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Opinnaytety6 toteutettiin yhteisty6ssa Syomishairioliitto-SYLI ry:n kanssa. Opinnayte-
tyon tarkoituksena oli kartoittaa syomishéirioté sairastavien tai heidan laheistensé kans-
sa tydskentelevien ammattihenkildiden kokemuksia kokemusasiantuntijuudesta syémis-
hairididen hoidossa. Tavoitteena oli antaa tietoa kokemusasiantuntijuudesta syomishai-
rididen hoidossa, erityisesti sen nédkyvyydesta, hyddyista sekéd haasteista ammattihenki-
I6iden kokemina. Opinnéytety0 tehtiin kvalitatiivisella tutkimusmenetelmalla. Aineisto
keréttiin viidella teemahaastattelulla ja analysoitiin aineistolahtdista siséllénanalyysia
kayttéen.

Tulosten mukaan ammattilaiset kokivat kokemusasiantuntijuudesta olevan hyotyé niin
omalle ty6lleen kuin sairastuneille ja laheisille. Kokemusasiantuntijuuden hyddyista
syomishairididen hoidossa esille nousivat muun muassa sairastuneen ajatusmaailman
avautuminen, ammattilaisen uskon kasvaminen omaan tyéhoénsa seka asiakaslahtdisyy-
den ja yksilollisyyden huomioiminen hoidossa. Kokemustiedon néhtiin tadydentavén
teoriatietoa ja antavan uutta ndkokulmaa ammattilaisten tydskentelyyn. Kokemusasian-
tuntijuuden haasteina pidettiin muun muassa rahaan ja aikaan liittyvia seikkoja. Lisaksi
ammattilaisilla arveltiin olevan ennakkoluuloja ja epdvarmuutta kokemusasiantuntijuu-
den kaytt6d kohtaan. Kokemusasiantuntijuuden kayton lisadmisen arveltiin vaativan
lisad tietoa seké kokemuksia sen kéytostd ammattilaisille.

Jatkotutkimusehdotuksiksi nousivat kokemusasiantuntijuuden tutkiminen potilaiden,
ldheisten ja kokemusasiantuntijoiden nakokulmasta. Lisaksi ammattilaisten kokemuksia
olisi hyva jatkossa tutkia alueellisesti laajemmin sekéd suuremmalla osallistujamaaralla.
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ABSTRACT
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The purpose of this thesis was to collect information on the use of expertise by experi-
ence in the treatment of eating disorders. The objective was to gain knowledge of the
experiences related to expertise by experience from health care professionals.

The data was collected from five healthcare professionals who are working in the treat-
ment of eating disorders and who have some experience in the use of expertise by expe-
rience. The data was analyzed using qualitative content analysis.

The results show that expertise by experience is mostly seen as beneficial for both peo-
ple suffering from an eating disorder and their family as well as professionals them-
selves. It was considered to complement the theoretical background of the treatment and
to bring new insight for the professionals. The challenges concerning a more efficient
use of expertise by experience are mostly related to money and time.

Further research is required to study the advantages of expertise by experience both
from the patients’ and their family members’ points of view, as well as from the point of
view of those working in the expertise by experience projects themselves.

Key words: expertise of experience, eating disorders, treatment of eating disorders
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1 JOHDANTO

NyKkyisissé hoitok&ytdnnoissd on keskeista ndhda kayttaja ja potilas osallisena hoidon
tuottamisessa, eikd ainoastaan hoitoa vastaanottavana osapuolena. Tutkimukset ovat
osoittaneet potilaiden osallistumisen tuovan positiivisia vaikutuksia hoitoon ja palvelui-
hin, niin yleiselld kuin henkilékohtaisella tasolla. (Bee, Brooks, Fraser & Lovell, 2015.)
Palveluiden kayttajat kokevat, ettd heill& on paras asiantuntijuus palveluiden siséllosta,
minka vuoksi heidén panostaan suunnittelutydssa tulisi hyddyntad. Tyontekijat puoles-
taan nakevét asiakkaat kehittdmistydssd voimavarana. Heidan kokemuksiaan voitaisiin
kuulla esimerkiksi erilaisissa keskustelufoorumeissa seka yhteisissa tilaisuuksissa. Yh-
teisen kehittdmistyon avulla uskotaan saavutettavan muutoksia myos toimintakaytantoi-
hin. (Laitila 2010, 115-116.)

Sairastaneella tai sairastaneen laheisella on omakohtaista kokemusta sairaudesta, sairas-
tamisesta seka sairauden hoidosta ja kuntoutuksesta. Tésté tietdimyksestd syntyy koke-
mustieto, joka koulutukseen yhdistettynd luo kokemusasiantuntijan. Henkil6illd, jotka
ryhtyvat kokemusasiantuntijoiksi on usein halu vaikuttaa palveluiden parantamiseen,
tietoisuuden lisd&miseen seka tasa-arvon synnyttamiseen. He osaavat k&antéé rankatkin
kokemukset voimavaraksi ja voivat auttaa muita saman kokeneita. Monilla yhdistyksilla
ja jarjestoilla on omia kokemusasiantuntijoita, jotka tydskentelevat monenlaisissa tehta-

vissé. (KoKoa -Koulutetut Kokemusasiantuntijat ry 2013.)

Vaestotasolla sydmishairiot ovat harvinaisia, mutta nuorilla ja nuorilla aikuisilla naisilla
ne ovat yleisia mielenterveydenhairiditd. Poikkeavan syomiskayttaytymisen lisaksi
syomishairioihin liittyy fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn hairiintymis-
t4. Syomishéairididen hoidon kannalta taudin varhainen tunnistaminen ja aktiivinen hoi-
to-ote ovat tarkeité asioita, joiden liséksi hoidossa tarvitaan moniammatillista osaamista

ja yhteisty6té. (Syomishairiot: Kaypa hoito —suositus 2014.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd Tampereen seudulla tyéskentelevien
ammattihenkildiden kokemuksia kokemusasiantuntijuudesta syémishairididen hoidossa.
Opinndytety6hon osallistuvilta ammattilaisilta edellytettiin tyoskentelyd syomishairioté
sairastavien tai heidan laheistensd parissa, lisdksi heilld tuli olla kokemusta Syomis-

hairioliitto-SYLI ry:n tarjoamasta kokemusasiantuntijatoiminnasta. Opinnaytetyon ta-
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voitteena oli tuottaa tietoa kokemusasiantuntijuuden nakymisesta syomishairididen hoi-

dossa seka sen hyddyistd ja haasteista ammattihenkildiden kokemana.

Opinnaytetyostd saatua tietoa voidaan hyodyntdd kokemusasiantuntijatoiminnan kehit-
tdmisessé seka sen tunnettavuuden lisddmisessd. Opinndytety0 antaa kokemuksiin poh-
jautuvaa tietoa kokemusasiantuntijuudesta syomishairididen hoidossa ja luo hyvén poh-
jan mahdollisille lisatutkimuksille aiheesta. Opinndytetydn aihe on valittu sen ajankoh-

taisuuden ja tydelamayhteyden tarpeiden mukaisesti.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa syomishairioita sairastavien seké heidan 1a-
heistensa kanssa tyoskentelevien ammattihenkil6iden kokemuksia kokemusasiantunti-

juudesta.

Opinnaytetyon tehtavat olivat:
1. Miten kokemusasiantuntijuus nakyy syémishéirididen hoidossa?
2. Mitka ovat kokemusasiantuntijuuden hyodyt syomishéirididen hoidossa?
3. Mité haasteita kokemusasiantuntijuudessa on syomishairididen hoidossa?

Opinnaytetyon tavoitteena oli antaa tietoa ammattihenkildiden kokemuksista liittyen

kokemusasiantuntijuuteen syomishairididen hoidossa.



3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Opinndytetyon viitekehyksen keskeisimmiksi késitteiksi muodostuivat syomishéiriot,

syomishéirididen hoito sekd kokemusasiantuntijuus (kuvio 1).

Ammattihenkildiden kokemuksia kokemusasiantuntijuudesta
syomishairididen hoidossa

Syomishairiot Syomishairididen hoito Kokemusasiantuntijuus

KUVIO 1. Tyon keskeiset kasitteet

3.1 Syémishairiot

SyO0mishéiriot ovat vakavia mielenterveyshairigité, joissa vaaristyneen syomisen liséksi
esiintyy psyykkisid, fyysisia ja sosiaalisia hairidita. Niitd esiintyy yleisimmin nuorilla ja
nuorilla aikuisilla naisilla, sairastuminen tapahtuu usein 12-24 vuoden idssa. (Syomis-
hairiot: Kaypd hoito —suositus 2014.) Syomishdiridissa ominaista on ulkomuodon ja
painon kohtuuton merkitys henkilon itsearvostukselle ja omanarvontunteelle (Lonn-
qvist, Henriksson, Marttunen & Partonen 2011, 346-347). Sairastuneen eldmaa hallitse-
vat ruoan ajattelu, jatkuva painoon ja ulkonakdon keskittyminen sekd ahminta ja laih-
duttaminen (Suokas, Muhonen & Viljanen 2000).

SyOmishéiriot voivat ilmetd jaksoittain tai hyvinkin pitkdaikaisesti (Lonngvist ym.
2011, 346-347). Ne voivat myds muuttaa muotoaan tyypistd toiseen, esimerkiksi lai-
huushairid voi muuttua ahmimishairioksi tai epatyypillinen syomishéirié voi muuttua
diagnostiset kriteerit tayttavaksi syomishéirioksi. Syomishairiota sairastavilla esiintyy
usein samanaikaisesti myds muita psykiatrisia hairioitd, kuten masennusta tai ahdistu-
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neisuushairioita seka itsemurhayrityksia. Heilld esiintyy myds muuta véestda enemman

autoimmuunisairauksia. (Syomishairiot: Kéypa hoito —suositus 2014.)

Syomishairiolle altistavina riskitekijoind pidetddn muun muassa heikkoa itsetuntoa,
pyrkimysta taydellisyyteen, heikkoa stressinsietokykya sekd median ja vertaisryhman
luomia ulkondkopaineita. My0ds perimalla ja varhaisella puberteetilla voi olla vaikutusta
syomishéirididen puhkeamiselle. (Kameg, Mitchell & Chmielewski 2003.) Laukaiseva-
na tekijana voidaan nahda myos ankara laihduttaminen tai paastoaminen, joita on voinut
edeltda kriittiset kommentit painon suhteen. Kovasta laihduttamisesta aiheutuva nélkiin-
tyminen aiheuttaa sairastuneelle psyykkisia ja fyysisia oireita, jotka korostavat syomis-
hairionoireita seka vahvistavat hairiotd. Lisaksi liian niukka syominen sek& pitkat ate-

riavélit voivat altistaa ahminnalle. (Suokas 2015.)

Sairastumisesta kertovia ensimerkkeja ovat jatkuva keskittyminen laihduttamiseen, ruo-
kaan ja liikuntaan, tihe& painon seuraaminen, halu saada eri ruokaa kuin muu perhe seka
WC-kaynnit ruokailujen jalkeen. Sairastunut vetaytyy usein myos sosiaalisesta elamas-
tdan. (Yeo & Hughes 2011.) Syémishairion varhaista tunnistamista hankaloittaa taudin
kehittyminen hitaasti sek& sairastuneen halu oireiden salaamiseen. Sairaus tunnistetaan
usein vasta siind vaiheessa, kun se on vaikuttanut negatiivisesti sairastuneen normaaliin

arkeen. (Syomishairioliitto-SYLI ry n.d. b.)

3.1.1 Laihuushairio

Laihuushairi6é (anorexia nervosa) on yksi tunnetuimmista syomishéirioista. Sille tyypil-
listd on tarkoituksellisesti aiheutettu ja yllapidetty nalkiintymistila, joka alkaa usein hal-
litsemattomaksi riistaytyneesta laihdutusyrityksesta. (Lonngvist ym. 2011, 346-347.)
Laihuushairioté pidetddn nuorten naisten sairautena, silld arviolta 90-95 % anoreksiapo-
tilaista on naisia ja sairaus puhkeaa tyypillisimmin 12-18-vuotiaana. Epatyypillista lai-
huushairiota sairastavalla henkil6lla esiintyy laihuushéirién oireita, mutta toisin kuin
laihuushairiossa, epéatyypillisessd laihuushdiriossa kaikki ICD-10-tautiluokituksen mu-
kaiset diagnostiset kriteerit eivat tayty. (Syomishairiot: Kéypa hoito —suositus 2014.)

Héirion psykopatologiassa hallitsevana piirteend on ruumiinkuvan vaaristyminen ja pel-

ko lihavuudesta. Nalkiintymisen pahentuessa sairastuneet usein pelkaavéat yha enemman



11

lihovansa. Sairastunut pyrkii kontrolloimaan painoaan erilaisin keinoin, kuten syomat-
tomyydelld, adrimmaisen niukalla syomisellg, liiallisella liikunnalla tai tahallisella ok-
sentelulla. Arviolta noin puolet sairastuneista kayttada ajoittain ulostus-, nesteenpoisto-
tai muita ladkkeita kontrolloidakseen painoaan. Hairion myota sairastuneen ajattelu,
tunnetilat ja sosiaalinen eldma kapeutuvat, myds mielialan vaihtelut lisdantyvat. (Lénn-
gvist ym. 2011, 347.) Vaativan persoonallisuuden piirteet sekd pakko-oireiset hairiot
voivat sdilyda laihuushéiridisellda myds syomishéirion jalkeen (Syomishairiot: Kaypa
hoito —suositus 2014). Kulultaan laihuushéirié on useimmiten aaltoileva ja pitkaaikai-

nen sairaus, josta parantuminen tapahtuu vaiheittain (Lonnqvist ym. 2011, 347).

3.1.2 Ahmimishairio

Ahmimishairio (bulimia nervosa) on yleistynyt viime vuosikymmenien aikana. Se on
usein nuorten naisten sairaus ja tyypillisin puhkeamisika taudille on 15-24 vuotta. Usein
oireilun laukaisee raju laihdutusyritys. Noin 80 %:lla ahmimishairidisistd on lisaksi
muita mielenterveydenhairidita, joista yleisimpid ovat vakava masennustila, ahdistunei-

suushéiriot seka epavakaa persoonallisuushdirié. (Lonngvist ym. 2011, 356-362.)

Ahmimishéirion keskeisin piirre on lihavuuden ja lihomisen pelko. Sen taudinkuvassa
toistuvat muilta salatut ahmimiskohtaukset, joita seuraa usein tyhjennys oksentamalla.
Ahminnan aikana potilas kokee, ettei kykene hallitsemaan syomistéan. Kohtauksia seu-
raa masentuneisuus ja itsehalveksunta. Myds laihdutusyritykset, paasto, liikunta, oksen-
telu tai ulostus- ja nesteenpoistoladkkeiden kéyttd voivat seurata toistuvia ahmimiskoh-
tauksia. (Lonngvist ym. 2011, 356-358.) Sairastuneet ovat usein normaalipainoisia,
mutta voivat olla myo6s yli- tai alipainoisia (Kaukua 2010). Epatyypillisessa ahmimis-
hairiossa sairastuneen Kkliininen kokonaiskuva ei tdytd ahmimishairion Kkriteereja, oireis-
to kuitenkin muistuttaa ahmimishairion oireita (Syomishairiot: Kaypa hoito —suositus
2014).

3.1.3 Ahmintahairi6

Ahmintahdiri6 (BED, Binge-Eating Disorder) on yleisin epéatyypillisen syomishairion

muoto. Siihen kuuluvat toistuvat ahmimiskohtaukset ilman tyhjennysrituaaleja. Ahmin-
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takohtaukset aiheuttavat huonoa psyykkisté vointia ja johtavat usein vaikeaan lihavuu-
teen. Tavallisin alkamisik& ahmintah&iriossa on myoh&inen nuoruusiké tai nuoruusian
jalkeinen aika. Ahmintah&irion ennustetaan jatkuvasti yleistyvan. Ahmintahairigisilla
esiintyy muihin verrattuna enemman mielenterveyden hairi6itd sekd psyykkisia oireita,
joista tyypillisimpia ovat masennus, ahdistuneisuus- ja persoonallisuushdiriét. (Lonn-
gvist ym. 2011, 362-363.)

Ahmintahdiriossd ongelmana on sydmiskayttaytymisen hallitsemattomuus. Ahminta-
kohtauksia voi esiintyd joitakin kertoja viikossa, péivittdin tai useita kertoja paivassa.
Yhden kohtauksen kesto voi vaihdella pienesta hetkestd tunteihin. Sairastuneen nélka-
kyllaisyyssignaalit ovat usein hyvin hairiintyneet, jolloin h&nen on itse vaikea tunnistaa
niitd tai hanella ei ole kykyé valittaa niistd. Syomista ohjaavat usein sairastuneen tunne-
tilat tai totutut tavat. (Charpentier 2014b.)

3.2 Syomishairididen hoito

Sy6mishéiridissé varhainen tunnistaminen ja hoitoon ohjaus ovat paranemisennusteen
kannalta tarkeité asioita. Hoito voi kuitenkin viivastya syomishairiéiden huonon tunnis-
tamisen vuoksi. (Suokas, Muhonen & Viljanen 2000.) Sydmishairididen tunnistamista
voidaan usein pitdd haasteellisempana kuin muiden mielenterveyshdirididen ja oireet
voivatkin jatkua pitk&dan ennen varsinaisen diagnoosin saamista. Siksi syémiseen liitty-
vistd ongelmista on syyté kysell& aktiivisesti, aina kun véhéankin epailee héirion mahdol-

lisuutta. Raja normaalin ja hairiintyneen syémisen valilla on liukuva. (Suokas 2015.)

Syomishairiot tunnistetaan usein perusterveydenhuollossa, jossa tapahtuu myds somaat-
tinen tutkiminen sekd hoito lievissd syomishairididen muodoissa (Syomishairiot: Kaypa
hoito —suositus 2014). Varsinaisen sairaudentilan arviointiin voidaan kayttda liséksi
psykiatrisia tutkimuksia sekad psykososiaalisen toimintakyvyn arviointia (Lonngvist ym.
2011, 346-347). Tarvittaessa perusterveydenhuollosta tehddén lahete sisatautien tai psy-
kiatrian poliklinikoille. Erikoissairaanhoidon piiriin kuuluvat syomishairiota sairastavat,
joiden tilanne ei korjaannu perusterveydenhuollossa tai joiden tila heikkenee &killisesti.
Erikoissairaanhoidossa voidaan konsultoida moniammatillista tydorynméaéa, joka on pe-
rehtynyt sydmishairididen hoitoon. Suomessa hoitopolut suunnitellaan aina paikallisesti.

Tarkeintd on, ettd hoitopaikasta 16ytyy osaamista nimenomaan syémishdairididen hoi-
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toon liittyen. (Syomishairiot: Kéypa hoito —suositus 2014.) Hoidon laadun turvaamisek-
si my6s luottamuksellisen hoitosuhteen luominen heti alussa on tarke&dd (Kameg ym.
2003).

Syomishairiot pyritddn hoitamaan avohoitona, johon voi sisaltya tarpeen mukaan hoito-
jaksoja péivasairaalassa tai kokovuorokausiosastolla. Tarkeintd hoidossa on potilaan
oma motivaatio ja valmius paranemiseen. Myds perheen ja laheisten mukana oloa pide-
tdan tarkednd. Avohoidossa voidaan kayttda erilaisia hoito- ja psykoedukaatioryhmia
sekd yksilohoitoa. (Sydmishdairiot: Kaypa hoito —suositus 2014.) Syémishairididen avo-
hoidossa tarke&& on tiedollinen ohjaus, terapeuttinen tuki, sydmisen hallinta, ravitse-
muksen korjaaminen, seka fyysisten ja psyykkisten oireiden hallitseminen (Lonngvist
ym. 2011, 346-347). Sydémishairididen hoidossa korostuu moniammatillisuus, osaami-
nen ja yhteistyd. Hoitojen tulee olla sydmishairiodn fokusoituja ja rajattuja. (Syomishai-
riot: Kaypa hoito —suositus 2014.) Kokonaisvaltaisen hoidon tavoitteena on normalisoi-
da paino ja syomiskayttaytyminen, korjata fyysiset vauriot sekd lievittdd psyykkisia
oireita. Tavoitteet hoidossa ovat yksilolliset ja perustuvat oireiden vakavuuteen seka

sairaus- ja hoitohistoriaan. (Keski-Rahkonen, Charpentier, & Viljanen 2010, 60.)

Sy6mishéirididen hoidossa ravitsemustilan korjaaminen on ensimmadinen tavoite, jonka
jalkeen mukaan otetaan psykoterapia. Saannéllinen ja riittdva ruokavalio korjaa sairas-
tuneen painon biologiseen normaalipainoon, jonka hyvédksymistd on usein tyostettava
hoidon edetessd. (Suokas ym. 2000.) Painon ja ruokailutapojen muuttamiseen liittyy
sairastuneella usein paljon ristiriitaisia ajatuksia (Herpertz ym. 2011). Ahmimis- ja ah-
mintahdiriossd korostuu tasmasydmisen harjoittelu, jolloin ruokailu tapahtuu aina sa-
massa paikassa ja siihen keskittyen. Ahmintaa pyritaan tietoisesti vdhentdmaan. Lis&ksi
pyritddn tunnistamaan ahmimista laukaisevat tekijat, jotta niitd voidaan pyrkia vahen-
tdmaan. (Charpentier 2014a.) Fysioterapia osana hoitoa on suositeltavaa, silla sen avulla
voidaan ohjeistaa rentoutumista ja turvallista liikuntaa sek& muokata sairastuneen kasi-

tyksid ja kokemuksia omasta kehostaan (Syomishairiot: Kéypé hoito —suositus 2014).

Suomessa toimivat syomishéirioklinikat ovat pyrkineet keventdméaan hoitoaan ja véhen-
tdmaan vuodeosastojaksoja. T&td varten hoitotiimit ovat jalkautuneet potilaan kotiin
avohoidossa. Usein téllainen arkeen sijoittuva hoitomuoto on sairastuneelle hyvé vaih-
toehto. Hoidon intensiivisyys tulee arvioida aina potilaskohtaisesti ja tilanteen mukaan,

joskus osastohoito on vélttdméton vaihtoehto. Tavoitteena uudessa, sairastuneen kotona
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tapahtuvassa hoitomallissa, on voimavarojen palauttaminen sek& mahdollinen laheisten

aktivoiminen mukaan hoitoon. (Jarvi & Jyrinki 2014.)

Syomishairiosté toipuessa paino korjaantuu yleensa nopeammin kuin sairastuneen suh-
de ruokaan tai omaan vartaloon, jotka voivat jadda varautuneiksi jopa pysyvasti (Keski-
Rahkonen 2010). Toipuminen syomishdiriosta voikin olla useiden vuosien prosessi,
jossa painon normalisoitumista ja oireiden poistumista seuraa varsinainen mielen toi-
puminen. Tahén tyohon tulee sairastuneelle antaa aikaa. (Syomishairidliitto-SYLI ry
n.d.a.)

Syomishairididen hoidossa seuranta somaattisen ja psyykkisen hyvinvoinnin osalta sek&
yhteydenpito potilaaseen on tarkedd myos aktiivisen hoitovaiheen jalkeen. Sairauden
mahdollisesti uusiutuessa tulee sairastunut ohjata takaisin aktiivisen hoidon piiriin.
Syomishairidistd parantuminen voi tapahtua pitkdnkin sairastamisen jélkeen, minka
vuoksi sairastuneen motivaatiota elamanmuutokseen tulee seurata niin sanotuissa kroo-

nisissakin tapauksissa. (Suokas ym. 2000.)

3.3 Kokemusasiantuntijuus

Kokemusasiantuntija on kokemusasiantuntijakoulutuksen kaynyt henkil®, jolla on oma-
kohtaista kokemusta jostakin mielenterveys- tai paihdeongelmasta. Kokemus on voinut
karttua oman sairastamisen, kuntoutumisen tai palveluiden kayttamisen myo6ta, myods
sairastaneen laheinen voi toimia kokemusasiantuntijana. Kokemusasiantuntijalla on
tieto siitd, mik& hanta tai hanen laheistddn on auttanut ja mitka tekijat ovat vaikuttaneet
parantumiseen. Lisdksi henkil6ltd vaaditaan halua auttaa muita sekd kehittaa palveluita
oman kokemuksensa perusteella. (Falk, Kurki, Rissanen, Kankaanpaa & Sinkkonen.
2013, 14.)

Kokemusasiantuntijana toimiminen mahdollistaa omien eldmé&nkokemusten j&sentami-
sen ja tulkinnan uudelleen, uudesta nakokulmasta. Kokemusten arvostus, toiminnan
merkityksellisyys, osallisuus ja vaikeiden kokemusten hyddyntdminen tukevat henkilon
omaa kuntoutumista. (Falk ym. 2013, 19.) Toiminta tukee henkilon tyokykyé sek& aut-
taa arvioimaan, I0ytdmaén ja vahvistamaan omia voimavaroja. Liséksi se antaa sisaltoa

ja merkitystd kuntoutujan arkeen. (Partanen ym. 2015, 239-242.) Kokemusasiantunti-
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juudessa voidaan néhda yksittaisten kokemusten kasvaminen ja muuttuminen yhteiseksi
sosiaaliseksi tietoisuudeksi, joka samalla lisad kuntoutujien keskindista toivoa (Rissanen
2015, 128). Kokemusasiantuntijatoiminnalla on merkitysta niin yksilotasolla kuin koko

sosiaali- ja terveydenhuoltojarjestelman kannalta (Hietala & Rissanen 2015, 14).

3.3.1 Kokemusasiantuntijuuden historia

Kokemusasiantuntijayhteistyd mielenterveyspalveluiden kehittdmisessa ja toteuttami-
sessa on ollut kasvussa viimeisten vuosikymmenien aikana, erityisesti kuntamallisten
terveyspalveluiden omaavissa maissa (Thornicroft & Tansella 2005). Aikaisemmat kay-
tanteet, joissa klinikoiden mielipiteet ja asenteet madrittelivét hoitotavat, ovat tana aika-
na alkaneet hajota. Tahdn muutokseen ovat vaikuttaneet muun muassa kuluttajansuojan
kasvaminen, potilaan oman asiantuntijuuden ymmartdminen seka yleiset kasitykset te-
rapeuttisesta hoitosuhteesta. Monissa maissa kuluttajuus yhdistyi hoitopolitiikkaan 80-
luvulla osana markkinataloutta, joka korosti yksilon vapautta ja tyytyvaisyytta terveys-
palveluiden kéytossd. Terveyspalveluiden kéyttdjien osallistuttaminen mielenterveys-
hoidon suunnitteluun ja paatdsten tekoon onkin yksi keskeisistd perusteista nykyaikai-
sessa mielenterveyshoidossa. (Bee ym. 2015.)

Suomessa kokemusasiantuntijuus ndhdaan 2000-luvulla kehittyneena toimintamuotona,
joka perustuu kansalais- ja jarjestétoiminnan pohjalta syntyneisiin kokemuksiin erilai-
sista ongelmista ja niista selviytymisestd (Partanen ym. 2015, 239). Juuret kokemusasi-
antuntijatoimintaan 16ytyvatkin potilasjérjestdistd, vapaaehtoistyostd, tukihenkil6toi-
minnasta sekd vertaistuesta. Kokemusasiantuntijuuden ja vertaistoiminnan erottavat
toisistaan toiminnan luonne seka saadut vastikkeet. Vertaistuki on taysin vapaaehtoista,
kun taas kokemusasiantuntijuudesta voidaan maksaa palkkaa tai palkkiota. Myos yksi-
I6n asema poikkeaa vertais- ja kokemusasiantuntijatoiminnassa. Vertainen toimii mui-
den kuntoutujien parissa, kun taas kokemusasiantuntija toimii usein tyontekijoiden seka
sosiaali- ja terveydenhuoltojarjestelman kanssa. (Falk ym. 2013, 14.) Kokemusasiantun-
tijatoimintaa on viime vuosina alettu voimakkaasti kehittdd myos julkisissa sosiaali- ja

terveyspalveluissa (Hietala & Rissanen 2015, 7).
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3.3.2 Kokemusasiantuntijan tehtavat ja vastuu

Kokemusasiantuntijana toimiminen voi olla haastavaa ja vaativaa, mutta samalla se on
my0s hyvin voimaannuttavaa (Rissanen 2015, 123). Kokemusasiantuntijana toimiminen
seka kehittamistyo edellyttavat riittavan pitkalle edennyttd kuntoutumista. Liséksi tarvi-
taan kykya reflektoida omia kokemuksia sek& valmiutta yhteistyon tekemiseen ammatti-
laisten kanssa. (Hietala & Rissanen 2015, 12-14.) My6s kokemusasiantuntijan henkil6-
kohtaiset ominaisuudet, kyvyt, taidot ja valmiudet vaikuttavat kokemusasiantuntijana
toimimiseen. Ne voivat myos tuoda omat haasteensa tyotehtavien I6ytdmiseen ja yksi-

I61liseen yhteensovittamiseen. (Falk ym. 2013,18.)

Kokemusasiantuntijat toimivat monenlaisissa rooleissa ja ympéristoissd. He toimivat
muun muassa julkisella ja kolmannella sektorilla, oppilaitoksissa, vertaiskentalla seka
ammattiauttajien ja paattajien kanssa. (Hietala & Rissanen 2015, 29.) Kokemusasian-
tuntijan tehtaviin voi kuulua muun muassa toiminta kouluttajana, tiedottajana, kehittdja-
na tai arvioijana. Kokemusasiantuntija voi toimia palveluissa ja asiakastytssa ammatti-
laisen rinnalla, tyOparina tai itsendisesti. Lisaksi heitd nakyy mukana ammattilaisten
tyoryhmissa seké palveluiden arvioinnissa ja kehittdmisessa. (Hietala & Rissanen 2015,
19-20.) Kayttjat voivat olla mukana asettamassa tutkimuksia tarkeysjarjestykseen. He
voivat vaikuttaa henkilostovalintoihin, jarjestad mielenterveyspalveluita sekd opettaa
opiskelijoita ja henkilokuntaa. Kéyttdjat voivat myos olla mukana suunnittelemassa ja
uudistamassa terveyspalveluiden strategioita. (Tait & Lester 2005.) Kokemusasiantunti-
joita on mukana myos palveluiden kéayttéonotossa, arvioinnissa ja jarjestdmisessa seké
tutkimuspalveluissa. Lisaksi he voivat olla mukana asumispalveluissa, paivapalveluissa

sekd vuodeosastolla. (Omeni, Barnes, MacDonald, Crawford & Rose 2014.)

Vastuu kokemusasiantuntijan jaksamisesta on osittain hanelld itselldan ja hénen olete-
taan itse havainnoivan toimintakykynsa ja kuntonsa vaihtelua. Oma hyvinvointi on aina
etusijalla ja voinnin heikentyessa siitd tulee heti kertoa yhteistyékumppanille, jonka
vastuulla on etsid tehtdvaan korvaava tekija. Voinnin kohennuttua kokemusasiantuntijaa
tulee tukea ja kannustaa toimintaan takaisin palaamisessa. (Hietala & Rissanen 2015,
51.) Kokemusasiantuntijan kuntoutumista ja tyokykya kohentavat usein mahdollisuus
osallistua taydennyskoulutuksiin, toimintakykya yll&pitdvaan virkistaytymiseen sek&
yhteydenpito toisiin kokemusasiantuntijoihin. Jaksamista tukee liséksi kokemusasian-

tuntijalle tarjottu riittdva perehdytys, ohjaus ja tuki tydssd seka tehtévissa. (Hietala &
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Rissanen 2015, 49.) Hyvarisen (2009) mukaan kokemusasiantuntijatoimintaan mukaan
lahtemistd helpottavina tekijoind onkin pidetty muun muassa tietoa siitd, ettd osallistu-
misen mé&aréan voi itse vaikuttaa. Koulutukseen hakijoille tulisi myds antaa mahdolli-
simman todenmukainen kuvaus kokemusasiantuntijana toimimisesta ja sen nykytilasta.
Toiminnasta puuttuvan systemaattisuuden vuoksi sen tyollistavyys on vield epavarmaa.
(Rissanen, Sinkkonen, Sohlman & Kurki 2015, 10.)

Salassapitovelvollisuus koskee palveluissa, asiakastydssa ja kehittamishankkeissa toi-
mivia kokemusasiantuntijoita. Toisaalta myds kokemusasiantuntijan oma tietosuoja ja
yksityisyyden huomioiminen ovat tarkeité asioita toiminnassa, mink& vuoksi henkil6- ja
yhteystietojen vélittdmisen tulee olla tarkoin harkittua. (Hietala & Rissanen 2015, 50-
51.) Kokemusasiantuntijan on osaltaan huolehdittava tehtaviin liittyvista oikeuksista,
vastuista ja velvollisuuksista. Lisaksi yleisesti on huolehdittava kokemusasiantuntijan
turvallisuudesta, vakuutusturvasta, jaksamisesta, osaamisen tuesta sek& tietosuojakysy-
myksistd. (Hietala & Rissanen 2015, 47.)

3.3.3 Kokemusasiantuntijakoulutus

Kokemusasiantuntijatoiminta perustuu yksilon kokemuksiin. Aina ne eivat kuitenkaan
yksinaan ole riittavid, vaan erilaisiin tehtéviin vaaditaan paremmat valmiudet. Koke-
musasiantuntijatoiminnassa tarvittavat valmiudet ja tietdmys vaihtelevat sen mukaan
millaisessa asetelmassa ja kentéssa tehtavid suoritetaan. Tarkoituksenmukainen koulu-
tus, valmennus ja tuki ovat tarkeitéd asioita henkilén valmiuksien, jaksamisen ja omaan
rooliin kasvamisen kannalta. (Hietala & Rissanen 2015, 29.) Koulutus ei kuitenkaan
aina ole edellytys kokemusasiantuntijana toimimiselle ja toiminnan levidmiselle. Tér-
keintd on kokemuksellisuus ja henkilén oma motivaatio kokemusasiantuntijana toimi-
miseen. (Partanen ym. 2015, 248.) Kokemusasiantuntijaksi haluavilla on usein vahva
halu kertoa omista kokemuksistaan. He haluavat hyodyntda omaa eldméankokemustaan
seké vaikuttaa asenteisiin ja olosuhteisiin. Lisaksi heilld on kaipuu koulutuksen saami-
seen sekd itsensé kehittdmiseen. (Jankko 2008, 113.) Mielenterveys- ja péihdepalvelui-
den asiakkuus ja kokemusasiantuntijuus eivat myoskaan ole vastakkaisia toisiaan pois
sulkevia asioita. Yksilon tilanne huomioiden hoitosuhteen voi olla hyvakin jatkua kou-

lutuksen rinnalla. (Rissanen ym. 2015, 8.)
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Kokemusasiantuntijoiden kouluttaminen perustuu ajatukseen, ettd omakohtaisten koke-
musten rinnalle henkild tarvitsee erilaista tietoa, taitoja ja valmiuksia, jotta han kykenee
toimimaan erilaisissa tehtavissa. Koulutus antaa teoriatietoa kokemustiedon rinnalle,
mika nahdaan tarkedna asiana vaativassa kokemusasiantuntijan tyéssd. Koulutus voi
muun muassa tarjota valmiuksia kokemusasiantuntijana toimimiseen seké yhteistyohon
ammattilaisten kanssa. Koulutus lis&a siihen osallistuvien osallisuutta seka tukee ja vah-
vistaa kuntoutumisprosessia. Yksi koulutuksen tavoitteista on myos auttaa vahentamaén
mielenterveys- ja paihdeongelmiin liittyvid negatiivisia asenteita ja leimaantumista.
(Partanen ym. 2015, 245-246.)

Kokemusasiantuntijakoulutuksia toteutetaan hyvin vaihtelevilla malleilla ja niiden kesto
vaihtelee muutamista péivista useisiin kuukausiin. Koulutuksiin voi sisaltya lahiopetus-
ta, monimuoto-opiskelua, ryhmatapaamisia, luentoja, etatehtavia seka verkko-opiskelua.
Luonteeltaan koulutus on usein vuorovaikutteista ja keskustelevaa. Kouluttajina on
usein eri alojen asiantuntijoita. (Hietala & Rissanen 2015, 31.) Koulutuksen voi ohjata
mya0s tasavertainen ja aitoa yhteistyota toteuttava tyopari, joka koostuu kokemusasian-
tuntijasta ja ammattilaisesta (Rissanen ym. 2015, 9). Omat haasteensa koulutukseen tuo
osallistujien jaksaminen, joka voidaan arvioida koulutuksen jérjestajan kriteereilla seka
osallistujan omalla arviolla (Hietala & Rissanen 2015, 29-30).

Koulutuksen yksi tarkeimmista tavoitteista on oman eldmaétarinan tydstaminen, silla se
on usein kokemusasiantuntijan tarkein tyokalu. Tarinan tydstdminen toimii samalla
apuna menneiden asioiden kasittelyssa ja se usein auttaa niista etddntymisessé. (Hietala
& Rissanen 2015, 30-31.) Tarinat lisadvat myos yhteista kieltd, ymmarrysta ja tietoa
sekd tuovat esille inhimillisyyttd. Ne nostavat esille konkreettisia asioita, joilla on vai-
kutusta jaksamiseen ja selviamiseen. (Rissanen ym. 2015, 20.) Selviytymistarinat seké
sairastaneen kokemuksista kuuleminen konkretisoivat ongelmien olemassaoloa ja niista
selviytymisté. Tarinat antavat uutta tietoa ja ndkemysté julkisen sektorin paihde- ja mie-

lenterveystoimintaan. (Ropponen 2011.)

3.3.4 Kokemusasiantuntijuus sosiaali- ja terveydenhuollossa

Kokemusasiantuntijuus ja sen toimintamallit ovat siirtyneet mukaan julkisiin palvelui-

hin ja palvelemaan niiden kehittdmistarpeita. Eri sairausryhmia edustavia kokemuskou-
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luttajia pidetddn ensimmaisind jarjestokentan ulkopuolella esiintyneiné toimijoina, joita
oli mukana ammatillisessa koulutuksessa sosiaali- ja terveydenhuoltoalalla. 2000-
luvulla toiminta on laajentunut psykiatrisen hoidon kehittdmiseen niin sairaanhoitopii-
reihin kuin kuntien sosiaali- ja terveyspalveluihin. (Hietala & Rissanen 2015, 13.) Ris-
sasen (2015) mukaan kokemusasiantuntijatoiminta voikin olla yksi vastaus sosiaali- ja

terveydenhuollon ongelmiin ja haasteisiin.

Sosiaali ja terveysministerion Mieli 2009 -tyéryhma esitti vuonna 2009 ehdotuksen ko-
kemusasiantuntijoiden ja vertaistoimijoiden mukaan ottamisesta mielenterveys- ja péih-
dety6n suunnitteluun, toteuttamiseen ja arviointiin. Ehdotus oli yksi asiakkaan aseman
vahvistamiseen taht&avista ehdotuksista, joka suunnattiin THL:lle, kunnille, kuntayhty-
mille ja jarjestoille. Ehdotuksen perusteltiin lisddvéan asiakkaiden tarpeiden huomioon
ottamista palvelujarjestelmassd. Kokemusasiantuntijoita tulisi kayttaa esimerkiksi kun-
toutustyoryhmissa, palveluiden arvioinnissa ja kuntien strategiaty®ssa. Lisdksi he voisi-
vat toimia asiantuntijoina hoitoyksikoiden hallinnollisten toimielinten parissa. Koke-
musasiantuntijoista arvioidaan olevan hy6étyd muun muassa tahdosta riippumattoman
hoidon ja pakkotoimien vahentdmiseen pyrkivassa tyossa. Jarjestdjen ja kuntien tulisi
yhdessé kehittdd kokemusasiantuntijatoimintaa sek& sen palkkiojérjestelmad. (Mieli
2009-tyéryhma 2009, 20.)

Sosiaali- ja terveydenhuollossa kokemusasiantuntijuuden avulla pyritadn kehittaméaan
jarjestelmad seké lisddmaan asiakaslahtdisyyttd. Tavoitteena on kokemusasiantuntijoi-
den osallistuminen asiakastyon toteuttamiseen, suunnitteluun ja arviointiin. Samalla
luodaan palvelun kayttéjille mahdollisuus osallistua kokemusasiantuntijatoimintaan.
(Falk ym. 2013, 17.) Ammatillista koulutusta edellyttdvassa tyossad kokemusasiantunti-
jat toimivat ammattilaisten rinnalla sek& yhteistydssa ammattilaisten kanssa. He eivét
voi hoitaa ammattilaisten tyonkuvaan ja vastuualueelle kuuluvia tehtévié, mutta he voi-
vat omassa roolissaan tadydent&a niitd. Kokemusasiantuntija tuo kokemusperaisté tietoa
ja ymmarrystd ammattiosaamisen ja asiantuntijatiedon rinnalle sek& muistuttaa keité
varten palvelut ovat olemassa. Tamén myo6ta asiantuntijoiden tydskentelytavat voivat
muokkautua tarkoituksenmukaisemmiksi. (Hietala & Rissanen 2015, 19.) Ammattilai-
nen voi liséksi saada ruohonjuuritasolta tietoa ja palautetta tyostaan, joka haastaa hanet
arvioimaan omia toimintatapoja sek& auttamismenetelmid (Partanen ym. 2015, 239).
Rissasen (2015) mukaan kokemusasiantuntijuudella voidaan pyrkid muuttamaan erilai-

sia ty0- ja toimintatapoja.
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Kokemusasiantuntijoilta kuullut tarinat antavat ammattiauttajille kokemusperdista tietoa
sairastamisesta, kuntoutumisesta seka kuntoutujien arjesta. Tama voi tukea ymmarrysta
kuntoutujien odotuksista ja tarpeista asiakassuhteissa, palveluiden sisallostd, vuorovai-
kutuksesta seka koko jarjestelmén toimivuudesta. (Partanen ym. 2015, 239-240.) Kun-
toutumistarinoiden kuuleminen antaa myds toivoa ammattilaisen omaan tyohon (Falk
ym. 2013, 19). Ropposen (2011) mukaan ammattilaiset eivat aina ymmarrd, miten eri
lailla palveluiden kayttdjé voi asiat nahda. Thornicroftin & Tansellan (2005) artikkelissa
ilmenee, ettd kokemusasiantuntijoiden tekemét arviot hoidon laadusta ja siitd, miten

hyvin se vastaa potilaan tarpeita poikkeaa hoitohenkil6kunnan tekemisté arvioista.

Kokemusasiantuntijan ja ammattilaisen tekemd yhteistyd voi muuttaa ammattilaisen
ty6tapoja, vaikka se vaatiikin aikaa ja opettelua (Hietala & Rissanen 2015, 17). Roolit
yhteistydssa ammattilaisen ja kokemusasiantuntijan valilla ovat kuitenkin vield epasel-
vat ja madrittelemattomat. Liséksi hyvien kaytantdjen juurruttaminen ja kokemusasian-
tuntijoiden tukeminen ovat vield hakusessa toiminnan vakiintumattomuuden vuoksi.
(Partanen ym. 2015, 243.) Ammatillisuuden ja kokemusasiantuntemuksen valiset rajat
ja suhteet tulisikin muokata aina tapauskohtaisesti, kehittdmistavoitteiden, organisaation
ja yhteistyohon osallistujien perusteella. (Hietala & Rissanen 2015, 19.) Kokonaisuu-
dessaan ammattilaisten ja kokemusasiantuntijoiden yhteistyon edistamisté tulisi tukea
ohjausryhmatydskentelylla ja johdon sitoutumisella, talla lisatadn myos kokemusasian-

tutijatoiminnan aitoa integroitumista palvelujarjestelméaén. (Partanen ym. 2015, 251.)

3.3.5 Kokemusasiantuntijuus Syomishairioliitto-SYLI ry:ssa

Syomishairioliitto-SYLI ry tarjoaa kokemusasiantuntijatoimintaa muun muassa koke-
muspuheiden muodossa. Liséksi tukitoimintoina on tarjolla puhelinpéivystysta seka
vertaispaivystysta keskustelupalstalla. Kohderyhmané kokemuspuheille ovat muun mu-
assa ammattilaiset, opiskelijat, syomishairioon sairastuneet seké heidan laheisensé. Ko-
kemuspuhujien lisaksi kokemusasiantuntijoita on SYLI ry:n kautta ollut mukana osallis-
tumassa erilaisiin tyéryhmiin, kuten hoitoketjun kuvaustyoryhmaan. Tall& hetkelld ko-
kemuspuheille ei ole mitdan systemaattista markkinointikeinoa, vaan puheita tarjotaan
kysynnan kautta. Kokemuspuheisiin paésee tutustumaan muun muassa SYLI ry:n jarjes-

tdmissa tilaisuuksissa. (Narékka 2016.)
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Kokemuspuheiden pitdjalta vaaditaan omaa kiinnostusta tehtdvaén seka riittdvan hyvaa
vointia, oma jaksaminen ja tasapaino taytyy olla saavutettuna ennen toimintaan mukaan
lahtemistad. Lisdksi kokemuspuhujalla taytyy olla riittavat valmiudet ja jaksaminen sel-
vitd odottamattomista ja yllattavista tilanteissa seka kyky purkaa asioita yhdessa SYLI
ry:n tyontekijan kanssa. Kokemuspuheenvuoron pitéjéalla on yleensé halu vaikuttaa asi-
oihin, kuten hoidon kehittdmiseen. Puheenvuoro antaa pitajalleen merkityksellisyyden
kokemuksen ja on siten voimaannuttava kokemus. Omat voimavarat taytyy kuitenkin
tunnistaa, jotta uskaltaa ja pystyy osallistumaan tilaisuuksiin. Talla hetkella liitolla ei
ole tarjota varsinaista koulutusta kokemuspuheiden pitdjille, vaan tehtavaan valittu saa
henkilokohtaisen perehdytyksen tyontekijéalta. Liitto jarjestdad kuitenkin koulutusta kes-
kustelupalsta- ja puhelinneuvontatyéhon osallistuville. (Nardkké 2016.)

Tampereen SYLI-keskuksen kokemusasiantuntijatehtdvat kulkevat aina tydntekijén
kautta. Kokemuspuheesta kiinnostunut taho ottaa ensin yhteyttad tyontekijaén ja kun
tehtdvan vaatimukset, kohderyhma sekd ajankohta ovat selvilld, voi hédn miettid kenelle
tehtdvaa tarjotaan. Tehtévasta voi aina Kieltaytyd, jos oma elaméntilanne ei ole siihen
sopiva. Kokemuspuheeseen valmistautuminen tapahtuu yhdessa tyodntekijan kanssa,
jolloin my®6s tilaisuuden luonne ja kuulijakunta selkiytyvét kokemusasiantuntijalle. Ti-
laisuuden jalkeen puheen pitadnyt henkilo tapaa SYLI ry:n tyontekijan, jolloin hanen on
mahdollista purkaa tilannetta ja sen herattdmié tunteita yhdessa luotettavan henkilon
kanssa. (Narakka 2016.)

Néarakka pitdd kokemustietoa syomishéirididen hoidossa erityisen tdrkeéna asiana sai-
rauteen liittyvien erityispiirteiden vuoksi. Usein hoitohenkil6kunta ja sairastunut katso-
vat sairautta ikdan kuin eri puolilta, esimerkiksi silloin kun sairastunut itse kielt&4 sai-
rautensa vahvasti. Monet sairastuneet kokevatkin suurta vastakkainasettelua hoitohenki-
I6kunnan kanssa. Syomishairididen hoidossa tarke&né seikkana voidaan pitéa arvosta-
vaa kohtaamista sekd ymmarrysté ja sen osoittamista. Kokemustietoa voidaan hyddyn-
t&4 erityisesti sairastuneen kohtaamisessa sekd yleensd ammattilaisten tietdmyksen li-

séamisessa. (Narakka 2016.)
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

4.1 Laadullinen menetelma

Laadullisessa tutkimuksessa todellisuutta tarkastellaan ilman aineistonkeruuta ja ana-
lyysia tarkasti ohjaavaa teoreettista lahtokohtaa. Paattely laadullisessa tutkimuksessa on
aineistolahtoistd, jolloin yksittaisista tapahtumista tehdadn havaintoja, jotka yhdistetdan
laajemmaksi kokonaisuudeksi. Tutkimuksella tavoitellaan osallistujien nakdkulman
ymmartamista eli tarkastellaan todellisuutta ja tutkittavaa ilmiota tutkimukseen osallis-
tuvien nékokulmasta. Todellisuus voidaan jakaa subjektiiviseen, sosiaaliseen ja kulttuu-
riseen nékokulmaan. Laadullisessa menetelméssa tutkittavan ilmion laatu korostuu sen
maaran sijasta. (Kylma & Juvakka 2007, 22-24.)

Tutkimus ohjautuu usein mitd-, miksi- ja miten-kysymysten avulla, jotka tukevat osal-
listujien nédkokulman selvittamistd ilmidsta. Tutkimustehtdvat voivat tarkentua tutki-
muksen edetessd, silla alussa ne ovat usein hyvin laajoja. Tutkimukseen osallistujat va-
likoidaan siten, ettd heiltd 10ytyy kokemusta tutkittavasta ilmiostd. Laadullisessa tutki-
muksessa osallistujia on yleensd vahan, mutta saatu aineisto voi olla laaja. (Kylma &
Juvakka 2007, 26-27.) Opinnaytetydéhon osallistuneilla ammattilaisilla oli kokemusta
tarkasteltavasta ilmiostd, silla he tyoskentelivat sydmishairioita sairastavien tai heidén
laheistensd kanssa. Lisdksi haastateltavilla oli kokemusta Syomishairioliitto-SYLI ry:n
tapahtumista, joissa oli ollut kokemusasiantuntija mukana. Opinnéytetyohon haastatel-
tiin yhteensa viittd osallistujaa. Haastattelut toteutettiin yksilohaastatteluina, ja niiden

kesto oli keskimaarin 40 minuuttia.

Laadullisen tutkimuksen aineisto kerdatd&n avoimin menetelmin ja siind korostuu lahei-
nen kontakti osallistujiin. Tutkimuksen tekijalla ndhdaan aktiivinen rooli ja laadullisessa
tutkimuksessa korostuukin vuorovaikutus. Laadullista tutkimusta kaytetaan silloin, kun
tutkittavasta ilmitstd on védhan tai ei lainkaan tutkimustietoa. Saadussa aineistossa ko-
rostuu sen kontekstuaalisuus, eli sidonnaisuus osallistujien eldmantilanteisiin, aikaan ja
paikkaan. (Kylma & Juvakka 2007, 27-30.) Kokemusasiantuntijuus on vield melko va-
han tutkittu aihe, mink& vuoksi opinnédytetyon menetelmaksi oli luontevaa valita laadul-

linen menetelma.
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4.2 Aineiston keruu

Laadullisen tutkimuksen yleisimmat aineistonkeruumenetelmaét ovat haastattelu, kysely,
havainnointi seka erilaisiin dokumentteihin perustuva tieto. Kéytettdva menetelma vali-
taan tutkittavan ongelman ja resurssien mukaan. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 71.) Haastat-
telu sopii tilanteisiin, joissa alue on entuudestaan tuntematon tai véhan kartoitettu, jol-
loin vastausten suuntaa on vaikea tietad etuk&teen. Haastattelussa vastauksia voidaan
selventaa ja saatavia tietoja syventéa lisakysymysten avulla. (Hirsjarvi & Hurme 2001,
34-35.) Haastattelun etu on myos se, etta siihen voidaan valita mukaan henkil6t, joilla
on tietoa tutkittavasta aiheesta (Tuomi & Sarajarvi 2013, 74). Haastattelun haittoina
voidaan pitdd muun muassa sen kustannuksia ja siihen kuluvaa aikaa. Liséksi haastatte-
lijan rooliin olisi hyvé kouluttautua, silla siind toimiminen vaatii taitoa ja kokemusta.
(Hirsjarvi & Hurme 2001, 34-35.)

Teemahaastattelua johdattelevat sen keskeiset teemat, eivatka etukateen mietityt yksi-
tyiskohtaiset kysymykset. Teemat ovat kaikille haastateltaville samat, mutta niiden jér-
jestys voi vaihdella. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 47-48.) Teemahaastattelulla pyritaan
saamaan tutkittavasta asiasta mahdollisimman paljon tietoa. Teemat tai tutkimuksen
aihe onkin hyvé kertoa haastateltaville etukéteen, esimerkiksi samalla kun haastattelui-

den ajankohdat sovitaan. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 73.)

Opinnaytetyon aineistonkeruumenetelmaksi valikoitui teemahaastattelu. Teemat (liite 2)
muodostettiin vastaamaan opinndytetyon tehtavid. Haastattelut toteutettiin kevaan 2016
aikana ja yhteensé haastateltavina oli viisi henkil6d. Haastateltavien valintakriteereiksi
asetettiin tyoskentely syomishairiota sairastavien tai heidén l&heistensa parissa seka
osallistuminen Syomishairidliitto-SYLI ry:n tilaisuuteen, jossa on ollut kokemusasian-
tuntija paikalla. Tydelamayhteys oli mukana haastateltavien rekrytoinnissa, muun mu-
assa kertomalla heille opinndytetyosta ja siihen osallistumisen mahdollisuudesta omissa
tilaisuuksissaan. Opinndytetyon tekijat saivat haastateltavien yhteystiedot tydelamayh-
teydeltd, jonka jalkeen heihin oltiin henkilokohtaisesti yhteydessé sdhkopostitse. Sah-
kopostiviestit lahetettiin jokaiselle osallistujalle erikseen, jolloin turvattiin nimettémyy-

den séilyminen myos osallistujien kesken.

Haastatteluiden ajankohdat sovittiin sahkopostitse osallistujien kanssa, samalla heille

toimitettiin tiedote ja tietoinen suostumus -lomakkeet (liite 1) etukéteen luettaviksi.
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Haastattelut toteutuivat haastateltavien tyopaikoilla rauhallisessa ymparistossa, lasna
tilanteissa olivat haastateltava ja haastattelijat. Etukateen haastatteluihin oltiin sovittu
varattavaksi aikaa noin tunnin verran. Haastattelut etenivat etukateen valittujen teemo-
jen mukaisesti. Tarkentavat kysymykset muotoiltiin haastattelutilanteissa, ja niiden jar-
jestys ja muoto vaihtelivat tilanteen mukaan. Kaikki haastattelut nauhoitettiin myo6-

hemmin tapahtunutta auki kirjoitusta varten.

4.3 Aineiston analyysi

Tutkimuksen aineisto kuvaa tutkittavaa ilmiot4 ja analyysin tarkoitus on luoda sanalli-
nen ja selked kuvaus tasta ilmiostd. Aineisto jarjestetaan selkedén ja tiiviiseen muotoon
siten, etta sen sisaltdma informaatio sailyy. Laadullinen analyysi lisaa néin ollen infor-
maatioarvoa selkeyttdmélld ja yhtendistaméalld hajanaista aineistoa. Kasittely perustuu
loogiseen pééattelyyn ja tulkintaan, joita tehddan koko tutkimusprosessin ajan. (Tuomi &
Sarajarvi 2013, 108.)

Aineistoléhtoinen siséllonanalyysi eli induktiivinen analyysi jakautuu kolmeen vaihee-
seen, joita ovat aineiston pelkistdminen, aineiston ryhmittely ja teoreettisten kasitteiden
luominen, eli abstrahointi (Tuomi & Sarajarvi 2013, 108). Laadullisessa sisallonanalyy-
sissa sisaltoa kuvaavat luokat ohjautuvat aineistosta késin. Analyysissa aineistosta etsi-
tdén vastauksia tutkimuksen tarkoitukseen ja tehtaviin, jotka siten ohjaavat induktiivista
paattelyd. Analyysin alussa aineisto puretaan osiin, jotka myohemmin yhdistetéan sisal-
I6llisten samankaltaisuuksien mukaisesti. Seuraavaksi aineisto tiivistetddn kokonaisuu-
deksi, joka vastaa tyon tarkoitukseen ja tehtdviin. Analyysilla on tarkoitus kuvata tutkit-

tava ilmid tiivistetyssd muodossa. (Kylma & Juvakka 2007, 112-113.)

Aineistoa tutkitaan mahdollisimman avoimesti samalla selvittden, mité se kertoo tutkit-
tavasta ilmiosta. Aineistosta etsitddn tutkittavaa ilmioté kuvaavia tekstin osia, joita kut-
sutaan merkitysyksikoiksi eli alkuperdisilmauksiksi. (Kylma & Juvakka 2007, 116-119.)
Alkuperéisilmaus voi olla niin yksittdinen sana, lause kuin ajatuskokonaisuus (Tuomi &
Sarajdrvi 2013, 110). Aineistosta l0ydetyt alkuperaisilmaukset ovat pohja pelkistamisel-
le, jossa merkitykselliset ilmaukset tiivistetddn sailyttden niiden olennaisen sisélto. Pel-
Kistetyista ilmauksista etsitaan sisallollisesti samankaltaiset ilmaukset, jotka yhdistetdan

luokiksi. Nama luokat nimetaén siten, ettd nimi kattaa kaikki luokkaan jaotellut pelkis-
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tykset. Syntyneet luokat voidaan yhdistell& edelleen ylaluokiksi samoin periaattein kuin
ensimmadinen luokitteluvaihe tehtiin. Aineiston abstrahointia on mukana jo pelkistdmis-
ja ryhmittelyvaiheissa, se limittyykin analyysin kaikkiin vaiheisiin. Abstrahoinnissa
tulee olla huolellinen siing, ettei lilan voimakkaasti ja nopeasti nosta aineiston abstrak-
tiotasoa. (Kylméa & Juvakka 2007, 116-119.)

Taman opinndytetydn aineiston muodostivat viisi teemahaastattelua, jotka opinndyte-
tyon tekija litteroi ja analysoi. Ensimmaisessa vaiheessa nauhoitetut haastattelut litteroi-
tiin, eli kirjoitettiin auki sana sanalta, tdmé vaihe tehtiin mahdollisimman pian haastatte-
luiden toteutumisen jalkeen. Varsinaisen analyysin alussa auki Kirjoitetut haastattelut
luettiin huolella 1api muutamaan kertaan, jotta niista muodostui tekijalle hyva yleiskuva.
Taman jalkeen aineistosta lahdettiin etsimaan opinnéytetyon tehtaviin vastaavia alkupe-
raisilmauksia, jotka merkittiin tekstiin eri varilla korostaen. Aineistot luettiin jélleen
muutamaan kertaan lapi, jotta varmistuttiin kaikkien opinndytetyon tehtévia vastaavien

lainauksien mukana olosta jatkokasittelya varten.

Seuraavassa vaiheessa alkuperéisilmaukset siirrettiin sellaisenaan toiseen tiedostoon
niiden pelkistamistd varten. Alkuperaisilmaukset ja niistd muodostetut pelkistykset luet-
tiin huolella lapi, jotta varmistuttiin niiden laadusta ja tarvittaessa pelkistyksia muokat-

tiin uudelleen alkuperéisilmausta tarkemmin kuvaaviksi (taulukko 1).

TAULUKKO 1. Esimerkki alkuperdisilmauksen pelkistyksesta.

ALKUPERAISILMAUS PELKISTYS

’joskushan ne on hyvinkin tarkkojakin, et | kokemuspuheet voivat olla hyvin tarkkoja
se lahti siitd, muistaa sen, ettd siitd se aja- | kuvauksia sairastamisesta

tus sitten jotenkin niinku l&hti ja mité sit-
ten tapahtuikaan ja miten pitka tie se on
ollut”

Seuraavassa vaiheessa valmiit pelkistykset siirrettiin uuteen tiedostoon, jossa ne ryhmi-
teltiin niiden eroavaisuuksien ja samankaltaisuuksien mukaisesti. Samankaltaiset pelkis-
tykset muodostivat alaluokan, joka nimettiin kuvaamaan kaikkia siihen kuuluvia pelkis-
tyksié (taulukko 2).
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TAULUKKO 2. Esimerkki alaluokkien muodostamisesta analyysissa.

PELKISTYS ALALUOKKA

hyvin mietitty kokemus-
puhe antaa ammattilai-
selle paljon

Kokemuspuhe

tyohon

kokemuspuhe antaa us-
koa omaan ty6hon

antaa luottoa
tyoskentelyyn

omaan

uskoa ja luottoa omaan

antaa

Alaluokat ryhmiteltiin edelleen yl&luokiksi, niiden samankaltaisuuksien mukaisesti.

Ylaluokat nimettiin siten, ettd nimi kuvasi
lukko 3).

kaikkia ryhm&én kuuluvia alaluokkia (tau-

TAULUKKO 3. Esimerkki ylaluokkien muodostamisesta analyysissa.

ALALUOKKA

YLALUOKKA

Kokemuspuheet ovat erilaisia kohtaami-
sia, jotka koskettavat ja voimaannuttavat

Kokemuspuheet avaavat sairastuneen
maailmaa ja ovat hyvin kuvaavia

Muistutus, ettd toipuminen pitkénkin sai-
rastamisen jalkeen on mahdollista

Kokemuspuhe antaa uskoa ja luottoa
omaan tyohon

Kokemusasiantuntijoilta saadaan esimerk-
keja kaytettavéksi kaytdnndssa

Kokemustieto taydentda teoriatietoa hoi-
dossa

Antaa uusia ndkokulmia tyéhon

Ammattilainen saa tyohonsa uusia nako-
kulmia

Ryhmittelyn lopuksi muodostettiin koko analyysista taulukko (liite 3). Taulukossa yla-

luokat on viel& ryhmitelty yhdistaviin luokkiin. N&itd luokkia muodostui yhteensa kol-

me, ja ne vastaavat suoraan alussa muodostettuihin opinndytetyon tehtdviin. Valmis

taulukko luettiin kokonaisuudessaan vield useaan kertaan l&pi, jotta varmistuttiin sen

laadusta. Joidenkin luokkien nimia tarkennettiin viel& tdssa vaiheessa, jotta ne kuvasivat

kyseistd luokkaa mahdollisimman hyvin.
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5 TULOKSET

5.1 Kokemusasiantuntijuuden nakyminen syomishairididen hoidossa

5.1.1 Kokemusasiantuntijoita on mukana monissa paikoissa

Haastateltavat kertoivat ndhneensd kokemusasiantuntijoita erilaisissa paikoissa, heita oli
tavattu muun muassa koulutus- ja neuvottelupdivilld, syomishéiriopaivilla seka erilaisis-
sa Syomishairidliitto-SYLI ry:n jarjestamissé tapahtumissa. Kokemusasiantuntijoihin
oltiin tutustuttu myds ryhmahoidon kautta, liséksi heitd on ollut mukana osaston omissa
koulutuspdivissd, esimerkiksi kokemuspuhetta pitdmassa. Kokemusasiantuntijoiden
mukanaolo kehittdmispéivissd ja kehittdmistyoryhmissd nahtiin menestyksekkaana.
Heiltd saatuja tietoja ja ndkemyksid sairastamisesta tai l&heisend olemisesta oli haasta-
teltavien mukaan kuunneltu. Potilaiden puolestaan kerrottiin tavanneen kokemusasian-
tuntijoita tutustumiskaynneilld, ryhmaévierailuilla seké erilaissa heille suunnatuissa ryh-
missd. Haastatteluissa ilmeni, ettd potilastydssd kokemusasiantuntijoita uskalletaan
kayttad erityisesti ryhméahoidossa.

Tallasia on ollut osana meidan omia kehittamispaivia tai tallasia tyépajo-
ja, ja kokemusasiantuntijoita on sinne osallistunut ja hirveen menestyk-

sekkaasti onkin.

Viime aikoina kokemusasiantuntijaa oon hyddyntanyt tutustumiskaynneil-
14, etté on saatu potilas esimerkiksi kdyméan jossain paikassa tai tutustu-

maan johonkin toimintaan.

5.1.2 Palaute voi vaikuttaa osaston toimintaan

Haastatteluissa ilmeni, ettd kokemusasiantuntijan tapaamisen jalkeen potilaiden hoito-
paivéaan tai hoitoon osastolla voi tulla muutoksia, kun asioita kdydaan yhdessa lapi eri
tavalla vierailun jalkeen. Liséksi potilailta itseltddn saatu palaute voi muokata osaston

toimintaa.
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..toimintatapoihin tulee ja tydhon tulee ilman muuta, se alkaa kun he kdy
taalla, niin se alkaa tavallaan eldan kokoaika siind ryhmassa ja niité kay-
daan lapi, ja sitten mietitdan yhdessa ja kyl se ihan siihen paivaan tuo sit-

ten ja heidan hoitoonsa jotain uutta.

5.1.3 Kiinnostus kokemusasiantuntijuutta kohtaan ja sen kayton lisédntyminen

Haastateltavat kertoivat kokemuspuheiden ja kokemusasiantuntijoiden tapaamisen he-
rattdvan potilaissa mielenkiintoa kokemusasiantuntijuutta kohtaan. Lisdksi potilaiden
kerrottiin kiinnostuneen Syomishairioliitto-SYLI ry:n toiminnasta, ja sieltd saatavasta
tuesta, mika nahtiin positiivisena asiana. Haastateltavat arvioivat ja ainakin toivoivat
kokemusasiantuntijuuden kéayton yleistyvan. Kokemusasiantuntijuuden kéyton kerrot-

tiin jo lisd&ntyneen syomishéiriopotilaiden ryhméhoidoissa.

..et kylla ma luulen et se on pikkuhiljaa, toivottavasti se on yleistyméassa.

5.1.4 Hyvan kokemuspuheen piirteet ja vaikutus

Haastatteluissa ilmeni, ettd ammattilaisten mielesta kokemuspuheissa kohderyhmén ja
nakokulman huomioiminen etukéteen on tarkedd. Niiden ajateltiin vaikuttavan esimer-
kiksi siihen, miten tarina kerrotaan ja mista kontekstista puhutaan. Tarinan rakennetta

pidettiin tarkeéna, ja hyvaksi tarinaksi kuvattiin selkead ja kattavaa kokonaisuutta.

Sitten se, et miten on rakentanut sen tarinan, sekin on hirveen térkee.

Ammattilaisten mielestd kokemuspuheet voivat olla hyvinkin tarkkoja kuvauksia sairas-
tamisesta, ja siitd miten asiat ovat edenneet pitkdssa paranemisprosessissa. Kokemuspu-
heiden pit4jat osaavat haastateltavien mukaan kertoa hyvin loogisesti ja johdonmukai-

sesti menneesté ja nykyisestd, samalla syita ja seurauksia pohtien.

Haastatteluissa ilmeni, ettd ammattilaiset pitdvat kokemuspuheita hyodyllisind ja posi-

tiivisina kokemuksina. Kokemuspuheita kuullaan mielell&én, ja paasaantoisesti ne ote-
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taan hyvin vastaan ammattilaisten keskuudessa. Myos laheisilté ja potilailta saatu pa-

laute on haastateltavien mukaan ollut positiivista.

Ma oon sen verran monta tdmmosta, voisko sanoo rakentavaa ja eteen-
pain vievaa puheenvuoroo kyl nahny, et kyl se niinku paasaantosesti on-

nistuu.

5.2 Kokemusasiantuntijuuden hyotyja syomishairididen hoidossa

5.2.1 Ammattilainen saa tyéhonsa uusia nakokulmia

Haastatteluissa kokemusasiantuntijoiden kohtaamiset kuvattiin erilaisiksi, silla niissa
sairauden kokenut kertoo asiat omista lahtokohdistaan. Kokemuspuheiden kerrottiin
koskettavan, silla ne tuovat asian lahemmas kuulijaa. Haastateltavat pitivat kokemusasi-
antuntijoiden kohtaamisia myds hyvin voimaannuttavina kokemuksina. Lisaksi haastat-

teluissa ilmeni, ettd kokemuspuheet ovat usein asiantuntijaluentoa kuvaavampia.

Se koskettaa enemman, kun kuulee jonkun ihmisen tarinan, se ei 00 mi-

kaan niin kauheen kaukanen teoriajuttu.

Kokemuspuheiden kerrottiin avartavan ammattilaisten ndkemysta. Niitd kuvattiin ha-
vainnollistaviksi, koska niissé kuuluu tarinan kertojan omat kokemukset sairastamisesta,
sen syistd ja paranemismatkalla 16ytyneestd avusta ja voimasta. Kokemuspuheiden ker-
rottiin avaavan sairastuneen ajatusmaailmaa, kun sairastaneet ovat kertoneet mitd mie-
lessé on liikkunut ja millaisia kytkoksia asioilla on voinut olla. Haastateltavat kertoivat
saavansa kokemusasiantuntijoiden kohtaamisista my0ds uskoa ja luottamusta toipumi-
seen pitkankin sairastamisen jalkeen. Kokemuspuheet muistuttavatkin kuulijoita siitg,
kuinka hidasta paraneminen syomishairiosta voi olla ja ettéd takapakit ovat hyvin tavan-

omaisia tassa prosessissa.

..Ja sitten myds, vielé taas se kuinka hidasta se on, ja kuinka takapakit on

aina mahdollisia, et pikemminkin sdanté kuin poikkeus. Varsinkin jos on
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pidempaan sairastanut, niin harvemmin se etenee niinkun voitosta voit-

toon mitenkaan.

Haastatteluissa ilmeni, ettd hyvin mietitty ja kohdeyleisolle suunnattu kokemuspuhe
antaa ammattilaiselle paljon. Sen Kerrottiin muun muassa antavan uskoa ja luottoa
omaan tyohon. Haastateltavat kokivat myds saavansa kokemuspuheista hyodyllisid kay-
tdnnon esimerkkeja kaytettavaksi tyossaan. Kokemuspuheiden selviytymistarinat koet-

tiin siis hyodyllisiksi, koska niihin voi viitata tydssaan, toisin kuin potilaiden tarinoihin.

Haastateltavien mukaan kokemusasiantuntijoilta saatu tieto tukee hoitoa ammattilaisen
teoriatiedon rinnalla. Kokemuspuheet tuovat sairauden lahemmaés arkipaivéa, toisin kuin
pelkka teoriatieto. Kokemustieto ei koskaan voi tulla hoidon tilalle, mutta haastateltavat
nakivat sen tukevan hoitoa. Kokemuspuheiden kerrottiin tuovan uutta nakékulmaa am-
mattilaisen tydskentelyyn ja hoitoon. Haastatellut kokivat saavansa tarinoista konkreet-
tista ndkokulmaa tyohon. Liséksi kokemuspuheet auttavat huomioimaan asioita, joihin
hoidossa erityisesti tulisi paneutua. Kohtaamiset kokemusasiantuntijan kanssa tuotta-

vatkin lisatietoa hoitosuhdetydskentelyyn.

..se tukee sita hoitoa yhdessa sen ammattilaisen teorian kanssa.

..ja se tuo sita erilaista nakékulmaa hoitoon seka hoitajille etta potilaille.

5.2.2 Kokemuspuheet korostavat sairastuneen huomioimista hoidossa

Haastateltavien mielestd kokemuspuheet ovat titd péivad ja ne tukevat asiakaslahtoi-
syyttd. Liséksi niiden kerrottiin korostavan sairastuneiden yksilollisyyttéd ja sen huomi-
oimista hoidossa. Kokemuspuheista haastateltavat ovat huomanneet, miten erilaisia ko-
kemukset hoidosta ovat voineet olla ja miten toiselle jokin hoitomuoto on voinut sopia

paremmin kuin toiselle.

Haastatteluissa ilmeni kokemuspuheiden vahvistaneen ammattilaisen ké&sitystd kysy-
mysten teon ja avoimen asioiden ihmettelyn tarkeydestd hoidossa. Haastateltavat olivat
puheista huomanneet, miten pienetkin seikat ovat voineet vaikuttaa toipumiseen. Naista

esiin nousivat esimerkiksi rohkaisun ja ymmaérryksen osoittaminen. Kokemuspuheiden
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kerrottiin muistuttaneen ammattilaisia sairastuneen kunnioituksesta, lisdksi korostui

yhteistyon merkitys ammattilaisen ja potilaan véalilla hoidon edetessa.

..Ja sit se, etté aika merkityksellisia voi olla sairastaville tai toipuneille ne
semmoset ehka pienet asiat, jotka on kuitenkin sitten jaany auttamaan
toista. Se ei oo valttamatta ollukkaan se joku iso ponnistus mihin on kau-
heesti uhrannu vaan joku semmonen ihan ilme tai ele tai se joku rohkaisu

tai ymmarryksen osoittaminen tai vastaava.

5.2.3 Potilas saa puheista itselleen ja toipumiseensa

Haastatellut kertoivat potilaiden miettivan etukateen erilaisia kKysymyksia kokemusasi-
antuntijalle, kun he saavat tietad tapaamisesta. Kokemusasiantuntijan tapaamisen jal-
keen potilaiden Kkerrottiin jadvan pohtimaan asioita, joihin he voivat palata pitk&ankin
ajan kuluttua. Haastateltavat kertoivat, ettd kokemusasiantuntijan tapaamisen jalkeen
tilanteet kdydaan lapi yhdessa potilaiden kanssa. Syntyneet keskustelut ovat hyvin yksi-
16- ja ryhmakohtaisia. Kokemusasiantuntijan kohtaamisessa syntyneet tunteet ja ajatuk-
set voidaan purkaa yhdessa my0s seuraavalla yhteisella ryhmékerralla. Haastatellut ar-
vioivat, ettd kokemuspuheen kuulemisella ei ole ollut negatiivista tai masentavaa vaiku-

tusta potilaisiin.

..aina se tuo jotain ja he jaavat niita asioita miettimaén ja sita saatetaan
muutamien viikkojenkin paasta palata asiaan ja miettid yhdessa, ettd mi-

tas se ihminen sanokaan.

Haastateltavat uskoivat potilaiden kuuntelevan kokemusasiantuntijoita eri lailla kuin
ammattilaisia. Kokemusasiantuntijan sanomisista saadaan myods voimaa eri lailla kuin
hoitajan puheista. Haastatteluissa tuli esille myds kokemusasiantuntijan ja potilaan vali-
nen vertaistuki. Lisaksi kokemuspuhe tarjoaa potilaalle selviytymisen mallin ja koke-

muksen siitd, ettd joku toinen on kokenut saman ja selvinnyt siita.

se tuntuu aina niinku, ettd asiat menee perille paljon paremmin silta ko-

kemusasiantuntijalta, kun ettd ammattilainen sanoo jonkun asian.



32

Haastatteluissa ilmeni, ettd potilaat pitdvat kokemuspuheita usein koskettavina ja I0yté-
vat niistd samankaltaisuuksia verrattuna omaan tilanteeseensa. Kokemuspuheet saavat
potilaat miettimadn omaa tilannettaan enemman reflektoiden ja toisen tilanteeseen peila-
ten. Haastateltavien mukaan kokemusasiantuntijan tapaaminen on potilaalle usein hyvin
voimaannuttava kokemus. Kokemuspuheen kuulemisen uskotaan lisdavén potilaan vas-
taanottavuutta, motivaatiota ja uskallusta muutosten tekemiseen. Potilaiden kerrottiin

joskus saavan kokemusasiantuntijan tarinoista uusia oivalluksia toipumiseensa.

..Ja nimenomaan lisddmaan sita potilaan vastaanottavuutta ja motivaatio-
ta sithen et kyl mun kannattaa itteeni hoitaa, ja niinku rohkastua siihen
muutoksen tekemiseen, mika tietysti syomishairidissa on se iso juttu, etta

uskallanko ma lahtee muuttaa mun kayttaytymista vai en.

Haastateltavat kertoivat kokemuspuheiden tukevan potilaan jaksamista seka kannusta-
van yrittdmééan ja jaksamaan sairauden kanssa. Kokemuspuhe luo uskoa selviytymiseen,
silla joku toinenkin on siita selvinnyt. Kokemusasiantuntijan uskotaan lisdksi ymmarta-
van sairastavaa ja hanen ajatuksiaan ammattilaista paremmin tietyissa tilanteissa. Haas-
tateltavat uskoivat, ettd kokemusasiantuntija voisi toimia sairastuneelle esimerkkina

my0s ihan kaytannon tilanteissa.

...etta siitd on joku selvinny, etta potilaallakin on mahdollisuudet selvita.

5.2.4 Laheiset saavat kokemuspuheista tukea

Haastateltavien mukaan myos l&heiset saavat kokemuspuheista tukea jaksamiselleen,
kun samassa tilanteessa ollut tai itse sairastanut kertoo kokemuksistaan. Kokemuspu-
heet tarjoavat laheisille vertaistukea sekd vinkkeja selviytymiseen erilaisissa tilanteissa.
Lisdksi kokemuspuheen kuulemisen kerrottiin herdttdvan kuulijoissa paljon kysymyk-

sid, joita tilaisuuksissa voidaan yhdessa kasitella.

Ne on hyvin tarkeita tilaisuuksia vanhemmille, ett4 heidan kokemukset ja
heidan vinkkinsa on myos sellanen tarkee klikki hoidossa ja myodskin hei-

dan jaksamisensa kannalta.
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5.2.5 Kokemusasiantuntijan riittavaan toipumiseen ja sen arviointiin luotetaan

Haastateltavien mielesta kokemuspuheiden pitéjill4 on ollut riittdvan pitkd aika sairas-
tamisesta. Haastateltavat arvioivat kokemusasiantuntijoiden kyenneen jasentdmaan sai-
rastumisensa ja toipumisensa siten, ettd ovat voineet hyvin puhua kokemuksistaan.
Haastateltavat luottavat myGs kokemusasiantuntijoita tarjoaviin tahoihin ja heidan ky-
kyynsa arvioida kokemusasiantuntijan riittdvan hyvéa vointia ja hanen soveltumistaan
tilaisuuteen tai tehtdvaan. Lisaksi kokemusasiantuntijoiden uskotaan tai ainakin toivo-
taan saavan riittavasti tukea heita kouluttavilta ja vélittavilta tahoilta mahdollisissa han-

kalissa tilanteissa.

...kun heilla on se tieto ja monellakin on jo siitd sairastamisesta sen ver-

ran pitka aika.

5.3 Kokemusasiantuntijuuden haasteita sydmishairiéiden hoidossa

5.3.1 Haasteet toimintatapojen muuttamisessa

Haastatteluissa yhtend kokemusasiantuntijuuden kéayttéon vaikuttavana tekijana mainit-
tiin raha. Liséksi esille nousi aika, silla kokemusasiantuntijuuden kayton uskotaan al-
kuun vievdn ammattilaiselta enemman aikaa. Ylipaatdan kokemusasiantuntijuuden kay-
ton lisdadntymisen arvellaan vievédn aikansa, kuten muutosten yleensd. Haastateltavat
kertoivat uusien toimintatapojen kayttéon ottamisen vaativan ammattilaiselta myos yli-
maaréista tyota ja ponnisteluja. Haasteena voidaan pitdd myods yhteisen ajan sopimista
ty6lle kokemusasiantuntijan ja tyontekijan kesken. Jotkut haastateltavista pitivat koke-
musasiantuntijoiden saavutettavuutta hankalana, silla tieto siitd, mist4 ja millaisia ko-

kemusasiantuntijoita olisi tarjolla puuttuu.

..Ja tietysti se niinku yhteistyon tekeminen ja uusien ihmisten, uusien tapo-

jen kanssa, niin se vaatii aina vahan ylimaarasta ponnistelua.
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5.3.2 Ammattilaisten kokema epavarmuus

Haastateltavat pohtivat kokemusasiantuntijuutta kohtaan olevan vield ennakkoluuloja.
Ammattilaisilla voi myds olla epdvarmuutta ottaa kokemusasiantuntija mukaan, esimer-
kiksi vastaanottotyohon, jos kokemusasiantuntijaa ei entuudestaan tunneta. Talléin ei
voi varmaksi tietdd millaisia asioita kokemusasiantuntija paikalla kertoisi ja olisivatko
ne yht&én sitd mit4 potilas kaipaa. Esille tuli my6s se, ettei ammattilaisen ja kokemus-

asiantuntijan ajatukset aina kohtaa toisiaan esimerkiksi hoitosuositusten suhteen.

Haastateltavien mielestd kokemusasiantuntijayhteistyon lisadntyminen ja heidan ottami-
sensa mukaan tyoskentelyyn on ammattilaisten omalla vastuulla. Haastateltavat olivat-
Kin sita mieltd, ettd kokemusasiantuntijuus tunnetaan ammattilaisten keskuudessa, mutta
sen soveltaminen ty6hon vaihtelee. Ylipaataan tyontekijoiden innokkuus uusiin asioihin
ja tyon kehittdmiseen vaihtelee. Yksi haastateltavista muun muassa pohti ovatko am-

mattilaiset tassa asiassa hieman liian jaykkia ja kaavamaisia.

Sit tietysti varmaan se niinku ylipaataan innokkuus uusiin asioihin tai tyon
kehittdmiseen, niin toki se meilla kaikilla vaihtelee, mut jotkut on vahan

innokkaampia etsimaan uutta ja ns. parempaa ja toiset sit taas ei.

Haastatteluissa ilmeni myds, ettd kokemusasiantuntijakoulutukseen tutustuminen ja sen
siséllosta tietdminen voisi olla yksi laadun tae. Liséksi kokemusasiantuntijoiden koke-
musmaailman esille tuomista kaivattiin lisda, jotta ammattilainen tietdisi jo etukéteen

millainen tausta kyseisella kokemusasiantuntijalla on.

Se olis varmaan sellanen laadun tae, kun tietais millainen koulutus on ja

ketd siella on kouluttajina, minkalaisia tehtavia tehdaan.

5.3.3 Kokemusasiantuntijan voinnin arvioiminen

Haastateltavat arvioivat kokemusasiantuntijana toimimisen olevan raskasta. Liséksi
tyontekijoitd voi mietityttdd kokemusasiantuntijan asema tyossa, silla hanta ei voi pitaa

taysin tyontekijand, mutta han ei ole enad potilaankaan roolissa. Haastatteluissa ilmeni
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mya0s pientd epdvarmuutta kokemusasiantuntijan jaksamisesta tehtavissa ja kuka siita on
vastuussa. Osa ammattilaisista pohti sitd, onko kokemusasiantuntijan oma toipuminen

riittavan pitkalld ja miten kokemusasiantuntijaksi haluavan vointia arvioidaan.

Tyontekija saattaa ajatella, ettd kokemusasiantuntija on liian tavallaan
haavoittuvassa asemassa tai se toipuminen on viel& ihan kesken tai etta se

jollain tavalla sitten tilanne menis pieleen.

Haastateltavat pitivat vastuuta kokemusasiantuntijan voinnin arvioinnista sekd koke-
musasiantuntijalla itsell&&n, etta tilaisuuden jérjestajalla ja kokemusasiantuntijoita valit-
tavélla taholla. Riittava toipuminen arvioitiin tarkeéksi, silla voinnin riittdméattdmyyden
arveltiin nakyvan esimerkiksi kokemuspuheessa. Haastatteluissa tulikin esille yksi ti-
lanne, jolloin kokemuspuheen pitdjan arvioitiin olevan tehtdvassaan hieman liian aikai-
sin. Tama nakyi siten, ettd kokonaisuus ei ollut hdnelle viel& taysin kirkastunut ja paha

olo vélittyi puheesta ehka liiaksi.

5.3.4 Haasteet kokemusasiantuntijan ja potilaan yhteistydssa

Haastateltavien mukaan asiakkaiden tulisi saada enemman tietoa kokemusasiantuntijuu-
desta ja sen kayttémahdollisuuksista. Seka ylipaatansa siité, etta sellainen tydskentely-
muoto on olemassa. Haastatteluissa ilmeni my0ds, ettd kokemusasiantuntijan kayttoon
potilasty0ssé tarvitaan aina potilaan lupa ja suostumus. Liséksi potilastydssa kokemus-
asiantuntijan tulee saavuttaa potilaan luottamus, jotta yhteisty6 toimisi ja han voisi olla

potilaalle tukena.

Totta kai siina taytyy muistaa myos se, ettd aina kun kokemusasiantuntijaa
kaytetdan tydssa apuna tai hoitotydssa, niin se taytyy olla sit potilaan lu-

valla, et ei vakisin yriteta.
5.3.5 Tiedon ja omakohtaisen kokemuksen puute
Haastatteluissa ilmeni, ettd kokemusasiantuntijoiden kayttoa rajoittaa tiedon ja koke-

muksen puute. Kokemusasiantuntijuuden arvioitiinkin olevan vield melko vieras ja uusi

asia monelle ammattilaiselle. Haastateltavien mielesta kokemusasiantuntijuutta ja sen
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kayttoa tulisi markkinoida enemmaén. Sen tunnettavuutta voitaisiin lisatd ammattilaisten
ja kokemusasiantuntijoiden yhteisilla tydpajoilla tai muilla tutustumiskeinoilla. Yhdessa
voitaisiin myos pohtia erilaisia yhteistyé mahdollisuuksia. Haastateltavien mielesta
ammattilaisten tulisi harjoitella kokemusasiantuntijoiden kayttda ja heidédn kanssaan

tyoskentelyd enemman.

Tietysti mitéd esteitd mé& niinku ite naan sille, etta miks se ei oo ottanu kau-
heen isoo tulta allensa, niin on se, ettd se on vield aika vierasta ja uutta

asiaa.

Haastateltavat nékivat kokemustiedon hyvéna asiana, jota voisi hyddyntad enemman
kaikissa sairauksissa ja hairidissa. Kokemusasiantuntijuus nahtiinkin positiivisena, mut-
ta vield melko vahan kaytettynd. Haastateltavien mielestda kokemusasiantuntijuudesta
tulisi kertoa ja antaa tietoa nykyistd enemmaén. Lisaksi sen kéytosté olisi hyva muistut-
taa useammin, etenkin sellaisia ammattilaisia, jotka eivat sitd vield aktiivisesti itse kay-
td. Haastateltavien mielestd kokemusasiantuntijoita voitaisiin tuoda enemman mukaan
ammattilaisille suunnattuihin tilaisuuksiin, jolloin ammattilaiset saisivat omakohtaisen
kokemuksen ja tuntuman kokemusasiantuntijatytskentelystd. Samalla he nakisivat, mitéa
kokemusasiantuntijuus voi heille tarjota. Lisdksi monet ammattilaiset kaipaisivat vielé
selkeytta siihen, miten toimia kaytdnndssa, kun haluaa tydskennellda kokemusasiantunti-

jan kanssa.

..mut siis tiedon puute 1&hinn& ja kokemuksen, ja sit ma aina rohkasen ih-

misd, kollegoja niinku kokeilemaan.

Joo se voi olla, et sit kun sité tuodaan esille, niin sit se muistuu mieleen ja
sit se taas unohtuu, et kun siita ei oo tullu itselle kaytanto4, tai siis sano-

taan et se ei 00 sellanen tydvaline.

Haastateltavien mukaan kokemusasiantuntijuuden kéytto voisi lisdéntyd markkinoinnil-
la ja k&ytdnnon kokemuksia lisddméalla. Ammattilaiset voisivat hyddyntdd kokemusasi-
antuntijoita potilastydssd enemman, jos he péasisivat tapaamaan heitd ennen yhteistyon
aloittamista. Kun kokemusasiantuntijaan on paassyt itse tutustumaan, kerrottiin yhteis-

tyon tekemisen olevan helpompaa.



37

..mut sitten kun sen ensimmaisen askeleen on ottanut, tai etta sielta on tut-
tu ihminen, ket& voi pyytéa. Sa tiedat mita se juttelee, minka tyyppinen se
ihminen on, niin sit seuraava kerta on paljon helpompi. Et se vaatis sem-

mosta puolin ja toisin tutustumista.

Yhdesséa haastattelussa tuli esille, ettd kokemusasiantuntijoiden kaytt6a ty6ssa on jo
helpotettu yhteisilla ohjeistuksilla. Ohjeissa neuvotaan, miten kaytanngssa tulee toimia,
kun haluaa yhteistyohon kokemusasiantuntijan kanssa. Tallaisella kehittdmistyolla on
pyritty helpottamaan ja rohkaisemaan kokemusasiantuntijoiden kayttoa erityisesti vas-

taanottotyossa eli yksilohoidossa.
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6 POHDINTA

6.1 Opinndytetyon eettisyys

Tutkimuksen aiheen valinnassa tulee pohtia sen oikeutusta. Pelkka uteliaisuus ei riitd
aiheen valinnan perusteluksi, vaan lisdksi tulee pohtia tutkimusongelman pohjalla olevia
arvoja seké arvioida tutkimuksella tuotettavan tiedon merkitystd yhteiskunnan ja oman
tieteenalan kannalta. Tutkimuksesta tulee olla hy6tya kanssaihmisille. (Kylmé & Juvak-
ka 2007, 144.) Taman opinnaytetyon aihe on yhdessa tydelaméyhteyden kanssa mietitty
ja heidén tarpeidensa mukainen, joten sen tarpeellisuus ja hyodyllisyys on otettu huo-
mioon. Opinndytetydprosessia varten on hankittu luvat Syémishairioliitto-SYLI ry:Ita,
Tampereen kaupungilta, Pirkanmaan sairaanhoitopiiriltd sekd Mielenterveysomaiset

Pirkanmaa — FinFami ry:1ta asianmukaisesti.

Eettisyyden takaamiseksi osallistujia on informoitava ja heidan ymmarryksensa varmis-
tettava seuraavista seikoista. Osallistujien on oltava tietoisia siitd, ettd kyseessa on tut-
kimus. Liséksi heitd on informoitava tutkimuksen kestosta, menettelytavoista seka siité
mihin saatuja tietoja aiotaan kayttdd. Osallistujilla on oltava mahdollisuus kysya tutki-
mukseen liittyvista asioista sen tekijoilta tutkimuksen missé vaiheessa tahansa. (Kylméa
& Juvakka 2007, 149-150). Opinnaytetyohon osallistuneet ammattilaiset olivat tietoisia
osallisuudestaan opinndytety6hon seka siitd, missa ja milloin se julkaistaan. Opinndyte-
tyon aihe, tekijat ja tydelamayhteys olivat osallistujien tiedossa. Osallistujat saivat sah-
kodpostitse tiedotteen ja tietoisen suostumuksen -lomakkeet (Liite 1) luettaviksi ennen
haastattelutilanteita, lisdksi ndma4 asiat kéaytiin yhdessa lapi vield ennen haastatteluiden
alkua. Osallistujilla oli tiedossa tekijéiden yhteystiedot ja mahdollisuus yhteydenottoon
ja lisdakysymyksiin missa vaiheessa opinnaytetyoprosessia tahansa.

Tutkimuksessa on huolehdittava osallistujien oikeuksista seka turvattava heidan hyvin-
vointinsa. Tutkimukseen liittyvien tietojen luottamuksellisuudesta tulee huolehtia, eika
saatuja tietoja tule luovuttaa ulkopuolisille tai kdyttdd muuhun kuin luvattuun tarkoituk-
seen. Tiedot tulee jarjestaa siten, ettd osallistujien nimettomyys sdilyy koko prosessin
ajan. Lis&ksi osallistujilla on oikeus luottaa tutkijan vastuuseen ja siihen, ettd han nou-
dattaa lupaamiaan sopimuksia. (Tuomi & Sarajérvi 2013, 131.) Opinnaytety6prosessissa

huolehdittiin osallistujien luottamuksellisuudesta ja nimettdmyydestd vastuullisesti.
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Saadut tiedot olivat vain tekijéiden saatavilla ja haastateltavien nimettomyys séilyi koko
prosessin ajan. Opinndytetyoprosessin alussa ja vield haastattelutilanteissa opinndyte-
ty6ll& oli kaksi tekijad, jonka jalkeen prosessin on vienyt loppuun vain toinen alkuperai-
sista tekijoistd. Haastatteluihin osallistuessaan molemmat tekijat lupasivat huolehtia
osallistujien luottamuksesta ja nimettdmyyden sailymisestd. Tekijéiden vastuu lupauk-
sista sailyi, eikd nain ollen toisen tekijan poisjaanti ole vaikuttanut osallistujien oikeuk-
siin. Opinndytetyon julkaisemisen jalkeen kaikki saatu aineisto havitettiin asianmukai-

sesti.

Haastattelukysymykset ovat myos eettinen seikka, etenkin kun avainkysymyksid on
vahan. Kysymysten vahdinen maaré jattdd tutkimukseen paljon véljyyttd, joka tekijén
tulee kayttaa parhaaksi katsomallaan tavalla. Haastattelussa ei tule kayttdd manipuloivia
tai milladn muotoa johdattelevia kysymyksia. Keskustelun olisikin hyva edeta tutki-
muksen toimijan ehdoilla. (Kylmd & Juvakka 2007, 151.) Opinndytetyossa kaytettiin
menetelmédnd teemahaastattelua ja ainoastaan haastattelun teemat oli etukéteen tarkoin
mietitty. Tarkentavat kysymykset esitettiin jokaisen haastattelun etenemisen ja osallistu-
jan kertoman mukaisesti. N&in paatettiin toimia, jotta haastattelutilanteessa valittyi osal-
listujan nakdkulma ja kokemukset mahdollisimman hyvin ja luontevasti. Haastatteluti-
lanteissa esitetyissd kysymyksissa pyrittiin valttdméan johdattelua ja haastattelut eteni-

vét tilannekohtaisesti.

Tutkimuksen tekijalla on eettinen velvoite tutkimustulosten raportoinnissa. YKksi tarkea
asia on oikeudenmukaisuus, joka toteutuu raportoimalla kaikki tarkeéat tutkimustulokset.
Tutkimuksen raportoinnissa on noudatettava avoimuutta, rehellisyytté ja tarkkuutta sen
kaikissa vaiheissa. Samalla on kuitenkin suojeltava tutkimukseen osallistuneita henki-
I6ita. Erityisid haasteita tdma asettaa suoria lainauksia kéytettdessa, jolloin lainaukset
taytyy valita siten, ettei osallistuja ole niista tunnistettavissa. (Kylmé & Juvakka 2007,
154-155.) OpinnéytetyOn raportoinnissa on noudatettu avoimuutta, rehellisyytta ja tark-
kuutta. Kaikki tarkedt tulokset on raportoitu eikd mitdan ole jatetty pois tai muutettu.
Suoria lainauksia on kaytetty harkiten analyysin tueksi ja ne on pyritty valitsemaan si-

ten, ettei osallistujia voi niiden perusteella tunnistaa.
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6.2 Opinnaytetyon luotettavuus

Tutkimuksella pyritddn tuottamaan mahdollisimman luotettavaa tietoa tutkittavasta il-
miostd. Tutkimuksen luotettavuutta arvioimalla selvitetdén, kuinka totuudenmukaista
tietoa tutkimuksella on kyetty tuottamaan. Luotettavuuden arviointia pidetaan valttamaét-
tdméana tutkimustoiminnan, tieteellisen tiedon ja sen hyédyntamisen kannalta. Vahvis-
tettavuus, refleksiivisyys, siirrettdvyys ja uskottavuus ovat laadullisen tutkimuksen ar-
viointiin sopivia kriteerejad. (Kylma & Juvakka 2007, 127.)

Vahvistettavuus liittyy koko tutkimusprosessiin ja sitd tukee prosessin kirjaaminen si-
ten, ettd toinen tutkija voi péé&piirteissddn seurata prosessin kulkua. Toinen tutkija ei
samallakaan aineistolla valttamétta paady samaan tulkintaan, miké tekee vahvistetta-
vuudesta osin ongelmallisen kriteerin. Erilaiset tulkinnat eivét kuitenkaan aina tarkoita
luotettavuusongelmaa, vaan ne lisddvat ymmarrysta tutkittavasta ilmiostd. (Kylméa &
Juvakka 2007, 129.) Tutkimusprosessi ja sen vaiheet on téssé opinndytetyossa pyritty
kuvaamaan hyvin ja selkeasti, miké tukee tyon vahvistettavuutta. Opinndytetyon ana-
lyysivaiheessa tekijoita oli yksi, minka vuoksi tulokset ovat yhden henkilon tulkinta
kyseisesta aineistosta. Analyysivaihe on tehty huolellisesti ja riittdvan ajan kanssa, silti

toinen silmépari olisi voinut I0ytad aineistosta viel& jotain tulkittavaa.

Refleksiivisyys edellyttdd tutkimuksen tekijan olevan tietoinen omista lahtokohdistaan
tutkimuksen tekijand. Tutkijan tuleekin arvioida omaa vaikuttamistaan aineistoon seka
tutkimusprosessiin, lisdksi ndma seikat tulee kuvata tutkimusraportissa. (Kylmé & Ju-
vakka 2007, 129.) Opinnaytetyon tekija on ollut tietoinen omista lahtékohdistaan tyén
tekijand. Tyo oli tekijalle ensimmaéinen laadullisella menetelmalla toteutettu tyd. Tdman
vuoksi menetelméan tutustuttiin huolella ennen prosessia ja sen aikana. Lisaksi tydsken-
telyn tukena kaytettiin sadnnollisesti opinndytetydn ohjausta. Opinndytetydprosessin
alussa kahden tekijan yhteisty6 helpotti ja tuki tyskentelyd, kun paatoksia etenemisesta
voitiin tehdd yhdessa. Analyysivaiheessa ja tyon viimeistelyssa tekijan on taytynyt luot-
taa enemméan omiin ratkaisuihinsa. Tyoskentelyd analyysivaiheessa ja tyon viimeiste-
lyssa tukivat hyvin asetetut tehtdvat seké saatu aineisto, jonka koettiin vastanneen ase-
tettuihin tehtdviin hyvin. Tekijalla oli erityinen kiinnostus tyon aihetta kohtaan, joka
motivoi tyon teossa. Tekijalla ei kuitenkaan ollut etukéteen varsinaisia ennakkokésityk-

sié tai odotuksia tyon tuloksista.
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Siirrettavyys taas kuvaa tutkimuksen tulosten siirrettavyyttéd toisiin vastaaviin tilantei-
siin. Tamé&n vuoksi tutkimuksen tekijan tulee antaa ymparistosta ja tutkimukseen osal-
listujista riittdvan kuvailevaa tietoa, joka auttaa lukijaa arvioimaan tulosten siirrettavyy-
den. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Opinnaytetyon osallistujat seka heidan valintakri-
teerinsé on pyritty kuvaamaan tydssé siten, etta se tukee tulosten siirrettavyyttd. Kuvai-
lussa on kuitenkin huomioitu osallistujien nimettdmyyden séilyminen ja tdman vuoksi

muun muassa osallistujien tarkemmat ammattinimekkeet paatettiin jattaa julkaisematta.

Uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta sek& niiden
osoittamista tutkimuksessa. Liséksi uskottavuutta vahvistaa tutkijan oleminen tekemi-
sissd tutkittavan ilmion kanssa riittdvan pitkan ajan. (Kylmé & Juvakka 2007, 128.)
Opinnaytetyon uskottavuutta tukee haastatteluin saatu runsas aineisto. Aineiston riitta-
vyydesta kertoo samojen asioiden toistuminen eri haastatteluissa. Tydssa on myods kay-
tetty suoria lainauksia vahvistamaan ymmarrystd sek& tukemaan uskottavuutta. Opin-
naytetyoprosessi kesti kokonaisuudessaan noin vuoden, jona aikana tekijalla oli riitta-

vasti aikaa perehtya aiheeseen ja haastatteluaineistoon.

Haastatteluaineiston luotettavuuteen vaikuttaa sen laatu, kuten nauhoitteiden kuuluvuus,
litteroinnin tekeminen samoin s&&nnoin alusta loppuun seka se, ettei luokittelua ole teh-
ty sattumanvaraisesti (Hirsjarvi & Hurme 2001, 185). Tassd opinnaytetydssa nauhoittei-
den kuuluvuus oli hyva. Kaikki nauhoitteet litteroitiin samoin periaattein, sanasta sa-
naan, mahdollisimman pian toteutuneiden haastatteluiden jalkeen. Luokittelu pyrittiin
tekemdan huolellisesti ja johdonmukaisesti. Haastatteluiden laatuun sisallollisesti on
voinut vaikuttaa kahden haastattelijan lasndolo seka molempien haastattelijoiden koke-
mattomuus haastattelijoina. Namé seikat ovat voineet vaikuttaa haastatteluiden kulkuun
haastattelutilanteissa. Toisaalta kahden haastattelijan lasndolo on voinut myos rikastut-

taa saatua aineistoa.

Opinnaytetyolle asetettu aikataulu toteutui 1&hes suunnitellusti. Toisen tekijan poisjaanti
kesken opinndytetyOprosessin ei vaikuttanut ajallisesti opinndytetyon valmistumiseen,
vaan nakyi kesan 2016 tiiviimpana tyoskentelynd. Tyomaaraa ei kuitenkaan koettu yh-
delle tekijélle liian suureksi, vaikka saatu aineisto oli laaja. Toisaalta yksin tyota tehdes-
séan tekija pystyi paremmin noudattamaan omaa aikataulua ja etenemaan oman jaksa-
misensa mukaisesti. Opinnaytetytssa kaytetty kirjallisuus on padsaantoisesti viimeisen

10 vuoden ajalta, mutta joitain yksittéisid vanhempia lahteita 16ytyy. Naiden l&hteiden
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sisdltdman tiedon on kuitenkin katsottu olevan edelleen ajantasaista ja tdhédn opinnayte-

ty6hon soveltuvaa.

6.3 Tulosten tarkastelu

6.3.1 Kokemusasiantuntijuuden nakyminen syomishairiéiden hoidossa

Opinnaytetyon tulosten mukaan kokemusasiantuntijuus on ndkynyt syémishairididen
parissa tyoskenteleville ammattilaisille muun muassa kokemuspuheina erilaisissa tilai-
suuksissa, joista osa on ollut suoraan ammattilaisille suunnattu. Lisaksi kokemusasian-
tuntijoita on ollut mukana kehittdmistyossé seké potilastydssa ryhmahoidoissa. Roppo-
sen (2011) mukaan kokemusasiantuntijoita nédkyy yleisimmin ryhmatoiminnoissa, lisak-
si heitd on ollut mukana pdihde- ja mielenterveysstrategiatydssa, kehittdmistyoén arvi-
oinnissa seka pitaméassa luentoja. Laitilan (2010) mukaan tyontekijat pitavat asiakkaita
kehittdmistydssd voimavarana, minka vuoksi heidan kokemuksiaan olisikin tarked kuul-

la esimerkiksi erilaisissa keskustelufoorumeissa tai muissa yhteisissa tilaisuuksissa.

Opinnaytetyohon haastatellut olivat sitd mieltd, ettd kokemusasiantuntijoilta saatuja
tietoja ja nakemyksia on kuunneltu. Haastatteluissa selvisi myos, ettd potilaiden palaute
ja mietteet kokemusasiantuntijan tapaamisen jalkeen ovat voineet vaikuttaa hoitoon
osastolla. Omenin ym. (2014) tutkimuksessa taas kerrotaan useiden tutkimusten naytta-
neen, ettd kokemusasiantuntijoiden voi olla vaikea vaikuttaa palvelun tarjoajiin seka
paatosten tekoon palveluntuottajien tasolla, tosin kehitys voi olla nopeampaa yksilolli-
sestd hoidosta puhuttaessa. Myos Laitilan (2010) mukaan palvelun kayttdjat ovat koke-

neet, ettei heiddn kokemuksiaan ja mielipiteitéan riittdvasti kuunnella.

Haastateltujen mukaan kokemusasiantuntijuuden kayttd6 syomishéirididen hoidossa on
lisddntymassa tai ainakin ndin toivotaan kdayvén. Rissanen (2015) nédkee kokemusasian-
tuntijatoiminnan mahdollisena ratkaisuna sosiaali- ja terveydenhuollon haasteisiin ja
ongelmiin, kun palvelun kéyttjat otetaan mukaan palveluiden tuottamiseen, suunnitte-
luun ja arviointiin. Laitilan (2010) mukaan asiakkaan osallisuus on téll& hetkell& puut-
teellista, tyontekijoiden mielesta asiakkailla pitaisikin olla enemmén mahdollisuuksia

osallistua ja olla osallisina.
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Haastateltujen mielestd kokemuspuheita kuullaan ammattilaisten keskuudessa mielel-
l4&n ja ne otetaan yleensa hyvin vastaan. Khoon ym. (2004) mukaan suurin osa ammat-
tilaisista piti kokemusasiantuntijoiden puheita hyodyllisind ammattilaisille suunnatun
lisakoulutuksen yhteydessa. Haastateltujen mielestd kokemuspuheen tulee olla hyvin
rakennettu, selked ja kattava. Hyvd kokemuspuhe kertoo sairastamisesta sekéd para-
nemisprosessista ja niitd pidetdan hyodyllisind niin ammattilaisten, potilaiden kuin 1a-
heisten keskuudessa. Kokemusasiantuntijakoulutuksen suosituksissa painotetaan samoja
térkeitd asioita tarinoiden muodostamisessa, kuin mita haastateltavat tarinoilta toivoivat.
Suosituksen mukaan tarinan tyostamiseen on myds varattava riittavasti aikaa, silla sen
tyostdminen voi olla raskasta. (Rissanen ym. 2015.) Hyvérisen tulosten mukaan koke-
musasiantuntijat puhuvat omasta sairaudestaan harkitusti ja erityisesti julkisesti puhu-
miseen siirrytadan asteittain omien tuntemusten mukaan. Puhumista helpottaa, kun sille
on jokin merkitys. (Hyvarinen 2009.) Opinnéytetydhon haastatellut ammattilaiset pitivat
tarkednd kohderyhmaén ja nakdkulman huomioimista etuk&teen. Nama olivat myos Né&-
rékén (2016) mukaan huomioitavia asioita tehtdvaan sopivaa kokemusasiantuntijaa va-

littaessa.

6.3.2 Kokemusasiantuntijuuden hyotyja sydmishairididen hoidossa

Jankon (2008) mukaan huonovointinen kuntoutuja ei kykene asialliseen kokemusasian-
tuntijaty6hon, vaan omien kokemusten hyédyntdminen ja mielenterveyspalveluihin vai-
kuttaminen tulee mahdolliseksi vasta kun oma kuntoutumisprosessi on riittavéan pitkalla.
Hyvérisen (2009) tulosten mukaan kokemusasiantuntijan on taytynyt itse hyvéksya,
ymmartda ja sisdistdd sairautensa sekd olla sopivassa eldmantilanteessa ja sairauden
vaiheessa kyetékseen osallistumaan toimintaan. N&in nékivat asian myos opinnaytetyo-
hon haastatellut, joiden mukaan kokemusasiantuntijalla tulee olla riittdvan pitka aika
sairastamisesta. Kokemuspuheiden pitédjien arvioitiin jasennelleen sairautensa ja toipu-

misensa siten, ettd he olivat kykenevia kertomaan kokemuksistaan.

Haastateltavat kuvasivat kokemusasiantuntijoiden kohtaamiset ja heidan tarinoiden kuu-
lemisen erilaisina, koskettavina ja voimaannuttavina kokemuksina. Tarinoiden kerrottiin
avartavan ammattilaisen ndkemysta sekd avaavan sairastaneen ajatusmaailmaa. Myos
Taitin ja Lesterin artikkelin mukaan kokemusasiantuntijuuden hyétynd on muun muassa

erilainen lahestyminen sairauteen. Kokemusasiantuntijat usein nakevét sairauden ja hoi-
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don eri nakokulmasta kuin hoitava taho. He ovat oman sairautensa asiantuntijoita ja
tietdvat mitd hoidolta vaaditaan. Kokemusasiantuntijalla voikin olla ammattilaiseen ver-
rattuna poikkeava, mutta tarked nakemys sairaudesta ja sen hoidosta. (Tait & Lester
2005.) Opinnaytetydhon haastatellut nakivéat kokemuspuheiden antavan uskoa ja luottoa
toipumiseen pitkankin ajan kuluttua. My6s Ropposen (2011) mukaan selviytymistari-
noiden ja kokemusten kuuleminen konkretisoivat ongelmien olemassaolon ja niisté sel-

viytymisen seka luovat uskoa selviytymiseen.

Haastatellut kertoivat kokemusasiantuntijoilta saadun tiedon tukevan hoitoa teoriatiedon
rinnalla. Kokemuspuheet tuovat uudenlaista ndk6kulmaa ammattilaisen tydskentelyyn
ja hoitoon. Omenin ym. (2014) tulosten mukaan ammattilaiset kokevat saavansa koke-
musasiantuntijoilta tietoa hoidosta ja he ovatkin erdanlainen tiedon ldhde. Khoo ym.
kertovat kokemusasiantuntijoiden saavan ammattilaiset kyseenalaistamaan omat usko-
muksensa ja kohdistamaan huomionsa eri lailla kumppanuuteen ja positiiviseen tydsuh-
teeseen. Monet ammattilaiset kertoivat hyotyvansa niin henkilokohtaisesti kuin amma-
tillisesti kokemusasiantuntijan lasndolosta luennoilla, tulevaisuudessa ammattilainen
osaa olla vastaanottavaisempi kayttajan nédkemyksille. (Khoo ym. 2004.) Ropposen
(2011) tuloksista selvidad kokemusasiantuntijan kohtaamisen olevan arvokas ja erilainen
kokemus, silla se tarjoaa sairaudesta sellaista tietoa, jota oppikirjoista ei ole saatavilla.
Myos Jankon (2008) mukaan kokemustiedolle on tilausta ja oma tehtdvansa ammatti-

laistiedon ohella.

Kokemusasiantuntijuus nahtiin haastateltujen keskuudessa tédhdn pdaivédén kuuluvaksi
toiminnaksi, joka tukee asiakaslahtoisyytta sekd korostaa yksilollisyytta ja sen huomi-
oimista hoidossa. Lisdksi kokemuspuheet ovat korostaneet yhteistyén merkitystd am-
mattilaisen ja potilaan valilla hoidon edetessa. Ropposen (2011) tulosten mukaan koke-
musasiantuntijuus lisdd palvelun kayttajien &&nta ja samalla vaikutusmahdollisuuksia
hoitokaytantdihin. Myds opinndytetyon haastatteluissa tuli esille kokemusasiantuntijan
antama lisétieto hoitosuhdetydskentelyyn. Ropposen tuloksissa kokemusasiantuntijuu-
den kerrotaan tuovan uutta nakemysta ja tietoa paihde- ja mielenterveystydhon julkisella
sektorilla, palvelun kayttdjan nahdessa jotkin asiat eri lailla kuin ammattilainen. Ryhma-
toiminnassa kokemusasiantuntijan mukanaolo vahvistaa usein toiminnan siséltéa ja li-
sé4 tarkoituksenmukaisuutta. (Ropponen 2011.) Khoo ym. kertovat kokemusasiantunti-

joiden usein kasvattavan tietoisuutta ongelmista, jotka vaikuttavat kéyttdjiin. Lisaksi
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heiltd saadaan tietoa hyvin tai huonosti menneesta tyodstd. Kokemusasiantuntijan osallis-

tuminen usein selvent&d, miten palveluita voisi parantaa. (Khoo ym. 2004.)

Haastatellut uskoivat potilaiden kuuntelevan kokemusasiantuntijoita eri lailla, kuin am-
mattilaisia. Kokemuspuheiden nahtiin antavan potilaille voimaa seké tarjoavan selviy-
tymisen mallin ja vertaistukea. Ropponen kertookin ryhmissé koetun, miten oman ko-
kemuksen kautta tuotu usko ja toivo tervehtymiseen korostuivat suhteessa ryhmalaisiin.
Liséksi kokemusasiantuntija osaa tarjota ymmarrystd sairaudesta eri lailla kuin mita
ammattilaiselta 10ytyy. (Ropponen 2011.) Opinndytetyon tulosten mukaan potilaat miet-
tivat kysymyksid kokemusasiantuntijalle etukateen ennen tapaamista, lisdksi kohtaami-
sessa syntyneet tunteet ja ajatukset kaytiin yhdessa ammattilaisen kanssa lapi tilaisuu-
den jalkeen. Kokemusasiantuntijan tapaamisen arvioitiin olevan potilaalle voimaannut-
tava kohtaaminen, joka koskettaa ja voi tarjota uusia oivalluksia omaan toipumiseen.
Myos laheisten uskottiin hyotyvan kokemuspuheista, koska ne tarjoavat heille vertais-

tukea ja tukevat jaksamista.

6.3.3 Kokemusasiantuntijuuden haasteita syomishairiéiden hoidossa

Kokemusasiantuntijuuden kéyton haasteina haastatellut pitivat muun muassa rahaa ja
aikaa. Ajan suhteen haastatteluissa nousi esille muutamia eri ndkokulmia, kuten aika
madreena sille, etta jokin muutos saadaan toteutumaan. Lisdksi uudenlaisen tydskente-
lymuodon kayttdminen vie alkuun ammattilaiselta enemman aikaa kuin vanhat jo tutuk-
si tulleet kaytannot. Taloudelliset ja rahalliset seikat ovat myds Taitin & Lesterin (2005)
mukaan kokemustiedon kayttoa rajoittavia tekijoitd. Ropposen tutkielman mukaan ko-
kemusasiantuntijuuden kasvu vaatii pitkdjanteista ja sinnikastd tyotd, silla mikaan ei
tapahdu hetkessa. Lisaksi maksettavat korvaukset voivat olla esteend kokemusasiantun-
tijuuden kaytolle. (Ropponen 2011). Palkkiojarjestelman kehittdminen nousi myds
STM:n (2009) mielenterveys- ja paihdehoitosuunnitelmassa esille yhdessa koko koke-

musasiantuntijatoiminnan kehittdmisen kanssa.

Haastatellut pohtivat ennakkoluulojen ja epdvarmuuden rajoittavan kokemusasiantunti-
juuden kéyttod joidenkin ammattilaisten osalta. Samansuuntaisia tuloksia on Omenin
ym. (2014) tutkimuksessa, jossa ammattilaiset epéilivat kokemusasiantuntijoiden edus-

tavuutta, seka heidan terveyden ja itsetunnon kestavyyttd. Myo6s opinndytetyohon haas-
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tatellut toivat esille kokemusasiantuntijan oman jaksamisen seka sen arvioimisen, lisék-
si kokemusasiantuntijan asema ty0ssa mietitytti ammattilaisia. Ennakkoluulot ja kieltei-
set asenteet tulivat esille myods Ropposen tuloksissa. Hanen mukaansa kokemusasian-
tuntijan rooliin kaivataan tarkennusta. My6s kokemusasiantuntijuus késitteena kaipaa

vield tarkempaa maarittelya. (Ropponen 2011.)

Haastatellut arvelivat, ettd kokemusasiantuntijuuden kayttoa rajoittaa osaltaan tiedon ja
kokemuksen puute. Lisdksi ammattilaisten innokkuuden oman tydnsd kehittdmiseen
kerrottiin vaihtelevan. Kokemusasiantuntijuuden kéyttéonoton kerrottiin olevan lopulta
jokaisen ammattilaisen omalla vastuulla. Tait ja Lester listasivat tuloksissaan tiedon
puutteen kokemustiedon kaytt6d rajoittavaksi tekijéksi. Joitakin ammattilaisia myos
epéilyttad kokemusasiantuntijoiden edustavuus ja osa kokee hankalaksi kokemusasian-

tuntijoiden pitdmisen asiantuntijoina. (Tait & Lester, 2005.)

Ropponen kertoo tutkielmassaan kiinnostuksen kokemusasiantuntijuutta kohtaan heréan-
neen, mutta matkaa jarjestelmalliseen toimintaan on viela jaljelld. Hanen mukaansa toi-
mintatapojen muuttaminen on hidasta eikd kokemusasiantuntijoita vielé oteta riittavasti
toimintaan mukaan. (Ropponen 2011.) Myds opinndytetyohon haastatellut kaipasivat
kokemusasiantuntijoita enemman mukaan toimintaan esimerkiksi koulutuspaiville, jotta
ammattilaiset péasisivat itse kokemaan tydskentelyn heidén kanssaan. Lisaksi haastatel-
tavat pohtivat, ettd kokemusasiantuntijan henkilokohtainen tapaaminen voisi helpottaa
yhteisty6td. Ammattilainen voi kokea epdvarmuutta kokemusasiantuntijan kayttéa koh-
taan etenkin vastaanottotydssd, jos ei tunne héntd entuudestaan. Potilastydssa tarvitaan
lisaksi aina potilaan lupa ja suostumus, kun halutaan ottaa kokemusasiantuntija yhteis-

tyohon mukaan.

Haastateltavat pohtivat joitakin parannusehdotuksia kokemusasiantuntijuuden kéyton
lisddmiseksi, néit4 olivat muun muassa markkinoinnin tehostaminen, toiminnan tunnet-
tavuuden lisdédminen ja samalla omakohtaisen kokemuksen tarjoaminen ammattilaisille.
Ropposen mukaan kokemusasiantuntijuuden kehittdminen vaatii tulevaisuudessa laa-
jempaa tiedottamista ja esilla oloa, myds johdon on tarked olla toiminnan kehittdmisessé
mukana. Naiden liséksi tarvitaan vield kaytdnnon parannuksia. (Ropponen 2011.) Haas-
tatteluissa ilmeni ammattilaisen kaipaavan selkeyttd siihen, miten toimia k&ytanngssa,
kun haluaa tyoskennelld kokemusasiantuntijan kanssa. Yhdessa haastattelussa tuli esille,

ettd tatd on jo helpotettu tydpaikan yhteisilla ohjeistuksilla, jotka kannustivat erityisesti
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kokemusasiantuntijoiden kayttoon yksilohoidossa. Haastatellut kaipasivat myds koke-
musasiantuntijoiden kokemusmaailman ja taustojen esiintuomista etuk&teen, jotta ne

olisivat heidan tiedossa ennen tapaamista tai yhteistyon aloittamista.

Opinnaytetyohon haastateltujen ammattilaisten mielestd kokemusasiantuntijuus on hyva
asia ja sita voisi hyodyntadd nykyistd enemmén. Omenin ym. (2014) tutkimuksen mu-
kaan suurin osa sosiaalityontekijoista ja psykiatrisista sairaanhoitajista néki kokemus-
asiantuntijuuden vaikuttavan positiivisesti mielenterveystyéhon. Khoo ym. (2004) sel-
vittivat kokemusasiantuntijoiden mukana olon hyodyllisyytta jatko-opiskelijoiden ope-
tuksessa, tulosten mukaan suurin osa koki heidan osallistumisensa hyodylliseksi. Myos
Laitilan mukaan asiakkaan osallisuutta ja osallistumista olisi jarkeva hyodyntéé esimer-
Kiksi toimintoja kehitettdessd ja uusia suunniteltaessa. Kayttajien mielipiteiden avulla

hoitoa voitaisiin kehittda kokonaisvaltaissmmaksi ja yksilolliseksi. (Laitila 2010).

6.4 Jatkotutkimusehdotukset

Taman opinndytetyon tulokset antavat tietoa kokemusasiantuntijuudesta syomishairioi-
den hoidossa ammattilaisten kokemana. Opinnaytety6hon haastateltiin yhteensa viitta
Tampereen seudulla tydskentelevaa terveydenhuollon ammattilaista. Tulevaisuudessa
aihetta voitaisiin tutkia suuremmalla osallistujaméaaralla seka alueellisesti laajemmin.
Tyon tuloksista vélittyi myos potilaiden ja laheisten kokemuksia kokemusasiantuntijuu-
desta. Ndma tiedot pohjautuivat ammattilaisten saamiin palautteisiin tai kyselyihin, osa
taas oli ammattilaisten omaan nakemykseen pohjautuvaa tietoa. Tulevaisuudessa olisi-
kin hyva kartoittaa naitd kokemuksia ja mielipiteitd kokemusasiantuntijuudesta suoraan
potilailta ja l&heisilta itseltddn. Mielenkiintoista olisi myods kartoittaa kokemusasiantun-

tijoiden nakdkulmaa aiheesta.
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Hyva terveydenhuollon ammattilainen!

Pyydamme Teita osallistumaan opinnaytetybhdmme, jonka aiheena on Hoitavan tahon kokemuksia
syOmishairidistd saamastaan kokemustiedosta. Tarkoituksenamme on kartoittaa mitéa syomishairioita
sairastavien ja heidan laheistensd kanssa tydskentelevat ammattihenkilét kokevat saavansa
kokemustiedosta. Kokemustiedolla tarkoitamme syomishairiotd sairastaneen ja siitd toipuneen
kokemusasiantuntijan tarjpamaa, sairastaneen nakotkulmasta ja kokemuksista saatua tietoa.

Osallistumisenne téhan opinnaytetydhon on taysin vapaaehtoista. Voitte kieltaytya
osallistumasta tai keskeyttaa osallistumisenne syytéd ilmoittamatta, milloin tahansa.

Opinndytetydn aineistonkeruu toteutetaan haastattelemalla syomishairiditd sairastavien parissa
tydskentelevia terveydenhuollon ammattihenkil6itd. Haastateltavia henkildita tulee olemaan yhteensa
4-6. Edellytdmme haastateltavilta kokemusta tydskentelysta syomishairiita sairastavien tai heidan
laheistensa parissa terveydenhuollon ammattihenkilond seké osallistumista véahintddn yhteen
tilaisuuteen, jossa SyOmishairioliitto-SYLI ry:n kokemusasiantuntija on pitanyt
kokemuspuheenvuoron.

Haastattelut toteutetaan sopimuksen mukaan haastateltavan tyopaikalla, Syomishairiéliitto-SYLI ry:n
tiloissa tai erikseen sovitussa paikassa. Haastattelut kestavat arviolta tunnin. Haastattelut toteutetaan
yksilbhaastatteluina, joten Teidan liséksenne paikalla tulee olemaan ainoastaan opinnaytetyon
tekijat. Haastattelut nauhoitetaan. Nauhoitteet litteroidaan, jonka jalkeen saatu aineisto analysoidaan
tuloksia varten.

Opinnaytetyon valmistuttua nauhoitettu aineisto havitetdan asianmukaisesti. Aineisto on ainoastaan
opinnaytetyon tekijoiden kaytossa. Aineisto sailytetddn salasanalla suojattuina tiedostoina ja
kirjallinen aineisto lukitussa tilassa.

Pyydamme teilta kirjallista suostumusta opinnaytetyéhon osallistumisesta. Opinnaytetyon
tulokset kasitellaan luottamuksellisesti ja nimettémina eika yksittéisia vastaajia pystyta tunnistamaan
lopullisesta ty6sta.

Opinnaytetydmme on maard valmistua joulukuussa 2016. Valmis opinnaytetyd on luettavissa
opinnaytetdiden elektronisessa Theseus -tietokannassa.

Mikali Teilla on kysyttavaa tai haluatte lisatietoja opinnaytetydstamme,
vastaamme mielellamme.
Terveisin opinnaytetyon tekijat

I Heini-Mari Haponen

Sairaanhoitajaopiskelijat (AMK)
Tampereen ammattikorkeakoulu

Yhteystiedot:

I G <alth.tamk fi, puh. xxx

heini-mari.haponen@health.tamk.fi, puh. xxx
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Hoitavan tahon kokemuksia syémishairidistd saamastaan kokemustiedosta

Olen saanut seka kirjallista etté suullista tietoa opinnaytetydsta, jonka tarkoituksena on selvittda
syomishairididen parissa tydskentelevien ammattilaisten kokemuksia kokemustiedosta,
sekd mahdollisuuden esittdé opinnaytetydsta tekijélle kysymyksia.

Ymmarran, etté osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltaytya siita

milloin tahansa syyta ilmoittamatta. Ymmarran myds, etta tiedot kasitellaan
luottamuksellisesti.

Paikka ja aika

Suostun osallistumaan Suostumuksen
opinnaytetyohon: vastaanottaja:
Haastateltavan allekirjoitus Opinnaytetyon tekijan allekirjoitus

Nimen selvennys Nimen selvennys



Liite 2. Teemahaastattelun runko

Kokemusasiantuntijuus
syomishairididen hoidossa

Kokemusasiantuntijuuden
hyodyt

Kokemusasiantuntijuuden
haasteet
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PELKISTYKSET ALALUOKAT YLALUOKAT YHDISTAVA
LUOKKA
Kokemusasiantuntijoita Ammattilaiset ovat tutus- | Kokemusasiantuntijoita | Kokemus-

kaytetaan paljon erilaisissa
paikoissa

Kokemusasiantuntijoita on
tavattu koulutus- ja neuvot-
telupéivilla, syomis-
héiridpéivilla seka Syo-
mishairidliitto-SYLI ry:n
tapahtumissa

Kokemusasiantuntijuuteen
on tutustuttu Syomis-
hairioliitto-SYLI ry:n am-
mattilaisille suunnatuissa
tapahtumissa

Ensimmainen kokemus
kokemusasiantuntijuudesta
syomishairidissé on koettu
ryhméhoidon kautta

tuneet kokemusasiantunti-
juuteen monessa eri yhtey-
dessa

Osaston koulutuksissa on
ollut kokemusasiantuntija
paikalla pitdméassa koke-
muspuhetta

Kokemuspuheita on kuultu
esimerkiksi koulutuspéivil-
14

Kokemusasiantuntijoita on
mukana koulutuksissa

Kokemusasiantuntija on
ollut mukana potilaan tu-
tustumiskéaynneilld

Ryhmévierailulla potilaat
tapaavat kokemusasiantun-
tijan

Kokemusasiantuntijoita
uskalletaan kayttda ryhma-
hoidossa

Potilaat tapaavat kokemus-
asiantuntijoita ryhmissa ja
tutustumiskaynneilla

Uudistuksia mietittdessa
kokemusasiantuntijoiden
tietoa ja nakemysté on
kuunneltu

Kokemusasiantuntijoiden

osallistuminen kehittdmis-
paiviin on ollut menestyk-
sekasta

Kokemusasiantuntijoita on
mukana kehittdmisty6ssa

on mukana monissa
paikoissa

asiantuntijuuden
nakyminen syo-
mishairididen
hoidossa




Kokemusasiantuntijoita on
mukana kehittdmistyoryh-
missa

Kokemusasiantuntijan
vierailut voivat tuoda muu-
toksia potilaiden hoitoon
osastolla, kun asioita kéy-
daan lapi yhdessa sen poh-
jalta

Osaston toimintaa muoka-
taan myds potilaiden anta-
man palautteen mukaan

Potilaiden antama palaute
voi vaikuttaa osaston toi-
mintaan

Palaute voi vaikuttaa
osaston toimintaan

Kéaynnit herattavat potilais-
sa mielenkiintoa SYLI:n
toimintaa kohtaan, mika
néhdaan hyvana asiana

Kokemuspuheet saavat
jotkut potilaat kiinnostu-
maan kokemusasiantunti-
juudesta

Kokemuspuheet saavat
potilaat miettimaan myos
mahdollista osallistumista
SYLI:n toimintaan myo-
hemmin

Potilaiden kiinnostus ko-
kemusasiantuntijuuteen ja
SYLLI:n toimintaan heraa

Kokemusasiantuntijuuden
kayttd on lisaantynyt

Kokemusasiantuntijuuden
kayton arvellaan yleistyvan

Etenkin ryhmétoiminnassa
kokemusasiantuntijuuden
kayttd on jo lisaantynyt

Kokemusasiantuntijuuden
kaytto on lisdantynyt tai
lisddntyméssa

Kiinnostus kokemusasi-
antuntijuutta kohtaan ja
sen kayton lisdantymi-
nen

Kohderyhma ja nakdkulma
tulee miettid ennen puhetta

Tarinan rakenne on tarkea

Tarinan tulee olla selked ja
kattava

Hyva kokemuspuhe on
kohderyhmalle suunnattu,
selked ja kattava

Kokemuspuheita pidetdan
hyvin loogisesti ja joh-
donmukaisesti etenevind
sekd syitd ja seurauksia
pohtivina

Tarkkoja ja johdonmukai-
sia kuvauksia sairastami-
sesta

Hyvén kokemuspuheen
piirteet ja vaikutus
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Kokemuspuheet voivat olla
hyvin tarkkoja kuvauksia
sairastamisesta

Ammattilaiset ottavat ko-
kemuspuheet hyvin vastaan

Kokemuspuheet ovat tdhan
menneessa olleet positiivi-
nen kokemus

Ammattilaiset kuulevat
mielellaan kokemusasian-
tuntijoita ja pitavat puheita
hyvina

Kokemuspuheita pidetdan
hyodyllisind

Useamman kokemuspu-
heen n&hnyt kertoo niiden
olleen paasaantoisesti on-
nistuneita

Ammattilaiset ottavat ko-
kemuspuheet hyvin vastaan
ja pitavat niita hyodyllisina

Potilaat antavat kokemus-
puheista positiivista pa-
lautetta

Laheiset antavat positiivis-
ta palautetta kuulemistaan
kokemuspuheista

Positiivinen palaute lahei-
siltd ja sairastuneilta
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Ammattilaisen mielesta
monet kokemusasiantunti-
jat ovat pystyneet jasenta-
mé&an sairautensa ja toipu-
misensa, minka vuoksi he
pystyvét puhumaan siitd
hyvin

Kokemuspuhujien tasoon
luotetaan

Ammattilaisten mielesta
kokemusasiantuntijat ovat
késitelleet sairastumiseen
liittyvét asiat yleensa hyvin

Kokemusasiantuntijan
riittdvaan toipumiseen
ja sen arviointiin luote-
taan

Kokemus-
asiantunti-
juuden
hyotyja
syomishai-
rididen
hoidossa




Kokemusasiantuntijoilla on
usein jo riittavan pitka aika
sairastamisesta

Luottamus kokemusasian-

tuntijoiden tuen saamiseen

kouluttajan puolelta hanka-
lissa tilanteissa

Kouluttajien uskotaan
osaavan arvioida kokemus-
asiantuntijoiden vointia

Kokemusasiantuntijan
sopivuus tilaisuuteen on
mietitty SYLI:ssd hyvin

Luottamus kokemusasian-
tuntijoiden tarjoajiin ko-
kemusasiantuntijan voinnin
suhteen

Kohtaamiset ovat erilaisia,
kun sairauden kokenut
kertoo asian omista laht6-
kohdistaan

Kokemuspuhe koskettaa
kuulijaa, koska se tuo asian
lahemmas kuulijaa

Kokemuspuheen ja onnis-
tumisen kuuleminen on
ammattilaiselle voimaan-
nuttavaa

Kokemuspuheet ovat eri-
laisia kohtaamisia, jotka
koskettavat ja voimaannut-
tavat

Kokemuspuheet ovat avaa-
via, koska niissa kuulee

tarinan sairastamisesta, sen
syista ja l6ytyneesté avusta

Kokemuspuhe avartaa
ammattilaisen nakemysta

Kokemuspuheet avaavat
sairastaneen ajatusmaail-
maa

Kokemuspuheet avaavat
sairastuneen maailmaa ja
ovat hyvin kuvaavia

Ammattilainen saa tyo-
honsé uusia nakdkulmia
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Kokemuspuhe on ammatti-
laisen nakemyksen mukaan
asiantuntijaluentoa kuvaa-
vampi

Kokemuspuheet muistutta-
vat hyvin siitd, kuinka
hidasta paraneminen voi
olla, ja etté takapakit ovat
tavanomaisia

Kokemuspuhe antaa am-
mattilaiselle uskoa ja luot-
tamusta toipumiseen pit-
kankin sairastamisen jal-
keen

Muistutus, ettd toipuminen
pitkankin sairastamisen
jalkeen on mahdollista

Hyvin mietitty kokemus-
puhe antaa ammattilaiselle
paljon

Kokemuspuhe antaa uskoa
omaan tyohon

Antaa luottoa omaan tyos-
kentelyyn

Kokemuspuhe antaa uskoa
ja luottoa omaan tyéhon

Kokemusasiantuntijan
kertomusta voi kayttaa
esimerkking

Ammattilaiset voivat kéyt-
t4& kokemusasiantuntijoi-
den tarinoita esimerkkeina
tydssaan

Kokemusasiantuntijoilta
saadaan esimerkkeja kay-
tettdvaksi kdytannossa
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Kokemuspuheet tarjoavat
kaytannon esimerkkeja

Kokemustieto tukee hoitoa
ammattilaisen teorian
kanssa

Tuo lisaa tietoa sairaudesta
teoriatiedon rinnalle

Kokemuspuhe tuo sairau-
den ldhemmas arkipaivaa,
toisin kuin teoriatieto

Ammattilaisen teoriatieto
ohjaa hoitoa

Kokemustieto ei tule hoi-
don tilalle vaan sita tuke-
maan

Kokemustieto tdydentdd
teoriatietoa hoidossa

Kokemuspuhe antaa erilai-
sen nakdkulman hoitoon
niin hoitajalle kuin poti-
laalle

Kokemuspuhe antaa uusia
nékdkulmia ammattilaisen
tyoskentelyyn

Kokemusasiantuntijan
kertomus tuo konkreettista
nékokulmaa tyéhon ja
auttaa huomioimaan asiat
joihin tulee erityisesti pa-
neutua

Kohtaamiset kokemusasi-

antuntijan kanssa tuottavat
lisatietoa hoitosuhdetyds-

kentelyyn

Antaa uusia nakokulmia
tyéhon

Kokemuspuheet korostavat
yksildllisyytta ja sen huo-
mioimista hoidossa

Kokemuspuheet korostavat
asiakasl&htdisyyden ja
yksil6llisyyden huomioi-

Kokemuspuheet koros-
tavat sairastuneen huo-
mioimista hoidossa
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Kokemuspuheissa korostuu
sairastuneiden yksilollisyys
ja se mika on ketakin aut-
tanut

Kokemusasiantuntijuus on
tata paivaa ja tukee asia-
kaslahtoisyytta

mista

Kokemuspuheet muistutta-
vat ammattilaisia sairastu-
neen kunnioituksesta ja
siité ettei suoria vastauksia
Vvoi antaa, vaan hoito ete-
nee ammattilaisen ja sai-
rastuneen yhteistyona

Kokemuspuheet ovat vah-
vistaneet ammattilaisen
kasitysta siita, etta kysy-
mysten teko ja avoin asioi-
den ihmettely yhdessé ovat
térkeit4 asioita hoidossa

Pienetkin seikat ovat voi-
neet vaikuttaa toipumiseen,
kuten rohkaisu tai ymmar-
ryksen osoittaminen

Kokemuspuheet muistutta-
vat yhteistydsté seka kun-
nioittamisen ja rohkaisun
tarkeydesta hoidossa

Potilaat miettivat etukateen
kysymyksia kokemusasian-
tuntijalle

Kokemuspuheet saavat
kuulijan pohtimaan asioita
jalkikéteenkin

Kokemuspuheet saavat
potilaat pohtimaan asioita
ja he palaavat asioihin
pitkankin ajan kuluttua

Kokemuspuheet heréttavéat
kysymyksié ja pohdintaa

Kokemuspuhe heréttaa
keskustelua, joka on hyvin
yksilo- ja ryhmékohtaista

Kokemuspuheet ja niiden
herdttdmat tunteet puretaan
yhdessa potilaiden kanssa

Kokemuspuheen kuulemi-
nen ei ole vaikuttanut ma-
sentavasti tai negatiivisesti
potilaisiin

Kokemuspuheet synnytta-
vt keskustelua ja tunteita

Potilaat kuuntelevat koke-
musasiantuntijoita eri lailla
kuin ammattilaisia

Kokemusasiantuntija paa-
see lahemmaés potilasta ja
tarjoaa vertaistukea

Potilas saa puheista
itselleen ja toipumi-
seensa
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Kokemuspuhe antaa poti-
laalle voimaa eri lailla kuin
hoitajan puheet

Potilaat saavat kokemus-
puheista selviytymisen
mallin ja kokemuksen, etta
toinenkin on kokenut sa-
man ja selvinnyt siita

Kokemusasiantuntija toi-
mii myos vertaistukena
potilaille

Potilaat pitdvat kokemus-
puheita koskettavina ja
loytéavat niista samankaltai-
suuksia omiin tilanteisiinsa

Kokemuspuheet saavat
potilaat ajattelemaan omaa
tilannettaan enemman ref-
lektoiden

Samankaltaisuuksien 16y-
tdminen kokemuspuheista

Kokemuspuheista potilaat
oivaltavat itse asioita il-
man, ettd ammattilainen
niitd hanelle sanoo

Kokemuspuheen kuulemi-
nen on voimaannuttava
kokemus potilaalle

kokemustieto voi lisata
potilaan vastaanottavuutta
ja motivaatiota

Voimaantuminen, vastaan-
ottavuus ja asioiden oival-
taminen

Kokemuspuhe tukee poti-
laan jaksamista sekd kan-
nustaa yrittdmaan ja jak-

samaan sairauden kanssa

Kokemuspuhe antaa uskoa
potilaalle paranemiseen

Kokemuspuhe luo potilaal-
le uskoa selviytymisesta

Kokemuspuhe antaa uskoa
selviytymiseen ja parane-
miseen
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Kokemusasiantuntija voi
toimia sairastuneelle esi-
merkkina kaytannon tilan-
teissa

Kokemusasiantuntijan
uskotaan ymmartévén sai-
rastavaa ja hanen ajatuksi-
aan ammattilaista parem-
min

Erilainen ymmarrys ja
esimerkit kaytantdon

Kokemuspuheet tukevat
vanhempien jaksamista
tarjoamalla kokemuksia ja
vinkkeja samassa tilantees-
sa olleelta tai sairastaneelta

Kokemuspuhe tilaisuudet
tarjoavat vertaistukea van-
hemmille

Kokemuspuheet herattavat
kuulijoille kysymyksia

Kokemuspuhe tukee van-
hempien jaksamista ja
antaa vertaistukea

Lé&heiset saavat koke-
muspuheista tukea
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Raha on yksi kokemusasi-
antuntijuuden kayton haas-
te

Raha vaikuttaa kokemus-
asiantuntijoiden kayttoon

Raha vaikuttaa kokemus-
asiantuntijuudeen kayttoon

Uusien tydskentelymuoto-
jen kaytto vaatii ponniste-
luja

Kokemusasiantuntijan
kaytto vaatii tyontekijélta
ylimadraista tyota

Haasteena yhteistyolle
ylimadréinen vaiva

Haasteena yhteisen ajan
sopiminen kokemusasian-
tuntijan ja tyontekijan kes-
ken

Ylimaé&rainen ty0 ja pon-
nistelut

Kokemusasiantuntijan
kaytto vaatii tyontekijéltd
enemman aikaa

Toimintatapojen muutta-
minen vaatii aikaa

Haasteet toimintatapo-
jen muuttamisessa

Haasteet koke-
mus-
asiantuntijuuden
kaytossa




Toimintatapojen muutta-
minen on iso ja aikaa vieva
juttu

Toimintatapojen muutta-
minen vie aikaa

Kokemusasiantuntijuuden
kayton lisaédminen vaatii
aikaa

Kokemusasiantuntijoiden
hankala saavutettavuus,
koska yhteinen paikka
heidan l6ytdmisekseen
puuttuu

Tieto siitd, mista ja millai-
sia kokemusasiantuntijoita
on saatavilla

Kokemusasiantuntijoiden
saavutettavuus koetaan
hankalaksi

Kokemusasiantuntijana
toimiminen arvioidaan
raskaaksi

Kokemusasiantuntijan
asema ja riittava toipumi-
nen voivat mietityttaa

Epatietoisuus kokemusasi-
antuntijan asemasta ja jak-
samisesta ty6ssa potilaiden
kanssa

Kokemusasiantuntijan
jaksaminen ja asema mieti-
tyttavat

Kokemuspuheen pitgjan
oma kunto tulee huomioida

Vastuu kokemusasiantunti-
jan voinnista on kokemus-
asiantuntijalla itsellaén
seka tilaisuuden jarjestajal-
14

Kokemusasiantuntijaksi
haluavan arviointi mietityt-
t44 ammattilaista

Kokemusasiantuntijan oma
vointi ja sen arvioiminen

Kokemusasiantuntijan
voinnin arvioiminen
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Riittdamatdn toipuminen
voi nékya puheissa liikana
pahan olon purkamisena,
kun ajatukset eivét ole
vield niin selkiytyneet

Keskenerdinen toipuminen
ilmenee puheessa

Kokemusasiantuntijoiden
kaytossé on ennakkoluulo-
ja

Kokemusasiantuntijan
ottaminen mukaan vas-
taanotolle voi tuntua hie-
man epéavarmalta, jos ei
tunne kokemusasiantunti-
jaa entuudestaan

Ammattilaisen ja koke-
musasiantuntijan ajatukset
eivét aina kohtaa, esimer-
kiksi hoitosuosituksien
suhteen

Y hteistyon epédvarmuus ja
ennakkoluulot kaytdssa

Ammattilaisten innokkuus
uusiin asioihin ja tyon ke-
hittdmiseen vaihtelee

Ammattilaiset ovat valilla
ehké& hieman jaykkia ja
kaavamaisia

Ammattilaisen oma vastuu
miettid tyoskentelyaén ja
kokemusasiantuntijan kayt-
o4

Uusien ty6tapojen kayt-
toonotto ammattilaisen
omalla vastuulla

Ammattilaisten kokema
epavarmuus
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Kokemusasiantuntijuus
tunnetaan, mutta sen sovel-
taminen ty6hon vaihtelee
ammattilaisten kesken

Kokemusasiantuntijoiden
kokemusmaailman esille
tuominen etukéteen

Koulutuksen tunteminen
voisi toimia laadun takeena

Kokemusasiantuntijan
taustoihin ja koulutukseen
tutustuminen

Tiedottaminen asiakkaille
kokemusasiantuntijuudesta
ja sen kayttémahdollisuuk-
sista

Kokemusasiantuntijuuden
kaytosté tulisi tiedottaa
asiakkaita

Kokemusasiantuntijuudesta
tiedottaminen asiakkaille

Kokemusasiantuntijoita
kaytetadn hoitotydssa poti-
laan luvalla

Kokemusasiantuntijan
tulee saavuttaa potilaan
luottamus, jotta voi olla
hénelle tukena

Potilaan lupa ja luottamus
kokemusasiantuntijan kay-
tossé

Haasteet kokemusasian-
tuntijan ja potilaan yh-
teistydssé

Kokemusasiantuntijoita
taytyisi markkinoida kay-
tettaviksi

Kokemuspuhe kaipaa
markkinointia mahdollises-
ti lis&a

Markkinointia kaivataan
lisaa

Kokemusasiantuntijuus on
ammattilaisille vield melko
vieras asia

Yhteisten ty6tapojen miet-
timinen ammattilaisen ja
kokemusasiantuntijan kes-
ken lisd4 asian tunnetta-
vuutta

Asian tunnettavuuden li-
sdaminen

Kokemusasiantuntijoiden
kayttod rajoittaa tiedon ja
kokemuksen puute

Tiedon ja kokemuksen
puute

Tiedon ja omakohtaisen
kokemuksen puute
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Ammattilaisten pitaisi har-
joitella kokemusasiantunti-
juuden kaytt6d enemman

Lis&é kokemuksia koke-
musasiantuntijoista ammat-
tilaisille, jotta padsevat itse
nédkemaén millaista se on

Kaikki ammattilaiset eivét
tiedd miten kokemusasian-
tuntijan kanssa tydskentely
kaytanndssa jarjestyy

Liséa tietoa, miten toimia
kaytanndssa, jos haluaa
tydskennelld kokemusasi-
antuntijan kanssa

Epaselvat kaytannot

Kokemusasiantuntijuuden
kaytosta tulisi muistuttaa,
jos sen kaytto ei ole vield
rutiinia

Kokemusasiantuntijuudesta
tulisi kertoa ja antaa tietoa

Kokemusasiantuntijoita
toivotaan enemman mu-
kaan ammattilaisten tilai-
suuksiin

Kokemustietoa voisi hyo-
dyntd4 enemman kaikissa
hairidissa

Kokemusasiantuntijuus on
positiivinen asia, mutta
vield vahan kaytetty

Kokemusasiantuntijuuden
kayton vahvistaminen ja
siitd kertominen

Tutustuminen kokemusasi-
antuntijaan helpottaisi yh-
dessa tyoskentelya

Markkinointi ja k&ytdnnon
kokemus voisivat lisata
kokemusasiantuntijuuden
kayttoa

Oma kokemus helpottaisi
yhteistyota
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Kokemusasiantuntijan
omakohtainen kohtaami-
nen helpottaa yhteistyon
aloittamista

Oman kokemuksen ja tun-
tuman saaminen kokemus-
asiantuntijuudesta olisi
ammattilaiselle hyvaksi

Kehittdmistyolla on helpo-
tettu kokemusasiantunti-
joiden kayttoa kaytannossa
luomalla ohjeistukset yh-
teistyon aloittamiseen

Yhteisty6ta on helpotettu
yhteisille ohjeistuksilla
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