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TIIVISTELMA

Mielenterveystyon kokemusasiantuntijalla tarkoi-
tetaan henkil6d, jolla on omaa kokemusta mie-
lenterveyshoitotyostd asiakkaana tai omaisena.
Kansallisissa ja kansainvilisissd ohjeissa suosi-
tetaan kokemusasiantuntijoiden osallistamista
mielenterveyspalvelujen suunnitteluun, toteut-
tamiseen, arviointiin ja kehittimiseen. Aikaisem-
paa tutkimustietoa on vihin siitd, miten koke-
musasiantuntijat osallistuvat palvelujen kehitti-
miseen.

Tamin tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata
kokemusasiantuntijoiden kokemuksia osallisuu-
destaan mielenterveyspalvelujen kehittimistyos-
sd. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa,
jota voidaan kayttid sekd kokemusasiantuntijoi-
den ja ammattilaisten vilisen yhteistyon ettd ko-
kemusasiantuntijatoiminnan ja mielenterveys-
tyon palvelujirjestelmin kehittimiseen.

Tutkimusaineisto kerittiin haastattelemalla ko-
kemusarviointikoulutukseen osallistuneita koke-
musasiantuntijoita (n=9). Aineisto analysoitiin in-
duktiivisella sisdllonanalyysilli.

Tulosten mukaan kokemusasiantuntijoiden
osallisuuden kokemukseen ovat yhteydessi: ko-
kemusasiantuntijan henkilokohtaiset osallistumi-
sen valmiudet, kokemusasiantuntijatoiminnan
organisointi, yhteisty® vertaisryhmissid ja ter-
veysalan ammattilaisten kanssa sekd kokemus-
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In mental health care the expert by experience
refers to the person, who has the lived experi-
ence of mental illness as patient and service user
as well as their caregivers. National and inter-
national guidelines emphasize the participation
of experts by experience in the planning, imple-
mentation, evaluation and development of men-
tal health services. Scientific evidence of experts
by experiences’ involvement in developing men-
tal health services is lacking.

The purpose of this study was to describe the
experience of being involved in developing
mental health services. The aim of this study
was to produce data that can be used in enhan-
cing the collaboration between experts by ex-
perience and mental health professionals, crea-
ting approaches of utilizing the expertise by ex-
perience and improving mental health services.

This study conducted interviews with partici-
pants of service user evaluation training (n=9).
The inductive content analysis method was used
for data analysis.



asiantuntijoiden asema yhteiskunnassa. Tdrked
osallisuutta edistivi tekija on kokemus kuulluk-
si tulemisesta ja mahdollisuudesta vaikuttaa.

Kokemusasiantuntijoiden osallisuuden toteu-
tumiseen liittyy haasteita. Kokemusasiantuntijoi-
den osallisuuden toteutumiseksi tarvitaan raken-
teellisia toimia, joissa huomioidaan yksilolliset,
yhteistyosuhteisiin liittyvit ja organisatoriset te-
kijat sekd yhteiskunnalliset nikokohdat. Myos
ammattilaisten asenteita kokemusasiantuntijatoi-
mintaa kohtaan tulee pyrkid muuttamaan myon-
teisemmiksi.

Avainsanat: asiakkaiden osallisuus, haastattelu,
kokemusasiantuntija, mielenterveyshoitotyo

Hipp, Kangasniemi, Vaajoki, Kuosmanen 287

The results indicate that experience of invol-
vement is influenced by: expert of experiences’
personal abilities to participation, organization
of approaches utilizing expertise by experien-
ce, partnership within peer group and with men-
tal health professionals as well as a social sta-
tus of experts by experience. The experience of
being heard and involved in decision-making
processes is crucial.

There are challenges in realizing experts by
experiences’ involvement. Realization of invol-
vement requires structural actions by taking ac-
count individual, cooperational and organizatio-
nal factors as well as societal perspective. In ad-
dition the attitudes of mental health professio-
nals consuming approaches utilizing expertise
by experience is needed to be change more po-
sitive.

Key words: consumer involvement, interview,
expert by experience, mental health services

Miti tutkimusaiheesta jo tiedetdin?

ja ammattilaisten yhteisty6 osin episelvid.

Mita uutta tietoa artikkeli tuo?

ammattilaisten kanssa,

toimintavalmiudet.

osallisuuden kokemusta.
* Kokemusasiantuntijat toivovat, ettd

nykyistd tarkemmin.

tekijoitd,
mielenterveyshoitotydssi.
e Tuotetun tiedon avulla

* Kokemusasiantuntijoiden osallisuus mielenterveyspalvelujen kehittimisessd on ajankohtainen
tavoite, mutta sen toteuttaminen on toistaiseksi epdsystemaattista ja kokemusasiantuntijoiden

» Aikaisempi tutkimus mielenterveyskuntoutujien osallisuudesta on kohdistunut siithen, miten
kuntoutujat voivat vaikuttaa omaan hoitoonsa. Tutkimustieto kokemusasiantuntijoiden
osallisuudesta palvelujen kehittimisessd on vield vihdisti.

* Osallisuuden kokemus edellyttii, ettd kokemusasiantuntijalla on mahdollisuus osallistua ja
vaikuttaa kehittimistydohon tasavertaisena kumppanina ammattilaisten rinnalla.

* Kokemusasiantuntijan osallisuutta edistivit
kokemusasiantuntijuudelle
kokemusasiantuntijatoiminnan hyva organisointi sekid kokemusasiantuntijan henkilokohtaiset

* Kokemusasiantuntijoiden vertaisryhmiin kuuluminen ja vaikuttamismahdollisuudet edistdvit

palvelujen
kokemusasiantuntijoiden motivaatiota ja toimintaedellytyksid seurattaisiin ja arvioitaisiin

Mika merkitys tutkimuksella on hoitotyolle, hoitotyon koulutukselle ja johtamiselle?

* Tutkimuksen tuottama tieto auttaa hoitotydn ammattilaisia huomioimaan entisti paremmin
jotka ovat vyhteydessi kokemusasiantuntijan osallisuuden kokemukseen

kokemusasiantuntijatoimintaa voidaan kehittdda siten, ettd
kokemustietoa voidaan hyodyntdi entisti paremmin mielenterveyshoitotyon kehittimisessi
ja kokemusasiantuntijan osallisuuden kokemus vahvistuu.

kannustava ja tasavertainen yhteistyo

osoitettu arvostus,

kehittimistydhon  osallistuvien
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Tutkimuksen l1ahtokohdat

Asiakkaan osallisuus on sosiaali- ja ter-
veyspalveluissa keskeinen arvo ja tavoite
(STM 2012, Thorarinsdottir & Kristjansson
2014). Kisitteend osallisuuden (engl. pa-
tient involvement) sisilloistd ei olla yksi-
mielisid (Laitila 2010, European Comission
2012), mutta Thorarinsdottirin ja Kristjans-
sonin (2014) kisiteanalyysin mukaan osal-
lisuus merkitsee asiakkaan kunnioittavaa ja
tasa-arvoista kohtelua seki tiedon, padtok-
senteon ja vastuun jakamista. Tdssd tutki-
muksessa osallisuudella tarkoitetaan asiak-
kaiden mahdollisuutta osallistua paitoksen-
tekoon tasavertaisena kumppanina ammat-
tilaisten rinnalla sekd heidin kokemusasi-
antuntijuutensa hyviksymistd, huomioimista
ja hyodyntimistd (Laitila 2010, Morrow ym.
2010, Moltu ym. 2013, Hamer ym. 2014,
Simpson ym. 2014). Suositusten mukaan
kokemusasiantuntijoilla tulee olla mahdol-
lisuus osallistua terveyspalvelujen suunnit-
teluun, toteutukseen, arviointiin ja kehitti-
miseen (Partanen ym. 2010, Callard & Rose
2012, STM 2012). Asiakkaan osallisuus voi-
kin toteutua omassa hoidossa, terveysalan
koulutuksessa, tutkimustyossi, palvelujen
kehittimisessi ja jirjestimisessd sekd poliit-
tisessa pditoksenteossa (Laitila 2010, Tam-
buyzer ym. 2011).

Tutkimusten mukaan kokemusasiantun-
tijan osallisuutta terveyspalvelujen kehitti-
misessd edistiviat kokemusasiantuntijan
motivaatio ja riittivi toimintakyky, koulutus
kokemusasiantuntijatoimintaan seki vertais-
ryhmissd toimiminen (El Enany ym. 2013,
Hutchinson & Lovell 2013, Moltu ym. 2013,
Simpson ym. 2014). Kokemusasiantuntijan
osallisuutta yhteistyOssi sosiaali- ja terveys-
alan ammattilaisten kanssa edistdvit mo-
lemminpuolinen arvostus (esim. Moltu ym.
2013, Simpson ym. 2014), jaettu paitoksen-
teko (esim. Hamer ym. 2014, Simpson ym.
2014) sekd tyotehtivien ja vastuualueiden
selked mairittely (Morrow ym. 2010, Pelle-
tier ym. 2011).

Kokemusasiantuntijoiden osallisuuden
toteutumisessa on havaittu puutteita; se on
usein ndenniistd tai jad retoriikan tasolle
(Laitila 2010, Broer ym. 2012, El Enany ym.

2013). Ammattilaisten kanssa tehtivin yh-
teistyon haasteena on erityisesti vallan
epitasapainoinen jakaantuminen koke-
musasiantuntijoiden ja ammattilaisten kes-
ken (esim. Laitila 2010, Simpson ym. 2014).

Kokemusasiantuntijan osallisuuden hoi-
totieteellinen tarkastelu on kohdistunut
péddosin mielenterveyskuntoutujan mahdol-
lisuuteen vaikuttaa ja olla aktiivinen toimi-
ja omassa hoidossaan (Laitila 2010). Osalli-
suuden tutkimus muiden kuin hoidossa
olevien potilaiden nikoékulmasta on vihii-
sempidd (Thorarinsdottir & Kristjdnsson
2014).

Tama tutkimus kohdistui kokemusarvi-
ointikoulutukseen osallistuneiden kokemus-
asiantuntijoiden kokemuksiin osallisuudes-
ta. Kokemusarviointikoulutuksen perusteel-
la heilld on valmiuksia arvioida osallisuu-
den toteutumista mielenterveyspalvelujen
kehittimisessd. Kokemusarvioinnilla tarkoi-
tetaan mielenterveyspalvelujen kehittimis-
muotoa, jossa kokemusarvioijiksi kouluttau-
tuneet kokemusasiantuntijat toimivat palve-
lujen arvioijina ja kehittdjind hyodyntien
omia hoitokokemuksiaan. Arvioinnista tuo-
tetaan raportti, jossa kokemustietoa peila-
taan aiempaan tutkimus- ja arviointitietoon.
Organisaatioiden arviointityon lisdksi koke-
musarvioijat osallistuvat hankkeisiin ja tyo-
ryhmiin sekid luennoivat erilaisissa tilai-
suuksissa.

Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite

Tdmin tutkimuksen tarkoituksena oli ku-
vata kokemusarviointikoulutuksen kiynei-
den kokemusasiantuntijoiden kokemuksia
osallisuudestaan mielenterveyspalvelujen
kehittimisessd. Tutkimuskysymykseni oli,
mitkd tekijiat ovat yhteydessd kokemusasi-
antuntijan osallisuuteen mielenterveyspal-
velujen kehittdmisessd. Tutkimuksen tavoit-
teena oli tuottaa tietoa, jota voidaan kiyt-
tdd sekd kokemusasiantuntijoiden ja am-
mattilaisten vilisen yhteistydn ettd mielen-
terveystyon kokemusasiantuntijatoiminnan
ja alan palvelujirjestelmin kehittimiseen.



Tutkimusaineisto ja menetelmit

Tutkimus on laadullinen, silldi kokemus-
asiantuntijoiden osallisuuden kokemuksista
on vain vihin aiempaa tutkimustietoa ja
tarkoituksena oli kuvata ihmisten subjektii-
visia kokemuksia tutkittavasta ilmiostd. Tie-
donantajiksi valittiin henkiloitd, joilla on
henkilokohtaista tietoa tutkittavasta aihees-
ta. (Elo & Kyngis 2008, Burns & Grove
2009.) Tutkimuksen osallistujat rekrytoitiin
Mielenterveyden keskusliitto ry:n jirjesti-
mistd kokemusarviointikoulutuksesta ke-
vadlla 2014. Lisdksi osallistujiksi rekrytoitiin
aiemmin kokemusarvioijiksi kouluttautunei-
ta henkiloitd, jotka tavoitettiin sihkopostit-
se Mielenterveyden keskusliiton toimesta.
Tutkimukseen ilmoittautui yhdeksian koke-
musarvioijaa. Osallistujat olivat idltddn
32-57-vuotiaita (keskiarvo 43 vuotta), kuu-
si osallistujista oli naisia ja kolme miehii.

Tutkimusaineisto kerittiin teemahaastat-
telulla (Rabionet 2011), jonka haastattelu-
teemoja olivat: 1) miten osallistujat olivat
kokeneet osallisuuden mielenterveyspalve-
lujen kehittdmisessd ja 2) mitkd tekijit vai-
kuttavat osallisuuden kokemiseen. Haastat-
telumuodoiksi valittiin yksilo- ja parihaas-
tattelu, joista osallistujat saivat valita itsel-

Taulukko 1. Esimerkki aineiston siscillonanalyysistd.
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leen sopivan tavan. Aineisto kerittiin seit-
semilld yksilohaastattelulla ja yhdelld pari-
haastattelulla. Haastattelut tapahtuivat kas-
votusten haastateltaville tutussa ympiristos-
sd. Haastattelut nauhoitettiin haastateltavien
suostumuksella ja niiden yhteiskesto oli 7
tuntia ja 43 minuuttia.

Nauhoitetut haastattelut kirjoitettiin auki
sanatarkasti huomioiden vain ilmisisdllot eli
sanalliset ilmaisut (Burns & Grove 2009).
Kirjoitetun tutkimusaineiston laajuus oli 128
A4-sivua. Aineisto analysoitiin induktiivisel-
la sisdllonanalyysilld, jossa analyysid ohja-
sivat tutkimuksen tarkoitus ja tutkimusky-
symys. Aluksi jokaiseen haastatteluun tutus-
tuttiin huolellisesti ja varmistettiin aukikir-
joituksen virheettomyys. Timin jilkeen
aineistosta poimittiin alkuperiisilmaisut
(473 ilmaisua), jotka pelkistettiin ja saman-
kaltaiset ilmaisut ryhmiteltiin alakategori-
oiksi. Kategoriat nimettiin sisiltdlihtoisesti.
Abstrahointia jatkettiin ryhmittelemillid ala-
kategoriat sisdllon mukaisesti ylikategori-
oihin. (Elo & Kyngis 2008.) Aineiston ana-
lyysid on kuvattu esimerkein taulukossa 1.
Analyysin tuloksena syntyi nelji ylikatego-
riaa ja 16 alakategoriaa, jotka kuvasivat
osallisuuteen vaikuttavia tekijoitd (ks. tau-
lukko 2).

Alkuperiisilmaisu Pelkistys Alakategoria Ylikategoria
“olin niin kuin innostunut” Oma innostus aiheeseen Kokemusasiantunti- Henkilbkobtai-
"aktiivisuutta ndiltd ihmisiltd, jotka Aktiivisuus ja sitoutumi- jan motivaatio set valmiudet
tihin sitoutuvat” nen osallistua

“itsestihin se lihtee kuitenkin kaik-
ki, etti miten itse on motivoitunut”

"pitdd olla itsensd kanssa sinut ettd
pystyy”

"jos se oma arki ja eldimi ei ole
oikein kasassa”

"he lihtivit suurin osa sithen kou-
lutukseen ... oman terveytensi
takia”

“miten sitd valvotaan, etti timi
kaveri on kunnossa ja kykenevi
tekemiin tillaista hommaa”

Henkilokohtainen moti-
voituminen

Sinut itsensd kanssa
Oma eldimi oltava
hallinnassa
Koulutukseen lihtemi-
nen oman terveyden
takia
Kokemusarvioijien
voinnin seuranta

Kokemusasiantunti-
jan psyykkinen
hyvinvointi
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Taulukko 2. Kokemusasiantuntijan osallisuuden kokemukseen liittyuvdit tekijcit

ALAKATEGORIAT

YLAKATEGORIAT

Kokemusasiantuntijan motivaatio
Kokemusasiantuntijan psyykkinen hyvinvointi
Kehittimistoimintaan osallistumisen mahdollisuudet
Kokemus hyviksytyksi ja kuulluksi tulemisesta

Kokemusasiantuntijan benkilékobtaiset valmiudet
osallistua

Koulutus kokemusasiantuntijatoimintaan
Kouluttajien tuki
Tehtivien jako

Kokemusasiantuntijatoiminnan organisointi

Kokemusasiantuntijatoiminnan toteuttaminen ryhméssi
Vertaisten tuki

Kumppanuus ammattilaisten kanssa

Ammattilaisten asennoituminen yhteistyéhon

Yhteistyé muiden toimijoiden kanssa

Yhteiskunnalliset vaikuttamismahdollisuudet
Kokemusasiantuntijatoiminnan kysynti
Korkeakouluyhteistyd

Kokemusasiantuntijoiden palkkiot
Mielenterveyskuntoutujien asema yhteiskunnassa

Kokemusasiantuntijoiden asema yhteiskunnassa

Tulokset

Tutkimustulosten mukaan kokemusasian-
tuntijoiden osallisuuden kokemukseen oli-
vat yhteydessd kokemusasiantuntijan hen-
kilokohtaiset valmiudet osallistua kehitti-
mistoimintaan. Osallisuutta mielenterveys-
palveluiden kehittimistyossd edisti se, ettd
kokemusasiantuntijatoiminta on organisoi-
tua ja kokemusasiantuntijat saavat toimia
sekid vertaisryhmissd ettd tasavertaisessa
yhteistyossd terveysalan ammattilaisten
kanssa. Lisiksi kokemusasiantuntijat koki-
vat osallisuuteensa yhteydessi olevana te-
kijina kokemusasiantuntijoiden aseman
yhteiskunnassa.

Kokemusasiantuntijan benkilékobtaiset
valmiudet osallistua

Haastateltavien mukaan kokemusasian-
tuntijan osallisuutta edisti kokemusasian-
tuntijan motivaatio kehittimistoimintaan.
Mikili toimintaan on hakeutunut oman ter-
veyden vuoksi tai pelkidstidn osallistumisen
ilosta, voi tehtidvien vaativuus tulla yllatyk-
send ja johtaa kokemusasiantuntijatoimin-
nan keskeytymiseen. Osallisuutta terveys-
palvelujen kehittimistoiminnassa edisti ko-
kemusasiantuntijan psyykkinen hyvin-
vointi, jota haastateltavien mukaan tulee
my9ds arvioida.

Motivoituneita  okemusasiantuntijoita,
Jotka haluavat olla vaikuttamassa ja ot-
laa sen asian vakavasti.

Mielestéini on tosi téirkedd ... ettdi se koke-
musasiantuntija on sellaisessa kunnossa,
ettd kykenee siihen hommaan.

Haastateltavat toivat esiin kokemusasian-
tuntijan osallisuuteen liittyvini tekijinid ke-
hittimistoimintaan osallistumisen mah-
dollisuudet. Osallisuuden edellytykseni
oli kokemusasiantuntijoiden mukaan koke-
mus hyviksytyksi ja kuulluksi tulemi-
sesta kehittimisyhteistyossd. Tirkedna pi-
dettiin sitd, ettd kehittimistoimintaan osal-
listuminen vaikuttaa palveluihin ja hyodyt-
tdd muita.

Osallisuus minulle merkitsee sitd, ettd on
mukana suunnittelemassa, kebittdmdissd
palveluja ja arvioimassa niild.

Kokemusarvioijan tebtdvi on hyvin pit-
kélti se inhimillisyyden tuonti Iibdn
palveluun.



Kokemusasiantuntijatoiminnan
organisointi

Haastateltavien mukaan osallisuuteen oli
yhteydessi organisoitu kokemusasiantunti-
jatoiminta, joka tarkoitti sitd, ettd toiminta
perustuu suunniteltuun koulutukseen ja
tarjoaa kokemusasiantuntijoille ammatti-
maisten kouluttajien tuen.

Kokemusasiantuntijan osallisuuteen ter-
veyspalvelujen kehittimisessi oli haastatel-
tavien mukaan yhteydessi kokemusasian-
tuntijatoiminnan koulutus. Asianmukai-
nen koulutus sisdltdd perustiedot tutkimus-
prosessista, terveysalasta toimintaympiris-
tond, kirjallisesta viestinnistid ja vuorovai-
kutustaidoista. Lisdksi koulutus voi haasta-
teltavien mukaan tukea osallistujien kasvua
kuntoutujista kokemusasiantuntijoiksi. Kou-
lutuksen kuvattiin parhaimmillaan olevan
kokonaisuus teoriatietoa ja kidytinnon opas-
tusta kehittimistoimintaan.

En muista saaneeni mitddn kdytdnnol-
listdi, ettd se oli aika paljon sitd teoriaa.

Iisedini pitdd motivoituneempana ja kiin-
nostuneempana mitd enemmdn saan
tietoa.

Se saattaa kylld ebeytidd tietylld tavalla
se kurssi.

Haastateltavien mukaan koulutukseen
osallistuvien erilaiset tiedolliset ja osaami-
sen tarpeet edellyttivit mahdollisuutta osal-
listua syventiviin lisikoulutukseen. Koke-
musasiantuntijan osaamisen todettiin kehit-
tyvian toiminnan myotd. Kokemusasiantun-
tijatoiminnan jatkuvuuden turvaaminen
antoi kokemusasiantuntijoille mahdollisuu-
den kehittid itse toimintaa, mikd osaltaan
edisti kokemusasiantuntijan osallisuutta.

Ettéi voisi valita jopa syventdiviidi linjaa.

Jos kaikki on niitd uusia, niin se toiminta
ei itsessdicin kebity. Kun be eiuvcit itse pdidise
sitd kebittdmdidn, ettd sitten ne ammaltti-
laiset kebiticivdit sen.

Osallisuuteen yhteydessd olevana tekiji-
ni haastatteluissa tuli esiin kouluttajien
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tuki. Kouluttajat ovat tyonohjauksellisen
tuen antajia, joiden kanssa voi kisitelld toi-
minnassa esiin tulleita ajatuksia ja tunteita.
Lisiksi keskeistd on, ettd kouluttajat orga-
nisoivat toimintaa kiytinnossi. Osallisuu-
den kokemukseen liittyi myos tehtavien
jako, siten ettd kouluttajat antavat koke-
musasiantuntijoille riittdvisti vapautta ja
vastuuta paitoksentekoon.

Pitéicibéin sielld olla minun mielestéini
Joku, joka ohjaa sité rybmdid. Ja tyénob-
Jaus olisi varmaan aika oleellinen asia.

Ammattilaisten téytyy olla mahbdollisim-
man neutraaleja, ettd kokemusarvioijat
saisivat mahdollisimman paljon ilmaista
mitd beilld tulee mieleen.

Yhteistyé muiden toimijoiden kanssa

Haastateltavien mukaan kokemusasian-
tuntijan osallisuuden kokemukseen oli yh-
teydessd kokemusasiantuntijoiden yhteisty6
sekd vertaisryhmissd ettd ammattilaisten
kanssa. Kokemusasiantuntijatoiminnan
toteuttaminen ryhmissa oli haastatelta-
vien mukaan nikokulmien peilaamista, jota
rikastuttaa jisenten kokemustaustojen mo-
ninaisuus. Toisaalta haastateltavat pohtivat,
ettd kokemusasiantuntijoilla tulisi olla riit-
tivin samanlaiset taustat, jotta osallisuutta
edistivi molemminpuolinen ymmarrys ja
vertaisten tuki ovat mahdollisia. Haastee-
na koettiin erityisesti piihde- ja mielenter-
veyskuntoutujien toimiminen samassa ver-
taisryhmaissi.

Kokemusarviointi on ebdottomasti sel-
laista. .. ettdi siithen tarvitsee sen tiimin.

Vaikka nditd asioita [mielenterveys- ja
pdiihdetydtd] tebddcin saman lipun alla,
ne ovalt laysin eri asioila.

Mind subtauduin  pdibdekuntoutujiin
subteellisen negatiivisesti.

Osallisuuden kokemukseen oli haastatel-
tavien mukaan yhteydessi kumppanuus
ammattilaisten kanssa. Osallisuuden ko-
kemusta edistiviid kumppanuutta kuvattiin
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tasa-arvoisena, vastavuoroisena ja kunnioit-
tavana yhteistyoni, jossa kokemusasiantun-
tijalla on mahdollisuus tuoda esiin omat
nikemyksensi. Osallisuuden kokemukseen
liittyvani tekijind tuotiin esiin ammatti-
laisten asennoituminen yhteistyohon.
Osallisuutta edistivd myOnteinen ja arvos-
tava asennoituminen yhteistyotd ja koke-
musasiantuntijuutta kohtaan ilmeni haasta-
teltavien mukaan kuulluksi tulemisena ja
positiivisena palautteena seki hyviksyvini
ja kannustavina ilmeini ja eleinid. Kokemus-
asiantuntijalle syntyi kokemus, ettd hinet
kohdataan yhteistyossd asiantuntijana. Am-
mattilaisten arvostus edisti kokemusasian-
tuntijan osallisuuden kokemusta ja motivoi
jatkamaan toimintaa.

He olivat erittdin tyytyuvdiisid ja sanoivat
ettd “upeaa ettd te teette tdllaista”.

[Arvostustal pystyy lukemaan niiden vir-
kamiesten katseista ja siis no asennois-
ta ja siitd ettd miten be Idbtevdit vastaa-
maan joihinkin tiettyibin asioibin.

Haastateltavien mukaan ammattilaisten
kanssa tehdyssi yhteistydssd oli myos jan-
nitteitd. Niitd aiheuttivat molemminpuoliset
varautuneet asenteet ja keskinidiset valta-
suhteet. Ongelmallisina oli koettu tilanteet,
joissa ammattilaiset eivit ole osoittaneet
aitoa kiinnostusta kokemusasiantuntijoiden
tyohon tai arvostaneet heidin osaamistaan.
Haastateltavat kuvasivat, miten ammattilai-
set ovat saattaneet suhtautua avoimen kiel-
teisesti tai kyseenalaistaen kokemusasian-
tuntijatoimintaan ja sen mahdollisiin hyotyi-
hin. Ammattilaiset ovat voineet myos ky-
seenalaistaa kokemusasiantuntijoiden us-
kottavuutta vetoamalla heidian psykiatrisiin
diagnooseihinsa. Ammattilaisten kielteisten
asenteiden vuoksi haastateltavat kertoivat
joutuneensa puolustamaan paikkaansa tyo-
ryhmissi eri tavalla kuin muut asiantuntijat.
He kokivat uhkana aidolle osallisuudelle
kokemusasiantuntijoiden ndenniisen osal-
listumisen tyoryhmiin niin sanottuina kiin-
tiokuntoutujina”.

Kylléihcin - sielld  joutuu tavallaan  sitd
paikkaansa puolustamaan. Joskus se voi

olla hankalaakin olla kokemusasiantun-
tija, ettd silloin teki mieli vdlilld Ildbteci
pois sieltdi.

Heti, jos tulee jotakin negatiivisempaa,
niin sanotaan etid "nyt sind ool vaan
sairas’.

Myds meilldi oli omat ennakkoasenteet. ..
ettd eivdithdin be ymmcdirrd yhtddin mitddin
mitd mind pubun eivditkd bhe kuuntele.

Kokemusasiantuntijoiden asema
yhteiskunnassa

Kokemusasiantuntijoiden mukaan heidin
osallisuuteensa mielenterveyspalveluiden
kehittdmistydssd oli yhteydessd yhteiskun-
nallinen arvostus, jota ilmensivit kokemus-
asiantuntijoiden yhteiskunnalliset vai-
kuttamismahdollisuudet. Haastateltavien
mukaan kokemusasiantuntijan osallisuuteen
liittyi kokemusasiantuntijatoiminnan Kky-
synta, joka tarkoitti sitd, ettd kokemusasi-
antuntijatoiminta on tunnettu ja arvostettu
osa palveluiden kehittimistd. TAama edellyt-
tdisi kokemusasiantuntijatoiminnan muoto-
jen vakiinnuttamista. Haastateltavat pohti-
vat, ettd heiddn osallisuuttaan edistdisi
my06s korkeakouluyhteistyo, joka tarkoit-
ti mahdollisuutta opiskella kokemustiedon
hyodyntimistd ammattikorkeakouluissa tai
yliopistoissa seki yhteistyotd kokemusarvi-
oijien ja yliopistotutkijoiden vilill4.

Kokemusarvioinnista pitdisi pubua ylei-
sesti enemmcdin ja mitd se on. Median ja
Dpddittéifien pitdisi pubua enemmcdin.

Se tarvitsisi jonkunlaisen jdrjestéiytyneen
Jutun taakseen, ettd kylld tdmd nyt tdl-
lé betkelld on tosi sekavaa. Ja Idbinnd
sekin, ettd ammattilaisilla ei ole oikein
kdisitystd mistéi on Rysymys, ettd minkdi-
lainen kokemusasiantuntija tdmd on ja
kuka timdn on kouluttanut.

Toivoisinkin, ettd yliopistoibin tulisi tut-
kijoita, jotka baluaisivat tehdd téitdi koke-
musarviointia ybdessd kokemusarvioiji-
en kanssa.



Osallisuuden kokemukseen liittyvin yh-
teiskunnallisen arvostuksen osoituksena
haastateltavat toivat esiin myods asianmukai-
set kokemusasiantuntijoiden palkkiot.
Ristiriitaisena koettiin, etti kokemustietoa
halutaan hyodyntidid, mutta osaamisesta ei
olla valmiita maksamaan. Palkkioiden vi-
hidisyyden vuoksi haastateltavat kokivat,
ettei kokemusasiantuntijuutta pidetd varsi-
naisena asiantuntijuutena vaan se mielle-
tddn vapaaehtoistoiminnaksi.

Sen tyom arvokkuus, mitd kokemusasi-
antuntijat tekeuvdit, pitdisi oikeasti tun-
nustaa. Eikd se voi olla vapaaehtoistyo-
ldi, koska se on ihan ldysipainoista 1yotd.

Haastateltavien mukaan kokemusasian-
tuntijoiden osallisuuteen oli yhteydessi
my6s mielenterveyskuntoutujien asema
yhteiskunnassa. Haasteena tuotiin esiin
psyykkisiin sairauksiin liittyvit kielteiset
asenteet. Haastateltavat pohtivat, ettd koke-
musasiantuntijana on julkisesti mielenter-
veyskuntoutuja ja nidin vaarassa tulla leima-
tuksi. Mielenterveyskuntoutujiin liittyva
stigma arvioitiin kokemusasiantuntijan osal-
lisuutta uhkaavaksi tekijiksi, mutta eris
haastatelluista pohti sairauskokemusten
tuovan ainutlaatuista pitevyyttd ja mahdol-
lisuuden osallisuuteen kokemusasiantunti-
joiden vertaisryhmissi.

Kun tuon sen minun sairauteni tai ne
kokemukset esille, saan sen leiman eli se
saattaa olla esteendi pddstdi tdhdn nor-
maaliporukkaan. Mutta sitten toisaalta
silld statuksella pdicisen mukaan tébén
uuteen toimintaan. Pddsen asioibin mi-
bin tavallinen ibminen ei pdidise. Kerran-
kin olen parempi kuin normaali ihmi-
nen, voin ajatella, ettd olen pcitevimpi.

Pohdinta

Tutkimusetiikka

Tutkimus on toteutettu noudattaen hyvii
tieteellistd kdytintod ja tutkimuseettisid pe-
riaatteita (TENK 2012). Aiheen tirkeyttd
puoltaa aiemman tutkimustiedon vihiisyys
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ja aiheen ajankohtaisuus. Mielenterveyskun-
toutujat ovat psyykkisen sairautensa vuoksi
haavoittuva tutkimusryhmi, jonka kyky tie-
toiseen suostumukseen on varmistettava
(Laki ldaketieteellisestd tutkimuksesta
488/1999). Kokemusarviointikoulutukseen
osallistuvien psyykkinen vointi on arvioitu
koulutuksen valintavaiheessa riittdviksi.
Tutkimuksessa ei myoskidin kisitelty tutkit-
tavien sairaushistoriaa, ja jokaisella tutkitta-
valla oli mahdollisuus rajata antamansa tie-
don avoimuutta ja syvyyttd. Ndiden tekijoi-
den vuoksi tutkimukselle ei tarvittu tutki-
museettisen toimikunnan lausuntoa. Tutki-
mukselle saatiin tutkimuslupa Mielentervey-
den keskusliitolta.

Jokaisella kokemusarvioijakoulutukseen
osallistuneella oli mahdollisuus ilmoittautua
tutkimukseen. Tutkimukseen osallistuminen
perustui vapaaehtoisuuteen, miki selvitet-
tiin tutkittaville seki suullisesti ettd tutki-
mustiedotteessa. Tutkittavia tiedotettiin tut-
kimuksesta ja annettiin mahdollisuus kysy-
mysten esittimiseen. Suostumus tutkimuk-
seen vahvistettiin kirjallisella lomakkeella.
Tutkittaville kerrottiin mahdollisuudesta
keskeyttdid osallistumisensa missd vaiheessa
tahansa ilman seuraamuksia. Osallistujien
henkilollisyys suojattiin aineiston kisittelys-
sd ja raportoinnissa. (Burns & Grove 2009.)

Tutkimuksen luotettavuus

Tamin tutkimuksen luotettavuutta tarkas-
tellaan suhteessa uskottavuuteen, refleksii-
visyyteen, vahvistettavuuteen ja siirrettivyy-
teen (Lincoln & Cuba 1985). Laadullisen
tutkimuksen luotettavuuden arviointikritee-
reja ovat uskottavuus, refleksiivisyys, vah-
vistettavuus ja siirrettivyys. Uskottavuutta
vahvistaa tutkimusmenetelmin soveltuvuus
(Graneheim & Lundman 2004). Aineis-
tonkeruumenetelmiksi valittiin teemahaas-
tattelu, silld tutkittavien kokemukset halut-
tiin saada mahdollisimman hyvin kuuluviin,
mutta myOs varmistaa olennaisten aihealu-
eiden kisittely (Rabionet 2011). Haastatte-
lukeskusteluja ohjasi haastattelurunko, jon-
ka toimivuutta arvioitiin ensimmaisten haas-
tattelujen jilkeen ja kysymysten esittimis-
jarjestystd muokattiin. Haastattelutilantee-
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seen pyrittiin luomaan rauhallinen ja myo6n-
teinen ilmapiiri sekid viltettiin johdattele-
masta vastaajaa (Holloway & Wheeler
2010). Laadullisen aineiston arvioinnissa
otoskokoa olennaisempaa on osallistujilta
saadun tiedon syvyys (Burns & Grove
2009). Tidssd tutkimuksessa oli yhdeksin
osallistujaa, joilta saatu tutkimusaineisto oli
runsas ja sen avulla voitiin vastata kattavas-
ti tutkimuskysymykseen. Haastatteluaineis-
ton keruun ja aukikirjoituksen toteutti yksi
tutkijoista (K.H.).

Refleksiivisyys edellyttdd tutkijan tietoi-
suutta omista lihtokohdistaan ja niiden vai-
kutuksista (Graneheim & Lundman 2004).
Piidvastuullisen tutkijaryhmin kokemukset
mielenterveystyostd ja kokemusasiantunti-
jatoiminnasta ovat luoneet esiymmarrysti
tutkimusilmiostd. Tutkimuskohteen tunte-
mus on helpottanut analyysin tekoa, mutta
luotettavuuden varmistamiseksi tulkintojen
tekemisessd on kiinnitetty erityisti huomi-
ota aineistolihtoisyyteen. (Holloway &
Wheeler 2010, Campbell ym. 2013.)

Tutkimuksen vahvistettavuutta lisdd tut-
kijaryhmin vilinen dialogi kategorioiden
muodostamisessa ja tulosten samansuuntai-
suus aiemman kirjallisuuden kanssa. Ana-
lyysissd muodostetut kategoriat sisiltdvit
koko aineiston eikd analyysin ulkopuolelle
ole jitetty tutkimuskysymyksen kannalta
olennaista tietoa. (Graneheim & Lundman
2004.) Tutkimusraportissa on kiytetty sitaat-
teja, jotka auttavat lukijaa seuraamaan teh-
tyd analyysid (Elo & Kyngis 2008). Sitaatit
on eettisin perustein ja luettavuuden hel-
pottamiseksi muutettu yleiskielelle. Tutki-
muksen luotettavuuden ja tulosten siirretti-
vyyden arvioimiseksi tutkimusprosessi ja
tutkimusaineisto on kuvattu mahdollisim-
man kattavasti (Graneheim & Lundman
2004).

Teoreettisessa viitekehyksessi esitellyt
kokemusasiantuntijoiden osallisuuden edel-
lytykset ovat hyvin samansuuntaisia haasta-
teltavien kokemusarvioijien nikemyksiin
osallisuuteen yhteydessi olevista tekijoisti.
Siten timin tutkimuksen tulokset ovat ko-
kemusarvioinnin lisdksi siirrettivissd myos
muihin kokemusasiantuntijatoiminnan muo-
toihin.

Tulosten tarkastelua

Tamin tutkimuksen ja aiemman Kirjalli-
suuden (Laitila 2010, Tambuyzer ym. 2011,
Hamer ym. 2014, Simpson ym. 2014) mu-
kaan kokemusasiantuntijat haluavat osallis-
tua ja vaikuttaa mielenterveyspalvelujen
kehittimiseen. Tirked osallisuuteen yhtey-
dessi oleva tekija on kokemusasiantuntijan
motivaatio, jonka merkitys on tullut esiin
myos aiemmissa tutkimuksissa (El Enany
ym. 2013, Moltu ym. 2013). Tulosten mu-
kaan toimintaan hakeutumisen motiivina
tulee olla palvelujen kehittimisen halu eikd
oman kuntoutumisen edistiminen. Koke-
musasiantuntijan on myo6s oltava riittdvin
kuntoutunut ja tasapainossa sairautensa
kanssa. Psyykkisen oireilun on aiemmissa
tutkimuksissa havaittu vaikeuttavan koke-
musasiantuntijan toimintaa ja jaksamista
(Tambuyzer ym. 2011, Broer ym. 2012,
Simpson ym. 2014). Tidssi tutkimuksessa
haastateltavat toivat esiin tarpeen kokemus-
asiantuntijoiden terveydentilan arviointiin ja
seurantaan. Aiemmissa tutkimuksissa on
viitattu terveydentilan arviointiin kokemus-
asiantuntijoiden rekrytoinnissa (El Enany
ym. 2013), mutta tutkimuksissa ei kuvata
selkeisti, kuinka kuntoutunut kokemusasi-
antuntijan tulee olla ja milld kriteereilld
psyykkistd vointia arvioitaisiin.

Kokemusasiantuntijatehtdviin johtavan
koulutuksen todettiin olevan yhteydessi
osallisuuteen, mikd on huomioitu myds
aiemmissa tutkimuksissa (Moltu ym. 2013,
Simpson ym. 2014). Kouluttajien merkityk-
sen haastateltavat arvioivat tarpeelliseksi
sekid tyonohjauksellisen tuen ettd kidytin-
nodn toiminnan organisoinnin kannalta. He
eivit kuitenkaan osanneet sanoa, miki
osaaminen ryhmiltd ilman ammattilaisia jii-
si puuttumaan. Haastatteluissa ei tullut
my6skiin esiin, ettd kokemusasiantuntijoil-
la itselladnkin voi olla ammatillista asian-
tuntijuutta (Morrow ym. 2010). Osaamisen
sijasta ammattilaisuuden voi tulkita tdssid
yhteydessid enemminkin roolina ja asema-
na. Ammattilaisten ei kuitenkaan toivottu
ottavan liian suurta vastuuta ja hallitsevaa
roolia. Broerin ym. (2012) mukaan koke-
musasiantuntijoita osallistavissa toiminnois-



sakin kontrolli sidilyy ammattilaisilla. Myos
tdssd tutkimuksessa vastuun toiminnan ke-
hittdmisesti ja organisoimisesta koettiin ole-
van pidosin ammattilaisilla. Toisaalta pit-
kiin kokemusasiantuntijana toimimisen
uskottiin antavan valmiuksia toiminnan ke-
hittimiseen. Tutkimustulosten perusteella
on tiarkedd mdiritelld ammattilaisten ja ko-
kemusasiantuntijoiden vastuualueet (ks.
Morrow ym. 2010, Pelletier ym. 2011).
Kokemusasiantuntijoiden osallisuuden
kokemukseen on yhteydessi vertaisryhmis-
sd toimiminen. Kokemusasiantuntijaryhmin
heterogeenisyys tuli esiin sekd haasteena
ettd voimavarana samoin kuin Simpsonin
ym. (2014) tutkimuksessa. Vaikka ryhmin
jasenten tavoitteiden ja toimintakyvyn erot
voivat olla ongelmallisia, kokemustaustojen
erilaisuus voi rikastuttaa ryhmin osaamista.
Kokemusasiantuntijuuden laaja-alaisuutta ei
ole tutkittu. Pdihdekuntoutujalla ei viltta-
mattd ole kokemusasiantuntijuutta mielen-
terveyden hiirioistd ja niiden hoidosta. Sa-
moin voidaan kysyd, onko mielenterveys-
kuntoutuja pitevi toimimaan kokemusasi-
antuntijana piihdepalveluissa.
Haastateltavien kokemukset yhteistyosti
ammattilaisten kanssa olivat hyvin vaihtele-
via. Ammattilaisten myodnteinen suhtautu-
minen seki tasavertaisuus, arvostus ja kuul-
luksi tuleminen kehittimistyoryhmissd ko-
rostuivat osallisuutta edistivinid tekijoing,
samoin kuin aiemmassa kirjallisuudessa
(Morrow ym. 2010, Moltu ym. 2013, Simp-
son ym. 2014). Aiemman tutkimustiedon
mukaan mielenterveyskuntoutujan osalli-
suus jad usein nidenndiseksi (Laitila 2010,
Broer ym. 2012, El Enany ym. 2013). MyOs
tissd aineistossa osallisuuden ja tasavertai-
sen kumppanuuden toteutumisessa oli
puutteita. Kyseenalaistamalla ja vihittele-
milld kokemusasiantuntijuutta terveyden-
huollon ammattihenkil6sto heikentdd koke-
musasiantuntijoiden osallisuutta. Havaintoa
tukee aiempi tutkimustieto (Tambuyzer ym.
2011, Hamer ym. 2014). Tutkimustulos on
huolestuttava, silli esimerkiksi Laitilan
(2010) mukaan mielenterveysasiakkaan
osallisuus merkitsee juuri asiakkaan asian-
tuntijuuden ja kokemustiedon hyviksymis-
td. Mielenterveyskuntoutujan leima koettiin
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esteeni yhteenkuuluvuudelle ammattilais-
ten ryhmissd. Haastatteluissa esiin tuotu
kokemusasiantuntijoiden uskottavuuden
kyseenalaistaminen psyykkiseen sairauteen
vedoten on paradoksaalista, silld kokemus-
asiantuntijatoiminnan tarkoituksena on juu-
ri potilaskokemusten hyddyntiminen.

Tidssd tutkimuksessa kokemusasiantunti-
jan osallisuuden kokemukseen oli yhtey-
dessi my0s yhteiskunnallinen arvostus.
Yhtenevisti aiemman tutkimustiedon (Mor-
row ym. 2010) kanssa arvostuksen osoituk-
sena koettiin kokemusasiantuntijalle mak-
settu palkkio. Lisiksi osallisuuden koke-
musta edistiisi timin tutkimuksen mukaan
korkeakouluyhteistyd kokemusasiantuntija-
koulutuksessa ja terveysalan kehittimistyos-
sd. Mielenterveyskuntoutujan identiteetti
tuotiin esiin yhdelld tapaa osallisuuden
mahdollistaja — vain kuntoutujana voi toi-
mia kokemusasiantuntijana. Seki timi tut-
kimus ettd aikaisempi kirjallisuus (Hutchin-
son & Lovell 2013, Simpson ym. 2014)
osoittavat, ettd mielenterveyskuntoutujiin
liittyvit ennakkoluulot ja kielteiset asenteet
heikentivit kokemusasiantuntijoiden saa-
maa arvostusta ja osallisuutta niin tyoryh-
missid kuin yhteiskunnallisella tasolla. Haas-
tateltavien kuvaama tarve puolustaa omaa
paikkaansa, tunne epitasavertaisuudesta ja
asiantuntijana toiminen ilman palkkiota he-
rattavit pohtimaan, missd midirin kokemus-
asiantuntijuuden arvostaminen siirtyy arjen
kiytantoihin.

Johtopiitokset

Téssa tutkimuksessa tuotettiin kuvailevaa
tietoa kokemusasiantuntijan osallisuuden
kokemukseen yhteydessi olevista tekijoistd
kokemusasiantuntijoiden nikokulmasta.
Tietoa voidaan kiyttdd kokemusasiantunti-
jatoiminnan ja alan palvelujirjestelmin ke-
hittimiseen yhid paremmin kokemusasian-
tuntijoiden osallisuutta vahvistavaksi. Koke-
musasiantuntijoiden osallisuuden edistimi-
sessd on huomioitava yksilolliset ja yhteis-
tyosuhteisiin liittyvit tekijit, organisatoriset
tekijat sekd yhteiskunnalliset niakokohdat.
Jotta kokemusasiantuntijoiden osallisuus
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voisi toteutua suositusten mukaisesti, tarvi-
taan rakenteellisia toimia. Ammattilaisten
asenteita kokemusasiantuntijatoimintaa
kohtaan tulee pyrkii muuttamaan myontei-
semmiksi.

Tissid tutkimuksessa kokemusasiantunti-
joiden osallisuutta terveyspalvelujen kehit-
tamisessd lihestyttiin kokemusasiantuntijoi-
den nikokulmasta. Ilmiotd olisi jatkossa
syytd tarkastella mielenterveysalan ammat-
tilaisten kuvaamana. Jatkossa on myos tar-
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