten jarjestdytyminen. Jarjestdytyminen on kasvatuksellinen prosessi,
jossa johtajat ja kansa yhdessé kokevat aidon auktoriteetin ja vapauden ja pyrkivat toteut-
tamaan ne myos yhteiskunnassa. Aito auktoriteetti syntyy delegoinnin ja my6téeléavén osal-
lisuuden kautta, ei pelkasta vallan siirrosta. Johtajat eivat tule opettamaan, valittdmé&an tai
antamaan jotakin, vaan oppimaan kansan maailmasta yhdessa kansan kanssa. Freire puhuu
kulttuurisen synteesin luomisesta, jonka tavoitteena on yhteiskuntarakenteen muuttaminen

palvelemaan jérjestaytymisen ja vapautuksen paamaaria. (Freire 2005, 186-204.)

Freire puhuu vallankumousjohtajista ja yhteiskuntarakenteen vallankumouksellisesta, ko-
konaisvaltaisesta muutoksesta. Palveluiden kayttdjien tutkimustoiminnassa on kyse osal-
listumis- ja vaikutusmahdollisuuksista sosiaali- ja terveyspalveluiden kehittamiseen ja té-
ten palvelujarjestelmé&én kohdistuvasta muutoksesta. Kéyttajatutkimuksessa on lisaksi ky-
se asennemuutostyostd seka syrjaytymisen ehkaisysta ja vahentdmisestd. Isossa-Britanni-
assa palveluiden kayttédjien tutkimustoiminta on alkanut vammaisliikkeen piirista. Palvelui-
den kayttajat jarjestaytyivat taistelemaan yhteiskunnan syrjayttavida mekanismeja ja tasa-
vertaisen osallistumisen esteitd vastaan. (Campbell& Oliver 1996, 105, 125.) Suomessa
mielenterveys- ja paihdepalveluiden kokemustutkimusta on alettu kehittad potilasjarjes-
tossd Mielenterveyden keskusliitossa. Suomalaisen mielenterveyspalveluiden kayttéjien
tutkimustoiminnan juuret ovat vertaistukitoiminnassa, jota Mielenterveyden keskusliitto on
ansiokkaasti kehittdnyt. Isosta-Britanniasta on suomalaiseen kokemustutkimukseen omak-
suttu tieteellinen ja pedagoginen lahtokohta kokemustutkimuskoulutukseen, tutkimusai-
neistojen analysointiin ja tulosten dokumentointiin. Briteiltd on saatu vaikutteita myos pyr-
kimykseen saattaa kokemustutkimustoiminta yha vahvemmin kokemustutkijoiden omaan
hallintaan. (Salo 2011, 281-282.)

Vertaistukitoiminnalla on térked merkitys kuntoutumisen tukemisessa ja toimintamahdolli-
suuksien tarjoamisessa mielenterveyskuntoutujille. Kehittdmishaasteena on vertaistukitoi-
minnan Kiinnittyminen ympéardivan yhteison toimintaan entista tiivimmin, jottei vertaistu-
kitoiminta j&& erilliseksi saarekkeeksi yhteiskunnassa. Palveluiden suunnitteluun ja kehitté-
miseen osallistuminen on yksi tapa olla mukana ja antaa oma panoksensa yhteisén toimin-
taan. Vertaistukiryhmien jasenill4 on paljon kokemuksellista tietoa, miten palveluita voisi
kehittad entistd kayttajalahtdisemmiksi ja itsendistd eldmaa tukeviksi. Kansalaiset, ammat-

tilaiset ja asiantuntijat voivat rakentaa syrjaytymisen vastaisessa tytssa kumppanuuden
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muotoja, joissa yhdistetddn erilaista osaamista, kokemuksia ja ndkemyksid. Vertaistukitoi-
minta on ollut luomassa pohjaa tasavertaiselle yhteisty6lle ja kumppanuuden syntymiselle.
Vertaisryhmien toimijoille tulisi myos tarjota mahdollisuuksia edetd oman osaamisensa ke-
hittdmisessa. (Hyvari 2009b, 9-10.)

Isossa-Britanniassa vammaisuuden sosiaalinen malli on térked taustateoria palveluiden
kayttdjien tutkimustoiminnassa. Sosiaalisessa mallissa vammaisuus nahdaan vammaut-
tavan yhteiskunnan aiheuttamana eik& yksilon menetyksina tai puutteina, siitdkin huoli-
matta, etta yhteiskunnassa vammaiset ihmiset nahdéan traagisen kohtalon uhreina. Sosiaa-
linen malli mé&érittelee vammaisuuden syrjinnaksi. (Campbell&Oliver 1996, 105.) Tata
vammaisuuden sosiaalista mallia ollaan soveltamassa Englannissa myds mielenterveys-
palveluiden kayttajien edunvalvontaan ja kayttajalahtodisten palveluiden kehittdmiseen. So-
siaalisessa mallissa tarkeita ké&sitteita ovat esteet ja oikeudet. Tasavertaisten oikeuksien to-
teutumisen esteend on sek& yksilo- ettd yhteisotasolla tapahtuva mielenterveyskuntoutujiin
kohdistuva syrjintd. Tallaisia marginalisoivia esteitd on kaikilla elaménalueilla, kuten kou-
lutuksessa, tyollistymisessd, taloudellisessa toimeentulossa, vapaa-ajanvietossa seka sosi-
aalisessa ja poliittisessa elamdssa. Nama esteet voidaan jakaa ymparistéllisiin, kulttuuri-
siin ja asenteellisiin esteisiin. (Beresford 2005, 112.) Sosiaalisessa mallissa painotetaankin
tasavertaisten ihmisoikeuksien saavuttamista yksilollisen ja kollektiivisen voimaantumisen
prosessin kautta (Campbell&Oliver 1996, 125). Tutkimuksessani haastattelemani koke-
mustutkijat tuovat esille nditd yhteiskunnan stigmatisoivia ja syrjayttavia prosesseja, jotka
ovat esteend vajaakuntoisten tyoelamaan sijoittumiselle ja yhteiskunnan taysivaltaisiksi ja-

seniksi integroitumiselle.

Kokemustutkimustoiminta voi vakiintuessaan olla yksi tyollistymisvayld tutkimus- ja
arviointityosta kiinnostuneille kuntoutujille. Tyokyvyttomyyseldkkeell& olevilla kuntoutu-
jilla on eriasteisesti tyokykyé viela jaljelld ja kokemustutkimustoiminta on osoittanut, etta
tyokykya on aktivoitavissa voimaantumisen prosessin kautta. Mahdollisuus ansioty6hon
omien voimavarojen mukaan on tarked yhteiskuntaan osallistumisen véyla ja mielekasta
omanarvontuntoa tukevaa eldmansisaltéa tuova asia. Yhtend ratkaisuna vajaakuntoisten
ty6llistdmiseen on sosiaalinen yritystoiminta. Vaikeutena vaiheittaisessa tyoelaméaan siirty-
misessé ja osa-aikaisessa ansiotydssé on sosiaaliturvan ja ansiotulojen yhteensovittamisen
ongelmat. Hankalaa on varsinkin se, ettd ansiotulot vaikuttavat eri tavalla eri sosiaaliturva-

etuuksiin. Tyokyvyttomyyseldkkeissa on selked tuloraja, mutta eldkkeensaajan asumistu-
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keen ansiotulot vaikuttavat nopeammin ja asumistuen takaisinperinnan riski on olemassa
satunnaistenkin lisdtulojen osalta. Etuuden takaisinperinta voi sotkea usein minimitoimeen-
tulolla eldavan mielenterveyskuntoutujan toimeentulon pitkaksi aikaa. Sosiaaliturvajarjes-
telmaa olisi edelleen kehittavd, silld kannustavaan ja tyoelamaan siirtymista joustavasti tu-

kevaan sosiaaliturvaan on vielda matkaa.

Kokemustiedolla ja palveluiden kayttajien osallistumisella palveluiden kehittamistyéhon
on pitkalla aikavalilla toivon mukaan vaikutusta myos palvelu- ja organisaatiorakenteisiin.
Haastateltujen kokemustutkijoiden nime&dmid palveluiden kehittdmistavoitteita ovat ihmis-
ldheisyys, oikea-aikaisuus, joustavuus, perhe- ja verkostokeskeisyys, vertaisuuden hyddyn-
tdiminen ja “yhden luukun” -periaate. Palvelurakenteiden tasolla tdim& merkitsee byrokraat-
tisten rakenteiden ja toimintatapojen purkamista, asiakasdemokratian ja verkostoitumisen
lisadmistd. Tamé& merkitsee siirtymista toimenpidekeskeisesta prosessikeskeiseen tydsken-
telyyn seka siirtymistd auktoriteettiasemiin perustuvasta virkakoneistosta kohti palvelui-

den kayttajien todellista osallistamista ja aitoa yhteistyota.

ITHACA-hankkeen Suomen raportissa Markku Salo (2010a, 70-72) esittdd kansalaiskes-
keisen ja demokratiaperustaisen hyvinvoinnin tuottamisen mallin. Tassa mallissa palvelui-
den kayttajat muodostavat tasavertaisen neuvottelija- ja sopijaosapuolen palveluiden tilaa-
jien ja rahoittajien edustajien kanssa. Namé osapuolet méérittelevat yhdessa dialogisesti
kansalaislahtoisen hyvinvoinnin tuottamisen periaatteet ja pelisdédnnot, joita palveluiden
tuottajien tulee noudattaa. Kokemustutkimus on ensiaskel kansalaislahtoisen ja hyvinvoin-

tipoliittisen demokratian tuottamisessa. (mt.)

5.3 Kokemustutkimus ammatillisuuden muuttajana

Asiakaslahtdisyys on ollut valtakunnallisesti jo pitkddn sosiaali- ja terveyspalveluiden yksi
kehittdmisen painopistealue. Kuitenkin vuonna 2011 julkaistu sosiaalibarometri osoittaa,
ettd todellisesta asiakaslahtOisyydestd ollaan vield kaukana. Sosiaalibarometrin mukaan
asiakkaat paasevat osallistumaan omien palvelu- ja hoitosuunnitelmiensa tekemiseen hyvin
tai melko hyvin vain 29%:ssa terveyskeskuksista ja 44 %:ssa sosiaalitoimista. Sosiaali- ja
terveydenhuollon lains&d&dantd on edellyttanyt palvelu- ja hoitosuunnitelmien laatimista

yhdessa asiakkaiden kanssa jo lahes kymmenen vuotta. Palveluiden kehittdmiseen asiak-
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kaat paésevat osallistumaan hyvin tai melko hyvin 5—7 %:ssa sosiaalitoimista, terveyskes-
kuksista ja ty0- ja elinkeinotoimistoista. Sosiaalibarometrin tiedot on keratty sosiaali-, ter-
veys-, tyoévoimatoimen ja Kelan johtajille sekd sosiaalihuollosta vastaavien lautakuntien

puheenjohtajille lahetetylld kyselylla. (Sosiaali- ja terveysturvan keskusliitto 2011.)

Oman ty6kokemukseni mukaan asiakkaiden osallistaminen hoitoon ja kehittamisty6hon on
juuri niin heikolla tolalla kuin sosiaalibarometri osoittaa. Kentalla vedotaan usein tyokiirei-
siin, ei ole aikaa ottaa asiakkaita mukaan siind maarin kuin toivotaan. Kiire on totta, silla
yhdelld mielenterveystyontekijéalld saattaa olla 50—70 hoitosuhdetta ja psykiatreilla potilas-
madrat ovat vield paljon suuremmat. Tyontekijat ovat kahden tulen vélissg, kun hallinnosta
asetetaan tavoitteita potilaskayntiméérien ja potilasvaihtuvuuden osalta ja tyontekijat puo-
lestaan haluaisivat paneutua rauhassa ja yksilollisesti kunkin asiakkaan tilanteeseen. Maéa-
rélliset ja taloudelliset mittarit jylladvat psykiatriassakin. Resurssien s&astod ei kuitenkaan
synny, jos palvelut eivat kohtaa asiakkaiden tarpeita. Tallgin eivat myoskain hoidon ja
kuntoutuksen tavoitteet toteudu. Tasta aiheutuu asiakkaiden ongelmien kasautumista, mo-
niasiakkuutta ja pyoroovi-ilmioita. Tyontekijoiden ja asiakkaiden tavoitteet voivat olla eri-
laisia tai jopa ristiriidassa keskendan, jos niité ei ole asetettu yhdessa. Miten voidaan paasta
kohti kuntoutumista, mikali asiakas ja tyontekija vetavét eri suuntiin. Talldin aiheutuu vain
paljon turhautumista, toivottomuutta ja kyynistymista puolin ja toisin. Tydntekijat joutuvat
tyytymaan tydssaan oireiden lievitykseen eiké enaa tavoitellakaan tervehtymistd, kun usko
sithen on hiipunut. Tam& kyynisyyden ilmapiiri valittyy asiakkaille ja pitéa ylla toivotto-
muutta kuntoutumisen suhteen. Asiakkaiden osallistaminen on taloudellista ja kustannus-
vaikuttavaa toimintaa hoidon ja kuntoutuksen kohdentuessa asiakkaiden tarpeisiin, jolloin

tavoitteiden saavuttaminen on varmempaa ja nopeampaa.

Haastatellut Kokkolan kokemustutkimuskoulutuksen vastuuhenkilét ja kokemustutkijat
tuovat esille, etteivat mielenterveyspalvelujen tyontekijat valttdmatta usko kuntoutujien
pystyvén osallistumaan kokemustutkimustoimintaan. Mutta kuinka kukaan voi ennustaa,
mihin toisen voimavarat riittdvat. Voimavarojen ja motivaation riittavyys sekd oppimis-
kyky testautuvat vain kokeilemalla ja toimintaan osallistumalla. Sité paitsi jokaisella meis-
t& on erilainen kykypotentiaali, joka koko laajuudessaan tulee esille vasta kaytannon elé-
mén haasteiden kautta. Ammattilaiset ajattelevat suojelevansa kuntoutujia uusilta haavoit-
tavilta pettymyksilta ja voinnin takapakeilta, mutta toisaalta he voivat samalla evéta kun-

toutujilta mahdollisuuden onnistumisen ja voimaantumisen kokemuksiin. Mikali asiakkaat
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nahdaan itsevastuullisina aikuisina, luotetaan heiddn omaan arviointikykyynsa ja annetaan
heille itsenédinen paatoksenteko-oikeus. Ihmisten vieraannuttaminen omasta paatoksente-

osta merkitsee heiddn muuttamistaan esineiksi (Freire 2005, 92).

Seka haastatellut kokemustutkijat etta hankkeen vastuuhenkilot kuvaavat varsin yhtene-
vasti, millaista hedelmallinen yhteistyd ammattilaisten ja palveluiden k&yttdjien valilla voi
olla. Kuvauksissa tullaan vuorovaikutteiseen, horisontaaliseen asiantuntijuuteen ja verkos-
toituvaan toimintamalliin, missa tasavertainen tydryhmétyoskentely ja asioiden yhdessa
prosessointi palveluiden kayttdjien ja ammattilaisten kesken ovat oleellisia toimintaperi-
aatteita. Kyosti Raunio (2009, 164-165) on Kirjoittanut vuorovaikutteisesta tiedonmuodos-
tuksesta ja tyontekijan tiedollisen auktoriteetin kiistdmisestd pohtiessaan sosiaality6ta am-
matillisena toimintana. Vuorovaikutteinen tiedonmuodostus kyseenalaistaa kasityksen am-
matillisesta tyontekijésta tietdmisen ja toiminnan keskuksena. Kun Kiistetddn tyontekijan
auktoriteetti tiedon keskuksena, tieto on kaikilla eik& kenellek&&n erityisesti. (mt.) Puhu-
taan horisontaalisesta asiantuntijuudesta, asiantuntijoiden laskeutumisesta alas samalle
tasolle asiakkaiden ja maallikoiden kanssa tasavertaiseen vuoropuheluun ja toinen tois-
tensa kuuntelemiseen. Horisontaalisessa asiantuntijuudessa millédn osapuolella ei ole toi-
sen osapuolen asiantuntijuuden ylittdvaa asiantuntijuutta. (Juhila 2006, 137-140.) Vuoro-
vaikutteinen avoin asiantuntijuus korostaa asiakkaan kokemustiedon huomioon ottamista
tyontekijan asiantuntijatiedon ohella asiakkaan tilannetta arvioitaessa ja ratkaisuja yhdessa
mietittdessd. Téallainen asiantuntijuus edellyttdd tyontekijélta asettumista dialogiseen suh-
teeseen asiakkaan kanssa. (Raunio 2009, 166.) Dialogisessa suhteessa asiakas ei ole enda
vaikuttamisen kohde, vaan kanssatoimija muutoksen prosessissa (Jokinen ym. 2003, 161-
162).

Vuorovaikutteiseen tiedonmuodostukseen pohjautuvassa dialogisessa tydskentelytavassa
haasteellista on se, ettd asioiden yhdessé prosessointiin tarvitaan aikaa ja avointa eri osa-
puolten kuuntelemista ja erilaisten ndkdkulmien hyvaksymista tai ainakin sietamista. Aito
yhteisty0 edellyttdd rohkeutta kyseenalaistaa aiempia omia ajattelu- ja toimintatapoja. Pa-
rasta asennemuutostyotd ja ennakkoluulojen purkamista on kasvokkain kohtaaminen ja yh-
dessa tyoskentely ja tatd kokemustutkimus on onnistuessaan. Psykoterapiatutkimuksissa on
Bruce E. Wampoldin (2011) mukaan todettu, ettd terapeutin ja asiakkaan valinen vuorovai-
kutussuhde on eniten yhteydessé terapian vaikuttavuuteen. Terapeuttisen vuorovaikutus-

suhteen kuntoutumista tukevia elementteja ei sen sijaan riittdvasti tunneta ainakaan tieteel-

94



lisen tutkimuksen todistusaineiston valossa. Haastateltavani ovat korostaneet tasavertaisena
aikuisena kohdatuksi tulemisen merkitystd mielenterveyspalveluissa. Potilas ei ole yht&
kuin sairautensa, se on leimaamista. Sairaus on vain yksi puoli ihmisessa. Miten hoitojéar-
jestelmé madrittelee ja diagnosoi asiakkaat, vaikuttaa myos diagnosoitujen késitykseen it-
sestdén. Asiakas omaksuu sairausidentiteetin. Sairautta ei talléin omaksuta yhdeksi osaksi
elamé&g, vaan sairaus méaarittadd koko elaméaé, sairaus ottaa ihmisen. (Hautamaki 2011, 28—
29.)

Suomessa Jaakko Seikkula ja Tom Erik Arnkil (2005, 8-10) ovat kehitténeet dialogista
verkostotyotd, jossa on kyse laheisverkostojen ja tyontekijéverkostojen kohtaamisista. Psy-
kososiaalisessa tyossa verkostot merkitsevat rajanylityksid. Eri palvelusektoreilla kehi-
tetddn yha pidemmalle menevia uusia ty6- ja terapiamuotoja erilaisten ongelmien kohtaa-
miseen ja samalla lisd&ntyy yhteistyon tarve asiakkaiden kokonaistilanteen huomioimisen
turvaamiseksi. Etéisyyden yllapitdiminen ammattilaisten, asiakkaiden ja heidan l&heistensa
valilla hankaloittaa maallikoiden voimavarojen saamista mukaan tilanteiden selvittelyyn ja
ongelmanratkaisuun. Verkostojen kohtaamisessa voi Seikkulan ja Arnkilin mukaan muo-

dostua jaettua asiantuntemusta, joka ylittad yksittéisten toimijoiden mahdollisuudet.

Ammatilliset oppilaitokset ja yliopistot ovat ammatillisuuden ja asiantuntijuuden muutok-
sen keskeinen lahtokohta. Englannissa uraauurtavaa tyota palveluiden kayttéjien osallista-
miseksi mielenterveysalan ammattilaisten koulutukseen on tehnyt Birminghamin yliopis-
ton sosiaalityon professori Ann Davis. Han on sosiaalityon tutkijana ja kouluttajana tyds-
kennellyt 20 vuotta palveluiden kayttajien kanssa. Palveluiden kayttajat ovat valitsemassa
opiskelijoita ja suunnittelemassa opetusohjelmia. He opettavat opiskelijoita ja arvioivat
heidan opintomenestystaan. Sittemmin Davis on julkaissut artikkeleita, tehnyt s&hkoista
opetusmateriaalia, pitdnyt esitelmid ja tehnyt tutkimusta yhdessd palveluiden kayttajien
kanssa. (Davis 2009, 12—-13.) Suomessa palveluiden kayttdjien osallistuminen ammattilais-
ten koulutukseen on vield satunnaista. Kokemusasiantuntijoita kutsutaan kuitenkin nyky-
aan lisdantyvassad méarin ammattioppilaitoksiin, yliopistoihin ja ammattilaisten taydennys-
koulutustilaisuuksiin kertomaan omista kuntoutumispoluistaan ja palveluiden kayttokoke-

muksistaan.

Yksi ulottuvuus uuteen ammatillisuuteen on tyontekijoiden omien sairastumiskokemusten

ja palveluiden kayttokokemusten hyodyntdminen asiakastydssé. Paihdetydssa on jo pidem-
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paan hyvéksytty ja arvostettu tyontekijoiden vertaiskokemusten kéayttamistad kuntoutuksen
tyovalineend. Psykiatrian puolella tilanne on toinen. Ammatillisuuteen on liitetty tyonteki-
jan neutraalius ja tilan antaminen nimenomaan asiakkaan asioille ja tarinalle ilman, etta
tyontekija tuo millaén lailla esille omia kokemuksiaan. Tyontekijan avoimuuden esteena
voi olla my0s pelko siitd, asetetaanko hdnen ammattitaitonsa kyseenalaiseksi, jos han tyos-
séan tuo esille lapikdymiéan traumaattisia kokemuksia ja psyykkisia vaikeuksia. Stigmati-
soitumisen pelko koskettaa yhta lailla asiakkaita kuin ammattilaisia. Tdmé johtaa salailu-
kulttuuriin, joka voi olla voimia sitovaa ja sosiaalisesta yhteydesta eristavéa. Toisaalta jo-
kaisella on oikeus itse madaritell4, mit& ja minkd verran haluaa paljastaa henkilokohtaisia
kokemuksiaan. Terapeuttinen vuorovaikutus perustuu herkkéavaistoisuuteen ja sosiaalisen
tilanteen tulkintakykyyn, mika tuntuu tarkoituksenmukaiselta ja toimivalta kulloisessakin

kohtaamisessa asiakkaan kanssa.
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6 KOKKOLAN KOKEMUKSISTA KOKEMUSTUTKI-
MUKSEN TULEVAISUUTEEN

Kokkolan kokemustutkimuskoulutuksen ohjelmassa todetaan, ettd koulutuksen tarkoituk-
sena on antaa valmiuksia mielenterveys- ja péaihdekuntoutujille osallistua mielenterveys-
tyén tutkimus- ja kehittdmistoimintaan. Kokemustutkimuskoulutuksen tavoitteina ovat,
ettd koulutuksen kaynyt saa valmiuksia toimia tutkimusryhmén jasenend, osaa hyddyntaa
tutkimustyossa kokemuksiaan potilaana, kuntoutujana ja kansalaisena seké oppii tekeméan
tutkimushaastatteluja. (Salo 2008, 1.) Kokkolan kokemustutkimuskoulutuksessa onnistu-
taan monessa suhteessa. Kokkolassa koulutettavien ryhméytyminen tapahtuu nopeasti ja
keskinainen vertaistuki toimii hyvin. Haastatelluista kokemustutkijoista yksi kokee selvasti
ulkopuolisuutta kokemustutkijaryhméssa oman kuntoutujataustansa erilaisuuden vuoksi,
silld hanelld on kokemusta vain péaihdekuntoutuksesta. Kyseinen haastateltava harkitseekin
kokemustutkimusryhmaéstd poisjadmistd, mutta tutkijakolleegat kannustavat hantd jatka-
maan mukana toiminnassa. Haastatellut kokemustutkijat kuvaavat hankkeen vastuuhenki-
I6iden toimintaa kannustavaksi ja tukea antavaksi vaativassa tutkimustyon opiskelussa.
Kansainvéliseen ITHACA-hankkeeseen osallistuminen on ollut motivoiva, vaativa ja

palkitseva kokemus kokemustutkijoille.

Kokemustutkimustoiminnassa onnistuessaan yhdistyy kokemustutkijan kannalta vertaisten
ja ammattilaisten kanssa toteutuvan dialogisen vuorovaikutuksen ja yhteisen tavoitteen
eteen yhdessa tehtavéan tyon voimaannuttavat ja palkitsevat vaikutukset. Tdma johtaa muu-
tosprosessiin, joka luo kuntoutumista, uutta tutkijan identiteettida ja osallisuutta. Tutkijan
identiteetin omaksuminen ja onnistumisen kokemukset kokemustutkijan tydssé avaavat
tietd yhteiskunnallisista asioista kiinnostumiselle ja aktiiviselle kansalaisuudelle. Kyse on
henkilokohtaisten kokemusten politisoimisesta, kokemuksen politiikasta (Hyvari 2001,
285). Kokemustutkimukseen osallistuminen kutsuu mielenterveystyén ammattilaisen am-
matti-identiteettimuutokseen, astumaan alas asiantuntijan etéisesta auktoriteettiasemasta
tasavertaiseksi vuorovaikutteiseksi asiantuntijaksi. Ndmé& kuntoutujien ja ammattilaisten
yksilétason muutosprosessit ovat sidoksissa yksilon arvoihin ja asenteisiin ja niissé tapah-
tuviin muutoksiin. N&ma muutosprosessit ovat yksilollisid ja ennakoimattomia seka eri
elaménalueille laajenevia. Ammattilaisten tarkednd tehtdvéana on toimia kuntoutujien muu-

tosprosessin kannustajina ja tukijoina avautuen samalla itsekin muutokselle. Kuntoutujien
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on oltava avoimia uuden oppimiselle ja identiteetin muutokselle ja sitd kautta valmiita otta-
maan asteittain lisdantyvaa vastuuta tutkimus- ja arviointitehtavisté seké palveluiden kehit-
tdmisesta yhdessa ammattilaisten kanssa. Palveluiden kayttajalahtoisessa kehittdmisessa
tarked muutosprosessin kaynnistdja on palveluiden kayttajien ndkékulman mukaan tuomi-
nen ammatilliseen koulutukseen ja yliopistoihin. Ammatillinen identiteetti alkaa muotoutua
opiskeluvaiheessa ja opinnoissa luodaan pohja sille asiantuntijuudelle, jota tyoeldméssé to-
teutetaan ja syvennetddn. Kokemustutkimus kutsuu ammattilaisia tasavertaiseen yhteis-
tyéhon, aitoon lasnéoloon ja kokemusten jakamiseen, yhdessa tekemiseen kaikkien yhtei-
seksi hyvéksi. Palveluiden kayttdjien osallistuessa aktiivisesti ammattilaisten koulutukseen

naita yhteistyovalmiuksia luodaan jo ammatti-identiteetin muovautumisvaiheessa.

Tietoteoreettisesti kokemustutkimus on uusi edunvalvontaan ja osallistamiseen liittyva tie-
don tuottamisen tapa (McLaughlin 2009, 70). Kayttajalahtdisessa tutkimuksessa kokemus-
tiedon avulla tuodaan esille sitd, mika toimii hoidossa ja kuntoutuksessa ja etsitaan ratkai-
suja kaytantodjen epéakohtiin. Kokemustutkimus antaa &anen niille, jotka usein jaavat yhtei-
sOssd marginaaliin ja jotka ovat pikemminkin hoidon ja kuntoutuksen passiivisia kohteita
kuin aktiivisia hoitoon osallistuvia ja siihen vaikuttavia subjekteja. Vammaisuuden sosiaa-
linen malli on ollut tarked taustamalli Isossa-Britanniassa vammaisten kayttajalahtoiselle
tutkimustoiminnalle. Sosiaalisessa mallissa kiinnitetddn huomiota palveluiden kayttajien
oikeuksia rajoittaviin sosiaalisiin esteisiin. (Beresford 2009a, 50.) Sosiaalisessa mallissa
tehdaan jyrkka ero yksilon vamman ja vammaisuuden valille. Vammaisuudella tarkoitetaan
mallissa sita, milla tavoilla yhteiskunta on suhteessa vamman omaavaan yksiloon. Mielen-
terveyspalveluiden kéyttdjien yhteiskunnallinen liikehdinta ei sen sijaan lahtenyt liikkeelle
mistaédn filosofisesta mallista, kuten emansipatorinen vammaistutkimus. (Beresford&Salo
2008, 89-90.) Suomalaiseen kokemustutkimukseen on otettu mallia Isosta-Britanniasta ja
Italiasta. Brittein saarilta on omaksuttu tieteellinen ja pedagoginen lahtékohta koulutukseen
ja tutkimustyéhon ja italialaisten esimerkkid on seurattu toiminnan yhteisollisyydessé.
(Salo 2011, 281.)

Tutkimuksessani olen peilannut Kokkolan kokemustutkimuskoulutuksen kokemuksia
Freiren sorrettujen pedagogiikkaan, silld kokemustutkimuksessa on myos kyse pedagogi-
sesta prosessista ja syrjaytyneiden &anen esille saamisesta ja heiddn asemansa muuttami-
sesta yhteiskunnassa. Molemmissa on siis kyse poliittisesta prosessista. Freiren vapautta-

vasta kasvatuksesta 10ytyy monia yhtymakohtia kokemustutkimukseen, kuten dialogisuus
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opettajien ja oppilaiden valillg, koulutettavien voimaantuminen pedagogisen prosessin ja
oman tilanteen uudenlaisen tiedostamisen myota seka todellisuutta muuttavaan toimintaan
suuntautuminen. Freirea on perustellusti Kkritisoitu laajojen yleistyksien ja karjistyksien
kaytosta teoretisoinnissaan sekéd kaksijakoisista vastakohta-asetelmista hanen kuvatessaan
muun muassa ihmisend olemisen tapoja, yhteiskunnallisia tilanteita ja pedagogisia lahto-
kohtia. Freire kayttéa yhteiskunnan luokkaluonteesta kertovaa sanastoa, joka myds on kar-
jistetyn kaksijakoinen, kuten termit sortajat ja sorretut. Freire ei kuitenkaan kuvaa tarkem-
min, millaisia yhteiskunnallisia ryhmi& ndmé ovat tai jadké tdman jaon ulkopuolelle ke-
tdén. (Tomperi&Suoranta 2005, 214-215.)

Onnistuessaan ja vakiintuessaan kokemustutkimus tyollistad mielenterveys- ja paihdekun-
toutujia tutkimus- ja kehittdmistyohon, véhentaa leimautumista, ehkdisee syrjaytymista ja
vahvistaa yhteiskunnassa heikommassa asemassa olevien edunvalvontaa. Kokkolassa ko-
kemustutkimushankkeen heikkoudeksi mainitaan kokemustutkimuksen tulosten pohjalta
tehtdvan kokemustutkijoiden ja arviointikohteiden ammattilaisten kehittdmisyhteistyén
puuttuminen. Muutosprosessin jatkuvuuden varmistaminen hankkeen péattymisen jalkeen
onkin usein Kriittinen kohta hankkeissa. Tulevaisuuden tavoitteena on aidon vuoropuhelun
ja yhteistyon syntyminen mielenterveysalan ammattilaisten, palveluntuottajien seka palve-
luiden kayttdjien valilla. Yhteiskunnallisella tasolla kokemustutkimus voi olla ensiaskel
kansalaiskeskeisen ja demokraattisen hyvinvoinnin tuottamisen mallin kehittdmiseen. (Salo
20104, 72.)

Kokemustutkimuksen vakiinnuttaminen on haasteellista monesta syystd. Kokemustutki-
musty0 on monia taitoja vaativaa ja pitk&janteista tyoskentelyd, johon téytyy olla hyvin
motivoitunut, jotta tyon haasteet pystyy ottamaan vastaan. Toisaalta tutkimustyé on pal-
kitsevaa konkreettisten aikaansaannosten ja tyon tarkeyden kautta. Toimintaan ei ole kui-
tenkaan helppoa saada mukaan pitkdaikaiseen sitoutumiseen valmiita kokemustutkijoita.
Kuntoutujien vointi ja voimavarat vaihtelevat ja tdma tuo oman haasteensa vakiinnutta-
miseen. Kokemustutkijoille on taattava riittava tuki ja ohjaus tyohonsa ja tutkimusaika-
tauluissa tulee olla joustavuutta. Kokemustutkimuksen ja siihen liittyv&n luennointityon
pitéé olla palkallista ty6td. Tutkimusten rahoituksen jarjestaminen ja kokemustutkimustoi-
minnan organisointi ovat avainkysymyksid toiminnan juurruttamisessa. Kokkolassa on pe-
rustettu yhdistys vakiinnuttamaan kokemustutkimustoimintaa Keski-Pohjanmaalle ja aika

nayttdd taman organisointimuodon kayttokelpoisuuden. Kokemustutkimustoiminnan laa-
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jentamisen kannalta keskeistd on ammattilaisten, virkamiesten ja poliittisten paattajien
asennoituminen palveluiden kayttajien osallistumiseen. Vaikka asiakaslahtdisyys on lain-
sédadanndossa, valtakunnallisissa suunnitelmissa ja ohjelmissa kirjattu keskeiseksi palvelui-
den kehittamisperiaatteeksi, niin epéselvaa on, minkélaiseen palveluiden kéyttdjien osal-
listumiseen ollaan valmiita. Ammattilaiset saattavat kokea kokemustutkimuksen uhaksi
omalle asiantuntijuudelleen. Kokemustutkimuksessa on kyse uudenlaisesta ajattelutavasta,
joka haastaa nykyisia suhtautumis- ja toimintatapoja. Palveluiden kayttajien osallistumisen
pitkan tahtdimen tavoitteena on palvelukulttuurin muutos. Oleellista on se, miten tdman

muutoksen suunta madritetaan ja kenell& on valta vaikuttaa siihen.

Olen tutkinut kokemustutkimusta toimintaan aktiivisesti osallistuvien kokemustutkijoiden
ja hankkeen vastuuhenkildiden nédkokulmasta. Tutkimuksen ulkopuolelle jai kokemusarvi-
oinnin kohteena olleiden hoito- ja kuntoutusyksikdiden ammattilaisten ndkdkulma, mit4 he
ajattelevat kokemustutkimuksesta ja miten he ovat kokeneet tutkimustilanteet ja kokemus-
tutkimuksen merkityksen kentalld. Tutkimuksessani en ole tutkinut mydskaan kokemustut-
kimuskoulutuksen pedagogista prosessia, kuten opetusmetodeja, koulutussisaltdjé ja oppi-
misprosessia. Lisaksi omien palvelunkdyttokokemusten hyddyntdminen tutkimustydssa ja
kokemustiedon muovautuminen ovat asioita, joiden tarkempi tutkiminen on tarke&a koke-
mustutkimuksen teorian ja kdytannon kehittamiseksi. Mielenterveyden keskusliitossa Hel-
singissa on alkanut tammikuussa 2012 kokemusarviointikoulutus. Tdman uuden koulutus-
prosessin aikana syntyneiden innovaatioiden pohjalta kokemusarviointia pyritdan edelleen
kehittamaén ja vakiinnuttamaan. Jatkossakin uusien innovaatioiden kehittdminen ja kokei-

lu ovat tarpeen kokemusarviointitoiminnan laajentamiseksi.
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LIITTEET

Liite 1. Tutkimuslupapyynto

Anne Leinonen
Nyyrikintie 4 H 50
33540 Tampere
puh. 050-3008132

Toiminnanjohtaja
Timo Peltovuori
Mielenterveyden keskusliitto

TUTKIMUSLUPAPYYNTO

Olen Jyvaskylan yliopiston Kansalaisyhteiskunnan asiantuntijuuden maisteriohjelman
opiskelija ja aion tehda pro gradu -tutkimuksen sosiaali- ja terveyspalveluiden kansalais-
lahtoisesta kehittdmisestd. Olen kiinnostunut Mielenterveyden keskusliiton jarjestdmista
kokemustutkijakouluista ja haluaisin tutkia kokemustutkijakoulun k&yneiden mielenterve-
ys- ja paihdekuntoutujien kokemuksia kokemustutkimustoiminnasta. Kyseessa on haastat-
telututkimus Kokkolan kokemustutkijakouluun osallistuneille kuntoutujille ja hankkeen
vastuuhenkildille (tutkimuspééllikkd ja koordinaattori), yhteensd 8-9 haastateltavaa. Ta-
voitteenani on tutkia kokemustutkimuksen merkitystd kuntoutujille ja vastuuhenkil®ille.
Haastattelut minulla on mahdollista tehda syksylla 2010, koehaastattelut jo aiemminkin.
Haastattelut olen suunnitellut toteuttavani yksil6- ja ryhméhaastatteluina teemahaastat-
telumenetelmaa kayttaen. Haastatteluissa saamani tiedot kéasittelen luottamuksellisesti.

Olen suorittanut sosiaalihuoltajan tutkinnon Tampereen yliopistossa 1985 ja jatkan nyt
opintojani yhteiskuntatieteiden maisteriksi. Olen tydskennellyt 25 vuotta sosiaalityon-
tekijana padasiassa kunnallisessa mielenterveystydssa seka sairaalassa ettd avohoidossa.
Itsedni kiinnostaa mielenterveyskuntoutujien palvelunkaytto- ja kuntoutumiskokemusten
hyédyntaminen ja aidon vuoropuhelun synnyttdminen mielenterveysalan ammattilaisten ja
kuntoutujien valille mielenterveyspalveluiden kehittdmisessa. Mielenkiintoni tutkimusai-
hetta kohtaan on herénnyt tasta taustasta.

Pyydéankin Mielenterveyden keskusliitolta tutkimuslupaa edelld kuvaamaani tutkimukseen.

Tampereella 15.6.2010

Anne Leinonen
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Li

ite 2. Teemahaastattelurungot

KOKEMUSTUTKIJOIDEN TEEMAHAASTATTELU

Taustatiedot
ika
ammatti

tybeldaméasema nyt

Oma sairastumis- ja palveluiden kaytto historia

Minka ik&isen sairastuit?

Mité hoito- ja kuntoutuspalveluita olet kayttanyt?

Missd vaiheessa toipuminen/kuntoutuminen on talla hetkella?

Oletko osallistunut yhdistystoimintaan/vapaaehtoistoimintaan?

Osallistuminen kokemustutkimukseen

Miksi l1ahdit mukaan kokemustutkijakouluun?

Mita kokemustutkijakoulussa tehtiin? Mita siell& opit?

Miten tyoskentelette kokemustutkijaryhmassa? Miten yhteistyd sujuu?

Mika kokemustutkimuksessa on vaikeinta/haastavinta, helpointa/ luontevinta?
Mité kokemustutkimus edellyttdd kokemustutkijalta?

Miten tutkimustehtavat 16ytyvét? Mita palveluita olette tutkineet?

Miten yhteisty6 hoitopaikkojen edustajien/sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa on sujunut?

Mité haastateltavat ovat kertoneet palveluista? Mika on keskeista kuntoutumista
tukevissa palveluissa?

Miten haastateltavat ovat suhtautuneet tutkimukseen?

Miten oma palveluiden kayttd kokemus vaikuttaa tutkimustyohon ja haastattelujen
tekemiseen?

Miten tutkimustuloksista on kerrottu? Kenelle?

Miten tutkimustuloksia on hyédynnetty?

Mité kansainvalinen yhteisty6 on ollut? Miten olet sen kokenut?
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Miksi haluat tehda tutkimus- ja arviointity6td? Mitd kokemustutkimus on antanut?

Miten kokemustutkimus eroaa muusta yhdistys- ja vapaaehtoistoiminnasta?

IV Kokemustutkimuksen tulevaisuus

Miten naet oman tulevaisuutesi kokemustutkijana? Mitké ovat omat tavoitteesi?
Miten ndet kokemustutkimuksen tulevaisuuden? Miksi kokemustutkimusta tarvitaan?

Mik& motivoi sinua jatkamaan kokemustutkijana?

HANKKEEN VETAJAN TEEMAHAASTATTELU

Kokemustutkimuksen alku Suomessa
Mita kokemustutkimus on?
Miten tutustuit kokemustutkimukseen?

Miten kokemustutkimustoiminta alkoi Suomessa?

Kokkolan kokemustutkijakoulu ja kokemustutkimustoiminta Keski-Pohjanmaalla
Miten kokemustutkijakoulu k&ynnistettiin Kokkolassa?

Ketka toimivat kouluttajina? Mitd yhteistyétahoja oli mukana kokemustutkijakoulu-
toiminnassa?

Miten kokemustutkijakoulu vaihe sujui? Entd miten kokemustutkimustoiminta on
sujunut kokemustutkijakoulun jélkeen?

Miten tyoskentely kokemustutkijaryhmén ja koordinaattorin kanssa on sujunut?
Mité tdmaé projekti on edellyttanyt sinulta projektin vetdjana ja kouluttajana?

Mitké& ovat olleet suurimmat haasteet ja myonteiset yllatykset?

Mita tdméa projekti on merkinnyt sinulle vetgjand? Mita olet oppinut?

Millaista yhteistyd ammattilaisten ja palveluorganisaatioiden kanssa on ollut?

Miten ammattilaiset ovat suhtautuneet kokemustutkijoihin ja kokemustutkimukseen
sekd sen tuottamaan tietoon? Miten t4té tutkimustietoa on hyddynnetty?

Mita kokemustutkimus edellyttdd kokemustutkijoilta?

Miten kokemustutkijat kayttdvat omia kokemuksiaan palveluiden arvioinnissa ja

tutkimuksessa? - Mita kokemuksia?
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Mitéd kokemustutkijakouluun ja kokemustutkimustoimintaan osallistuminen on

merkinnyt kokemustutkijoille?

111 Kokemustutkimuksen tulevaisuus

Miksi kokemustutkimusta tarvitaan?

Miten kokemustutkijoiden koulutus ja kokemustutkimustoiminta tulisi organisoida
jatkossa?

Miten kokemustutkijoiden palkkaus tulisi jarjestaa?

Mitd kokemustutkimuksen vakiintuminen edellyttda Kokkolassa ja Suomessa?

Mika on oma tulevaisuutesi kokemustutkimuksen parissa?

Millainen on palveluiden kayttajien tutkimustoiminnan tilanne ja tulevaisuus muualla

Euroopassa?

KOORDINAATTORIN TEEMAHAASTATTELU

I Koordinaattorin tehtavassa aloittaminen ja tydskentely kokemustutkija-

ryhméan kanssa

Miten syntyi paatoksesi aloittaa hankkeen koordinaattorina?

Mitd tiesit kokemustutkimuksesta?

Minkalainen tehtdva on koordinaattorin ty6 ollut? Miké on oleellista tehtavassa?
Mité olet oppinut kokemustutkimuksesta? Mit& kokemustutkimus on?

Miten kokemustutkijaryhman tydskentely on alkanut, edennyt, kehittynyt?

Mika on ollut koordinaattorin rooli kokemustutkijaryhmassé, kokemustutkimuksessa?

Il Kokemustutkimuksen merkitys sosiaali- ja terveyspalveluiden kehittdmisen

kannalta

Minkalaisia ovat tdhanastiset kdytannon kokemukset kokemustutkimuksesta
Kokkolassa?

Mitd kokemustutkimus on merkinnyt palveluiden kayttajien/kuntoutujien kannalta?
Miten ammattilaiset, organisaatiot ja niiden hallinto ovat suhtautuneet kokemustutkijoi-
hin ja kokemustutkimukseen ja sen tuottamaan tietoon? Miten tietoa on hyddynnetty?
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Mitka ovat olleet suurimmat myonteiset yllatykset/suurimmat haasteet?

Miksi kokemustutkimusta tarvitaan?

Mit& uutta kokemustutkimus tuo palveluiden tutkimiseen ja kehittdmiseen?

Miten kokemustutkimus tulisi organisoida ja hallinnoida?

Mité koordinaattorin tyd ja kokemustutkimus on merkinnyt sinulle?

Miten kokemustutkijoiden yhdistys tydskentelee? Mika on tehtévasi siind? Mité se
sinulle merkitsee?

Onko kokemustutkimus kansalaistoimintaa? Onko kokemustieto hiljaista tietoa?

Kokemustutkimuksen tulevaisuus

Mitk& ovat kokemustutkimuksen vakiintumisen mahdollisuudet Kokkolassa/
Suomessa? Mita se edellyttaa?

Mika on oma tulevaisuutesi kokemustutkimuksen parissa?

Miltd kokemustutkimuksen tulevaisuus nayttdd muualla Euroopassa?
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