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Taméa tutkimus Kkasittelee mielenterveys- ja paihdetydohon koulutettujen kokemusasiantuntijoiden
osallisuutta, jota selvitetddn niin sosiaalisen osallisuuden kuin asiakasosallisuudenkin nékokulmista.
Olen kiinnostunut tutkimuksessa, miten osallisuus merkityksellistyy ja miten osallisuudesta puhutaan
kayttéen erityisesti metaforista kieltd. Tutkimus paikantuu sosiaalisen konstruktionismin mukaiseen
tutkimukseen. Avaan aineistosta kuvainnollisen kielen avulla osallisuutta ja keskityn kuntoutumisen
vaiheissa muuttuviin osallisuuden kokemuksiin.

Tutkimuksen aineisto koostuu kahdesta eri aineistosta, jotka ovat ryhméhaastattelujen avulla kerattyja
yhdeksén koulutetun mielenterveys- ja péihdetyon kokemusasiantuntijan kuntoutumisnarratiiveja.
Tutkimuksessa hyddynnetéan narratiivisen tutkimuksen lahestymistapoja, joita tassa tutkimuksessa ovat
tutkimusaineiston luonne seka niiden narratiivinen analysointitapa. Keskiéon nousevat osallisuuspuheen
muoto ja etenkin metaforat, joiden avulla on mahdollista sanoa tiivistetysti kertomuksen kannalta
olennaista asiaa. Tutkimustulososio on jaettu narratiivisesti kolmeen osaan ja osallisuutta kasitellaan
vaiheittain  ensin  sairausvaiheessa, sen jalkeen kuntoutumisvaiheessa ja  kolmanneksi
yhteiskunnanjasenyysvaiheessa, johon liittyy osallisuuskokemuksia kokemusasiantuntijatoiminnassa.

Tutkimuksessa haastateltavien sosiaalinen osallisuus ei yhteiskunnan jasenyytend sairausvaiheessa
toteudu ja osallisuudesta puhutaan paikan metaforilla, jotka merkitsevédt osattomuuden ja syrjassa
olemisen kokemuksia. Tama vaikuttaa myds negatiivisesti kokemukseen itsestd. Asiakasosallisuuden
metaforat kuvaavat erilaisia suhteiden muotoja, joilla on oma roolinsa kuntoutumisen vaiheissa.
Asiakkaalta ei kuntoutumisen alussa tulisi vaatia aktiivisempaa roolia kuin han on valmis ottamaan vaan
tukea omatahtisuuteen ja auttaa h&ntd hahmottamaan ja hyoddyntdamé&an kuntoutuskenttaa.
Asiakasosallisuussuhteissa ymmarretyksi tuleminen koetaan tarkedna. Kuntoutumisvaiheessa liikutaan
osattomuuden paikoista eteenpain ja ylamékeen, kohti osallisuutta. Lopuksi paastaan yhteiskunnassa eri
tavoin osalliseksi, kokemus itsestd muuttuu ja suhde muihin koetaan tasa-arvoisempana. Yhteiskunnan
rakenteet ja toimintatavat vaikeuttavat osallisuuden kokemuksia, joten raittius ja toimintakyvyn
paraneminen  eivat  automaattisesti  takaa  sosiaalista  osallisuutta.  Osallisuus  alueen
kokemusasiantuntijatoiminnassa osoittautuu olevan jarjestdytymatonté eivatkd kokemusasiantuntijat koe
olevansa kansallisten tavoitteiden mukaisesti mielenterveys- ja paihdetyon toiminnan ytimessa tai
sisalla. Kokemusasiantuntijatoiminnassa onnistunut osallisuus kuvastuu metaforin kerrottuna lauluna ja
parina, n&enndisosallisuus nimend paperissa. Kokemusasiantuntijat toivovat paasevansa osalliseksi
sosiaali- ja terveyspalveluissa. Tassd johtajuudella, asenteilla sekd koulutuksella on merkityksensa.
Siirtymét yhteiskunnassa sosiaalisen osallisuuden paikoissa liittyvat suhteisiin, niin keskindisiin
yhteyksiin ihmisten vélille kuin my6s ihmisen suhteeseen itsensda kanssa. Osallisuus rakentuu
sosiaalisesti ja vuorovaikutuksessa, jonka tulisi olla auttamistydn keskidssa.

Avainsanat: Osallisuus, mielenterveys- ja pdihdetyd, kokemusasiantuntija, kuntoutuminen, metafora,
narratiivisuus
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This study deals with the involvement of trained experts by experience in mental health and substance
abuse work. Involvement is seen as social inclusion and the customer involvement. In this study, | am
interested in how the involvement is significant and is talk about in recovery narratives, particularly using
metaphorical language. Social constructivism provides an angle for the study. | open the material with a
description language and focus on the involvement experiences of the change in the phases of recovery.

The material consists of two series of group interviews with nine trained mental health and substance
abuse experts by experience. The research utilizes the methods of narrative research, which in this study
refers to the nature of the research material and their narrative analysis. At the center of the analysis is
involvement speech, and especially the metaphorical language use, which makes it possible to summarize
the subject matters of the recovery narratives. The research result section has structured narratively into
three parts and the involvement is at first dealt with in the illness phase, then in the recovery phase and
third in the phase of full membership of the society, which includes participation experiences in experts
by experiments” work.

In the study the interviewees™ social inclusion in the society does not occur during the illness phase and
involvement is discussed with metaphors, which means experiences of aside and exclusion. This
negatively affects the experience of self. Metaphors of customer involvement describe various forms of
relationships that have their own role in recovery phases. At the beginning of recovery, the client should
not require a more active role than he/she is willing to take. The client should be supported to take his/her
own pace and help to perceive and utilize the recovery field. In client involvement relationships, it is
important to feel understood. During the recovery phase they move from the place of exclusion forward
and uphill, towards inclusion. Eventually they become involved in different ways in society, experience
of self-changes and they feel they are more equal with others. However, the structures and practices of
society create obstacles for inclusion, so abstinence or improving ability to function does not
automatically guarantee social inclusion. Involvement in local experts by experience work turns out not
be organized and they don’t feel being inside mental health and substance abuse work according national
goal. Successful involvement reflects the metaphors as a song and a couple, seeming involvement as a
name in the paper. Experts by experience wish to get involvement in social and health work, which
requires leadership, attitude and training. According to the study, the transitions in social inclusion places
in society are related to relationships, both relationships between people as well as person’s relationship
with self. Involvement is built socially and interactively, which should be at the heart of helping work.

Keywords: social inclusion, client involvement, mental health and substance abuse work, expert by
experience, recovery, metaphor, narrative analysis
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1 JOHDANTO

Osallisuus on yhteiskunnassa seka sosiaali- ja terveyspalveluissa laajasti tunnustettu arvo ja tavoite.
Kansallisten ja kansainvélisten suositusten mukaan terveys- ja sosiaalialan kuntoutujien tulisi voida
osallistua palvelujen suunnitteluun, toteutukseen, arviointiin seka kehittdmiseen. (Callard & Rose 2012.)
Osallisuuden  toteutumisen  tavoitteisiin ~ on pyritty  jarjestamalla  muun muassa
kokemusasiantuntijakoulutusta, kehittamélla valtakunnallista kokemusasiantuntijakoulutusmallia seké
vaikuttamalla sen esteisiin (Rissanen 2015, 239). Suomen palvelujérjestelméssd mielenterveys- ja
paihdetyon kokemusasiantuntijatoiminta perustuu sosiaali- ja terveysministerion Mielenterveys- ja
paihdesuunnitelmaan (2012). Suunnitelman tavoitteena on myds vahvistaa mielenterveys- ja
paihdeasiakkaan asemaa sekd véhentda heidan kokemaa leimautumista ja syrjintdd yhteiskunnan eri
tasoilla.  Kokemusasiantuntijatoiminta on  yksi  tapa  kehittdd  asiakastyOtd,  mutta
kokemusasiantuntijatoiminnalla voi olla vaikutusta myds toisiin kuntoutujiin, omaisiin, ammattiauttajiin

seka laajemmin sosiaali- ja terveydenhuoltojarjestelmaén. (Rissanen 2015, 22.)

Kansallisen linjauksen mukaan kokemusasiantuntijuustoiminnassa tdarkednda nahddin etenkin
asiakasosallisuus, mutta tdssd tutkimuksessa tarkastelen osallisuutta my6s laajemmin
kuntoutumisprosessissa rakentuvana sosiaalisena osallisuutena. N&en osallisuuden ja vastaavasti sen
puuttumisen vaikuttavan kuntoutumisprosessin eri vaiheisiin. Osallisuuden rakentuminen nayttaytyy
uudenlaisina yhteis0ing, sosiaalisiin suhteisiin kiinnittymisind ja sosiaalisina sidoksina eli osallisuus
liittyy t&ssé tutkimuksessa my0ds sosiaaliseen olemiseen. Tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella
osallisuutta mielenterveys- ja péaihdetydn kokemusasiantuntijoiden narratiiveissa. Tutkimuksen
keskitssa ovat paihde- ja mielenterveysongelmista selvinneiden henkildiden elamastddn muodostavat

kertomukset sekd merkitykset, joita henkil6t antavat tutkittavalle ilmi6lle, osallisuudelle.

Tassa tutkimuksessa esiintyvat kokemusasiantuntijat ovat k&yneet lavitse erilaisia kuntoutumisenpolkuja
ja kuntoutuneet erilaisista mielenterveys- ja pdaihdeongelmista kuten esimerkiksi masennuksesta.
Sairauksia maéaritelldén laaketieteellisistd sekd& myods psykologisista ldhtokohdista, mutta niiden
yleistymiseen etsitddn syitd sosiaalisista oloista. YhteisOllisyyden katoaminen, yhteiskunnan
epavarmuuden lisddntyminen, tydeldmén vaatimusten Kiristyminen, turvattomuus ja syrjaytyminen
vaikuttavat ihmisten hyvinvointiin ja palveluihin hakeutumiseen. Mielenterveyspalveluiden kysynnén
lisdédntymiseen vaikuttavat yhteiskunnalliset muutokset, perhe- ja sukulaissiteiden I6ystyminen sek&

mielenterveydenhairidihin liittyvan stigman véaheneminen. (Wahlbeck 2007, 92.)



Kuntoutus maaritelladn toiminnaksi, jonka tarkoituksena on pyrkia tukemaan ihmisen selviytymisté ja
eldménhallintaa sekd auttamaan ihmisté arvioimaan omia mahdollisuuksiaan (Koskisuu 2002, 145).
Kuntoutuminen tarkoittaa enemman kuin toipumista sairaudesta. Kuntoutuminen ndhdaan toipumisena
sairauden aiheuttamasta syrjinnastd, arvostuksen puutteesta, hoitokdytantdjen tarkoittamattomista
seurauksista, mahdollisuuksien kaventumisesta, itseméarddmisen puutteesta seka tydttdmyyden ja
toteutumattomien unelmien seurauksista (Onken, Craig, Ridgway, Ralph & Cook 2007, 10). Kuntoutusta
tapahtuu siis hoidollisten toimenpiteiden liséksi juuri sosiaalityon toimintakentdssé. Sosiaalitydssa
tarkastellaan ihmistd h&nen elaméntilanteissaan ja kuntoutuksen elementit 16ytyvét etenkin yksilon

elamantilanteesta. (Romakkaniemi 2011, 17.)

Tutkimukseen osallistuvat kokemusasiantuntijat ovat sosiaali- ja terveydenhuollon kansallisen
kehittdmisohjelman (Kaste) aikana koulutettuja mielenterveys- ja paihdetyon kokemusasiantuntijoita ja
olen kiinnostunut, miten osallisuus nayttaytyy heidan elaménkokemuksissaan. Kokemusasiantuntijoilla
on arvokasta omakohtaista tietoa sosiaali- ja terveyspalvelujen kayténteista ja palvelujéarjestelmista.
Tavoitteenani on, ettd kokemuksiin perustavien kertomusten tutkimus voi tuottaa tietoa sosiaali- ja
terveysalalla térkednd pidetystd osallisuudesta palvelujarjestelmien kayttdjien nékokulmasta.
Kiinnostukseni liittyy kuitenkin asiakasosallisuuden lisaksi laajemmin osallisuuteen, etenkin
sosiaaliseen osallisuuteen, jonka tuottaminen ja edistaminen ovat kuntoutuksen virallisia tavoitteita
kuntoutuksen tuloksena yksilossa tapahtuvien muutosten liséksi (kts. Suikkanen & Lindh 2007, 4-8).
Sosiaalinen osallisuus tai yksinkertaisesti osallisuus viittaakin tutkimuksessa laajempaan ilmioon, joka

tuottaa mukaan kuulumista ihmisten arjessa. Tallgin liikutaan vahvasti juuri sosiaalityon kentélla.

Kuntoutuminen on monipolvinen prosessi, joka saa rakennusaineita niin hoidosta, kuntoutuksesta kuin
ihmisen arjesta. Sosiaali- ja terveysalan tyontekijat voivat auttaa ihmisen kuntoutumista, mutta
kuntoutuminen on lahtékohdiltaan henkilon oma sisdinen prosessi, joka voi myods tapahtua ilman
professionaalista valiintuloa (kts. Anthony, Cohen, Frankas & Garge 2002, 99). Olen toiminut
sosiaalialan ammattilaisen tehtévissd mielenterveys- ja pdihdepalveluissa, mikd on sytyttanyt
kiinnostukseni kuntoutumisen ilmidon, sen erilaisiin polkuihin sek& kuntoutumiseen vaikuttaviin
tekijoihin. Kuntoutuksen tutkimuksen kehittdmisohjelman mukaan tutkimusta tarvitaan erityisesti
kuntoutujan ndkokulmasta ja tutkimuksen tulisi tarjota tietoa erityisesti kuntoutujan kokemasta
osallisuudesta (Kuntoutuksen tutkimuksen kehittdmisohjelma 2004, 44-45). Talla tutkimuksella pyrin
tavoittelemaan kuntoutuneiden ndkdkulmaa osallisuudesta. Kertomusten avulla on mahdollista yrittaa
ymmartaa elettyd elamaa (Polkinghorne 1996). Tassa tutkimuksessa kertojina toimivat mielenterveys- ja

paihdepalveluihin koulutetut kokemusasiantuntijat. Haastateltavien kerrottujen kokemusten avulla



pohdin heidan osallisuudelle antamia merkityksid. Léahdin tutkimaan tarinoita eldmastd, mutta
tutkimuksen edetessda huomasin tutkivani etenkin eldmastd kertovaa kieltd. Tutkimuksen edetessa
havaitsin ihmisten puhuvan osallisuudesta varsin kuvainnollisella kielell&, jossa huomasin merkityksen
ja osallisuuspuheen tiivistyvén. Olen siis valinnut tutkimuksen keskiéon kerronnan muodon ja sen, miten
osallisuudesta puhutaan. Toivon, ettd kertomuksen muodon tutkiminen avaisi ndin osallisuuden
kokemuksia. Granfeltin (1998) mukaan sosiaalisessa auttamisty0ssé tarvitaan kykya ymmartaa inmisten
kokemuksia. Toivon, ettd osallisuuden metaforat Kulmalan (2006) tutkimusta mukaillen, voivat tuoda
nékyville ihmisten kokemuksia ja tassd tapauksessa tarjota vélineitd osallisuuden kokemusten

tarkasteluun.

Tutkimukseni koostuu yhdekséstd luvusta. Seuraavassa luvussa esittelen osallisuustutkimukseni
yhteiskunnallisia lahtokohtia, kuten mielenterveys- ja paihdehéirioista koituvia kansanterveydellisia ja -
taloudellisia ongelmia sekd mielenterveys- ja paihdetydn haasteita osallisuuden nakdkulmasta kdynnissa
olevassa maakunta- seka sosiaali- ja terveyspalvelumuutoksessa. Luvussa avataan aluksi osallisuutta
poliittisena tavoitteena seka osallisuuden lainsaadanndllista taustaa. Kolmas luku kasittelee tutkimuksen
padkasitettd eri nékokulmista. Madrittelen sosiaalista osallisuutta yhteiskuntaan kuulumisen
kokemuksena. Tuon esiin myo6s asiakasosallisuuden maéaritelmén seka kuntoutumiseen liittyvéan
osallisuuden, jotka saavat luvussa kolme sijansa. Neljannessa luvussa kerron tutkimukseni taustalla
vaikuttavista tutkimuslahtdkohdista, kuten tutkimuksessa kéytetystd narratiivisesta tutkimusmetodista
sek& metaforista osallisuuden kokemusten tulkkina. Viides luku kasittelee tutkimusasetelmaa ja kdyn
lavitse tutkimuskysymykseni seka esittelen tarkemmin tutkimukseni padhenkil6t, joita olen haastatellut
tassd jatkotutkimuksessa kahdesti ryhmahaastattelujen avulla. Kerron tuossa luvussa myods aineiston
analyysista narratiivisen lukutavan mukaan seka aineiston analyysiin liittyvistd vaiheista. Olen jakanut
tulososan narratiivisesti kolmeen lukuun. Luvussa kuusi esittelen tutkimustuloksia sairausvaiheen
osallisuuteen liittyen. Luku seitseman késittelee osallisuuden tuloksia kuntoutumisvaiheessa. Luvussa
kahdeksan kaésittelen tuloksia osallisuuden kokemuksista lopulta kokemusasiantuntija- ja
yhteiskunnanjdsenyysvaiheessa.  Viimeisessa yhdeksannessé luvussa esitdn tutkimuksen keskeiset

johtopééatokset osallisuuden kokemuksista.

Kéytan tassé tutkimuksessa mielenterveys- ja paihdeongelmista myds rinnan sanoja hairio ja sairaus.
Kerron tutkivani kerrottuja kokemuksia, mutta kdytdn rinnan sanoja tarina ja kertomus vaikkakin
tutkimuksessa viitataan erityisesti kertomuksen kasitteeseen. Tutkimuksen pééhenkildista kaytén

tutkimuksen edetessé monia eri sanoja kuten henkild, tutkittava, haastateltava, kertoja ja



kokemusasiantuntija. Sanavalintani eivét ole systemaattisia vaan liittyvat pikemminkin kertomiseni
tapaan ja olen paatynyt kayttaméaan tekstissa vaihtoehtoisia sanoja kulloinkin tekstiin mielestani sopivalla
tavalla. Toivon tdman eldvoitdvan tekstin lukemista. Tulosluvuissa kéytdn péahenkildista myos
keksittyjd etunimid helpottamaan lukijaa seuraamaan muun muassa erilaisten henkildiden

kokemustaustoja, mikali ne lukijaa kiinnostavat.



2 OSALLISUUDEN TUTKIMUKSEN YHTEISKUNNALLISIA LAHTOKOHTIA

Olen kiinnostunut siitd, mitd ihmiselle tapahtuu hénen kuntoutuessaan mielenterveys- ja/tai
paihdeongelmasta. Mita tapahtuu ihmiselle hénen rakentaessaan osallisuuttaan liikkuessaan pois
mielenterveys- ja/tai paihdeongelmien aiheuttamasta osattomuudesta kohti aktiivista kansalaisuutta?
Milla ehdoilla kuntoutuja tai kuntoutunut p&&see mukaan ja minkalaisia ndmé& sosiaaliset sidokset
yhteiskuntaan ja muihin ovat? Tama tutkimus liittyy osaltaan yhteiskuntatieteelliseen keskusteluun
osallisuudesta, sosiaalisesta inkluusiosta ja syrjaytymisestd. Syrjaytymistutkimus on muuttunut
osallisuustutkimukseksi, joka paikantuu etenkin sosiaalityohon. Tutkimus paikantuu myos
kuntoutustutkimuksen kentalla kaytaviin keskusteluihin sosiaalisesta osallisuudesta (Romakkaniemi
2011). Tutkimuksessa késitellddn asiakkaan osallisuutta (Laitila 2010), jota korostetaan erilaisissa
paihde- ja mielenterveystydn suunnitelmissa, strategioissa ja ohjelmissa. Nostaessasi esiin kertomuksissa
kuvattuja metaforia, liikutaan kielentutkimuksen kentalld. Olen varovainen sanoessani liikkuvani
kielentutkimuksen kentéllg, josta metaforan kasitteen tutkimukseeni olen tuonut. En suinkaan pyri
tutkimaan osallisuuden metaforia Kielentutkimuksen keinoin, vaan pikemminkin koetan tuoda
osallisuuskeskusteluun sosiaalityon kentalle huomiota kielen merkityksesta auttamistyon kontekstissa.
Tarkoituksena on tarkastella haastateltavien kdyttaman kielen avulla osallisuuden kokemusta ja sen
merkitysta. Auttamistydssa koen tarkeand hahmottaa sitd, mistd puhumme puhuessamme osallisuudesta
tai osattomuuden kokemuksesta. Tassé luvussa késittelen osallisuuden yhteiskunnallisia lahtokohtia ja
sitd kontekstia, jossa paihde- ja mielenterveyshdiriot Suomessa nayttaytyvét ja jossa auttamistyotéa
tehdaan. Seuraavaksi kasittelen osallisuutta poliittisena ja lainmukaisena taustavoimana ja vaatimuksena

sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjestamiseen liittyvissa kaytanndissa.

2.1 Osallisuus poliittisena tavoitteena

1990-luvun puolivélin jalkeen Euroopan Unionin (EU) sosiaalipoliittisessa ajattelussa keskitéon asettui
késitepari inkluusio-eksluusio. Sosiaalinen eksluusio eli sosiaalinen syrjaytyminen kasittad sosiaalisten
suhteiden ja siteiden katkeamista seka heikentymistd. Sosiaalinen inkluusio voidaan ndhd& asteisena,
jolloin kasiteparin osallisuus - ei osallisuus vélille muodostuu dynaaminen virta. Sosiaalisesta
inkluusiosta eli osallisuudesta on muodostunut EU:n yleinen tavoite ja yhteisiin eurooppalaisiin arvoihin
ja sosiaalisiin tukijarjestelmiin nojautuva konteksti. (Eurooppa 2020.) EU:n sosiaalisessa agendassa

strategisena pyrkimyksend on yhdenvertaisuuden lisdédminen ja tdmd pitdd siséllaédn kansalaisten



yhdenvertaisten toimintamahdollisuuksien lisdé&dmista iastd, etnisyydestd, vammaisuudesta, uskonnosta ja
seksuaalisesta suuntautumisesta huolimatta (Euroopan unionin perusoikeuskirja). Yhdenvertaisten
mahdollisuuksien edistdmiseksi korostuu kaikille kansalaisille yhdenvertainen oikeus arvostukseen,

yhtélaiseen kohteluun ja taysipainoiseen osallisuuteen yhteiskunnassa.

Suomalaisessa sosiaalipolitiikassa EU:n mallikasite sosiaalinen inkluusio kaantyy inkluusioksi ja
osallisuudeksi (kts. Lapsi- ja nuorisopolitiikan kehittdmisohjelma 2012-2015). Osallisuus on Suomessa
poliittinen tavoite ja sen pohja on valtion takaama lain nojalla. Lainsaddanndssa osallisuus maarittyy
kansalaisten vaikuttamismahdollisuuksina yhteiskunnan kehittdmisessa (Suomen perustuslaki 731/1999
ja kuntalaki 410/2015). Osallisuuden oikeutus kumpuaa ihmisoikeuksista. Osallisuus on Kirjoitettuna
monin paikoin sosiaalihuoltolakiin (1301/2014) ja lain tarkoituksena on véhentda eriarvoisuutta ja
edistad osallisuutta. My0s asiakaskeskeisyys ja asiakkaan etu ovat sosiaalihuoltolain tarkeité l&htokohtia.
Sosiaalihuoltolain soveltamisoppaassa késitelld&dn osallisuusteemaa laajasti. Osallisuuden oikeudet
ilmaistaan kuitenkin usein yleisissd muodoissa, mika jattaa jarjestelméatasolle valtaa osallisuuden
riittdvaan toteutumiseen (kts. Kiilakoski, Gretschel & Nivala 2012, 21). Asiakkaiden osallisuutta
késittelevassa tutkimuksessa Narhi, Kokkonen ja Matthies (2014, 234) tuovat esiin, ettd
osallisuuskeskusteluun liittyy palvelujarjestelmén imagoon liittyv&d retoriikkaa, joka valuu
organisaation ylapééasta katutason tyontekijoille. Heilld on harkintavaltaa méérittaa asiakkaan osallisuutta
konkreettisella tasolla. Kun osallisuuden sisaltoa ei avata tyontekijoille, se jaa myds epaselvéksi ja siten

kukin saattaa tulkita sitd eri tavoin ja omista lahtokohdistaan. (em.)

Vuonna 1997 sisaasiainministerio kaynnisti osallisuushankkeen, joka tahtési kansalaisten osallistumis-
ja vaikuttamismahdollisuuksien lisaédmiseen paikallishallinnossa. Matti Vanhasen | hallituksen
kansalaisvaikuttamispolitiikkaohjelman (Pd&ministeri Matti Vanhasen hallituksen ohjelma 24.6.2003)
aikana syntyi useita pienituloisten, syrjaytymisvaarassa ja syrjaytyneiden nuorten osallisuuteen
keskittyvid hankkeita, joissa osallisuutta tarkasteltiin vaikuttamismahdollisuuksien ja aktiivisen
kansalaisuuden lisddntymisen nakokulmasta (Vehvildinen 2005, 154). Jyrki Kataisen hallituksen
ohjelman (2011, 7) yhtena painopisteené oli kdyhyyden, eriarvoisuuden ja syrjaytymisen vahentaminen,
johon pyrittiin laaja-alaisen kdyhyyttd, eriarvoisuutta ja syrjaytymista vahentdvan toimenpideohjelman
avulla. Juha Sipilan hallitusohjelma on linjannut 2025-tavoitteita, joihin kuuluu suomalaisten parempi
hyvinvointi ja hyvinvointi- ja terveyserojen kaventuminen. Karkihankkeina ovat muun muassa
asiakaslahtoiset palvelut sek& eriarvoisuuden vahentaminen. Palveluiden asiakaslahtdisyyden
osahankkeessa tavoitteena on madritellda kokemusasiantuntijuuden ja asiakkaiden osallistumisen

toimintamallia. Mielenterveys- ja paihdesuunnitelman 2009-2015 loppuarvioinnissa (2016, 16) nousee



esiin, ettd kokemusasiantuntijatoimintaa on kehitetty seké sitd hyddynnetaan alueellisesti vaihtelevasti,
rooli palvelujen toteuttamisessa korostuu ja uusia toteutumismalleja haetaan. Huomioitavaa on, etta

tutkimusta kirjoittaessa ei Suomessa ole vallitsevaa mielenterveys- ja paihdesuunnitelmaa.

Osallisuuspolitiikkaan liittyy erilaisia kéasityksid osallisuudesta. Osallisuus voidaan n&hd& oikeutena
(STM), mutta myos velvollisuutena (TEM) osoittaa aktiivisuutta tydelamassa. Poliittisessa retoriikassa
korostuu aktiivisen kansalaisen hyve ja asiakaskansalainen ottaa omalta osaltaan vastuuta aktiivisesti ja
kustannustehokkaasti yhteiskunnan rakentamiseen (Né&rhi, Kokkonen & Matthies 2014). Vaikka
osallisuus on sosiaali- ja terveydenhuollossa tunnustettu arvo, ndhdaan sen kdytannon toteutumisessa
puutteita ja itse kaytannon toiminnassa palvelujen kéyttdjien kokemukset jaavat marginaaliin. (Laitila
2010; Pohjola 2010.) Narhi ja kumppanit (2013) toteavat, ettd asiakkaaseen kohdistuu usein myos
ristiriitaisia odotuksia. Hanen odotetaan ottavan vastuuta omasta tilanteestaan ja olevan aktiivinen
toimija, mutta samaan aikaan palvelujérjestelmé odottaa h&dnen sopeutuvan viranomaiskaytanteisiin- ja

toimenpiteisiin. Valkama (2012) kuvaa ilmiéta nimell& hybridiasiakkuus.

2.2 Paihde- ja mielenterveyshairiot kansallisena haasteena

Tutkimus ajoittuu hetkeen, jossa julkiset sosiaali- ja terveyspalveluiden rakenteet ovat rajussa
muutoksessa maakunta- ja sote-uudistuksen vuoksi. Uudistuksen tavoitteena on tuottaa jatkossa
maakunnissa laadukkaita sosiaali- ja terveyspalveluita yhdenvertaisesti ja oikea-aikaisesti. Palveluita on
tarkoitus tuottaa jatkossakin asiakas- ja tarvel&htOisesti. Mielenterveys- ja péihdehéiriot ovat
keskeisimpid kansanterveysongelmia, ne ovat yleisimpid tyokyvyttdmyyteen johtavia sairauksia ja
vaikuttavat lisdantyvasti tyokyvyttomyyselakkeiden taustalla (Suvisaari 2015, 13). Mielenterveys- ja
paihdehairiét ilmiona aiheuttavat sosiaali- ja terveyspalvelujen kentélla suuria haasteita, joidenka

ratkaisut vaativat niin rakenteellisten ratkaisujen kuin myds tyotapojen kriittist4 pohdintaa.

Vaikka viime vuosikymmenind suomalaisten eldméén on tullut kymmenisen tervetta elinvuotta lisaa ja
suurin osa vaestostd voi paremmin, terveys- ja hyvinvointierot ovat kuitenkin kasvaneet (Vaarama,
Karvonen, Kestild, Moisio & Muuri 2014). Fyysisen terveyden parantuessa mielenterveys- ja
paihdehdirididen osuus suomalaisten sairaustaakasta on kasvanut. Suomessa etenkin masennushéiriot
ovat vaestotutkimuksen mukaan viime vuosina yleistyneet ja 9,6 % véestosta esiintyy masennushéiriéta
(Markkula ym. 2015). Vaikka kouluterveyskyselyn (2017) mukaan koululaisten péihteiden kayttd on

vahentynyt ja aikuisvdeston itseilmoittama alkoholinkulutus on viime vuosina vahentynyt, on



alkoholijuomien kokonaiskulutus Suomessa korkeimmillaan (Suomen virallinen tilasto: Kuolemansyyt
2013) sek& huumausaineiden kayttd lisadntynyt (Hakkarainen ym. 2015). Huumausaineriippuvuuden
yleisyydesté ei sen sijaan ole tarkkaa tietoa (Varjonen 2015). Tutkijat huomioivat, ettd juuri vakavista
mielenterveys- ja pdihdeongelmista kérsivét eivét vastaa kysely- ja haastattelututkimuksiin (Suvisaari
ym. 2015, 19).

Osallisuudesta puhuttaessa on huomioitavaa, ettd joka pdivda Suomessa jaa viisi alle
kolmekymmentévuotiasta eldkkeelle mielenterveydellisin perustein (Vuorenmaa & Hannu-Jama 2015,
50). Mielenterveys- ja pdihdehdirion vuoksi tyokyvyttomyyselédkkeelld vuonna 2013 oli 16-24 -vuotiaista
0,9 % ja 25-64 -vuotiaista henkildista 3,7%. Tyokyvyttomyyselaketta sai tuolloin 241 872 henkil6a,
joista 111 327 (47,2 %) syyna oli mielenterveyden tai kdyttaytymisen hairion syy. 3 900 henkil6a sai
tyokyvyttomyyselaketta paihdehdirion vuoksi. (Suvisaari 2015, 16.) Mielenterveys- ja paihdehdairidihin
liittyy huomattava ennenaikainen kuoleman sek& moninkertainen itsemurhakuolleisuuden riski
(Suvisaari 2015, 21). Tilastot puhuvat osallisuudesta ja sen toteutumattomuudesta omaa karua Kieltaan.
Taman tutkimuksen tarkoituksena on tuoda esiin osallisuuden kokemusten merkityksia ja koettaa
sanoittaa pieni murto-osa tilastoja, joiden rakennusaineistoina ovat mielenterveys- ja padihdehairididen
kanssa kamppailleiden ja niistd selvinneiden henkildiden kokemukset ja tarinat.

Meneilld&n olevassa mittavassa sosiaali- ja terveyspalvelujen uudistustydssa ja organisoinnissa on syyta
painottaa mielenterveyden ja paihdehaittojen kansanterveydellistd ja -taloudellista merkitystd. Viime
vuodet ovat osoittaneet, ettd suhteellinen panostus mielenterveyden- ja pdihdeongelmien hoitoon on
vahentynyt samalla, kun niiden kansanterveydelliset- ja taloudelliset merkitykset ovat kasvaneet
(Wahlbeck ym. 2018, 12). Kansalaisten hyvinvoinnin ja terveyden edistdmiseen tarvitaan kansallista
ohjausta, sosiaalisten erojen kaventamiseen téhtddvaa sosiaali- ja terveyspolitiikkaa sekd asiakkaan
kannalta toimivia palvelukokonaisuuksia. Mielenterveys- ja paihdesuunnitelman loppuarvioinnin (2016)
mukaan asiakkaalle tulisi varmistaa helppo hoitoon pé&ésy yhden oven kautta ja hyvin koordinoidut
yhteiset mielenterveys- ja pdihdepalvelut. Sote-uudistus tuo oman haasteensa palvelujen jarjestéjille ja
siten myoOs asiakkaille. Yhtend Sipildn hallituksen strategisena linjauksena on hyvinvointi ja
terveyspainopistealue, jonka yhtena karkihankkeena on uudistaa palveluja asiakaslahtoisiksi. Samaan
aikaan palvelujérjestelm& on monimutkaistunut ja asiakkaan kannalta se rakentuu yht& aikaa monista eri
toimijoista. T&ll6in voi Erosta ja kumppaneita (2009) mukaillen kdyd& niin, ettd vastuu asiakkaan
tarvitseman palvelukokonaisuuden rakentamisesta jad asiakkaan oman osaamisen ja aktiivisuuden
varaan. Myo6s Partanen (2010) toteaa, ettd pirstalaisesta ja monista eri palveluntuottajista koostuva

jarjestelmd uhkaa pudottaa juuri moniongelmaiset asiakkaat. Uudistunut sosiaalihuoltolaki



perddnkuuluttaa asiakkaan oikeutta laaja-alaiseen palvelutarpeenarviointiin ja sosiaalityontekijan
nimeamistd omatyontekijaksi, jonka tehtdvana on kartoittaa ja koordinoida asiakkaan tarpeenmukaisia
palveluja. Asiakassuunnitelman avulla palvelut on mahdollista nivoa yhteen paljon palveluja kayttajan

hyodyksi.

2.3 Mielenterveys- ja paihdetyo

Mielenterveys- ja pédihdeongelmiin haetaan apua ja niistd kuntoudutaan. Sosiaali- ja terveyshuollon
palvelun tuotannossa oletuksena on, ettd asiakas saa asiantuntijoilta kaikki tarvitsemansa palvelut ja
merkittdvan lisahyddyn (Lonngvist 2015, 168) seka lisdantyvad hyvinvointia elamantilanteessaan.
Asiakkaiden oma osallistuminen ja osallisuus nahdaén ratkaisevana tekijana toiminnan tuloksellisuuteen
vaikuttavana seikkana.  Kuntoutumista tapahtuu kuitenkin ~ myds ilman pdihde- ja
mielenterveyspalveluiden instituutioita, vaikka niilla on luonnollisesti merkittava rooli ihmisten auttajina

ja sosiaalisen osallisuuden mahdollistajina.

Mielenterveysty0 pitdd sisélladn mielenterveyden edistdmisen, ongelmien ehkdisyn ja hoidon seka
kuolleisuuden ehkéisyn yksilo-, ryhma-, yhteiso- kuin yhteiskunnallisellakin tasolla. Kunnan tehtdvana
on Mielenterveyslain (116/1990) mukaan huolehtia alueen mielenterveyspalvelujen jarjestamisestéa
osana kansanterveystyota ja sosiaalihuoltoa. Sosiaalihuoltolaki (1301/2014), terveydenhuoltolaki
(1326/2010) seké paihdehuoltolaki (41/1986) ohjaavat mielenterveys- ja paihdepalvelujen jarjestamista
osana kunnan peruspalveluja. Avopalvelut ovat lain mukaan ensisijaisia ja palvelujarjestelmén tulisi
tukea oma-aloitteista palveluun hakeutumista ja itsendista suoriutumista. Sairaanhoitopiirin vastuulla on
erikoissairaanhoitona annettavat mielenterveyspalvelut. Péihdepalvelujen laatusuositukset (2002)
esittavat ehkdisevan pdéihdetyon pyrkimyksena edistdd toiminnallaan kuntalaisten terveyttd ja
hyvinvointia. Toteutuakseen tdma edellyttd4d monien toimijoiden ja hallinta-alojen yhteisty6ta. Paihdetyo
pitéd sisallaan niin ehkaisevan kuin avo- ja laitoshoitona toteutettavan pdihdehoidon ja kuntoutukseen
liittyvien palvelujen jarjestamisen. Kuntoutus kasitetddn hoitoa laaja-alaisemmin. Kuntoutukseen kuuluu
hoidon lisdksi yhteisollinen ja sosiaalinen tuki, asiakkaan sosiaalistaloudellisen ympariston, kuten
koulutuksen, tyon, toimeentulon ja asumisen huomioiminen. (Pdihdepalvelujen laatusuositukset 2002.)
Tassd tutkimuksessa pyritddn ndkemddn mielenterveys- ja péihdeongelmat laajemmin kuin
terveyskysymyksend. Tavoitteena on tarkastella henkiléiden matkaa yhteiskunnan ja palvelujen piiriin
paésemisen eri vaiheissa. Tallgin litkutaan muun muassa sosiaalityon kentélle sosiaalisen kuntoutuksen

aarelle.
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Mielenterveys- ja paihdetydn yksi suurimpia haasteita on purkaa niihin liittyvaa leimaa ja stigmaa (kts.
Wahlbeck 2007). Mielenterveysongelmista puhuminen tydyhteisoissa ja yhteiskunnassa koetaan
edelleen haasteellisena ja mielenterveyskuntoutuja voi edelleen joutua leimatuksi sairauden vuoksi
(Mielenterveysbarometri 2017). Stigma ja sosiaalinen syrjaytyminen ovat mielenterveysongelmien
riskitekijoita ja mahdollinen este avunhakemiselle ja toipumiselle. Mielenterveys- ja paihdepalveluiden
kysyntd on kuitenkin kasvanut ja niissa asiakkaan osallisuus nahdéan tarkedna arvona, mika
konkretisoituessaan voi véhentéda mielenterveys- ja paihdeongelmiin liittyvad leimaamista ja syrjintaa.
Kokemus osallisuudesta voi tukea integroitumista yhteiskuntaan samalla kun se voi vaikuttaa
positiivisesti asiakkaan hallinnantunteeseen ja itsetuntoon (Truman & Raine 2002). Tassa tutkimuksessa
kasitellddn mielenterveys- ja péihdetyohon koulutettujen kokemusasiantuntijoiden osallisuuden
kokemuksia sekd palvelujen kayttdjing, ettd heiddn kokemusta paikastaan yhteiskunnassa. Avaan
seuraavassa luvussa tarkemmin tutkimuksen paakaésitettd, osallisuutta, jota tutkimuksessa tarkastellaan

siis useasta nakdkulmasta.
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3 OSALLISUUS TUTKIMUKSEN PAAKASITTEENA

Osallisuus itsesséan voidaan ndhdd monimuotoisena ilmiond. Osallisuutta voidaan tarkastella
yhteiskunnan nadkdkulmasta, jolloin osallisuuskokemus voi tukea yhteiskuntaan integroitumista,
vahent&a stigmatisoitumista ja mielenterveys- ja paihdeongelmiin liittyvaa syrjintdd (Truman & Raine
2002). Toisaalta osallisuutta voidaan tarkastella palvelujarjestelmékeskeisesti, jolloin tavoitteena on
tuottaa laadukkaita, asiakkaiden tarpeita ja toiveita vastaavia palveluita. Kolmanneksi osallisuutta
voidaan tarkastella yksilon néakokulmasta, jolloin lahtokohtaisesti asiakkaalla on oikeus olla mukana
itseddn koskevassa paatOksenteossa. (Laitila & Pietilda 2012, 9.) Osallisuudella voi olla myos
terapeuttinen ja voimaannuttava vaikutus yksilon itsetuntoon ja hallinnantunteeseen (Hutchinson &
Lovell 2013). Kasittelen seuraavaksi osallisuutta sosiaalisen osallisuuden késitteen mukaan ja vaihdan
sen jalkeen osallisuuden kasittelyn nakokulmaksi asiakasosallisuuden. Ndama ovat tamén tutkimuksen
kaksi paanakokulmaa osallisuuteen. Jasenndn luvun lopussa myo6s osallisuuden késitettd suhteessa

kuntoutumiseen, jonka kokemuksista haastateltavien kertomuksissa on myos kyse.

3.1 Sosiaalinen osallisuus

Sosiaalinen osallisuus on laaja sateenvarjokaésite, jolle ei ole olemassa yhté vakiintunutta maaritelmaa.
Késitteen juuret ovat yhteiskuntatieteellisissé teorioissa, joissa sosiaalipoliittisesta ndkokulmasta termi
kasitetdaan valtion velvollisuudeksi mahdollistaa ja tukea yksilon osallistumista yhteiskuntaan.
Makrotasolla sosiaalista osallisuutta tarkastellaan yksilon tunne- ja kokemustasolla. (Leeman, Kuusio &
Hamaladinen 2015, 1.) Luhtasela (2009, 128-129) tuo esiin, etté osallisuus on yksilétasolla oman eldmén
haltuunottoa, yhteisotasolla tietyn toimipisteen esimerkiksi tyOpajan yhteistoimintaa ja
yhteiskuntatasolla aktiivista toimintaa yhteiskunnan téysivaltaisena jasenend, marginaalisesta asemasta
keskioon astumista. Osallisuuden (involvement) kasite kuvaa yksilon mukanaoloa yhteisollisesti
tarkeissd prosesseissa tai Kiinnittymistd yhteisoon. Talloin kyseessa on myds identiteettikasite.
Omakohtaisesta sitoutumisesta nouseva Vvaikuttaminen asioiden kulkuun ja vastuunottaminen
seurauksista merkitsee osallisuutta. (Né&rhi, Kokkonen & Matthies 2014, 232.) Kiilakosken ja
kumppaneiden (2012) mukaan osallisuus toteutuu yksilon ja yhteison vélisessd suhteessa. Téall6in
osallisuus tarkoittaa yhteison jasenend olemista seka toimimista, mitka tuottavat kokemusta yhteiséon
kuulumisesta.  Osallisuus ja mukaan kuuluminen esitetddn syrjdytymisen, osattomuuden ja
ulkopuolisuuden vastakohtana (Mattila-Aalto 2009, 21).
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Osallisuus ilmiona liittyy kansalaisuuteen (Jarvikoski, Hokkanen & Harkdpaa 2009). Sosiaalinen
osallisuus (social inclusion) voidaan méaaritella parempana paasyné yhteiskunnalliseen ja taloudelliseen
maailmaan, uusina mahdollisuuksina, asemana ja merkityksind (Sayce 2001, 122). Sosioekonomiset
perustarpeet kuten asunto, koulutus ja tyé nahdaén perustana sosiaaliselle osallisuudelle (Onken ym.
2007), jonka laajempia ulottuvuuksia ovat sosiaaliset, psykologiset ja fyysiset komponentit (Prince &
Gerber 2005). Aktiivisuus yhteisossa ei kuitenkaan takaa sosiaalista osallisuutta, vaan yksiloll& tulee olla
osallisuuden kokemus (Onken ym. 2007). Yksilo voi kokea osallisuutta olematta laajasti aktiivinen
yhteiskunnassa. Sosiaalisella osallisuudella on ndin ollen yksildlle jokin merkitys, hénelld on tunne
osallisuudesta sek& oma sosiaalinen yhteys pikemminkin kuin muodollinen osallisuus yhteistssa. (Le
Boutillier & Croucher 2009, 136.) Morganin ja tutkijaryhman (2007) mukaan sosiaalinen osallisuus on
prosessi eika kiinted tila. Sosiaaliseen osallisuuteen kuuluu subjektiivisuus, ajallisuus, suhteellisuus ja
muuttuvuus (Le Boutillier & Croucher 2009, 136). Tassa tutkimuksessa tarkastelen henkildiden

kokemusta sosiaalisesta osallisuudesta ja minkélaisia merkityksia he osallisuudelle antavat.

Osallisuuskeskusteluun liitetddn usein myods osallistumisen ja osallistamisen termit, joilla on eri
sisaltoisia merkityseroja. Osallistumisen (participation) kasitettd kdytetddn kansalaisten demokraattista
roolia koskevassa keskustelussa, jossa osallistuminen liitetddn kansalaisen oikeuksiin ja velvollisuuksiin
osallistua itseddn koskevaan paatdksentekoon (Bécklund, Hakli & Schulman 2002). Osallistumiseen
liittyy vapaaehtoisuus ja oma halu osallistua toisin kuin osallistamiseen. Halu ei osallistamisessa ole
omakohtainen vaan tarve osallistumiseen tulee toisaalta, yleensa tyontekijan aloitteesta aktivoida ja saada
kansalaista osallistumaan. Osallistamiseen liittyy ajatus kansalaisesta passiivisena osallistujana, jolla on
kehotus tai vaatimus osallistua yhteiskunnallisiin hankkeisiin tai toimenpiteisiin. (Demokratiapolitiikan
suuntaviitat 2010.) Aktivoivat toimenpiteet ja osallistaminen voivat johtaa osallisuuteen, mutta
osallisuuden kokemus voi jaddda myos saavuttamatta. Juhilan (2006, 50) mukaan syrjaytymisen vastainen
toiminta, syrjaytymisprosessin katkaiseminen, syrjaytyneiden kansalaisten osallisuuden vahvistaminen

ja liittdminen takaisin yhteiskuntaan ovat keskeisia tehtavia kaikilla sosiaalityon kentilla.

Ymmarran téssa tutkimuksessa sosiaalisen osallisuuden olevan jasenyyttd, sidosta ja suhdetta
yhteiskuntaan ja sen eri paikkoihin. Suikkasen ja Lindhin (2010) mukaan yhteiskuntaa voidaan kutsua
nykyisin tyokyky-yhteiskunnaksi ja kansalaista tyomarkkinakansalaiseksi, jolla on yhteiskunnassa
pysymisen ja putoamisen riski. Yksilon oikeuksia ja velvollisuuksia madrittelee yhd vahvemmin
tyomarkkinoihin liittyva sidos (em. 54), jota my0s sosiaalityon keinoin pyritddn vahvistamaan.
Sosiaalisessa kuntoutuksessa ja muussa auttamistydssa tavoitteellaan osallisuutta, mutta Helnen (2002,

185) mukaan toiminnan tasolla asiakkaiden kategoriointi- ja madrittelykéytannot sisaltavat usein
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syrjayttavia elementteja ja mekanismeja. Kyse on Kkielestd, joka on usein ongelmakieltd ja lahtee
maéadrittelemadn asiakasta. Pohjola (2009, 73) muistuttaa ettei ongelmaa ja sen kantajaa tule n&hda
samana. Mikali ihminen ymmarret&én erilaisuuden, toiseuden ja syrjaytymisen nakékulmasta, voi hanen
tilansa kutistua ja hédnelle osoittaa paikka jossain tavanomaisena pidetyn elaman reunoilla (em. 84).
Oman tilanteen maérittelemisen oikeus liittyy myds asiakkaan osallisuuteen, jota avaan seuraavassa

luvussa.

3.2 Asiakkaan osallisuus

Osallisuus madritelladn sosiaalitydn ja kuntoutuksen keskustelussa siten, ettd asiakas on toiminnan
subjekti eika toimenpiteiden kohde (Juhila 2009, 47). Asiakkaalla tulee ndin olla mahdollisuus vaikuttaa
omien asioidensa hoitamiseen, hoitoon, palveluiden siséltoon ja paatoksentekoon. NyKkyisessé
kansainvélisessa kuin suomalaisessakin sosiaali- ja terveyspalvelujen kehittdmistd koskevassa
keskustelussa korostuu asiakkaan aktiivinen rooli. (Matthies & Uggerhoej 2014; Laitinen & Niskala
2013.) Asiakas halutaan nahd& aktiivisena toimijana, joka voi osallistua ja vaikuttaa valinnoillaan
palvelujen siséltoon (Toikko 2012).

Asiakasosallisuus (customer involvement) madritelladn palvelujen kayttajien eli asiakkaiden
osallistumiseksi aktiivisesti palvelujen suunnitteluun, jarjestamiseen, tuottamiseen, kehittdmiseen ja/tai
arviointiin. Asiakasosallisuus kuuluu osana sosiaaliseen osallisuuteen ja silla toteutetaan, varmistetaan
ja lisatdén asiakaslahtOisyytta ja osallisuutta palvelujarjestelmassa seka asiakastydssd. (Leeman ym.
2015.) Asiakkaan osallisuudesta puhuttaessa kasitteittd osallisuus (involvement) ja osallistuminen
(participation) kdytetadn toisinaan synonyymeina (Kujala 2003). Osallisuus on kuitenkin osallistumista
laajempi kasite ja oletuksena pidetaan palveluiden kayttajan omaa vaikutusta palveluprosessiin (Julkunen
& Heikkila 2007). Kujalan (2003) méaéritelméssd asiakkaan osallisuus ja asiakasléhtoisyys ovat
rinnakkaiskasitteitd, jossa osallisuus kuvastaa kokemuksellisuutta ja asiakaslahtdisyys palvelun
tavoitettavuutta. Osallisuuteen kuuluu autonomia, itsehoito ja persoonallinen vaikuttaminen omaan
hoitoon. Vain asiakkaan kokemus osallisuudesta voi merkitd aitoa asiakaslahtdisyyttd. (Kujala 1996.)
Ilman asiakkaan tiedon hyddyntamista palveluprosessissa ei voida puhua osallisuudesta (Metteri &
Haukka-Wacklin 2004, 54).

Osallisuutta korostavan ajattelun taustalla voidaan ndahda ainakin kaksi eri mallia tai teoriaa.

Konsumerismissa ja markkinoitumisessa painottuvat palvelunkayttédjien rooli asiakkaina, kuluttajina ja
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yhteistyokumppanina (Hui & Stickley 2007). Demokraattinen nakdkulma korostaa asiakkaan &anen
kuulemisesta ja tdmén valtaistumisesta (Truman & Raine 2002). Valtautumiseen liittyy asiakaskeskeinen
ideologia sekd asiakkaan ja tyontekijan valinen kumppanuus (Haahtela 2006, 59). Valokivi (2008, 64)
toteaa, ettd kumppanuuteen perustuvissa kohtaamisissa seka asiakas ettd tyontekija kayttavat aantaan,
tulevat kuulluiksi ja toimivat aktiivisesti samanaikaisesti. Cahill (1996) katsoo osallisuuden
(involvement) ja yhteistoiminnan (collaboration) olevan samanarvoisia kasitteitd mahdollistaen
osallistumisen (participation), mité taas on edellytys kumppanuudelle (partnership). Konsumerismin ja
demokraattisen nékokulman eroa kuvaa palveluiden kayttdjien osallisuuskeinona tavoitteen

saavuttamiseen tai osallisuus on paamaara itsessaan (Patterson ym. 2008).

Valokivi (2008) tuo tutkimuksessaan esiin seitsemén erilaista osallisuuden muotoa palvelujéarjestelmén
sisalld. Han kuvaa osallisuuden jatkumona, jonka toisessa pé&assd toimii aktiivinen kansalainen ja
vastaavasti toisella &&rilaidalla on palvelujarjestelmastd irtautunut kansalainen. Aktiiviset kansalaiset
kayttavat aktiivisesti omaa dantaan seka ehtoja omien nakemysten lapiviemiseksi. Osallisuuden toista
muotoa kuvaavassa kumppanuussuhteessa vallitsee dialogisuus, hyva vuorovaikutus ja
molemminpuolinen kuuleminen asiakkaan ja tyontekijan véalilla. Palvelujen kayttoon liittyva osallisuus
voi olla jonkin verran vdhemman aktiivista kuin kumppanuussuhde, jolloin osallisuus ilmenee avun
tarpeen ilmaisemisena, mutta vastuu pysyy tyontekijalla. Alamaisuudeksi kuvatussa osallisuudessa
tyontekija on aktiivinen asiakkaan eldmantilanteen tukemisessa ja asiakas jaa kohteen asemaan.
Vetaytyvéssa osallisuuden muodossa suhde palvelujarjestelmé&én kuvautuu negatiivisina kokemuksina
sekd etdisyytend. Ulkopuolisuutena kuvatussa osallisuuden mallissa asiakkaan kokemuksena on

palvelujarjestelman tai koko yhteiskunnan ulkopuolelle jag@minen.

Ylla kuvatussa Valokiven (2008) osallisuuden mallissa osallisuus nayttaytyy hierarkkisena tai
jatkumona. Warren (2008) tuo esiin toisenlaisen tarkastelutavan, jossa osallisuus nadyttaytyy neljana
samanarvoisena palvelujen kayttdjan ja organisaation valisend suhteena. Holistisen mallin keskidssa on
asiakas, mutta osallisuuden muotoja, osallistumista, voimaantumista, informaatiota tai konsultointia, ei
aseteta hierarkkiseen suhteeseen. Mallissa huomioituu erilaiset osallisuuden muodot, jotka voivat
soveltua erilaisille palvelujen kayttdjille eri ajankohtana ja erilaisissa tilanteissa. Toikko (2009) on
tarkastellut holistista mallia palvelunkayttéjien osallisuudesta sosiaali- ja terveysalan kehittdmistydssé.
Tassda mallissa kokemusasiantuntijoiden osallistuminen esimerkiksi ammatillisen koulutuksen
suunnitteluun nahdaén osallisuutta informaation antamisena. Holistisen mallin ulkopuolelle jaavat
osattomuutta kuvaavat osallisuuden lajit, kuten osattomuus (Clark ym. 2008) ja n&dennéinen osallisuus

(Truman & Raine 2001) seké palvelujarjestelman ulkopuolelle jg@minen (Valokivi 2008). Lineaarinen-
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ja holistinen malli eivét sulje toisiaan pois. Huomioitavaa on, ettd asiakas ja tyontekija voivat olla
jatkumolla eri kohdissa myds eri elamantilanteissa, asiakastilanteissa tai saman tilanteen aikanakin.
(Thompson 2007.) Pdihde- ja mielenterveysongelmista kuntoutuminen on ainutkertainen ja
monipolvinen prosessi, johon osallisuus vaikuttaa. Seuraavassa luvussa késittelen osallisuuden ja
kuntoutumisen suhdetta.

3.3 Osallisuus ja kuntoutuminen

Sosiaali- ja terveyspolitiikassa kuntoutuksella on merkittdvd rooli ihmisten hyvinvoinnin,
elaménhallinnan ja osallisuuden edistdmisesséd sekd kokonaisvaltaisen toimintakyvyn tukemisessa.
Kuntoutus on periaatteiltaan osallistavaa yhteiskuntapolitiikkaa (Kuntoutuksen tutkimuksen
kehittdmisohjelma 2004). Kuntoutuminen on oman eldman uudelleen rakentamista, uuden oppimista

seka uusien merkitysten muodostumista muuttuneessa eldmantilanteessa (Jarvikoski & Karjalainen
2008).

Kuntoutusta kuvataan ilmiond, jossa kuntoutus on suunnitelmallista ja monialaista toimintaa
yleistavoitteenaan auttaa kuntoutujaa toteuttamaan eldménprojektejaan seké yllapitamaén elamantilaansa
tilanteissa, joissa hanen mahdollisuutensa sosiaaliseen selviytymiseen ja integraatioon ovat sairauden tai
muun syyn vuoksi uhattuna tai heikentyneet (Jarvikoski & Harképaa 2003). Sosiaali- ja terveyspalvelut
tarjoavat kuntoutumiseen kuntoutusta, joka voidaan ymmartad eri ndkokulmista niin toimenpiteina,
palveluina kuin toimintaprosesseinakin. Kuntoutumisen avainkésitteend pidetddn kokonaisvaltaista
toimintakykyd, joka siséltda ihmisen fyysisid, psyykkisid ja sosiaalisia voimavaroja tai edellytyksia,
arjessa selviytymistd ja osallistumisen mahdollisuuksia sekd vuorovaikutuksellista toimintaa (Talo,
Wikstrom & Metteri 2001, 56-60). Kuntoutuksen ajatellaan edistavdn tai véhintdan yllapitavén
sosiaalista osallisuutta. Suunnitelmallisen ja instituution puitteissa tapahtuvan kuntoutustoiminnan
tavoitteena pidetaan yksilon toimintakyvyn kohenemista suhteessa yhteiskunnallisiin vaatimuksiin kuten
koulutukseen, tydhon ja muuhun yhteiskunnalliseen osallistumiseen (Ménty 2006). El&ménhallinnan tai
valtaistumisen (empowerment) tavoitetta pidetddn kuntoutuksen tarkednd lahtokohtana (Jarvikoski &
Harkéapaa 2003, 36).

Kuntoutuminen voidaan kuntoutustieteen teorioissa nahda erilaisista viitekehyksista kasin.
Kuntoutustoiminnalle ei ole yhteistd teoriaperustaa vaan eri tieteet l&dhestyvat kuntoutusta ilmiona

erilaisin teoriapohjin. (Koukkari 2010, 24.) Kuntoutumisen ytimessa kuntoutumisen prosessissa on
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kuntoutuja tahtovana ja toimivana subjektina, joka toimii suhteessa kuntoutustyontekijoihin.
Kuntoutumiselle luodaan parhaat edellytykset, kun ldhtokohtana ja yhteisend tavoitteena toiminnassa
ovat kuntoutujan elaménhallinta ja valtaistuminen. (Jarvikoski & Hérkapéaa 2008.) Asiakasosallisuus
luo eettisen ja vaikuttavan perustan kuntoutukselle ja se on vaikuttavana tekijand myos henkilon
kuntoutumisessa. Kuntoutuminen tapahtuu vuorovaikutuksessa ympaériston ja toisten ihmisten kanssa
(Romakkaniemi 2011, 18). Kuntoutumiseen katsotaan vaikuttavan etenkin yksilon ja ympériston
dynaaminen vuorovaikutussuhde, joka voi joko edist&é tai estdd kuntoutumista. Ympériston tarjoamilla
mahdollisuuksilla sek& halulla ja motivaatiolla on keskeinen merkitys kuntoutumisessa. (Onken ym.
2007.)

Kuntoutuminen nahdaan sisaisend muutoksena, oppimisena, oman eldmén uudelleenrakentamisena seka
uusien merkitysten muodostamisena muuttuneessa eldmantilanteessa (Jarvikoski & Karjalainen 2008).
Identiteetin muutokset liittyvét niin sairastumiseen kuin kuntoutumiseenkin (Hanninen 2000, 40-43).
Rissanen (2008, 671) kuvaa kuntoutumista psyykkiseksi tapahtumaksi myds silloin, kun kuntoutuminen
edellyttdd fyysistd paranemista tai uusiin sosiaalisiin rooleihin oppimista. Rissanen (em.) toteaa, etté

kuntoutumista madrittavat enemman erilaiset hallinnan keinot ja siséiset ajattelutavat kuin hoitokeinot.

Kuntoutumisen moniulotteinen kasite pitaa sisdlladan myos Kingin, Lloydin ja Meehanin (2007)
maéaritelman objektiivisesta, subjektiivisesta seké& palveluiden ulottuvuudesta. Objektiivisena ilmiona
kuntoutuminen viittaa sairauden ja toimintakyvyttdmyyden mitattaviin indikaattoreihin, joita ovat muun
muassa diagnostisten kriteerien tdyttyminen, oireita kuvaavat mittaristot, tyokyvyn muutokset,
palveluiden kaytto ja riippuvuus sosiaaliturvasta. Kuntoutumista tapahtuu, jos ihminen edistyy jollakin
naista alueista. Ihminen voi kuitenkin subjektiivisesti kokea kuntoutuneensa, vaikka objektiivisissa
mittareissa ei ndy muutosta. Subjektiivinen kokemus ongelmista ei liity siis ainoastaan toimintakykyyn
tai oireisiin vaan my6s minadkasitykseen. Subjektiivisena ilmiénd kuntoutuminen tarkoittaa
minékasityksen muutosta ja kokemusta hyvinvoinnin lisddntymisestd. Kuntoutumisen palveluiden
piirissa tyontekijoiden tulisikin ymmartad kuntoutumisen subjektiivinen ulottuvuus, jotta he voivat tukea
ihmistd muutokseen ja vahvistaa toivon ndkokulmaa (Romakkaniemi 2011, 44). Té&ssa tutkimuksessa
ovat keskidssa mielenterveys- ja péihdetyon kokemusasiantuntijoiden kertomukset, joten keskityn
kuntoutumisen subjektiiviseen ndkokulmaan. Tarkoituksena on selvittdd, mit4 osallisuus on sairaus- ja

kuntoutumisvaiheessa ja milla ehdoilla osallisuus rakentuu kokemusasiantuntijaksi tullessa ja ollessa.
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4 TUTKITTAVANA NARRATIIVISET JA KERROTUT OSALLISUUDEN
KOKEMUKSET

Tutkimuksen edetesséd olen suorittanut monia valintoja liittyen tutkimuksen tausta-ajatuksiin ja
lahtokohtiin. Tassa luvussa kerron nékokulmarajauksista liittyen tutkimuksen tieteenfilosofiaan ja
ymmarrykseen sosiaalisen todellisuuden rakentumisesta. Kerron luvussa kokemusten tarkastelusta

narratiivisen tutkimuksen nakodkulmasta seka tuon esiin sen, miten tutkimuksessa kasitetdan metaforat.

4.1 Sosiaalisen konstruktionismin mukaista kokemuksen tutkimista

Sosiaalinen  konstruktionismi toimii tutkimukseni tieteenfilosofisena l&htokohtana. Sosiaalinen
konstruktionismi on vakiintunut ihmistieteen filosofinen suuntaus, jossa sosiaalisen maailman ajatellaan
rakentuvan sosiaalisesti vuorovaikutuksen ja kielen kayton kautta. Todellisuuden ajatellaan syntyvan
ihmisten tulkitsemana, kasitteellistaméana ja kielellistimana. (Berger & Luckmann 1966.) Burrin (1997)
mukaan kielen avulla voidaan tutkia ihmisten kerrottuja kokemuksia ja ymmarryksemme itsestamme
perustuu kieleen ja sen rakentumiseen. Sosiaalisessa konstruktionismissa tutkijan ei katsota voivan
tavoittaa objektiivista totuutta sosiaalisesta todellisuudesta, vaan ihmiset luovat vaihtelevia merkityksia
todellisuudesta kielen avulla, vuorovaikutuksessa niin historiallisten, sosiaalisten kuin kulttuuristen
normien perusteella (McLaughlin 2009, 69-70). Sosiaalisen konstruktionismin mukaan tieto on aina
jollain tapaa epdvarmaa ja suhteellista, eik& se anna lopullisia vastauksia maailmasta tai sen ilmidista.
Sosiaalisen konstruktionismin mukaan kokemusta tai tietoa ei voi irrottaa kontekstistaan, jossa maailma
koetaan. Todellisuutta tulkitaan sosiaalisen todellisuuden kautta. (Gergen 1983.) Asioiden ja ilmididen

merkitykset syntyvat ihmisten tulkitsemina, kasitteellistdamina ja kielellistiminad (Vehmas 2009).

Tieto sosiaalisista ilmidistd on riippuvainen niiden tulkinnasta seka tarkastelundkokulmasta.
Yhteiskunnassa yksildiden toiminta linkittyy tulkintaan ja ymmarrykseen sosiaalisesta todellisuudesta.
(Houston 2001, 846.) Ihmiset rakentavat eli konstruoivat tietonsa kertomusten valitykselld. Henkilon
kasitys itsestddn ja tieto maailmasta rakentuvat kertomuksessa ja ne muuttavat alati muotoaan, joten
kaikille yhteist& todellisuutta ei ole olemassa. Narratiivisessa tutkimuksessa voidaan huomiota kiinnittaa
tarinoiden tapaan luoda merkityksid asioille. (Heikkinen 2001, 119, 129.) Konstruktivistisessa
tutkimusasetelmassa kielenkdytolla ja sen analysoimisella on keskeinen sija. Esimerkiksi Valkaman

(2012) sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkuutta késittelevassa tutkimuksessa analysoidaan asiakkuutta
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lainsaadannon kielenkayton, mutta myos asiakkaan kayttamén kielen avulla. Tutkittavat ovat elaménsa
elavid tietdjia ja tutkimus kuvaa heidan kertomaansa todellisuutta (Granfelt 1998, 15-16). Vehmas (20009,
112) tuo esiin sosiaalisen konstruktionismin voiman, sill4 se kyseenalaistaa tieteen ja ammatti-ihmisten
ylivallan ja antaa etusijaa marginaalin subjektiiviselle kokemukselle. Vehmas viittaa edellisessa

vammaisuutta koskevaan tietoon ja vammaisten kokemuksiin.

Tassa tutkimuksessa etusijan kokemustensa kertojana saavat henkilét, joilla on ollut mielenterveys- ja
paihdeongelmia ja jotka ovat kouluttautuneet kokemusasiantuntijoiksi. N&ill& henkil6ill& on kerrottavana
kertomuksia, joita kuuntelemalla ja analysoimalla on mahdollista yrittdd tavoitella ymmérrysta
osallisuudesta. Tosin huomioitavaa on, ettd tutkija tulkitsee aineistonsa ja siten lopulta kokemuksista
kertominen on tutkijan tulkitsemaa (kts. Helne 2006, 432). Metsémuuronen (2003, 165) painottaa, etta
konstruktivismissa tietoa henkildiden todellisuudesta saadaan interaktiivisesti tutkijan ja tutkittavan
vuorovaikutuksessa, jolloin tutkija tulkitsee aineistoaan ja havaintojaan. Pyrin t&ssd tutkimuksessa
tekemadn oikeutta kuulemilleni kerrotuille kokemuksille ja tuomaan mahdollisimman autenttisesti
tutkimukseen osallistuneiden henkildiden eli kertojien aanta esille. Pyrkimyksestani huolimatta
tutkimuksessani kuuluu vahvasti myds oma aaneni, ymmarrykseni ja tulkintani kuulemieni kokemusten
merkityksistd. Omaan tulkintaani on vaikuttanut vuorovaikutus haastattelemieni henkildiden kanssa,
mutta kanssakaymisessd on lasnd myds joukko tutkimuksessa esiintyvia aikaisempia tutkimusteksteja

seka oma koulutukseni, tydhistoriani ja eletty elamaéni.

Yksi tieteen keskeinen tavoite on syventdd ymmarrystimme erilaisten ilmididen valisistd suhteista.
Ymmartéavélle perinteelle on lahtdkohtaista ajatus, ettd toimijaa tarkastellaan hanen omista lahtokohdista
kasin (Raatikainen 2004, 86). Kokemuksia on tutkittu my0ds esimerkiksi fenomenologis-
hermeneutiikkaan nojautuen, jolloin tutkija pyrkii tavoittamaan toisen kokemusta samalla kun hén
reflektoi omia ennakkokasityksiaan tutkimuskohteesta (kts. Krok 2009, 32). Tulkinta syntyy aineiston ja
kirjallisuuden vuoropuheluna. Tutkijan tekemalld tulkinnalla on vaikutusta tutkimukseen ja tutkijaa
voidaan pitad aktiivisena subjektina, jonka vaikutusta on huomioitava tutkimuksen tuloksissa.
(Nousiainen 2004, 11.)

Kerron kasittelevéni tutkimuksessa ihmisten kokemuksia. Kasitteend kokemus on moninainen ja sité
onkin kritisoitu. Kokemusten tutkimisessa jaetaan usein véite, ettei tutkija voi koskaan taysin ymmartaa
toisen kokemusta yksilollisen kokemuksen ainutkertaisuuden vuoksi. Tassd tutkimuksessa ajattelen
kokemuksilla ihmisten sisdisia tuntemuksia ja ulkoisten tapahtumien merkityksia osallisuuteen liittyen.

En vditd tavoittavani kokemuksen autenttista merkitystd, mutta voin koettaa antaa &&nen
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kokemusasiantuntijoille ja oman tulkintani heidén osallisuuden kokemukselleen. Ajattelen kokemusten
syntyvan Kkielellisten tulkintojen kautta. Laine (2001, 29-30) esittad, ettd kieli kuvaa kokemuksia,
rakentaa todellisuutta ja sen avulla luodaan merkityksid. Tulkinnan ja ymmaérryksen kautta on
I0ydettavissa kasitteitd ja ilmaisuja siséltavia merkityksid. Kieli toimii siis keskeisesti merkitysten
tuottajana. Nousiaisen (2004, 11) mukaan kielen kayton ja kasitteiden muodostamisen avulla luodaan

ihmisten vélistd ymmarrysta.

4.2 Narratiivisen tutkimuksen lahestymistavat ja kasitteet

Lahestymistapani tutkimukseen on narratiivinen. Narratiivisuus ei ole tarkoin rajattu metodi vaan
muodostelma kertomuksiin liittyvad tutkimusta (Heikkinen 2002). Chase (2005, 651) nimeé&&
narratiivisen tutkimuksen laadullisen tutkimuksen alatyypiksi. Narratiivinen tutkimus soveltuu
lahestymistavaksi, kun tarkastellaan ihmisten kokemuksia ja niiden ajallisuutta, prosesseja ja niiden
muutosta (Elliot 2005, 6). Tutkimuksessa ldhestyn kokemuksen tutkimista narratiivisuuden ja sosiaalisen
konstruktionismin tutkimusasetelmasta kasin, mutta kokemuksia on tutkittu myods kayttdmalla muita

erilaisia metodologia ja tutkimusmenetelmié.

Itse kasite narratiivisuus tulee latinan kielestd, jonka substantiivi narratio tarkoittaa kertomusta ja verbi
narrare kertomista (Heikkinen 2001, 116). Narratiivisuudessa voidaan nahda eroja kertomuksen ja
tarinan kasitteiden valilla, mutta Hyvarinen ja Ldyttyniemi (2005) huomioivat useiden tutkimusten
kayttavan niitd myods rinnan ilman erontekoa riippuen kulloinkin kieleen sopivasta ilmauksesta.
Narratiivisella tutkimuksella tarkoitetaan kaikkea sellaista tutkimusta, jossa kdytetdan ja analysoidaan
tarinallista materiaalia (Lieblich, Tuval-Mashiach & Zilber 1998, 2). Narratologisesti tarina tarkoittaa
kertomuksessa esiintyvéaa tapahtumakulkua, kun taas kertomuksella on jokin media, esittdmisen tapa ja
jarjestys (Hyvérinen & LoOyttyniemi 2005, 189-191). Kertomuksesta voidaan konstruoida tarina
(Mattingly 1998, 34). Kuntoutuminen voidaan nahd& seka tarinana ettd kertomuksena. Kuntoutumisen
tarinassa keskiossa on tapahtumien kulku ja eteneminen ajallisesti, kun taas kertomus kuntoutumisesta
tarkoittaa tapaa kertoa kuntoutumisesta ja kokemuksellisuus sekd muutos tulevat kertomuksessa
keskioon (Romakkaniemi 2011, 28-29). Tdassd tutkimuksessa kaytdn kertomuksen kasitettd, silla
haastattelemani ihmiset kertovat eldmastddn, kuntoutumisesta, toipumisestaan ja lopulta polustaan

kokemusasiantuntijaksi painottaen muutokseen vaikuttaneita tekijoitd, joilla on merkitystd niin
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sairastumisen kuin kuntoutumisen prosesseissa. Keskityn tutkimuksessa kerronnan tapaan ja tuon esiin

osallisuuden metaforia.

Kertomukset Kerrottiin vain talld tavoin ndissd haastatteluissa (vrt. Romakkaniemi 2011, 29).
Kertomukset tuotetaan aina jonkun vélineen avulla esimerkiksi suullisesti, Kirjallisesti tai elokuvana
(Hyvérinen & Loyttyniemi 2005, 189-190). Aineistoa voivat olla myo6s paivékirjat, vapaat kirjoitelmat
ja haastattelut. N&issa tutkittavalle annetaan vapaus kertoa késityksidédn omin sanoin. (Chase 2005, 651-
679.) Tassa tutkimuksessa narratiivinen tutkimusaineisto ja niissd esiintyvat kertomukset tuotettiin

suullisesti ryhméhaastatteluissa, jotka taltioin kaseteille ja litteroin sanatarkasti.

Narratiivisen tutkimuksen luonteen mukaan narratiivinen tutkimus ei ole objektiivinen eika sit4 pideta
yleistettdvissa olevana vaan tarkoituksena on tuoda esiin tutkittavan aani tarinoiden avulla. (Heikkinen
2002.) Metodologisesti narratiivisuus on laheisessd suhteessa sosiaaliseen konstruktionismiin, jonka
mukaan todellisuus rakennetaan yhdessa ja yhteisesti kielen avulla. Narratiivisuus pitéa sisallaan aina
kertomuksen ja nain narratiivisen diskurssin. (Bruner 1996.) Ontologisesti eli todellisuuden luonteen
nakokulmasta lahestyttéessa narratiivista tutkimusta voidaan luonnehtia relativistiseksi, silla se sisaltaa
ajatuksen useista erilaisista kasityksistd maailmasta (Aikas 2012, 35). Tieteellisessa keskustelussa
narratiivisuuden késite voi viitata ainakin neljaén eri merkitykseen. Viittaus voi olla tiedonprosessiin,
tietdmisen tapaan ja tiedon luonteeseen. Termi voi kuvata myods tutkimusaineiston luonnetta.
Kolmanneksi termi voi viitata aineiston analysointitapaan. Viimeiseksi narratiivisuuden kasite voidaan
liittad tarinoiden kaytannolliseen merkitykseen. (Heikkinen 2001, 118.) Tassd tutkimuksessa
narratiivisuuden késite viittaa tutkimusaineiston luonteeseen ja kertomuksia kéytetddn tutkimuksen
materiaalina sekd niiden analysointitapa on narratiivinen. Tutkimuksen aineisto on kerrontaa, jossa
haastateltavilla on mahdollisuus kertoa kasityksiaan tutkittavasta ilmiosta (kts. Heikkinen 2001, 121).
Narratiivista haastattelua voidaan kayttdd eldménkerrallisissa tutkimuksissa. Talléin haastattelun
tavoitteena on keraté tutkimuksen aineistoksi kertomuksia. Kerronnallisen eli narratiivisen haastattelun
kohteena ovat kertomukset kokemuksesta. Tutkijan tehtdvéna on koota aineistoksi kertomuksia, joiden
kautta menneisyyttd voidaan ymmartdd. Kertomukset siis jakavat ja tekevat ymmarrettavaksi
kokemuksia. (Hyvéarinen & Loyttyniemi 2005, 189.) Téssa tutkimuksessa mielenterveys- ja paihdetyon
kokemusasiantuntijoiden kertomukset jakavat ja pyrkivat tekeméén analyysini kautta ymmarretyksi

kokemuksia liittyen osallisuuteen.
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Hyvérisen (1994, 47-48) mukaan narriviinen tutkimus voi olla my6s narratiivista haastattelua, jolloin
haastattelussa edetadn tarjoamatta tutkijan valmiita késitteita keskustelun pohjaksi. Téall6in haastateltava
voi mahdollisimman paljon tuoda mukaan omia késitteitdén ja kasityksidan asioista eli han saa kertoa
vapaasti ja paattad, mitd ja mistd jattda kertomatta. Tdmén tutkimuksen haastatteluissa olen kertonut
etukdteen haastateltavilleni kasiteltavistd teemoista ja osa jatkohaastattelun kysymyksistani on
muokkautunut selvittdmé&an juuri osallisuuden tematiikkaa, vaikka en ole itse haastattelussa pyrkinyt sité
alleviivaamaan. Tutkimukseni ei siten kuulu narratiivisen haastattelun piiriin, vaan narratiivisuutta

tutkimuksessani on tutkimusaineiston luonne, materiaali ja analysointitapa.

4.3 Metaforat kokemusten sanoittajina

Tutkimukseni paikantuminen sosiaalisen konstruktionismin kentélle asettaa haastateltavien kielenkayton
tutkimuksen térkedksi tarkastelukohteeksi. Olen tdssa tutkimuksessa valinnut kokemusten kielelliseksi
avaimeksi haastatteluaineistosta nousevat osallisuudesta kertovat metaforat. Kuten olen aikaisemmin
kertonut, en pyri analysoimaan metaforia kielentutkimuksen keinoin, vaan tarkastelen haastateltavien
kayttdmia metaforia osallisuustutkimuksen nakokulmasta. Kulmalan (2006) véitoskirjatutkimuksen
mukaan metaforien tutkiminen voi syventaa kerrottujen kokemuksien ymmartamista ja tutkimuksessaan

han osoittaa metaforien toimivan kokemusten kerronnan valineina.

Metaforien avulla ihmisen kokemuksia on mahdollista kasitteellistdd (Lakoff & Johnson 1980, 41).
Haastattelemani yhdeksan kokemusasiantuntijaa kéyttavat molemmissa haastatteluissa paikoin varikasta
jakuvainnollista kielt4, joten kiinnostuin pohtimaan metaforien tarkoitusta kertomuksissa. Vilkon (1997,
133) mukaan tekstin muodon tarkastelu metaforia analysoimalla voi rikastuttaa sisalléon ymmartamista.
Metaforien tarkoituksena on tehostaa joitakin ilmaisuja ja siten kokemusten valittamista kuulijalle
(Kulmala 2003, 320). Metaforien kaytto on yleistd ihmisten vélisessd jokapéivaisessa kanssakdymisessa
janédma symboliset ilmaukset toimivat tarkeind resursseina yrittdessamme ymmartaa toisia ihmisid. Siten
ne ovat myos relevanttia materiaalia tutkijalle kokemusten ja merkitysten tulkitsemisessa. (Lakoff &
Johnson 1980, 3.) Metaforien avulla henkilon on kertomuksessaan mahdollista sanoa tiivistetysti jokin
asia, joka on kertomuksen kannalta keskeinen. Hyvarinen (1998, 328) kuvaa néita kohtia tihentymiksi,
jotka ovat strategisesti merkittavid informaation tuottajia oleellisesta asiasta, josta kertoja puhuu. Yleinen
suuntaus metaforia kdytettdessa on, ettd ne kuvaavat abstrakteja asioita konkreettisilla kasitteilla (Onikki
1992, 33-34). Metaforia kdytetddn tiivistdimaan viestid ja niihin sisdltyy tunteita sekd kertomuksen
kannalta oleellisia kokemuksia (Kulmala 2003). Kertoessaan kokemuksistaan ihmiset kayttavéat

yhteisesti ymmarrettyja ilmaisuja (Kulmala 2006, 20), jollaisia myds metaforat ovat. Niiden sisaltdmat
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merkitykset eivét ole kuitenkaan yksityisid vaan yhteisia ja muidenkin ihmisten ymmarrettavissa jaetun

kulttuurisen kontekstin kautta.

Metaforia voidaan luokitella eri tyyppeihin, joita ovat Lakoffin ja Johnsonin (1980) mukaan
rakennemetafora, ontologinen metafora ja suuntametafora. Rakennemetafora tarkoittaa tapaa ymmartaa
asioita selittamélla tai kuvaamalla niit& jollakin toisella termill& tai jonkin toisen asian kautta (Kotilainen
& Partanen 1998, 14). Sanonta, aika on rahaa, on esimerkki rakennemetaforasta, jossa abstraktista
asiasta ajasta tehdaan konkreettinen kéyttaméalla sanaa raha. Metafora kertoo yhteiskunnasta ja kulttuurin
elamantyylist4, jossa ajalla on hinta. (Lakoff & Johnson 1980, 4.) Rakennemetaforat ovat ontologisten
ja suuntametaforien tavoin kokemuspohjaisia (Lakoff & Johnson 1980, 61) eli metaforien ymmarrys
perustuu opittuun maailmankatsomukseen ja ihmisten omiin kokemuksiin. Osallisuutta voidaan siis

sanoittaa jollakin toisella termilla, joka kertoo kulttuurisesta ymmaérryksesta.

Ontologinen metafora tarkoittaa abstrakteista asioista kertomista hyvin konkreettisilla termeilla
(Haavisto & Kaotilainen 1998, 8). Lakoff ja Johnson (1980, 25-26) madrittelevat ontologiset metaforat
keinona n&hda tunteita, tapahtumia ja toimintaa konkreettisina asioina. Ontologinen metafora voidaan
ilmaista ajatuksena: aurinko hymyilee tai metsa kuiskaa (kts. Tuovinen 2014, 22). Nahdakseni myds
osallisuudesta voidaan puhua ontologisen metaforan avulla konkreettisella termilld. Suuntametaforan
tavoitteena on jarkeistdd tapahtumia, kokemuksia ja ajatuksia kuin ne liikkuisivat kolmiulotteisessa
tilassa (Haavisto & Kotilainen 1998, 8). Yleensa sosiaalista todellisuutta tehddédn ymmarrettavaksi siten,
ettd joku asia on ylhaalla tai alhaalla tai ollaan menossa eteenpain tai taaksepain (Lakoff & Johnson
1980, 14). Suuntametaforan ymmartdminen perustuu kokemustietoon ja erilaiset vastinparit

madrittelevat suuntametaforaa niin horisontaalisesti kuin vertikaalisestikin, kuten kuviossa 1 esitetaan.

EnNsmman ylos

#4—5 kokemustieto +——

vEhemmain alasz

Kuvio 1. Suuntametaforan litkkuminen kokemustiedon mukaan Lakoffia ja Johnsonia (1980, 20)
mukaillen.
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Kaésittelen tutkimuksessa osallisuutta, joka nahdakseni paikantuu suhteisiin ja paikkaan yhteiskunnassa
sekd palvelujarjestelméssd. Lakoff ja Johnson (1980, 14) eivat pida paikan metaforien kéyttoa
mielivaltaisena, vaan niiden kayttd perustuu ihmisen fyysisiin, kehollisiin ja kulttuurisiin kokemuksiin.
Eldmastaan kertoessaan ihmiset asettavat itsensa yleensa johonkin paikkaan ja kuvaavat metaforin avulla
olemisen ja eldmisen paikkaansa yhteiskunnassa, ihmissuhteissa ja elaméassé yleensa. Kulmalan (2006)
vaitoskirjassa mielenterveysongelmien kanssa kamppailevat henkilot kuvaavat metaforien avulla
kokemuksellisia paikkoja, kuten sivussa, ulkopuolella ja syrjassa. Nama paikat ovat henkil6ille itselleen
ei-toivottuja ja vastentahtoisia. Metaforat voivat sisaltdd vahvoja jannitteitd suhteessa kulttuurisiin
arvoihin ja kasitteisiin (Coffey & Atkinson 1996, 86). Kulttuurissamme arvostetaan kehittymista,
muutosta ja tulevaisuuteen katsomista (Becker 1997, 174-175). Paikat on mahdollista kuvata metaforissa
lilkkeessa tai paikallaan olevina. Kulmala (2003) kuvaa liikkuvien paikkojen voivan madrittad vauhtia ja
suuntaa tai ne voivat sulkea ihmisen ulkopuolelle. Liikkumattomien paikkojen metaforissa liike voi
tapahtua paikan sisélld, jolloin kuvataan matkaa paikkaan esimerkiksi termein pudota, kulkea ja
harhailla. Paikka voi my0ds sitoa henkilon paikoilleen ja ndissa paikan metaforissa rajat ovat
merkityksellisi4, jotta poispéédsy paikasta mahdollistuu. Orientaatio muodostaa jonkun suhteen tai
asennon paikkaan nahden. Paikan metaforaan voi siis myds muodostua orientaatiometafora, jolloin tdhan
liittyy suhdetta ilmaiseva sana tai mielikuva. Orientaatiometaforaan liittyy usein vastinpari suhteessa
toiseen esimerkiksi ylos - alas, eteenpdin - taaksepain, sisédn - ulos. My6s verbit voivat ilmaista
orientaatioita vastinparein esimerkiksi nousta - vajota, jolloin toinen ilmauksista kantaa mukanaan
positiivista ja toinen negatiivista latausta. Orientaatiometaforien kdyton ja ymmartadmisen perustana ovat
kulttuuriset kokemukset itsesta ja ympaéristosta. Orientaatiometaforissa korostuvat vahvasti arvolataukset
sekd kulttuurisidonnaisuus. (Lakoff & Johnson 1980, 14-19.) Kéytan tutkimuksessa orientaatiota ja

suuntaa ilmaisevista metaforista suuntametaforan kasitetta.

Olen kiinnostunut siitd, miten mielenterveys- ja paihdetyon kokemusasiantuntijat kertovat kokemustensa
pohjalta paikantavansa itsensd suhteessa yhteiskuntaan ja palvelujarjestelmadn esimerkiksi
kokemusasiantuntijana. Tutkijat ovat pohtineet, voidaanko toisen ihmisen kokemusta ymmartaa
(Kulmala 2003, 321). Mielenterveys- ja paihdety6hon koulutettujen kokemusasiantuntijoiden tehtdvéna
on kuitenkin tuoda juuri oma kokemuksensa sosiaali- ja terveysalan toimijoiden ja asiakkaiden k&yttoon,
joten kokemusten ymmaértaminen on yksi keskeinen seikka kokemusasiantuntijuuden onnistumisessa
sekd palvelujarjestelmén kehittymisessa. Pidén tarkednd yritystda ymmartdd, miten ndma aikaisemmin
paihde- ja mielenterveysongelmia kokeneet kokevat menneen, nykyisyyden sek& jopa tulevaisuuden

kokemusasiantuntijana ja miten osallisuus kokemuksissa néayttaytyy. Tassé tutkimuksessa en vaita
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tavoittavani kokemusasiantuntijoiden kokemusten tayttd ymmartamistd, mutta pyrin valittdméaan jotain
oleellista kuulemistani tarinoista osallisuuteen liittyen ja k&ytan tarinoissa esiintyvid metaforia apuna
kokemusten tulkitsemisessa. Oma eld&ma toimii kerrottujen kokemusten materiaalina, mutta kerrontaan
vaikuttavat tilanne-, yksilo- ja kulttuurisidonnaisuus (Hall 2002, 224). Tutkimuksessani ymmaérrén
kontekstin liittyvdn myos kulttuuriseen puhetapaan, jolloin yksittdisten ihmisten puheessa kuuluvat
kulttuurin  diskurssit. Tutkimuksessa esille tuleviin kerrottuihin  kokemuksiin on vaikuttanut
haastattelutilanne, mutta haastateltavat ovat itse valinneet kertomukset kaikkien muistissa olevien
kertomusten joukosta (kts. Hanninen 2000, 20-22).

Metaforia on tutkittu myds muuten kuin Lakoffin ja Johnsonin (1980) kognitiivisen metaforatutkimuksen
avulla, mutta oma tutkimukseni nojaa juuri tdman tutkijakaksikon teoriaan metaforista. Metaforat eivét
ole ainut tapa luokitella ja kasittdd kuvailevaa kieltd, vaan kielentutkimuksessa kéytetdén esimerkiksi
my6s metanymian kasitetta (Onikki 1992, 40). Pitdydyn kuitenkin metaforan kasitteessé ja tulkitsen sita
valjemmin kuin Kielitieteissa on tapana tehda. Tutkimusraportissa siirryn seuraavaksi esittelemaén
tutkimuskysymyksia ja kasittelen aineiston keraamiseen liittyvaa vaihetta seké tutkimuksen kéytannon

toteutusta.
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5 TUTKIMUKSEN ASETELMA JA KAYTANNON TOTEUTUS

Tassa luvussa paikannan tutkimuksen asetelmaa ja sen kaytannon toteutusta. Luvun alussa esittelen
tutkimuskysymykset ja maéarittelen tutkimukselle tavoitteet. Tuon esiin aineiston keruuseen liittyvét
vaiheet, esittelen tutkimukseen osallistuneet henkilot sek& kerron kokemusasiantuntijuudesta. Luvun

lopussa kerron tutkimuksen eettisyydesta ja kuvaan aineiston analyysiprosessin ja sen eri vaiheet.

5.1 Tutkimuskysymykset ja tavoitteet

Tama tutkimus on jatkotutkimus sosiaalityon kandidaatin tutkimukseeni (Kruger 2016), jossa selvitin
mielenterveys- ja péihdetydohon koulutettujen kokemusasiantuntijoiden kokemuksia identiteetin
muuttumisesta. Olen siis kerdnnyt aineiston tahan tutkimukseen kahdessa osassa haastattelemalla samoja
kokemusasiantuntijoita ensin loppuvuodesta 2015 ja uudelleen kahden vuoden kuluttua joulukuussa
2017. Naiden aineistojen avulla tarkastelen tassé tutkimuksessa kokemusasiantuntijoiden kokemuksia
liittyen osallisuuteen. Olen kiinnostunut siitd, mitd osallisuus on elettdessé mielenterveys- ja /tai
paihdeongelmien kanssa. Kiinnostukseni liittyy myds siihen, mitd osallisuus néille haastateltaville
kokemusasiantuntijakoulutuksen jalkeen on ollut ja miten he paikantavat itsensd yhteiskuntaan.
Mielesténi kiinnostavaa on, miten asiakasosallisuus ndyttaytyy sairaus- tai kuntoutumiskertomuksissa ja
miten tarke&nd pidetty osallisuus ndyttaytyy heidén kohdallaan palveluiden suunnittelussa, arvioinnissa
ja kehittdmisessd. Pohtiessani pro gradu -tyoni aihepiirid ja lukiessani uudelleen vuonna 2015
hankkimaani aineistoa, havaitsin kokemusasiantuntijoiden kayttdvan kertomuksissaan paikoin hyvin
varikasta kieltd. Kiinnostuin kuvainnollisen kielen mahdollisuudesta kuvata kokemuksia ja elettya
elaméa. Tassa tutkimuksessa olen kiinnostunut kokemusasiantuntijoiden kayttdmista metaforista
osallisuuden kokemuksista kerrottaessa. Tutkimukseni tarkoituksena on siis tarkastella
kokemusasiantuntijoiden osallisuutta eldman eri vaiheissa ja selvittdd mistd ja miten puhutaan, kun

puhutaan osallisuudesta.
Tutkimuskysymykset olen muotoillut seuraavasti:

1. Miten osallisuus merkityksellistyy kokemusasiantuntijoiden narratiiveissa?

2. Miten osallisuutta ilmaistaan kéayttaen erityisesti metaforista kielta?
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5.2 Aineistona kokemusasiantuntijoiden haastattelut vuosina 2015 ja 2017

Kuvaan seuraavaksi tutkimuksen k&ytdnnon toteutumista. Tutkimukseni aineistonkeruumenetelména
kaytin teemallisia ryhmahaastatteluja. Tukeudun tutkimuksessani sosiaalityon kandidaatin tutkimukseni
tutkimusaineistoon, jota laajensin kaksi vuotta mydhemmin haastattelemalla uudelleen samoja
koulutettuja kokemusasiantuntijoita. Haastatteluihin osallistui molemmilla kerroilla yhdeksan henkil6a
kahdessa eri ryhmé&haastattelun osassa. Vuonna 2017 suoritettuihin haastatteluihin osallistui siis samat
henkilot, mutta ryhmat olivat osin jakautuneet eri kokoonpanoihin johtuen haastateltavien

aikataulutoiveista.

Aineisto koostuu neljan naisen ja viiden miehen ryhmahaastatteluista. Henkil6t olivat kouluttautuneet
mielenterveys- ja paihdetyon kokemusasiantuntijoiksi Kaste-ohjelmaan liittyvien SOS- ja SOS II-
hankkeiden (Syrjaytyneistd osalliseksi sosiaalitydn keinoin -hankkeiden) aikana. En ole pyytényt
haastateltavia kuvaamaan tarkasti aikaisempia diagnoosejaan, mutta haastattelupuheessa haastateltavat
kertovat mielenterveys- ja paihdeongelmistaan avoimesti. Haastateltavista nelja nimed4d omanneensa
psyykkisen héirion, kuten masennuksen, kaksisuuntaisen mielialahdirion tai ahdistushairion. Kolme
haastateltavaa on karsinyt paihderiippuvuudesta. Kaksi haastateltavaa kertoo omaavansa kokemuksia
seka paihde- etta psyykeen ongelmista. Kaksi pdihteita kayttanytta haastateltavaa kertoo padasialliseksi
paihteekseen alkoholin, kolme haastateltavaa kertoo olleensa riippuvainen huumausaineita. Jotkut ovat
saaneet sairastaessaan useita erilaisia diagnooseja, joita oli vuosien saatossa tarkistettu. Sairauksista on
kuitenkin toivuttu. Tutkimuksessa kay ilmi, ettd yhden henkilén, Virpin, kuntoutuminen
mielenterveysongelmasta on vield kesken, muut kahdeksan haastateltavaa kertovat olleensa toipuneita
ongelmasta vuosikausia, aikajanan kaksikymmenta ja neljd vuotta valilla. En ole selvittanyt
toipumisaikoja tai haastateltavien aikaa toipuneena mielenterveys- ja/tai paihdeongelmasta. Oletan
kuitenkin  haastatteluun  osallistuneiden  olevan  pitkdlld  toipumisen  suhteen  heidén
kokemusasiantuntijakoulutuksensa vuoksi. Sairaus- ja toipumisvaiheet ovat kullakin tutkimukseen
osallistuneella henkil6ll& olleet yksil6lliset erilaisten tapahtumien ja ajanjaksojen suhteen, eika niista

tehda selkoa téssa tutkimuksessa.

Kasittelen koko tutkimusjoukkoa heidan taustoistaan huolimatta yhtendisena joukkona, joista kukin on
omassa tahdissaan sairastanut, kuntoutunut ja toipunut sek& kouluttautunut kokemusasiantuntijaksi. Olen
koonnut seuraavaan taulukkoon tutkimukseen osallistuneet henkilét ja heidan kokemaansa

mielenterveys-  ja  paihdeongelman laatua  sekd  hahmottanut  toiminnan laatua
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kokemusasiantuntijatehtavissa. Toivon taulukon auttavan lukijaa seuraamaan narratiivisia tuloslukuja (6,

7,8), jossa kéytan haastateltavista keksittyja etunimia.

Taulukko 1. Tutkimukseen osallistuneet henkil6t

nimi | sukupuoli | paihde- ja mielenterveysongelma | toimiminen kokemusasiantuntijana

Risto | mies kaksisuuntainen mielialahéirio satunnainen vertaistoimijuus

Virpi | nainen masennus ei aktiivinen

Kerttu | nainen masennus aktiivinen kokemusasiantuntijatehtévissa

Jaana | nainen kaksisuuntainen mielialahéirio, aktiivinen kokemusasiantuntijatehtévissa

syomishairio

Petri | mies alkoholiriippuvuus ei aktiivinen

Kari | mies huumeriippuvuus aikaisemmin aktiivinen
kokemusasiantuntijatehtavissa, mutta
nyt tietoisesti vahentényt aktiivisuutta

Pasi mies huumeriippuvuus satunnainen vertaistoimijuus

Anu | nainen huumeriippuvuus ja ahdistushéirié | satunnainen vertaistoimijuus

Niilo | mies alkoholiriippuvuus ja ahdistushairié | satunnainen
kokemusasiantuntijatehtévissé

Tutkimuksessa haastateltavat kertovat kokemuksiaan sairausvaiheestaan, kuntoutumisestaan ja
nykytilanteestaan. Pyrin analysoimaan haastatteluissa syntyneité kertomuksia osallisuuden kokemuksen
nakokulmasta. Rakensin vuoden 2017 teemahaastattelurungon (liite 1) siten, ettd sen kysymykset
tuottaisivat puhetta osallisuudesta. Kaytadn apunani etenkin tutkijoiden Smyth, Harries ja Dorer (2011,
331) osallisuuden tutkimuksessa kayttamia tutkimusteemoja, jotka pyrkivat osallisuuden madrittelyn
lisaksi hahmottamaan osallisuutta estdvida ja edistdvia seikkoja henkilén eldmdssa. Vuonna 2015
teemahaastattelurungon (liite 1) perusteella syntyneesté aineistosta on paikannettavissa osallisuuteen

liittyvad materiaalia, jota tutkimuksessa hyddynnan.

Taman tutkimuksen kohdejoukkona toimivat siis mielenterveys- ja pdihdetyohon koulutetut
kokemusasiantuntijat. En valinnut kokemusasiantuntijoita sattumalta tutkimukseeni. Olen tydskennellyt
sosiaalialan eri tehtavissd mielenterveys- ja péihdepalveluissa, jolloin tehtdvanani on ollut auttaa
asiakkaita kuntoutumaan ja padsemadn erdan haastateltavan retoriikkaa lainaten pois koneistosta .

Minua kiinnostaa, milla ehdoilla tdmé tapahtuu ja mit& se minulta auttajana vaatii seké toisaalta, mita se
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edellyttdd palvelujen kayttajalta. Kuntoutumisen myo6td identiteetissa tapahtuvat muutokset olivat
fokuksessa etenkin vuoden 2015 sosiaalityon kandidaatin tutkimuksessani. Sama teema kiehtoo yha,
mutta olen t&ssé tutkimuksessa rajannut aiheen osallisuuteen yhteiskunnassa ja palvelujérjestelmassa.
Oletukseni mukaan kokemusasiantuntijat ovat toimineet asiakkaina sosiaali- ja terveyspalveluissa ja
omaavat runsaasti omakohtaista tietoa niiden kaytannoistd. Heilld on ollut mielenterveys- ja/tai
paihdeongelma, mutta he ovat kuntoutuneet, kouluttautuneet kokemusasiantuntijoiksi ja saaneet
monenlaisia  kokemuksia eri  rooleissaan  osallisuudesta. =~ Avaan  seuraavaksi  lyhyesti

kokemusasiantuntijuutta.

Kokemusasiantuntijuus

Kokemusasiantuntijuudelle ei 16ydy vakiintunutta eiké tasmallistd maaritelmaa (Rissanen 2015, 22).
Kokemusasiantuntijuus pitaékin sisallaén erilaisia ulottuvuuksia, joihin kuuluvat henkil6kohtainen
voimaantuminen ja toiminnan myonteiset vaikutukset sairauksiin liittyviin asenteisiin. Palveluiden
tarvelahtdisyyden ja tuloksellisuuden edistaminen seka vertaistuen merkitys korostuvat palveluiden
jarjestamisen ja ammatillisen toiminnan rinnalla. (Koistiainen ym. 2014, 6.) Kokemusasiantuntijuuden
maéarittelya l&hestytadan usein erilaisten tehtévien ja roolien kautta, kuten toimiminen vertaisohjaajana,
kokemuskouluttajana, -arvioijana ja —kehittdjdnd. Kokemusasiantuntijatoiminta on laajentunut
aikaisemmin ammattilaisille kuuluneisiin tehtaviin, kuten kouluttamiseen, palvelujen suunnitteluun,
kehittdmiseen, arviointiin ja tutkimustoimintaan osallistumiseen. (Rissanen 2013, 14-19.)
Kokemusasiantuntijaksi voidaan madritelld henkild, joka on k&ynyt kokemusasiantuntijakoulutuksen,
jolla on omakohtaista tietoa ja kokemusta sairastavana, siitd kuntoutuvana, palvelun kaytt4jana tai
omaisena (Mielenterveys- ja paihdesuunnitelma 2012). Tutkimuksessani kokemusasiantuntijalla
tarkoitetaan kokemusasiantuntijakoulutuksen saanutta henkil6d, jonka asiantuntijuus perustuu
omakohtaiseen tietoon ja kokemukseen sairaudesta (kts. Tambuyzer & Audenhove 2013) ja
kuntoutumisesta seka siitd, mika hanta on auttanut. Kokemusasiantuntijalla on halu kehittaa palveluita

tai auttaa muita ihmisid kokemuksensa pohjalta (Kuosmanen ym. 2013).

Kokemusasiantuntijatoiminta on Suomessa suhteellisen uutta toimintaa, mutta sen juuret loytyvat
kauempaa vertaistoiminnasta (Koistiainen ym. 2014), kuten AA-liikkeestd, potilasjérjestoista, erilaisista
aatteista, yhteiskunnassa tapahtuneista muutoksista ja valtakunnallisista suosituksista (Crawford ym.
2003). Vertais- ja kokemusasiantuntijatoiminnan vélinen ero ndhddan kohderyhmaéssa. Kun vertaiset
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toimivat omassa viiteryhméssa esimerkiksi AA-ryhmassd, toimivat kokemusasiantuntijat oman
viiteryhman ulkopuolella sosiaali- ja terveyshuoltojarjestelmdssé, oppilaitoksissa ja ammattilaisten
rinnalla. Kokemusasiantuntijatoiminnan avulla voidaan kokemustieto ja teoreettinen tieto saattaa

toimimaan rinnakkain ja niilld on mahdollisuus tdydentéa toisiaan (Koistiainen ym. 2014, 8).

Kokemusasiantuntijatoiminta perustuu sosiaali- ja terveydenhuoltojérjestelméssd sosiaali- ja
terveysministerion Mielenterveys- ja péihdesuunnitelmaan (2012), jonka pyrkimyksen& on asiakkaan
aseman vahvistaminen. Suunnitelman tavoitteena on kokemusasiantuntijoiden mukaan ottaminen
mielenterveys- ja paihdepalvelujen suunnitteluun, toteuttamiseen ja arviointiin, kuntien strategiaty6hon
ja kuntoutuksen tyoryhmiin. Kokemusasiantuntijatoiminnan tavoitteeksi on madritelty sosiaali- ja
terveydenhoitojarjestelmén kehittdminen, asiakaslédhtéisyyden lisddminen, osallistuminen asiakastyon
toteuttamiseen, suunnittelemiseen ja arviointiin sekd toiminta pyrkii luomaan palvelun kayttéjille
mahdollisuuksia  osallistua  kokemusasiantuntijatoimintaan  (Koistiainen —ym. 2014, 7).
Kokemusasiantuntijatoiminnan yksi tavoite on vaikuttaa mielenterveys- ja paihdeongelmiin liittyviin
asenteisiin ja pyrkia vahentdamaan leimautumista ja luokittelua yhteiskunnassa sairaisiin-terveisiin.

Tahan pyritaan tiedotuksen, koulutuksen ja julkisen keskustelun avulla.

Mielenterveys- ja pdihdeongelmat altistavat ihmisen eldmaéntilanteen monille ongelmille. Muutosta
tapahtuu ihmisen kasityksessa itsestddn, omassa toimijuudessa sekd suhteessa ymparistoon. (vrt.
Romakkaniemi 2011, 16.) Kokemusasiantuntijatyon on havaittu tukevan osallistujien kuntoutumista ja
hyvinvointia yhteiskunnallisen merkityksen lisaksi. He ovat toiminnan avulla aloittaneet tai jatkaneet
opintoja tai palanneet tydelaméan tyottdmyyden, sairasloman, kuntoutustuen tai elékkeelld olon jalkeen.
(Rissanen 2015.) Hietala ja Rissanen (2015) tuovat esiin, ettd kokemusasiantuntijoiden tyokyky ja heidan
suhteensa tyomarkkinoihin vaihtelee. Joillekin kokemusasiantuntijana toimiminen on valivaihe, joka
tukee tyokykya tai parantaa mahdollisuuksia ja valmiuksia palata tyoelamé&an. Se voi olla myos
pitk&aikainen ja pysyva osa arkea, jolloin toimintaan vaikuttavat omat voimavarat ja jaksaminen eika
aikomuksena ole kokopdivdinen palkkatyd. Talldin kokemusasiantuntijatoiminta yll&pitaa
toimintakykyd ja tuo sisdltod ja merkitystda arkeen sekd arvokkaan lisdn sosiaali- ja

terveyshuoltojarjestelmén toimintaan. (Hietala & Rissanen 2015.)

Kokemusasiantuntijoiden tarinat tuovat tietoa mielenterveys- ja paihdeongelmista, niist4
kuntoutumisesta sek& ihmisistd ihmising, joilla on tai on ollut ongelma. Mielenterveyteen ja siihen

liittyvaé puhetta pyritdén arkipdivaistdmaan, jotta ihmiset uskaltaisivat ja osaisivat hakea apua oikea-
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aikaisesti (Rissanen 2013.) Toivon, ettd tdma tutkimus toimii osaltaan osana tuota laajempaa keskustelua
asiakkaan ja kansalaisen asemasta. Tasavertaisuuden ja osallisuuden toteutuminen eivéat ole
itsestadnselvyyksié yhteiskunnassamme, vaikka niiden pitéisi sit4 olla. Meriluoto (2016) nékee nykyisen
kokemusasiantuntijuuden hallinnan vélineend, joka on rakennettu vastaukseksi tehottomiin palveluihin.
Hallinta liittyy kokemusasiantuntijoiden valintaan ja koulutukseen, jolla heitd pyritddn ohjaamaan
oikeanlaiseen toimijuuteen (Meriluoto 2016). Kerrottujen kokemusten tutkimus on yksi tapa tuoda esiin
sosiaali- ja terveyspalvelujen valta-asetelmia, palvelujen kayttajien d4ntd ja t&ssd tapauksessa pyrkia
selvittamaan osallisuutta palvelujarjestelméssa kuin myos laajemmin yhteiskunnassa. Aanen antavat nyt

kokemusasiantuntijat, jotka ovat selattaneet ongelmia ja kouluttautuneet uuteen rooliin.

Ryhmaéhaastattelut

Paadyin tutkimuksessani keraédmé&an aineiston ryhmahaastattelujen avulla, miké oli itselleni tekninen etu
sen tehokkuuden vuoksi. Ryhmahaastattelussa Rogerin (2009, 117-118) mukaan haastateltavat voivat
kenties luonnollisemmin kertoa ajatuksistaan haastattelutilanteessa eikd niita asioita, joita heidan
oletetaan kertovan sekd ryhmahaastattelussa haasteltavien ryhmé voi olla isompi kuin kenties

henkilokohtaisesti haastattelemalla onnistuisi.

Esittelin ensin sosiaalitydn kandidaatin tutkimusta tehdessédni vuonna 2015 tutkimushankettani
suullisesti kahdelle kokemusasiantuntijalle. Taman jélkeen he esittelivat hankettani muille koulutetuiksi
kokemusasiantuntijoiksi valmistuneille paikallisessa ryhmassédan. Soitin ja esittelin hankettani
henkil6ille ja kutsuin tdman jélkeen tekstiviestilla haastatteluun seitsemén kokemusasiantuntijaa, joiden
yhteistietoja ryhmaldiset olivat minulle suostuneet antamaan kuullessaan tutkimuksestani.
Kokemusasiantuntijat olivat tdmén liséksi itsendisesti rekrytoineet ryhmansa siséltd viela kolme
haastateltavaa mukaan ryhmahaastattelutilaisuuksiin. Vuonna 2015 yksi haastatteluun lupautunut ei
saapunut lopulta esteen vuoksi paikalle ja ryhma muodostui néin yhdeksasta SOS- ja SOS Il -hankkeissa
koulutetuista kokemusasiantuntijoista. Suunnitellessani tat4 pro gradu -tutkimustani olin yhteydessa
kyseisiin kokemusasiantuntijoihin ja he kaikki olivat kiinnostuneita osallistumaan jatkohankkeeseeni ja
saapuivat sovitusti haastatteluihin. Olen siis tavoittanut haastateltavat helposti ja minulla on ollut
mahdollisuus esitella heille puhelimitse etukéteen tutkimukseni aihe, joka tuolloin kandidaatin ty6ssani

liittyi identiteettiin ja my6hemmin pro gradu -tutkimusta tehdessani osallisuusteemaan.
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Tassa tutkimuksessa kaytén haastateltavien luvalla vuonna 2015 syntynyttd narratiivista aineistoa, jota
analysoin narratiivisella menetelméalld. Vuonna 2015 syntyneet haastattelut kestivat yhteensa noin nelja
ja puoli tuntia. Litteroitua tekstid ja aineistoa kertyi 1,5 rivivélillda Times New Roman -fontilla 12
yhteensa 36 sivua. Vuonna 2017 haastattelut kestivét yhteensé noin viisi tuntia ja litteroitua aineistoa
kertyi samoilla tekstinkasittelyasetuksilla yhteensa 39 sivua. Koko analysoitavan aineiston sivuméaéara on
siis yhteensd 75 sivua. Nauhoitin ja purin itse haastattelut sanasta sanaan jattden kuitenkin pois
taytesanoja kuten niinku ja tota noin -tyyppisia lausahduksia, joilla ei mielestani ollut vaikutusta itse asia-
tai merkityssiséltoén. En ole myo6skaan Kirjannut taukoja, huokauksia tai &dnen Kkorotuksia

litteroinnissani, vaan teksti on kirjoitettu sanasta sanaan ilman tulkintoja danenpainoista.

Olin kandidaatintutkimuksen suunnitteluvaiheessa yhteydessa SOS Il -hankkeen alueelliseen
projektipaallikkéon ja tiedustelin mahdollisen tutkimusluvan tarpeellisuutta. Aloittaessani kandidaatin
tutkimustani syksylld 2015 SOS 11 —hanke oli jo p&attynyt, joten en tarvinnut tutkimukseni suorittamiseen
tutkimuslupaa vaan kokemusasiantuntijat toimivat omina itsendan eivatka edustaneet mitaan instanssia.
Vuonna 2017 osa kokemusasiantuntijoista oli jarjestaytynyt ja he olivat mukana Koulutetut
Kokemusasiantuntijat ry:ssa, joka kayttdd lyhennettd KoKoA ry. Koska kaikki haastatteluihin
osallistuneet eivdat olleet mukana KoKoA ry:n toiminnassa, katsoin etten toisellakaan
aineistonkeruukerralla tarvitse tutkimuslupaa vaan tutkimukseen osallistuvat henkilt edustavat itsedan
eivatkd virallista organisaatiota. Itse haastatteluihin osallistuneet olivat samaa mieltd kanssani.

Kokemusasiantuntijat pitivat tarkednd tuoda kokemuksiaan tutkimuskayttoon.

Sulkunen (1990, 264) esittaa, ettd ryhmahaastatteluun kuuluu ryhmékontrollia, jossa ryhmaldiset voivat
kontrolloida toisiaan. Tahan vaikuttaa myods ryhman koko, rakenne ja haastattelijan suhde haastateltaviin.
Haastateltavat ja heidén tarinansa olivat toisilleen tuttuja kokemusasiantuntijuuden, yhteisen koulutuksen
ja toiminnan kautta. He olivat koulutuksen aikana tyosténeet tarinaansa, silla kokemusasiantuntijoiden
oman tarinan tydstdminen nahdaan koulutuksessa kokemusasiantuntijoille tarkedna tyovalineena (kts.
Falk 2013, 27). Itsellani ei ennen ensimmadisid haastatteluja vuonna 2015 ollut aikaisempaa suhdetta
haastateltaviin.  Olin  kuitenkin  tavannut joitakin heistd ja kuullut otteita joidenkin
kokemusasiantuntijoiden tarinoista sosiaali- ja terveysalan verkostoissa, joissa he ovat esitelleet
toimintaansa. Rogerin (2009, 55-56) mukaan tutkijan olisi hyva l&hestyd aihetta avoimesti ilman
ennakko-oletuksia. Vuonna 2017 koin jo tuntevani edellisen haastattelukerran vuoksi kyseisten
kokemusasiantuntijoiden tarinoita ja olin my6s haastateltaville k&ynyt yhteydenpidon vuoksi

tutummaksi. Mielestani ilmapiiri oli ryhmahaastattelutilanteissa vapautunut, mitd kuvastaa etenkin
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nauhalla kuuluva naurahtelu ja vapaamuotoinen keskustelu kasetin loputtua ja uudella kasetilla
nauhoituksen alettua uudelleen. Olen antanut haastateltavien puhua haastattelussa vapaasti, mutta valta-
asemasta kertonee oma ohjaaminen kerrontaa teemojen viitoittamaan suuntaan. Laadullisen tutkimuksen
eettisiin  periaatteisiin  kuuluu tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus (Mékelda 2005).
Haastateltaville on kerrottu haastattelun vapaaehtoisuudesta seka ettei kaikkiin kysymyksiin tarvitse
vastata. Kuulan (2011, 54) mukaan tieteellisen tutkimuksen kaytantoihin liittyy yksityisyyden suoja.
Yksityisyys on suhdekaésitys ja se muuttuu yhteiskunnan muutoksen mukana, mutta oleellista siind on
kansalaisen perusoikeuksien kunnioittaminen. Myos tutkimuksessa ihmisilld tulee olla mahdollisuus
rajoittaa itseddn koskevaa informaatiota. Tutkimuksessa ldhtokohtana on itsemaéaraamisoikeus, jolloin
tutkittava itse paattadd, mita itsestéan ja ajatuksistaan haluaa kertoa ja mité ei. (Kuula 2011, 54, 57.) Kaksi
haastateltavaa jatti vastaamatta kertaalleen esittdméani kysymykseen vuoden 2017 haastattelussa. Seka
mina haastattelijana, ettd muut ryhmaldiset olimme mielestani ymmartavéisia haastateltavien

vastaamattomuuteen ja haastattelu soljui sujuvasti eteenpdin.

5.3 Narratiivisen analyysin toteutus

Olen hyddyntanyt tutkimuksessa narratiivista aineiston analyysitapaa. Narratiivisessa aineiston
analyysissa on mahdollista keskittya aineiston eri lukutapoihin. Kuten esimerkiksi Lieblich ja kumppanit
(1998, 12-18) hahmottelevat, voi tutkimuksessa olla keskeisella sijalla kiinnostus kokonaisvaltaiseen
laaja-alaiseen (holistic) tai luokittelevaan osittaiseen (categorical) lahestymistapaan. Téassa
tutkimuksessa olen kiinnostunut luokittelevasta l&hestymistavasta narratiiviseen aineistoon. Tall6in
aineistoa jaotellaan samoin kuin perinteisessa sisallonanalyysissd kategorisesti eli alkuperaisia
kertomuksia jaotellaan osiin ja luokitellaan. Asiakkuuden dilemmaa késittelevassa vaitoskirjassaan
Valkama (2012, 31) toteaa, ettd l&hestymistapa sopii useamman henkilon kokemuksien tarkasteluun
suhteessa tiettyyn ongelmaan tai ilmidon. Laaja-alainen analyysi sopii etenkin yhden kertojan
kokemuksien tulkintaan kokonaisuutena ja t&lloin kertomuksen osia peilataan kokonaiskertomukseen
(Lieblich ym. 1998, 12).

Narratiivisessa aineiston analyysissé keskeiselld sijalla voi olla kertomuksissa kuvatut tapahtumat ja
kokemukset. Talloin analyysin painopiste on kertomusten sisallossd, missd on kaksi funktiota: siséllon
avulla kuvataan menneitd tapahtumia ja arvioidaan niit& seka niiden merkityksia. Sisaltoon keskittyvassa

analyysissa voidaan edetd kertomuksen rakenteiden ja muodon tarkastelun avulla tai toisena vaihtoehtona
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huomiota voidaan Kiinnittdd narratiivien esiintymiseen ja funktioon vuorovaikutuksellisissa ja
instituaalisissa konteksteissa. (Lieblich ym. 1998, 12.) Narratiivisen tutkimuksen lukemiseen saadaan
nelja erilaista tapaa, kun edelld mainittuja lukutapoja yhdistetdan (kts. taulukko 2). Lukemistapoja ovat
kokonaisvaltainen-siséllollinen  (holistic-content) lukutapa, kokonaisvaltainen-muotoon keskittyvé
(holistic-form) lukutapa, kategorinen-siséllollinen (categorical-content) lukutapa ja kategorinen-
muotoon keskittyva (categorical-form) lukutapa. (Lieblich ym. 1998, 12-14.) Tass& tutkimuksessa luen
narratiivista aineistoa kiinnittden huomiota kategoriaan ja muotoon, joten analyysissd tarkastellaan
osallisuuden kertomusten merkityksia tyylillisten ja kielellisten piirteiden avulla. Muodolla tarkoitetaan
tassa tutkimuksessa osallisuuteen liittyvaa metaforista kieltd ja muodon analysoimisella siten metaforin

analysointia.

Taulukko 2. Narratiivisen tutkimuksen neljé erilaista lukutapaa (Lieblich, Tuval-Mashiach & Zilber
1998, 13-14).

kokonaisvaltainen kategorinen

sisaltd Kertomus tarkastellaan Muistuttaa perinteisté laadullista
kokonaisuutena, jolloin kertomuksen | siséllonanalyysié. Tutkimuksen kannalta
osia peilataan kokonaiskertomukseen | keskeiset aiheet luokitellaan ja ryhmitellaan

muoto Kertomuksesta paikannetaan Aineistosta tarkastellaan tyylillisia tai
rakennetta tai juonta, esimerkiksi kielellisia piirteita
tragedia tai komedia

Kielenkayttoa tutkimalla on mahdollista tavoittaa sitd, miten ihmiset merkityksellistavéat eli nimeavét ja
arvottavat asioita, ilmi6itd sekda kanssaihmisia (Raitakari & Juhila 2016, 49). Tassé tutkimuksessa
kertomistapa on merkityksellinen ja tarkastelen osallisuuden kuvauksia siis kerronnan muodon avulla.
Se miten menneesta tai tulevasta kerrotaan, toimii myos kertojan tunteiden ja kokemusten valittgjana.
Juuri muotoon ja luokitteluun keskittyvan analyysin avulla on mahdollista tavoittaa tunteiden heijastumia
kertomuksissa (Lieblich ym. 1998, 2). Romakkaniemen (2011, 83) masennusta ké&sittelevassa
narratiivisessa tutkimuksessa esitetaan, etta kertomukset kasittelevat ihmisten kokemusten lisaksi niille
annettuja merkityksid, mutta myos heidan elinpiirinsa sosiaalisia konteksteja. Ihmisten kertoessa
sairaudesta, he kertovat myods toisista ihmisistd, ympdriston normeista, arvoista seka sosiaalisista

odotuksista. L&hestyn kertomusten sisaltdmia merkityksia ja kokemuksia metaforien tarkastelun avulla
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soveltaen itsekin tata narratiivista lahestymistapaa. (kts. Kulmala 2003, 322.) Hyvérisen (1998, 315-
316) mukaan kieli on osa sanomaa, jota kertoja koettaa vélittdd. Tdssé tutkimuksessa en aukaise
kirjoituksia kokonaisuudessaan vaan ymmarrdn metaforin toimivan osana kokonaisuutta ja ndin ollen
olen poiminut kertomuksista vain osallisuutta kuvaavia metaforia, joiden toivon auttavan kertomusten

kokemusten ymmartamisessa.

Analyysivaiheita

Luin aineiston useaan kertaan. Laitinen (2004, 85) toteaa, ettd tutkimusprosessissa on jopa mahdotonta
erottaa analyysin, tulkinnan ja Kirjoittamisen vaiheita toisistaan. Minunkin tutkimusprosessissani vaiheet
ovat limittyneet toisiinsa, mutta olen pyrkinyt myos tietoisesti erottamaan niitd toisistaan, vaikkakin olen
tdman tasta palannut Kirjoittaessani aineistoon ja tekemiini luokitteluihin. Tdméan tutkimuksen aineiston
analyysissa on ollut aluksi ajallisesti kolme vaihetta. Ensimmaisessa vaiheessa analysoin vuoden 2015
haastatteluaineistoa, jota olin siis jo kertaalleen analysoinut tehdessani sosiaalitydn kandidaatin
tutkimusta. Talla kertaa tavoitteenani oli lukea tuota litteroitua tekstia uudella tavalla ja tarkastella
avoimesti, miten siind osallisuus merkityksellistyy. Kiinnitin erityisesti huomiota siihen, mitd sen muoto
koettaa sanoa osallisuudesta. Toisessa analyysivaiheessa analysoin samankaltaisesti vuonna 2017
syntynytta haastatteluaineistoa. Kolmas vaihe yhdistdd ndma kaksi vaihetta toisiinsa. Narratiivinen
analyysini eteni siis luokittelemalla aineistoa. Riessamanin (2008, 53-54) mukaan teemoittelemalla

etenevé analyysi sopii narratiiviseen tutkimukseen.

Olen lukenut kaikkien yhdeksan henkilon kertomuksia myoés yksittdin poimimalla ryhméhaastattelun
aineistosta kunkin yksittaisen henkilon repliikit yhdistéen niitd. Olen muodostanut repliikeistd kullekin
omaa tarinaa ja pyrkinyt ndin saamaan késitystd kunkin henkilon kokonaisvaltaisen kertomuksen
sisallostd. Analyysissd késittelen kuitenkin kaikkien haastateltavien tarinoita yhteisesti. Keskityn
analyysissa aineiston muotoon eli metaforiin, mutta muodon ja sisallén synteesid pidetéan
hedelméllisend. Lieblich ym. (1998, 112-114) kehottavat analyysivaiheessa tutkijaa valitsemaan taustan
tai viitekehyksen, jota vasten aineisto kdydaan systemaattisesti lavitse ja huomio kiinnittyy vain tdmén
viitekehyksen puheeseen. Téssa vaiheessa muu puhe jatetddn huomioimatta. Seuraavaksi madritellaan
kategoriat, joita voivat olla puheesta nousevat teemat viitekehyksessa. Naita teemoja on mahdollisuus
luokitella ja jasent&a uudelleen teorian avulla. Olen pyrkinyt seuraamaan Lieblichin ym. (1998, 112-114)
portaittaista ohjeistusta. Olen kerédnnyt aineistosta ensin kuvainnolliset ilmaisut ja pyrkinyt

tarkastelemaan aineistoa osallisuuden viitekehyksessd, jolloin osa kuvainnollisesta kielesta jai analyysin
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ulkopuolelle. Kaéytannossa olen lukiessani lihavoinut tekstinkasittelyohjelmalla tekstistd vain
osallisuuteen liittyvad kuvainnollista puhetta, tulostanut tekstié ja lukiessani koodannut eri vérisin kynin
huomioitani ja tehnyt alustavia merkint0ja kategorioita hahmottaakseni. Olen siis lukiessani erotellut
teemojen sisalla puhetta eri kategorioihin ja tydstanyt kategorioita pelkistéen niitd kuvamaan teemaan eli

osallisuuden mukaista sisaltda.

Analyysivaiheessa olen luokitellut kustakin narratiivisesta vaiheesta osallisuudesta kertovaa
metaforapuhetta. Kasittelen aineistoa siis ajallisesti eli narratiivisesti. Olen jakanut sen kolmeen eri
vaiheeseen, joita kutsun nimilla sairausvaihe, kuntoutumisvaihe ja yhteiskunnanjasenyysvaihe. Olen
tarkastellut naita vaiheita tutkimuskysymysteni lahtokohdista ja kirjannut eri kategorioihin kussakin
ajallisessa vaiheessa esiin nousevia osallisuuden metaforia. Tavoittelen muodon eli tassa tapauksessa
metaforin analysoinnin avulla tavoittavani sairaus-, kuntoutumis- ja yhteiskunnanjasenyysvaiheen
osallisuuskokemuksia. En ole kerdnnyt aineistosta kaikkea osallisuuspuhetta, vaan ainoastaan sellaista,
jossa kieli on kuvainnollista. Luotan metaforin toimivan kerronnassa tihentymané ja siten nostavan

merkityksellisid seikkoja liittyen osallisuuteen yhteiskunnassa ja palvelujarjestelmassa.

Olen jakanut kunkin ajallisen vaiheen kahteen eri kategoriaan, jolloin kasittelen esimerkiksi
sairausvaiheessa ensin sosiaalista osallisuutta ja sen jalkeen erikseen asiakasosallisuutta. Olen nimennyt
esimerkiksi sairausvaiheen sosiaalisen osallisuuden kategoriksi Lakoff ja Johnsonin (1980)
metaforaluokkia mukaillen rakennemetaforan ja suuntametaforan sekd kaytdn Kulmalan (2003)
kayttdmaa termia paikkametafora. Esimerkiksi sairausvaiheessa sosiaalisen osallisuuden kokemuksista
kertovat paikkametaforan avulla muun muassa seuraavat metaforat: yksin veneessa, hirmumyrskyssa,
ulkona, pohja. Sairausvaiheessa sosiaalisesta osallisuudesta kertovaa puhetta liikkeen metaforin avulla
edustavat muun muassa suuntametaforat pyorid ja syvemmalle. Esitdn sairausvaiheen kategorioita
liittyen osallisuuteen ja siitd kertoviin metaforiin seuraavassa taulukossa 3, jonka toivon selventévan
tekemé&ani analysointiprosessia. Kuntoutumisvaihetta ja yhteiskunnanjasenyysvaihetta kuvaavat

aineiston kategorisointitaulukot 4 ja 5 olen liittdnyt tyon loppuun liitteeseen numero 2.



Taulukko 3. Osallisuuden metaforakategoriat sairausvaiheessa

Salrausvaihe

Sosiaalinen

. Asiakasosallisuus
osallisuus

Rakennemetafora Rakennemetafora
* ndkymaton * muru

* taakka  semd valissd
 kuori

Paikkametafora Paikkametafora

* yksin veneessa  hukassa
hirmumyrskyssa

* ulkona

* lukittautua kotin

* lukittautua itseen

* neljan seinan sisalla

* listan val

 ulos

* piste
* pohja

Suuntametafora Suuntametafora

» yvedetddn narusta
* tiputtaa pois

* raiteilta

» syvemmille

* eldma menee ohi
» syvemmille

* pyorittaa

* pyorna

+ kdyda pisteessd
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Eri kertomusten vaiheet toimivat seuraavassa luvussa tutkimustulosten esittdmisen perusrakenteena.
Haastateltavat kertovat aineistossa padasiassa menneesté ja nykyisyydestd, mutta he katsovat ajallisesti
myos tulevaan. Narratiivisen analyysin jalkeen olen tulkinnut kertomuksia ja ndin rakentanut tulkinnan
avulla tuloslukuihin uuden kertomuksen. Metaforat ja kertomus toimivat merkitysten muodostumisessa
narratiivisen ajattelun tyokaluina (Aikas 2012, 61). Tarkastelen aineistoa tutkittavien tuottaman
merkitysannon kautta. Kuusisto (2010, 115) selvent&d, ettd tutkittavien kuvaukset peilaavat heidan
kokemustaan ja heiddn oma késitys nousee esiin haastatteluotteina, mutta tutkija tekee naista tulkintoja

ja rakentaa elaméntarinaa. Tulosluvuissa esitdn omia tulkintojani analyysisté.

Tutkimuksessa pyrin suojamaan henkildiden yksityisyytta. Pyrin esittdmaén tutkimustuloksia siten, ettei
aineistonaytteista esiinny sellaisia seikkoja, joista pystyy tunnistamaan kyseisen henkilon. (kts. Kuula
2011, 134-135.) Haastateltavat toimivat yhteiskunnassa kokemusasiantuntijoina omalla nimellaan ja ovat
néin antaneet kasvot paihde- ja mielenterveysalan kokemusasiantuntijoina. Omasta toivomuksestani
yksityisyyden suojaa mukaillen kéaytdn haastatteluissa todellisten nimien sijaan peitenimié.
Tunnistettavuutta voidaan kuitenkin arvioida tutkimustapauskohtaisesti ja olen vuonna 2017
haastattelujen yhteydessa tarkastanut tutkittavilta heidan oman mielipiteensé asiaan (kts. Kuula 2011,
139). Yhtd haastateltavaa lukuun ottamatta kaikki haastateltavat kertoivat voivansa esiintya
tutkimuksessa omalla nimelldin. Koska yksi haastateltava empi oman nimen kaytt6a, olen muuttanut

kaikkien haastateltavien nimet peitenimiksi tunnistettavuuden estdmiseksi.

HenkilGtiedoilla tarkoitetaan myos epdsuoria tunnisteita, kuten kouluja ja tyopaikkoja sekd muita
tunnistevihjeitd. Myos elamén ainutkertaiset tapahtumat ja elamankulun kuvaukset kuuluvat epésuoriin
tunnisteisiin. (Kuula 2011, 63.) Aineistossani henkil6t puhuvat kouluista, sairaaloista, paikkakunnista ja
elamaansa vaikuttavista henkil6istd nimilla. Tutkimusetiikan mukaan olen pyrkinyt huomioimaan
henkilttietolakia, mutta my6s itsemadradmisoikeutta. Olen tehnyt valinnan anonymisoida
tunnistettavuutta eli olen poistanut tekstista suoria tunnistetietoja kuten tekstissé vilahtelevia nimia seka
epasuoria tunnisteita. Olen huomioinut aineiston turmelemisen vaaraa, mik&li huomattavan paljon
henkilokohtaista historiaa silputaan aineistosta pois, kuten Kuula (2011, 79) tuo anonymisoinnin
vaaroina esiin. Tutkimusaineisto sisaltdd haasteltavien koko siihenastisen eldman ainutkertaisia
tapahtumia, joten Kuulan (2011, 63) mukaan anonymisointi ei ole tdysin mahdollista ja néin siind on

syytékin soveltaa henkil6tietolakia.

Tutkijan eettiseen velvollisuuteen kuuluu raportoida tutkimustuloksia avoimesti, rehellisesti ja tarkasti
(Kylm@, Pietilda & Vehvildinen-Julkunen 2008). Clarkeburn & Mustajoki (2007) muistuttavat, ettd
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tutkijan tulee tuoda esiin kaikki tutkimustuloksiin vaikuttavat tekijat kuten aineisto, metodi ja tutkijan
tekemat ratkaisut. Olen t&ssd tutkimusraportissa pyrkinyt kuvaamaan ja perustelemaan tuloksiin
vaikuttaneita seikkoja sek& omia ratkaisujani. Vaikka pyrin kertomusten kokemusten ymmartamiseen en
vdita tavoittani tuota kertomushetkelld tuotettua kokemusta, vaan tulokset ovat lopulta tulkintaani
ryhmassa tuotetuista keskusteluista. Olen sisallyttdnyt raporttiin litteroitua tekstia haastattelupuheesta,
jotta lukija voisi arvioida tulkintaani ja ettd haastateltujen oma aani tulisi tutkimuksessa esiin. En siis
tutkimuksellani pyri totuuteen vaan tutkimuksen luotettavuus perustuu aineiston ja johtopatosten
validiteettiin, jolloin johtop&atdsten tulisi vastata tutkimukseen osallistuneiden ajatuksia ja linkittya
tutkimuksen teoreettisiin lahtokohtiin (Ahonen 1996). Siirryn seuraavaksi tutkimuksen tuloslukuihin,

joista ensimmaisessé késittelen osallisuutta sairausvaiheessa.
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6 OSALLISUUS SAIRAUSVAIHEESSA

Olen jakanut aineistonanalyysin kolmeen péaalukuun, joissa esitan osallisuuden tutkimustuloksia
kertomusten muodossa. Narratiivinen tutkimusote mahdollistaa sen tarkastelemisen, miten yksil6t
antavat merkityksia tarkedksi kokemilleen asioille kertomiensa kertomusten kautta. Olen pyrkinyt
kokoamaan naihin Kkirjoitettuihin kertomuksiin haastattelemieni mielenterveys- ja pdihdetyon
kokemusasiantuntijoiden omaa d&ntd, mutta oma tulkintani on naissé kolmessa seuraavassa tulosluvussa
vahvasti lasnd. Kertomusten avulla tuon esille niitd kokemuksia osallisuudesta, joista
kokemusasiantuntijat haastatteluissa kertovat etenkin kuvainnollisen kielen ja metaforien avulla.
Kielenkayttoa tutkimalla on mahdollista tavoittaa sitd, miten ihmiset merkityksellistavéat eli nimedvét ja
arvottavat asioita, ilmi6ita ja kanssaihmisia elamassaan (Raitakari & Juhila 2016, 49) ja tassa tapauksessa
osallisuutta. Kertomukset alkavat sairausvaiheesta, keskikohtana kuvautuu kuntoutuminen ja
kertomusten loppuvaiheissa eletddn uudenlaista eldmaa sairaudesta toipuneena ja kokemusasiantuntijana
yhteiskunnanjésenyysvaiheessa. Kuvaan kussakin vaiheessa esiin nousseita kokemuksia osallisuuteen
liittyen ja kasittelen sosiaalista osallisuutta ja asiakasosallisuutta omissa alaluvuissaan. Tassé luvussa
tarkastelen sairausvaiheeseen liittyvaa osallisuutta. Tekstinaytteiden lopussa on henkiléiden vaihdetut

nimet ja vuosiluku kuvastamassa haastatteluvuotta.

6.1 Kokemuksia sosiaalisesta osallisuudesta sairausvaiheessa

Jokaisella haastatteluun osallistuneella henkil6lla on kerrottavanaan omanlaisensa eldmantarina
juonenkulkuineen. Analysoin tdssa luvussa haastateltavien kerrottuja kokemuksia sosiaalisesta
osallisuudesta sairausvaiheessa. Sairastuessa eldam& muuttuu ja se vaikuttaa myos henkilon kokemukseen
sosiaalisesta todellisuudesta. Kasittelen mielenterveys- ja paihdeongelmien sairauksia rinnan, silla

aineistossani niilla nayttéisi olevan samankaltainen vaikutus osallisuuden kokemukseen.

Osallisuuden kokemus tulee kertomuksissa esiin moninaisina paikan metaforina. Olen nimennyt yhdeksi
sairausvaiheen osallisuuden kokemukseksi yksin veneessa -kokemuksen, josta Risto kertoo kuvatessaan

masennuksen aikaista kokemusta tarinan tihentymadssa useidenkin kielikuvien avulla.

”Qon kuvannut tdmdn mustan kauden, pieni vene, iso meri, ei 00 niinku rantoja, vahan niinku
naa pakolaiset tulee. Elikka ei ndy mitaan. S& oot siind ihan turvattomassa tilassa, sitten tulee
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pimeys ja kun mé oon yksin siind veneessa, siind on ehka jotkut airot, mutta nekin jotenkin katoaa
siin& sitte. Ja sit tulee hirmumyrsky. Ja téa on se lahtokohta mista piti lahted. Elikkéa taistella
hengesta. ” Risto 2015

Risto kuvaa masennuksen kokemusta, mutta samalla hdn tulee kuvanneeksi paikkaansa suhteessa
muihin; hdn on yksin pienessd veneessa meren ja myrskyn armoilla. Ymparilla vallitsee pimeys, joten
suuntaa tai matkaa rantaan muiden luo on mahdotonta n&hdd, saati arvioida. Osattomuuden kokemus
valittyy kuvainnollisesta kielestd. Risto kertoo olevansa yksin ilman sosiaalista tai muutakaan tukea tai
apua, joita tulkintani mukaan airot kuvastavat. Airot voivat kuvastaa myos toimintakykya, jota ei
sairausvaiheessa ole. Airojen avulla olisi mahdollista soutaa venetta kohti rantaa, sinne misséd muu elama
on, sinne missé olisi turvallisempaa. Riston puheessa on myos liikkeesta kertovaa kielikuvausta. Henkild
vertaa omaa ajelehtivaa venematkaansa pakolaisten matkaan, johon liittyy jaetun Kulttuurisen
ymmarryksen mukaisesti usein epdvarmuutta, vaaraa ja ennakoitumattomuutta. Pyrkimyksend
pakolaisten tavoin Ristollakin olisi liikkua kohti rantaa, mutta sairausvaiheessa kertoja ei nde tdhéan
juurikaan mahdollisuuksia. Valta veneen ohjaamisesta ei ole hanelld vaan luonnon suuremmilla voimilla.
Sairausvaiheessa elama kuvastuu myrskyn armoilla ajelehtimiseksi eika osallisuuteen tarvittavia sidoksia
ole veneen ja rannan eli yhteiskunnan valilla. Sen sijaan Riston puheessa kuvastuu vahvasti kokemus
irrallisuudesta, heitteilld ja syrjassa olemisesta. Aineistoesimerkki kertoo mielestani siis myds muista
ihmisistd, paikasta yhteiskunnasta, ympériston normeista sekd yhteiskunnassa koetuista
toimintamahdollisuuksista sairausvaiheessa. Kuvaukseen liittyy myos liike, kuviteltu matka merelta
rantaan, kohti yhteiskuntaa ja mahdollista osallisuutta. Liikettd kuitenkin on vaikea suunnata ilman
airoja, toimintakykya ja tukea. Haastateltavat kdyttdvat metaforaa taistelu haastatteluissa kertoessaan
toiveestaan ja matkasta pois sairaudesta, mutta myds samalla kohti haviteltua kokemusta osallisuudesta.

Henkilot kertovat haastatteluissa monin sanoin osattomuuden kokemuksistaan, kuten seuraavassa
esimerkissa puhutaan vaikeudesta sairausvaiheessa toimia normaalisti yhteiskunnan jasenena.

Paihdesairautta sairastaessaan Petri tiivistdd paikkansa yhteiskunnassa metaforalla ulkona.

”Jos md kerron jollekin omasta kokemuksesta, etten uskaltanu viikkoon mennd pihalle. Ja olin
kolme vuotta ulkona tasta yhteiskunnasta, en uskaltanu mitaan tehdd, ei ne usko sitd.” Petri 2017

Tulkitsen ulkona olemisen vastinparina sisalla olemisen, mika viittaa osallisuuden kokemukseen ja mika

on Petrinkin padmaaré. Petrin kokemus kertoo vahvasti osattomuudesta. Sairaus aiheutaa sen, ettei
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uskallusta ole tehd& ja toimia mahdollisissa tyotehtévissa tai konkreettisesti astua viikkoon omasta
asunnosta ulos. Petrin toimintakyvyttomyys ja lukittautuminen asuntoon konkretisoituu kokemukseen
sosiaalisesta osattomuudesta. Hanen kokemuksensa mukaan viranomaiset, joihin Petri kommentillaan
haastattelussa viittaa, eivat usko Petrin talla tavoin voivan jaada kotiin. Yhteiskunnassa toimimisen
oletuksena on aktiivisuus ja motivaatio sekd myds pelottomuus ja sairaudettomuus, jotka nayttaytyvat

edellytyksin& osallisuuden mahdollistumiselle.

Kertomuksissa haastateltavat kertovat kokemuksistaan suhteessa itseen ja muihin. Haasteltavat ovat
sairausvaiheessa kokeneet osattomuutta jadden pois yhteiskunnasta osallisuutta mahdollistavista
paikoista, kuten kouluista, tyopaikoilta ja harrastuksista. Seuraavassa aineisto-otteessa Jaana kertoo

kielikuvalla lukkiutua omaa kokemustaan tasta osattomuuden kokemuksesta.

”Ma ainakin lukkiuduin kotiin ja ennen kaikkea lukkiuduin omaan itseeni sisalle. Mulle masennus
tekee sen, ettéd musta tulee téysin puhumaton, niin se on pikkusen vaikee sitte ne sosiaaliset suhteet
vildpitid.” Jaana 2015

Edellinen esimerkki kertoo kokemuksista syrjassa olemisesta niin yhteiskunnan toimintapaikoissa kuin
mya0s sosiaalisissa suhteissa. Jaana lukkiutuu kotiinsa ja jaa osattomaksi tyosté ja koulutuksesta, kuten
Petrikin kertoo edellisessé esimerkissd omasta kokemuksestaan kayttden metaforaa ulkona. Omaan
itseensa lukkiutuminen vahvistaa kertomusta, joka kuvaa ihmisen olevan erillddan muista, lukkojen
takana. Jaana kertoo otteessa lukkiutuneensa kaksinkertaisesti, ensin konkreettisesti kotiin ja sitten viela

henkisesti itsensa sisalle.

Osattomuuden kokemus vaikuttaa kokemukseen itsestd ja se muovaa identiteettid. Seuraavassa
aineistoesimerkissd myos Kerttu kertoo masennuksensa aikana osattomuuden kokemuksesta

paikkametaforilla neljan seinén sisalla ja listan vali.

”Sitd 161 ihan itsensa niinku listan valiin, ettd sa et ole elamassa mitaan. Eli sa olet ihan yhta
tyhjan kanssa, etta susta ei ikind tuu yhtdan mitaan niin ku nuo tuolla, ne menee téihin ja pyykkaa
ja kay harrastuksissa ettd sun elamé on nyt taalla neljan seinan sisalla ja sun taytyy noyrtya
siihen, ettd sda olet mitdton.” Kerttu 2015

Kerttu vertaa elamaansé ja etenkin osallisuutta edistavia sidoksia ja niiden puuttumisia toisiin ja toisten
ihmisten kokemuksiin. Tydssakaynti, harrastukset sekd normaaleihin arkiaskareisiin osallistuminen

luovat osallisuuden mahdollisuutta ja edelleen osallisuutta. Kertoessaan osattomuuden kokemuksistaan
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Kerttu tekee samalla myds linkitystd omaan ihmisarvoonsa, jonka han kokee olevan mitaton.
Osattomuuden paikasta kertoo esimerkisséd metafora neljan seinén sisalla ja tdma kokemus paikasta on
saanut Kertun maaritteleméén paikkaansa suhteessa muihin. Han kayttdd kuvainnollista kielta lyoda
itsensa listan valiin, jolla hén viittaa arvottomuuteen ihmisend. Hén pitaa itseddn mitattomana. Kertojan
kokemuksissa tekeminen ja osallistuminen tai osallistumattomuus yhteiskunnan normeihin vaikuttaa

kokemukseen itsestd suhteessa muihin.

Sairausvaiheesta kerrottaessa myos Jaana puhuu arvottomuuden kokemuksesta. Han kayttaa
kuvainnollista ilmaisua taakka, jota han kokee olevansa sukulaisten lisaksi myos yhteiskunnalle. Olen

taakka on rakennemetafora, joka pitéa siséllaan tietoa suhteesta muihin ihmisiin ja yhteiskuntaan.

”Olen niinku taakka, ma olen taakka seka yhteiskunnalle ettd mé oon taakka mun sukulaisille,
ettd ma oon vaan taakka. Kaikelle.” Jaana 2015

Jaana puhuu téssé edellisessa aineisto-otteessa sairaustumisvaiheestaan. Tuolloin hdnen kokemuksena
on, ettei han yll& yhteiskunnan normeihin eli suorittamaan opintoja tai kdymaan toissa. Han ei toiveistaan
huolimatta pysty toimimaan aktiivisen kansalaisen tavoin. Jaana kertoo olevansa taakka, miké viittaa
identiteettiin ja kokemukseen itsestd seké myds suhteesta muihin. Tulkitsen kertomuksen osattomuuden

kokemukseksi.

Osattomuuden kokemukset voivat olla varsin voimakkaita, kuten edelliset aineisto-otteet kuvastavat. Ne
eivat liity vain paikkoihin yhteiskunnassa vaan osattomuuden kokemus menee syvemmalle ihmisena
olemiseen ja muovaa kokemusta itsesta. Aineistosta olen valinnut otteen Kertun kertomuksesta, jossa

sairausvaiheen kokemusta kuvataan rakennemetaforalla ndkymaton.

”Sen jalkeen, sitte kun sairastuin, tulin ndkymdttomdksi itselle ja muille. ” Kerttu 2015

Kerttu kokee tulleensa yhteiskunnassa nakymaéttomaksi, jolloin hanté ei ikdan kuin ole muille, h&nen
adriviivansa katoavat ja hénesta tulee lapindkyva, ilmaa. Taman lisdksi Kerttu kertoo vieraantuvansa
my0s itsestddn, omasta eldmastddn. Kokemus osattomuudesta on kokonaisvaltainen ja se kertoo
mielestani laajemminkin yhteiskunnan suhtautumisesta mielenterveys- ja paihdeongelmiin ja ihmisiin,
jotka naiden ongelmien kanssa kamppailevat. Nakymaton ohitetaan, hédn jaa seka hanet jatetaan sivuun,
hé&neen ei kiinnitetd huomiota. Muiden eldma jatkuu kuin henkil64 ei olisikaan. Kertomukset osoittavat,
ettd jos ei pysty toimimaan yhteiskunnan asettamien odotusten tavoin osallisena, kokemus itsesta

muuttuu negatiivisesti.
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Haastateltavat kertovat osallisuuden kokemuksistaan niin rakennemetaforan kuin paikkametaforan
avulla. Sairausvaiheen kertomuksissa haastateltavat kuvaavat itsensé usein tiettyyn paikkaan, kuten
neljan  seindn sisalle, mutta my0s suhteessa liikkeeseen. Seuraavissa sairausvaiheen
osallisuuskokemusten kertomuksissa on mukana liikettd, mutta myos liikkumattomuutta. Seuraavassa
esimerkissa kokemus osattomuudesta kerrotaan paikka- ja suuntametaforan avulla. Esimerkissa Virpi

kertoo osattomuuden kokemuksesta, jossa ikkunan takana oma eldma menee ohi.

“Katoin ikkunasta, kun oma eldmd meni ohi” Virpi 2015

Virpin kuvauksessa héan itse pysyy paikallaan, mutta hénelle kuuluva eldmé, siihen kuuluvat
toteutumattomat tehtdvat ja elamaan kuuluvat unelmat kulkevat silmien edesta ohitse. Valissa on ikkuna
eiké eldamaén ole mahdollista tarttua ikkunan lasin lavitse. Téssa esimerkissa kertoja itse ei ole aktiivinen
toimija elaméssdan vaan masennus on asettanut hanet sivustaseuraajaksi. Osallisuus yhteiskuntaan ei

toteudu.

Péihdesairaudesta kertoessaan henkilot kuvaavat samankaltaisesti péihteiden latistaneen toimijuutta.
Anu kertoo sairausvaiheessa ainoan kiintopisteen elaméssé olleen huumeidenkayton. Haastatteluissa han
kertoo onnistuneensa suonensisdisida huumeita kayttaessdan suorittamaan opintoja ja kdymaan toissa,
joten osallisuutta yhteiskuntaan on ollut. Han kertoo kuitenkin aika ajoin myos liikemetaforan ja

paikkametaforan avulla kyneensa pisteessa, jossa jaksamista ja keinoja selviytya ei enéa ole.

”Kun itsekin on kayny sielld, missd oikeesti ole niinku voimavaroja yhtadn mihinkaan, et
tavallaan on menny siihen pisteeseen, ettei jaksa. Ainut kiintopiste elaméassa on se huumeiden
kayttd niin, ku se elama, miten se on pitanyt vallassaan, kayttdmisen pakkomielle.” Anu 2017

Paikkametafora piste kertoo osattomuuden paikasta, jossa ollessa omaa aktiivisuutta ei endé ole ja
paikkaan syntynyt huumeita siséltdnyt rinnakkainen elamé on pitanyt vallassaan. My6s vuoden 2015
haastattelussa Niilo kertoo samankaltaisesta kokemuksesta alkoholia kayttdessaan liikemetaforalla, olin
vietdvissa. Sairausvaiheessaan pdihteitd kayttdneet henkil6t kertovat haastattelussa useaan otteeseen
lilkemetaforilla pyoria ja pyorittaa osallisuuden kokemuksistaan. Kari kertoo kaiken pydrineen aineiden

ympérilla.

”Paihteet on pyorittany sitd eldmdd’” Kari 2015
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Ymmarran pyorimisen paikallaan oloksi. Yhteiskunnan normien mukaista eteenpdin menevaa liiketta
elamaéssa ei talloin tapahdu. Kertojat tunnistavat normien mukaisen mallitarinan, jonka mukaan ihmisten
tulisi liikkua eteenpain tavoitteesta toiseen. He tunnistavat mallitarinan ristiriidan suhteessa omaan
kertomukseensa. Edellisessé aineisto-otteessa toimijuus on paihteilld eikd aktiivisen kansalaisen
mallitarina toteudu. Kun pdihteet pyorittavat elaméaa, jaa usein koulutus ja tyopaikka saavuttamatta,
tarkednd pidetyt perhesuhteet sekd unelmat jaavat. Juuri ne suhteet ja paikat elamassé, joissa henkilolla
on mahdollisuus kokea osallisuutta.

Henkilot, joilla on ollut pdihdeongelma, eivat kertomuksissaan yhtd lukuun ottamatta lukittautuneet
neljan seinan sisalle, vaan he hakeutuvat muiden pdihteiden kéyttdjien seuraan. Paihteita kayttaneet
haastateltavat kertovat omanneensa sosiaalisia suhteita, mutta nd&mé suhteet eivét olleet terveitd, kuten
Anu asian sanoittaa. Sosiaalisia suhteita yhdistad pdaihteiden kéyttod, ei ystavyyssuhteisiin liittyva
vastavuoroisuus, kuten Kari asian ilmaisee. Seuraavassa esimerkissd Niilo viittaa pyorivansa kaiken
maailman porukoilla yhteisoihin, jotka ovat yhteiskunnan laitamilla eivétka vie osalliseksi yhteiskuntaan,
pikemminkin poispain.

“Ryyppéasin ja pyorin kaiken maailman porukoissa... tutustuin isoihin poikiin ja kavin

tapaamassa mielenkiintoisia ihmisid vankilassa ja porukka meni tosi nopeasti tosi syvalle... meni
syvemmaélle ja syvemmdille sithen maailmaan” Niilo 2015

Niilo kéayttdaa suuntametaforaa syvemmalle ja kertoo siirtyneensa yhteiskunnan normielamasta toiseen
maailmaan, jossa hé&nelld on kokemusta osallisuudesta. Siind maailmassa hén toimii aktiivisesti ja
osallisena, mutta samalla kuitenkin kokemus osattomuudesta yhteiskunnassa liséantyy. Syvélla viittaa
yhteiskunnassa yhteisesti jaettuun normiin, joka ei Niilon kokemuksessa toteudu. Vastinpari syvalle olisi
ylhaalla tai korkealla, joka kuvastaa mallitarinan mukaista toimintaa yhteiskunnan jasenend. Niilo kuvaa
seuraavassa esimerkisséd pyorineensd sairausvaiheessaan kaiken maailman porukoissa. Edellisen
aineisto-otteen olen yhdistanyt Niilon vuoden 2015 haastattelupuheesta kolmesta eri kohtaa.
Kolmoispistein eriteltyjen lauseiden véliin j&& runsaasti kertomusta. Aineistonaytteeseen olen valinnut
Niilon seikkaperdisestd kertomuksesta vain kuvainnollista kieltd osallisuuteen liittyen. Myods Risto

kertoo suuntametaforan avulla menna raiteiltaan omaa kokemusta osattomuudesta.

”Pahasti alko kouluaikana menemaan raiteiltaan” Risto 2015
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Raiteilla kulkeminen kuvastaa eteenpdin johtavaa suorasukaista junamatkaa, jollaista normieldmén
ymmarretddn olevan; hankitaan koulutus ja tyopaikka, asemoidutaan yhteiskunnassa. Sairauden vuoksi
Riston matka eteenpdin raiteita pitkin keskeytyy ja suunniteltu elamé opiskeluineen jaa siind kohtaa
toteutumatta. Raiteiltaan meno kertoo osattomuuden kokemuksesta. Matkanteko pysahtyy, mutta ei
suinkaan odotetusti raiteiden viereen asemalle vaan elama suistuu raiteiltaan. Lukija voi Kkuvitella
kokemuksen, kun oma junavaunu keikahtaa vauhdista pois raiteilta ja muut jatkavat suunnitellusti

madranpaahéan, jatkaen osallisuuden matkaa.

Useat sairausvaiheen kertomukset sosiaalisesta osallisuudesta ovat osattomuuden kokemuksia.
Seuraavassa aineistoesimerkissa Niilo kertoo kokemuksestaan, jonka mukaan kuntouttava tydtoiminta
on toiminut pohjana, mika on auttanut luisumasta syvemmalle osattomuuden kokemukseen, josta Niilo

aikaisemmin haastattelussa puhuu.

”Siind oli se kuntouttava tyotoiminta, silld lailla. Sielld oli joku, niinku sellanen pieni pohja, mikd
oli koko ajan siell& taustalla. En sano, ettéa se huono oli, ei todellakaan. Voi olla, jos ei sité olis
ollu niin en valttamatta ois, se ei ois sanonu mulle, ettd mee hakemaan vahan apua. Voi olla, ettei

se koko yritys olis ldhteny kdyntiin, jolloin en vdlttamadttd tajunnu, ettd oikeesti tarvin apua.”
Niilo 2015

Pohja on paikkametafora, joka toimii samalla ik&&n kuin ponnahdus- ja siirtymdalustana osallisuuden
kokemuksiin. Pienend kuvatun pohjan voi ymmartédd osallisuuden paikkana, joka on silta Niilon
aikaisemmin kerrotun kahden maailman valilla ja jonka kautta Niilon on mahdollista lahted rakentamaan
vahvempaa osallisuutta yhteiskuntaan. Kuntouttavassa tyétoiminnassa on néhty Niilon avuntarve ja
héntd on kehotettu hakemaan apua péihteiden kayttoon. Seuraavaksi kasittelen asiakasosallisuutta

sosiaali- ja terveyspalveluissa henkildiden sairausvaiheen aikana.

6.2 Kokemuksia asiakasosallisuudesta sairausvaiheessa

Haastateltavien sairausvaiheet ovat olleet hyvin eri pituisia ja niissa kaikissa on ollut oma ajallinen
jatkumonsa seka sairastamiseen liittyvien tapahtumien seikkaperéinen kulkunsa. Téassé luvussa kasittelen
haastateltavien kokemuksia sairausvaiheessa liittyen asiakasosallisuuteen. Sairausvaiheen ajanjaksoon
liittyy hoitoon hakeutumista sek& asiakkuutta sosiaalitoimessa ja tydvoimapoliittisissa palveluissa.
Sairausvaiheessa osallisuutta ei juurikaan ole koettu tai se on ollut ohutta ja hetkittaistd. Haastatteluissa

asiakasosallisuus ei paikannu niink&an paikan vaan suhteen muotoon. Tulkitsen seuraavan esimerkin



46

avulla kokemusta asiakasosallisuudesta, joka kulminoituu asiakkaan koettuun tai kokematta jaéaneeseen

yhteyteen tyontekijén kanssa.

“Jos sd koet, ettd niistd ei voi olla mitddn apua, koska ne ei pddse lihellekddn sua. Mikd on taas
sitte osaksi omaa ittees, ettei myoskaan paastany niita ihan lahelle. Etta vaikka sa kertoisit, mita
on tapahtunu niin s& et oikeesti kerro sitd, mill& on oikeesti merkitystd. Sa pystyt antaa niille
sellasia muruja, ettéd ne luulee ettd ne sai nyt kiinni jostakin ja pystyt vieda koko sité systeemia.
Etta tds rakennuksessa on ensimmainen ihminen, jota ei pystyny viedd yhtdan niinku passia
narussa. Etta niin kauan kesti ennen kun I6yty ykskaan sellanen, jota ei pystyny johdattelemaan
mitenkddn.” Niilo 2015

Niilon kertomuksessa ei ensin synny aitoa yhteytta tyontekijan ja asiakkaan valille, jolloin keskustelu
muodostuu muruista. Murut kuvastavat rakennemetaforana aterian tahteitd, jotka voivat kuvastaa
asiakasosallisuuteen tarvittavia yhteyden palasia. Murujen vastinparina voi nahda esimerkiksi
kokonaisen aterian, tarinan, jonka asiakas voisi tarjota elamastadn hantd auttavalle tyodntekijélle.
Tulkitsen, ettei Niilon kertomuksessa kuitenkaan ollut aluksi kysymys edes pyrkimyksesté aktiiviseen
asiakkuuteen, jossa asiakas pyrkisi saamaan itselleen hoitoa. Asiakas on voinut myos kokea
palvelusuhteessa mitatdintia, kuten Niilo tuo haastattelussa aikaisemmin esiin, eika siitd syysta suostunut
ensin lahtemdan vastavuoroiseen suhteeseen uusien tyontekijoiden kanssa. Kuntoutuminen l&htee
kayntiin, kun Niilo ei pysty viemdan systeemié ja uutta tyontekijaa Niilon samoin kuin péssid narussa,
vaan suhteessa pystytddn kasittelemaan asioita toista arvostavasti ja rehellisesti. Syntyy kokemus

asiakasosallisuudesta.

Asiakasosallisuuden kokemukseen sairausvaiheessa liittyy vahvasti kokemus itsestd erilaisena.
Luottamussuhteeseen on vaikea heittdytyd ja suhteessa toteutumatonta osallisuutta kuvataan sanoilla

seind valissa ja kuori.

”Tein jonku seinan siihen valiin” Anu 2015

Haastateltavat eivét koe olevansa vélittoméssa yhteydessa heitd auttaviin ihmisiin vaan kommunikoivat
kuin kuoren ja seinédn takaa. Asiakasosallisuuteen liittyvaad yhteyttd on vaikea rakentaa tdman seinan ja
kuoren takaa. Anu kokee tehneensd seindn tyontekijan ja itsensa valiin. Myo6s Niilo kuvaa kokemusta,
ettei hén pééstanyt tyontekijdd l&helleen. Tarvitaan luottamusta asiakassuhteeseen, auttajaan ja

prosessiin, jotta suhde voi kehittyd positiiviseksi osallisuuskokemukseksi.
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Haastateltavat tuovat ilmi kokemuksiaan vaikeutena toimia jarjestelméssa, joka on entuudestaan vieras
ja jonka lainalaisuuksista he eivét juurikaan tienneet siirtyessadn palveluiden pariin. Haastateltavat
kayttavat esimerkiksi  paikkametaforaa hukassa kuvaamaan kokemuksiaan ja  paikkaa
palvelujarjestelmassd, jossa asiakkaan osallisuus ei toteudu. Seuraavassa aineisto-otteessa Pasin

kertomus asiakasosallisuudesta kuvautuu kertojalle negatiivisena kokemuksena.

"Kylld md olin vihdn niinku hukassa, koska md en ollu kdyttdny minkddn valtakunnan palveluja
en ensimmaistakaan, kylla se vahan tuntu et mua vedetdén jostain narusta johonki suuntaan ja
ma en oikein tienny mistaan oikein mitaa. ” Pasi 2015

Pasi kayttad kertomuksessaan myods vedetddn narusta -suuntametaforaa, jossa kokemuksena valittyy
kuvainnollisesti tyontekijan valta-asema suhteessa asiakkaaseen. Aineistossa kaksi haastateltavaa kertoo
osallisuuden kokemuksesta, jossa tyontekija vetaa asiakasta narusta tiettyyn suuntaan eika asiakkaalla
ole aktiivista roolia tilanteessa. Passi narussa on yleinen kulttuurissa jaettu kielikuva, joka kuvastaa
passin vastentahtoista liikettd vetdjan ollessa aktiviinen, mutta liiketta eteenpéin ei juurikaan tapahdu
yhteistydon puuttuessa. Pasi kuvaa kokemustaan palvelujarjestelmédssda myos sanalla hukassa.
Osallisuuden kokemukseen vaikuttaa henkilon tiedon puute palvelujérjestelmén toimimisen ehdoista.
Aktiivista otetta on hankala ottaa, jos ei tiedd miten systeemi toimii ja minkélaisen roolin siind voi

ylipadtaan saavuttaa.

Ihminen voi jaada kokemuksensa mukaan myos palvelujérjestelman ulkopuolelle tai koko yhteiskunnan
ulkopuolelle, kuten haastatteluissa kdy kokemuksena ilmi etenkin sairausvaiheessa ja kuntoutumisen
alussa. Jaana kertoo kokemuksestaan palvelujarjestelméan ulkopuolella suuntametaforalla tippua ja

tiputtaa pois.

”Oon jotenkin tosi hassusti onnistu tuolta sosiaalipuolesta tiputtamaan itteni ulos. Ma oon
roikkunu jossain koulun kirjoilla, vaikken pystyny sité koulua kdymaéan, opintotukikuukaudet on
juossu, mika tarkottaa sitd, ettd mulla ei oo yhtédan ainutta jaljella ja joudun tekeen t6ita tai ma
en eld muuten. Jotenkin oon onnistunu tippumaan, tiputtamaan itseni pois sieltd. Oot kirjoilla
jossain muualla niin sitte ei 0o.” Jaana 2017

Jaanan ndkemyksen mukaan han on itse ollut aktiivinen itsensa tiputtaja palvelun piirista eiké syyllista

tasta yhteiskuntaa tai palvelujarjestelméaa.
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Y hteenvetoa

Sairausvaiheessa osallisuudesta puhutaan monin metaforin. Paikan metaforat kuvastavat sosiaalisen
osallisuuden toteutumattomuutta haasteltavien eldméssd. He paikantavat olevansa ulkona ja
lukkiutuneena ulos seké henkisesti, fyysisesti ettd toiminnallisesti yhteiskunnan sosiaalista osallisuutta
tarjoavista tarkeistd paikoista, kuten koulutuksesta, tydeldmasta ja harrastuksista. Suuntametaforat
ilmentavat, ettd ajatus eldmastd on erilainen kuin miten eldmad sairausvaiheessa toteutuu.
Sairausvaiheessa elamasté ja osallisuudesta kertova suunta on negatiivinen, alaspéin vieva tai elamassa
ei ole liikettd lainkaan, jolloin eldma ja siten siihen liittyva osattomuus pyorii paikallaan. Metaforat
kuvastavat myos rakennemetaforien nakymaton ja taakka avulla, ettd osattomuus vaikuttaa ihmisen

suhteeseen itsensa kanssa ja muuttaa identiteettia.

Sairausvaiheessa asiakasosallisuutta kuvastavat metaforat kertovat suhteesta autettavan ja auttajan
valilla. Suhteeseen lahteminen ei ole automaatio vaan kommunikaatio tapahtuu palvelunkayttdjan osalta
varovaisesti. H&n tarjoaa muruja, asioi kuoren ja seindn takaa sekd on narusta vedettdvana.
Palvelujérjestelméssa koetaan olevan paikkametaforan tapaan hukassa, silla palvelujarjestelman
lainalaisuuksista ei ole juurikaan tietoa ja osaamista. Seuraavassa luvussa siirryn kasitteleméén

osallisuutta kuntoutumisvaiheessa.
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7 OSALLISUUS KUNTOUTUMISVAIHEESSA

Tassa luvussa tuon esiin haastateltavien osallisuuskokemuksia kuntoutumisvaiheessa. Pdihde- ja
mielenterveysongelmista toipuminen on prosessi, joka tulee esille haastateltavien tavasta kertoa
elaméstéan ja kokemuksistaan liittyen mielenterveys- ja paihdeongelmien kanssa eldmiseen. En tdssé
tutkimuksessa kasittele sindnsa sairauden luonnetta tai toipumiseen vaikuttaneita seikkoja, mutta
huomioin niiden olevan yhteydessé osallisuuden kokemuksiin. Kasittelen edellisen luvun tavoin ensin

sosiaalisen osallisuuden kokemuksia ja sitten asiakasosallisuutta.

7.1 Kokemuksia sosiaalisesta osallisuudesta kuntoutumisvaiheessa

Useat haastateltavat kertovat kuntoutumisvaiheessa koetusta osallisuudesta suuntaa osoittavien
metaforien ja kielikuvien avulla. Kuntoutumisvaiheessa osallisuuden kokemukset kerrotaan siirtymana
ja matkana pois entisestd kohti uuttaa paikkaa. Sairausvaiheessa liikkeesta kerrottaan negatiivisin
kielikuvin, mutta kuntoutumisvaiheessa liikkeeseen liittyy positiivinen tunnelma. Paikallaan olon jalkeen

matkalla olo mielletdan positiivisena ja normien mukaisena seikkana.

Myos kuntoutumisvaiheessa osallisuudesta puhutaan paikkaa ja liikettd kuvaavien metaforien avulla.
Kari kertoo kokemuksestaan, jonka mukaan hén tippui yhteiskunnassa tyhjan paalle ensimmaisen
laitoshoidon jalkeen ja palautui kayttdvien kavereiden sosiaaliseen piiriin sekd kayttdaméaan itsekin

uudestaan huumausaineita.

”Ne hoidot ei 0o purru. Se on ollu siitd, kun se jalkihoito tavallaan, kun olin hoitolaitoksessa,
niin olin kuitenkin sitoutunut siihen, mutta sitte kun oon tullu kotiin huomasin, etta oon tippuni
ihan tyhjan paalle. Mulla on ollu kylla A-neuvolan asiakkuus kerran viikossa, tai kerran kahdessa
viikossa, mutta se ei riittany sitte sairauteni ja paihdeliukumisteni kanssa ja sitte oon palautuni
takas siihen kaveriporukkaan.” Kari 2015

Oletettu paikka kuntoutumisvaiheessa laitoksesta palattua on jotain muuta kuin mitd han on odottanut,
tyhjan padlle joutumista, joka vielé& vie hénté alaspdin. Laitoskuntoutuksen aikana Kari on jo p&assyt
nousemaan ylemmas, mutta koska uutta ja erilaista paikkaa yhteiskuntaan ei ole laitoskuntoutuksen
aikana ennattdnyt muodostua, Kari putoaa pian takaisin vanhaan, kauemmas osallisuuden kokemuksesta

kuin on toivonut. Tosin Kari saa hoitoa sairauteensa avohoidon puolella, mutta kokee sen tuossa kohtaa
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riittdmattémand. Osattomuuden kokemus kuvastuu ndin paikkana tyhjan paalla sek& suuntametaforana

kuvattuna liikkeend, tippumisena, alaspain.

Kari puhuu seuraavassa esimerkissa suuntametaforan avulla matkasta tuntemattomaan, mutta
kerronnassa vélittyy positiivinen lataus. Yhteiskunnan taysivaltainen jasenyys tyOpaikkoineen on
tuntematonta huumeiden ymparilld pyorivassa elamassd, mutta matka yhteiskunnan osallisuuteen on

mahdollistunut ja alkanut raitistumisen myota.

”Ma oon matkalla johonki tuntemattomaan” Kari 2015

Kuntoutumisvaiheessa eldmadan tulee uusia sosiaalisen osallisuuden kokemisen mahdollisuuksia.
Seuraavassa aineisto-otteessa haastateltavat keskustelevat eri palveluista, joita he ovat kayttaneet

kuntoutumisvaiheessaan sosiaalisena kuntoutuksena.

”Niin kun mé& oon ollu aika kauan kuntouttavan piirissa. Kylla mé oon ollu NIMI kans ja kylla
ma koen etté se on hyva paikka kans.” Virpi 2015

Sielta 1ahti mun ylamaki. ” Petri 2015
”Niin mullakin ldhti.” Niilo 2015

”Siella keskitytddn nimenomaan, ettei hoideta vain sitd yhtd juttua.” Anu 2015

Keskustelu tuo esiin sosiaalipalveluiden merkityksen osallisuuden rakentajana. Sosiaalinen osallisuus
yhteiskuntaan ja tyémarkkinoille on lahtenyt rakentumaan sosiaalityon etenkin kuntouttavan
tydtoiminnan ja monialaisen palvelupisteen toiminnan avulla. Osallisuuden kokemuksen rakentumista
kuvataan suuntametaforilla: 1&hti mun ylamaki. Haastateltavat kertovat palvelupisteesta alkaneesta
lahdostd, joka on toiminut ik&&n kuin paikkana viitoittaa uutta suuntaa mukaan yhteiskuntaan ja
osallisuuden kokemukseen. Haastateltavat toistavat osallisuuden kokemuksestaan sanaa ylaméaki.
Vastaavasti tdmén kielikuvan vastinpari alaméki viittaa heikkoon osallisuuteen tai osattomuuden
kokemukseen, jota koetaan etenkin sairausvaiheessa. Haastateltavat kayttdvat kokemustensa
sanoittamiseen laht6-kuvauksen lisaksi myos ylamden alkamista ja p&é&semistd ylos: alko ylamaki;
paassy ylos. Edellisestd esimerkistd olen poistanut palvelupisteen nimen tunnistettavuuden vuoksi.
Kyseessa on monialainen palvelupiste, jota ei endd nykyisessa palvelutarjonnassa sellaisenaan ole
alueella tarjolla. Haastateltavat arvostavat sen moniammatillista tydotetta ja asiakkaan kokonaistilanteen

huomioimista.
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Osallisuuden kokemuksesta kertoo Karin suuntametaforaesimerkki:

"Pddsin siithen systeemiin” Kari 2015

Aikaisemmin sairausvaiheessa Karin kokemuksena on ollut yhteiskunnanjasenyydesta ulkopuolinen
kokemus vailla tyo- ja koulupaikkaa. Voinnin parantuessa ja kuntoutumisen edetesséa Kari on onnistunut
paasemaan mukaan systeemiin. Haastateltava viittaa systeemill& tydeldmaan, johon polku on rakentunut
kuntouttavan ty6toiminnan ja opiskelun kautta. Mukanaolo ei ole ollut mahdollista sairausvaiheessa ja
paihteitd kayttdessa, mutta kuntoutumisen myota myds polkuja systeemiin muodostuu ja osallisuuden
kokemus vahvistuu. Kuntoutumisvaiheessa mukanaolo systeemissé riittda osallisuuden kokemukseen ja
siitd tunnetaan kiitollisuutta. P&&sta systeemiin viittaa siihen, ettei mukana oleminen ole itsestdénselvyys
vaan systeemiin paasemistd kontrolloidaan jostain muualta yhteiskunnan taholta. Tulkitsen
kertomuksessa kuvatun paasemisen ja siihen liittyvan osallisuuden kokemuksen olevan yhteydessa myos

henkilon vointiin ja toipumiseen. Systeemi voidaan tulkita myds paikkana, jossa voi kokea osallisuutta.

Haastateltavat pitdvat itsensa ja paihdesairautensa hoitamista tarkednda, jotta osallisuus ylipaataéan
mahdollistuu. Seuraavassa esimerkissd Pasi kertoo tiedostavansa, ettd muuten liu’utaan takaisin
aikaisempaan pisteeseen, jossa on lasnd myos osattomuuden kokemusta. Yhteiskunnassa osallisuuden
kokemukseen tarvitaan toimintakykya, jollaista kuntoutumisvaiheessa haastateltavat omaavat.

”Ei sovi unohtaa sité asiaa, etté se on vain yhen ryypyn takana. Tavallaan paasee sinne samaan
pisteeseen, missa ennenkin oltiin. Ja se ettd hoitaa ittensa. ” Pasi 2015

Systeemiin padsemisen ja sosiaalisen osallisuuden kokemuksen esteend voi toimia oman sairausvaiheen
ja toimintakyvyn liséksi koulutuksen ja tyokokemuksen puute. Vaikka toimintakykyé ja aktiivisuutta
olisikin, yhteiskunnan rakenteet ja toimintasddnnot voivat estdd yhteiskuntaan padsemistd ja siihen
liittymistd. Seuraavassa esimerkissa Risto kertoo kielikuvalla kompastuskivi osattomuuden

kokemuksestaan.

”Ja siihen aikaa, kaksikymmenté vuotta sitten ei ollu tutkinnolla, ei sill& ollu mitdan merkitysta,
silld lailla, koska toita sai ja koulun kavi, niin ei sita ajatellu, silla lailla, ettd koskaan siitéa vois
tulla kompastuskivi. ” Risto 2015
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Kompastuskiven avulla Risto kuvaa matkaa hidastavaa ja vaikeuttavaa estettd osallisuuden
kokemukseen. Yhteiskunnassa vaaditaan alalla kuin alalla muodollista patevyyttd tyomarkkinoille
padsyn ehtona. Ennen sairausvaihetta ei nain hanen kokemuksen mukaan ole ollut eik& Risto ole tutkintoa
suorittanut. Yhteiskunnan normit ovat muuttuneet ja hdn on kompastunut ja kompuroinut. Tama ei
kuitenkaan tarkoita matkan teon loppumista tai osallisuuden ideasta luopumista, silld uskoa omaan

toimintakykyyn on eri tavalla kuin sairausvaiheessa.

Jokainen haastateltava kertoo matkansa olleen kuntoutumisvaiheessa enemmén tai vdhemmén
haasteellinen. Kompastuskivida on matkan varrella ollut, mutta oma p&&tos liikkua kohti toipumista on
vienyt myos kohti osallisuutta. Sairausvaiheessa puhutaan taistelusta. Kuntoutumisvaiheessa nahdaén
tarkednd oma péatos voittaa ongelmat. Risto kertoo seuraavassa esimerkissé halustaan eléd myos normi-
ihmisten tavoin. Normi-ihminen kuvastaa mielestani normien mukaista yhteiskunnan jasenyytta, jossa

osallisuutta voi kokea niin tydssé, harrastuksissa kuin eri yhteisgissakin.

“Md pddtin, ettd haluan voittaa ongelmat ja masennuksen. EI&& niin kuin normi-ihmiset.” Risto
2015

Edellinen Riston kertomus kuvastaa paattavaisyytta ja halua tulla osalliseksi, kuten myds seuraava Karin

kertomus, jonka jakamiseen myos Niilo osallistuu.

”Jaarapaisyys on semmonen, et tota yltiépainen kurinalaisuus itsed kohtaan ja armottomuuskin
tietylla lailla tavallaan on vieny eteenpdin ja on tehny mieli luovuttaakin jossakin vaiheessa. Ja
ei ois jaksanu, esimerkiksi kun ei oo antanu itselleen mahdollisuutta, vaikka olla tdista pois tai
kuntouttavasta tydtoiminnasta tai mistéan koulusta, vaikka mulla tuo unettomuus on aina ollu
paha ongelma, edelleen senkin jalkeen, kun oon lahteny toipumaan. Ma luulen, ettéd mulla on tosi
kova kynnys siind, etta olisin jotenkin antanu periksi. Ja vaikka olis valvonu viikon, niin joka
tapauksessa mennaan sinne ja hommat hoidetaan. Varmaan tullu siita, ettd haluaa osoittaa,
taysilla osoittaa sitd, Ma en oo enda semmonen mita ennen. Ja haluaa olla aivan vastakohta
siihen entiseen.” Kari 2015

”Osoittaa itselleen. ”Niilo 2015

”Niin osoittaa itselleen. Sen takia se on valilla vahan raskasta, mut se on mua vieny eteenpéin.
En oo kuitenkaan niinku antanu periksi, se on niinku jotenki se juttu.” Kari 2015

Haastateltavat puhuvat matkanteosta. Kuntoutumisvaiheessa paikka yhteiskunnan eri areenoilla ei ole
pysyvé, vaan useassa kertomuksessa henkilda on viety eteenpdin ja he kertovat menevansa eteenpdin.

Suuntametafora kuvaa liiketta eteenpdin ja ylospain. Oma péaattavaisyys toipumisen suhteen ja uusien
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omien arvojen mukainen toiminta vie eteenpdin kohti terveytta ja samalla kohti osallisuutta, jota jo on ja
josta halutaan pitéd& kiinni. Edellisessa aineisto-otteessa Karin kertomuksessa korostuu myos uuden
identiteetin luominen. Han on luopunut aikaisemmasta kayttajan identiteetista ja tavoittelee
toiminnallaan pois toipujan identiteetistd kohti identiteettid, jossa sidokset yhteiskuntaan ovat vahvat.

Seuraavaksi siirryn kasitteleméaan asiakasosallisuutta kuntoutumisvaiheessa.

7.2 Kokemuksia asiakasosallisuudesta kuntoutumisvaiheessa

Asiakkaiden aktiivinen osallistuminen omaan palveluprosessiinsa nahdaén haastatteluaineistossa
tirkednd ja tavoiteltava arvona. Tdassd luvussa Kkésittelen haastateltavien kokemuksia
asiakasosallisuudesta kuntoutumisvaiheessa. Asiakasosallisuuden toteutuminen palveluprosesseissa ei
ole itsestadnselvyys eikd kuntoutumisen alkutaipaleella tutkimuksessa asiakkaille istunut aktiivisen
asiakkaan rooli vaan he kuvasivat olleensa hukassa ja passind narussa. Kuntoutumisvaiheessa oma
toimintakyky on kuitenkin kasvanut ja kiinnostusta oman kuntoutumispolun suunnitteluun ja

toteuttamiseen on eri tavalla kuin sairausvaiheessa.

Viranomaisen valta-asema  asiakassuhteessa  ndyttdytyy vahvana sairausvaiheessa  seka
kuntoutumisvaiheen alussa. Haastatteluissa kay ilmi, etteivét henkilot tiedd omia etujaan, saati uskalla
vaatia niitd sairausvaiheessa tai ottaessaan ensimmadisia askeleita kuntoutumispolullaan. He myos
pelk&dvat vaatia niitd tukien menetyksen tai hoidon keskeytymisen pelossa. Vasta kuntoutumisen
edetesséd oma osallisuus palvelujarjestelmassa vahvistuu. Palvelujéarjestelmén opiskelu auttaa aktiivisen
kansalaisen rooliin siirtymisessa. Seuraavassa esimerkissé Petri vahvistaa Pasin vuonna 2015 kertomaa

asiakasosallisuuden kokemusta samalla suuntametaforalla, vieda narusta.

"Silloin ei osannu pitdd puolia, ne vei kuin narusta sua, ainakin mua vietiin. Md olin pieni
ihminen siell& ja viranomaiset vei narusta. Nyt osaa pyytaa ja osaa omat oikeutensa, pistaa vahan
vastaan ja kampoihin. Oon huomannu kun oon taistellu niin ne on taittunu. Ne yrittaa kaikella
lailla vaantaa ja kaantaa, mutta kylla vain kun pyytad, on joutunu taipumaan. Mutta silloin ei
uskaltanu edes. Se oli justiin se uskaltaminen ja semmonen kehtaaminen.” Petri 2017

Kerttu kuvaa palvelujarjestelmaa rakennemetaforalla viidakko ja Niilo muistuttaa, ettd osatakseen toimia
palvelujarjestelméssa taytyy hankkia tietoa palvelujarjestelmén toiminnasta, kuten ovat tehneet myds
siind tyOskentelevat tyontekijat koulutuksensa avulla. Palvelujdrjestelméssé asiakkaan oletetaan

kayttavan aktiivisesti omaa aantdan ja toimivan aktiivisen kansalaisen tavoin, kuten edellisessa
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esimerkissa Petri on sittemmin taistellut saadakseen hanelle kuuluvat tuet. Kokemusasiantuntijat
ehdottavat  haastatteluissa, ettd muun muassa juuri  kuntoutumisen  siirtymékohdissa
kokemusasiantuntijoiden asiantuntemukselle olisi palvelujarjestelmassa kayttdd. Tama hyodyttaisi
etenkin asiakkaan asemaa ja vahvistaisi vertaistuen avulla uusien asiakkaiden asiakasosallisuuden
kokemusta. Palveluiden piiriin tulevat eivat valttaméatta osaa vaatia etujaan tai pistdd kampoihin, kuten

Petri asian kuvaa edellisessa aineisto-otteessa kayttaen kyseisté kielikuvaa.

Haastateltavat kertovat, ettd heille on usein tarjottu palvelujérjestelmén viidakossa aktiivisempaa roolia
ja siten mahdollisuutta asiakasosallisuuteen kuin heill4 on ollut mahdollisuutta siin& tilanteessa ottaa.
Sairausvaiheessa tai kuntoutumisvaiheen alussa he eivét ole kuitenkaan vield osanneet olla aktiivisia
vaan he ovat usein toivoneetkin tulleensa autetuiksi. Seuraavassa esimerkissd Anu viittaa
kokemuksellaan metaforaan apteekin hylly, josta kulttuurisen diskurssin mukaan oletetaan tulevan oikeat
vastaukset nopeasti ja tdsméllisesti. Anu ei pystynyt vastaamaan asiakkaalle tarjottuun rooliin
kuntoutuksen vaiheissa, etenkaan sen alkuvaiheessa. Tuolloin henkil6illd ei vield ollut tietdmysta eri

palveluista eika niistd osattu siten mydskaan keskustella.

“Kun ei oo jotenkin ittekkddn tienny, miten jotenkin siind kohtaa olis tarvinnu, ehkd se on ollu
vaara hetkikin ja ei se ole mitenk&an tullu apteekin hyllylta, etta taa ja tda hoito ja vertaistukee
ja tdtd ja titd.” Anu 2017

Myos Kerttu kertoo, ettei hanelld ollut vastauksia ja ehdotuksia hoitovaihtoehtoihin tai terapiamuotoihin
vaan hén oletti ladkdareiden ja hoitajien ottavan h&nen puolestaan vastuuta, jotta han itse saisi olla
hoidettavana. Samasta kokemuksesta kertoo myos Jaana, joka kayttaa kielikuvia ndkdalaton ja synkka

kuvaamaan osallisuuden muotoa.

”No md koen, ettd silloin kun olen ollut tosi huonossa kunnossa ja esimerkiksi osaltolle mennessa,
melkein sisdantulo haastattelussa kysyttiin aina, ettéd miten me voitas sua auttaa. Niin kuin Anukin
sano. Mun mielesta se oli aika pelottavaa. Koska jos mé& sen tietdsin niin ma tekisin sen, et
jotenkin olin ainakin ite niin ndkoalaton ja jotenkin kaikki katsonta oli niin synkk&a, ettei mulla
ollu mitddn vastauksia siihen miten mua voi auttaa. Ja mun mielestd just siks tarvitaan
koulutettuja, nyt osaa katsoa sinne taaksepdin, kun on jo aikaa siité ja 0Saa jdrjelld miettid.”
Jaana 2017

Aineistosta kdy ilmi, ettd sairausvaiheessa ja kuntoutumisvaiheen alussa asiakkaalla on voitava olla
mahdollisuus olla hoidettavana. Asiakasta olisi kuitenkin tuettava asteittain kohti aktiivisempaa roolia,

mutta aktiivisen kansalaisen vaade tuntuu kaukaiselta haastateltavien nakokulmasta. Ammattilainen voi
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oman roolinsa kautta antaa vaiheittain enemmén vastuuta asiakkaalle ja tukea t&td saavuttamaan
osallisuuden kokemuksia. Seuraavassa esimerkissa Kari kertoo raitistumisen kokemuksistaan ja
kuntouttamisesta, jossa h&dn on saanut kokemuksia osallisuudesta. Seuraavassa esimerkissé toteutuu
kumppanuus. Kumppanuussuhteeseen kuuluu dialogisuus, hyva vuorovaikutus sekd molemminpuolinen
kuuleminen asiakkaan ja tyontekijan valilla. Kumppanuussuhteen osallisuuden kokemuksesta Kari

kéyttaa suuntametaforaa mun tahti.

"Ei se onnistunutkaan oikeen, mutta pddsin takas (paihdekuntoutus) ja sanottiin sa oot kokeillu
tata ja se ei toiminu, ok. Sit m& sain nuolla siella haavani ja lahdin uudestaan yrittéaan. Silla tiella
ma oon edelleen. Sain erehtyd, tehda erehdyksia ja silti mua tuettiin. Ja sitte kuntouttavassa
ty6toiminnassa sain vaikuttaa. Mulla oli siella yksilévalmentaja ja sitten sosiaalityontekija, ketka
oli semmosia, ettd sain vaikuttaa aina silloin kun tehtiin aktivointisuunnitelmia, kuinka paljon
paivia, milla tavalla halusin edetd. Se meni mun tahdissa se juttu. Koen ettd mua kuunneltiin tosi
paljon ja loppujen lopuksi sieltd menin eteenpéin. Ei ole mitdan negatiivisia kokemuksia noista,
aina oon saanu apua, kun sité oon halunnu ja tarvinnu.” Kari 2017

Jokainen haastateltava korostaa haastatteluissaan, etta heille on tarjottu apua ja he ovat sita aina saaneet,
kun ovat sitd kysyneet. Sen sijaan he eivat ole valttdméattd osanneet vaikuttaa kuntoutumisen
alkuvaiheessa avun sisaltoon, vaikka sitd onkin usein heiltd kysytty. Asiakkaalle olisi hyva selventda
asiakkuuden alussa ja kuntoutumisenkin edetessa eri palveluihin liittyvia eri vaihtoehtoja

asiakasosallisuuden edistamiseksi.

Sairausvaiheessa asiakasosallisuutta esti kohtaamisen haasteet lahinna asiakkaan puolelta, silla henkil6t
olivat henkisesti lukkojen takana eik& luottamusta auttajaan ollut. Kuntoutumisvaiheessa asiakas odottaa
luottamuksellista ja arvostavaa suhdetta auttajaan. Seuraavassa esimerkissd Risto kertoo osallisuuden

kokemuksestaan kayttdmalla paikkametaforaa aaltopituus.

”Oli paivaosastolla paivittdin sita toimintaa mité siella oli ja sitte oli na& kaksi kertaa viikossa
naa keskustelut. Jotenkin tuntui, etté siihen asti ihmiset ei ollu ymmartany, ne ymmarsi vaarin,
ettd mika on ja miksi on niin paha olla, hat, sitte uhkaa itsemurhalla ja tammosta. Mutta sitten
taa ylilaakari, heti loyty se aaltopituus ja mulle on tarkeetd, ettd toisen kanssa lOytyy se
ymmarrys, ettd synkkaa, sitte se voi niinku tosi nopeeta lahted viem&an eteenpdin. Néin just
tapahtu mun tapauksessa. Kaikki pahoinvointi, tuskatilat, kaikenlainen epatoivo, sellanen
itsemurha-ajatukset ja tdmmdset jdi pikkuhiljaa.” Risto 2015

Aaltopituus merkitsee ymmarrystd ja kuulluksi tulemista ammattihenkilon kanssa tasavertaisessa

vuorovaikutussuhteessa. Kun haastateltava kokee tulleensa ymmarretyksi, kuntoutuminen lahtee tuon
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kokemuksen ansiosta etenemdaan. Asiakasosallisuuden onnistuessa asiakkaan ja tyontekijan valilla

vallitsee luottamus ja kohtaaminen on arvostavaa.

Y hteenvetoa

Kuntoutumisvaiheessa sosiaalisesta osallisuudesta puhutaan etenkin suuntametaforien avulla.
Sosiaalinen osallisuus muuttuu sairausvaiheen kokemuksista, mika kuvastuu matkana tuntemattomaan
ja ylos, eteenpéin sekda ylamakeen menemisend. Tama kertoo muuttuvista sosiaalisen osallisuuden
paikoista yhteiskunnan eri osa-alueilla. Kuntoutumisvaiheessa tunnistetaan myos eteenpain menemisen
kompastuskivia ja muuttuvan paikan haurautta, kun elaman osallisuuden paikka ei ole ehtinyt muodostua
samassa tahdissa kuntoutumisprosessin kanssa ja néin ollen voidaan olla tyhjan paalla ja luisua takaisin
edelliseen pisteeseen.

Asiakasosallisuudesta kertovina metaforina kdytetadn lahinné rakennemetaforeja. Asiakkaan osallisuus
on taistelua palveluviidakossa, kyvyttomyyttd ilmaista omia tarpeita tai nakemyksia eli
nakoalattomuutta. Tdméa tarkoittaa asiakkaan tarvetta olla hoidettavana ja oletusta, ettd ammattilaiset
ohjaavat kyseiselld hetkell& prosessia, johon kuntoutuja on l&dhtenyt mukaan. N&in kuntoutuja saa
rauhassa kuntoutua ja olla hoidettavana, kunnes han on valmis ottamaan uuden ja aktiivisemman roolin
asiakassuhteessa. Omaa tahtia ja samaa aaltopituutta auttajan kanssa pidetdan tarkedna
asiakasosallisuuden vahvistumisessa. Seuraavaksi késittelen osallisuutta

yhteiskunnanjésenyysvaiheessa.
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8 OSALLISUUS YHTEISKUNNANJASENYYSVAIHEESSA

Tassa kolmannessa ja viimeisessa tulosluvussa kéyn lavitse kuntoutumisvaiheen jalkeista osallisuutta,
kun on tulkintani mukaan siirrytty yhteiskunnanjasenyysvaiheeseen. Haastattelemistani henkilGista
kahdeksan koki kuntoutuneensa sairausvaiheestaan ja yksi koki prosessin olevan viel& kesken ja olevansa
edelleen kuntoutumisvaiheessa. Kaésittelen seuraavaksi sosiaalisen osallisuuden kokemuksia ja luvun

lopussa kaésittelen erikseen osallisuuden kokemuksia kokemusasiantuntijatoiminnassa.

8.1 Kokemuksia sosiaalisesta osallisuudesta yhteiskunnanjasenyysvaiheessa

Haastateltavat kayttavat nykyisessd kuntoutumisvaiheen jalkeisessd kokemusvaiheessaan monia
metaforia kuvatessaan osallisuuden kokemuksiaan. Sairausvaiheessa elaman kuvataan suuntametaforaa

apuna kayttaen kulkevan ohi, mutta nyt elaméasta on saatu kiinni.

”Jotenkin oon saanu elamasta kiinni. Ja tykkaan elamasta talla hetkella. Ja tuntuu, ettd on
I6ytyny semmonen tietynlainen tasapaino elaméan. Tuntuu, ettéd on loytany semmosen paikan
missd olla ja eldd.” Anu 2017

Tulkitsen metaforan eldmasta kiinni sosiaalisen osallisuuden kokemuksena. Eldméssa on jotain
konkreettista, josta voi pitad kiinni. Anu jatkaa vield I0ytdneensa paikan eléa ja olla. On syntynyt
kokemus sosiaalisesta osallisuudesta ja h&n kokee osallisuutta yhteiskunnassa. Tulkitsen Anun
repliikissa kaytettdvan sekd suuntametaforaa saada elama kiinni, mika viittaa elaman jatkuvaan
liikkeeseen. Han kulkee eldmé&n kanssa samaa tahtia; elam& ei end mene ohitse.
Y hteiskunnanjésenyysvaiheessa syntyy uusi paikka el&é ja olla. Téssé paikassa voi kokea sosiaalista

osallisuutta.

Ty0 ja opiskelu nayttaytyvat merkittdvind osallisuuden kokemusten mahdollistajina. VVuoden 2017
haastatteluissa henkildista seitsemén kertoi kdyvénsa toissa, yksi suoritti korkeakoulututkintoa toiden
liséksi ja yhden ty6sopimus oli juuri loppunut ja han odotti tyon alkamista uudelleen. Yksi
haastateltavista oli parhaillaan kuntouttavassa ty6toiminnassa, mutta h&n koki olevansa vield
kuntoutumisvaiheessa. Sairaus- ja kuntoutumisvaiheessa haastateltavat ovat enemmén riippuvaisia
yhteiskunnan tuista, mutta nyt taloudellinen tilanne valittyy madollisuutena ja vapautena, kokemuksena

normaaliudesta.
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“Mutta jos noita ulkoisia asioita, niin en vditd sitd, etteikd tunnu hyvalta, etta tydelamén kautta
ja sit, ettd aika on kulunu, etta itte ei oo omistanu ikin& esimerkiksi oikeeta puhelinliittyméaa tai
ei ollu luottotietoja tai lainaa tai mitaa tallasta. Kylla nekin tuntuu hyvilta asioilta ja on tullu sita
myoté ja se on mahdollisuus ja vapaus sieldkin suunnassa.” Anu 2017

Tyodeldmaan kuuluminen mahdollistaa yhteiskunnan jasenyyteen myos taloudellisessa mielessa.
Taloudellisen tilanteen paraneminen vaikuttaa positiivisesti sosiaalisen osallisuuden kokemukseen.
Tulkitsen vapauden siellakin suunnassa metaforana, jossa osallisuus kuvastuu vapautena valita itse

tulevan liikkeen suuntaa eika paikalleen jadminen olen taloudellisiin seikkoihin sidottua.

Seuraavassa aineistoesimerkissé Jaana kuvaa tyon merkitystd sosiaaliseen osallisuuden kokemukseen

vaikuttavana seikkana.

”"No onhan se ihan jdrkyttdvin iso muutos ja se ette md en halua ite arvottaa ihmisid sen
perusteella, onko ne tdissa tai ei, niin kyllahan se, etta sulla on elamassa se rutiini ja sisalto, sa
tienaat ne omat rahat, niin tuo semmosen merkityksellisyyden tunteen, sen ettd sa kuulut
yhteiskuntaan, sen, alléttavaa, mutta pystyt kantaan sen oman kortes kekoon. Niin kylla se mulle
itselle tekee paljon. Se on suuri asia.” Jaana 2017

Jaana kayttad metaforaa kantaa korsi kekoon, mika on vakiintunut sanonta kuvattaessa osallistumista
yhteiseen toimintaan. Nyt kun yhteiskuntaan osallistuminen on mahdollista, se vahvistaa omaa paikkaa
yhteiskunnan jasenena ja kokemusta osallisuudesta. Esimerkissa puhutaan pystymisesté olla osallisena.

Jaana ei siis pida osallisuutta itsestdén selvyytena vaan muutoksen tuloksena.

Seuraavasta aineisto-otteesta kdy ilmi, ettd paikasta yhteiskunnassa on edelleen taisteltava, mutta
taistelun lisaksi kertomuksissa nousee esiin kilpailu, jossa parjadmisen edellytyksend koetaan tarvittavan
koviakin otteita. Seuraavassa esimerkissa Risto kuvaa niitd tonimiseksi ja kyynarpaiden kayttamiseksi,

jota edeltdd haastattelussa Riston puhe yhteiskunnan ja tyéelamén vaativuudesta.

”Koko ajan pitais olla niinku kova ja pitais kilpailla. Ja kun luonteeltaan on hyvin sellainen
lemped ja pehmea eik& haluais kayttaa kyynarpaita, tonii muita, se ei tunnu kivalta. Ehka on liian
kiltti tdhan yhteiskuntaan ja nykyaikaan nimenomaan. Mun mielessd omassa nuoruudessa
saannot oli hieman erilaiset. Tekniikan ja tietotekniikan vallankumouksen jalkeen huomaa, etta
on vanha. “Risto 2017
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Osallisuuden kokemuksen mahdollistuminen vaatii Riston mukaan ihmiseltd samoja ominaisuuksia eli
kovuutta ja kilpailullisuutta kuin mit& yhteiskunta edustaa. Han viittaa myos vallankumoustermill&
tekniikkaan ja tietotekniikkaan, joiden taitaminen voivat vahvistaa tai heikenta& osallisuuden kokemusta

yhteiskunnassa.

Vaikka taistelua ja kilpailua edelleen esiintyy yhteiskunnanjasenyysvaiheessa, kokemukset sosiaalisesta
osallisuudesta ovat 1ahinné positiivisia. Risto kertoo voittaneensa taistelun ja samalla osallisuuden paikka
on siirtynyt taistelukentéltd rauhaiseen tilaan. Esimerkissa nousee esiin my6s sosiaaliset suhteet, joilla
on vaikutusta sosiaalisen osallisuuden kokemuksiin. Risto kertoo taakan pudonneen harteilta voiton
jalkeen. Tulkitsen tdmén kokemuksena, jossa Risto kokee itsensa tasavertaisena suhteessa muihin. Nain
ei Risto ole kokenut aikaisemmin, silla kokemuksena on ollut vaatimus todistaa tilannettaan ja itseaan,
mik& samalla viittaa osattomuuteen sosiaalisissa suhteissa. Tulkitsen seuraavan aineistoesimerkin

sosiaalisen osallisuuden kokemukseksi.

“Ja uskonu siihen, etta voittaa. Niin lopulta tullu sellanen tilanne, etté jumalaton iso taakka
harteilta kun ei tarvi todistaa kellekdan mitaan taas itsestaan ja suoraan sanoen rakastaa
itSedidin. ” Risto 2017

Haastatteluissa nousee esiin, ettd sosiaalisia suhteita pidetdan erittdin tarkeina ja ne toimivat portteina
osallisuuden kokemuksiin. Jaana kertoo, ettd nykyisin suhteet muihin ovat palautuneet ja Anu, etta ne

ovat terveitd. Myos suhtautuminen itseen on kokenut muutoksen.

”Kylla on suhtautuminen itseen muuttunu. Sanotaan, etta sellasen viimeisen neljan vuoden
aikana on muuttunu aarilaidasta toiseen. Olen nostanut tuolta alhaalta samalle viivalle kuin
muutkin. ” Kari 2015

Kun henkild otetaan mukaan ja hén saa osallisuuden kokemusta, myods suhde itseen voi muuttua. Kari
kertoo liikkeen metaforan avulla nostaneensa itsensé alhaalta samalle viivalle kuin muutkin, mika viittaa
osallisuuden kokemukseen. Aineistoesimerkissa kdy ilmi suuntametaforan aarilaidasta toiseen avulla
muutos ja liike, mik& on tapahtunut osallisuuden kokemuksessa. Aikaisemmin sairausvaiheessa kokemus
on ollut alhaalla, missé ei osallisuus ole toteutunut. Nyt Kari kuvaa kokemusta muutoksena toiseen

aarilaitaan, missa osallisuuden kokemus mahdollistuu.
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Pasi kuvaa edellisen esimerkin kaltaista osallisuuden kokemuksen muuttunutta tilannetta vastinparilla y6
ja paiva. Jaana kuvaa perheeseen liittyvaa sosiaalista osallisuutta turvapaikkana, joka toimii myds

ponnistusalustana. Enda ei luisuta alaspain kuten sairausvaiheessa vaan nyt ponnistetaan ylos.

“"Mulla on, vield erikseen mainitsen sen, ettd mulle perhe on sellanen iso juttu, milld ite jaksan
ja mitd ite tarvin ja mita ei ennen ollut. Ja nyt koen, ettd on helpompi olla kun on se jokin tuki ja
turva, mista ponnistaa. ” Jaana 2015

Osallisuuden myotéa eldma koetaan rikkaampana ja siind ndhdédan mahdollisuuksia. Risto kuvaa, ettd
osallisuuden myo6tad elaméssa on varid. Seuraava aineistondyte havainnollistaa Anun kokemusta

sosiaalisesta osallisuudesta, joka kuvataan mahdollisuuksina avoimien ovien metaforalla.

“Ovet on avoinna joka suuntaan koko ajan. Jotenkin puhtauden myo6té miettii, mink&laista
elamaa on elany eika ole ollu mitdan muuta kuin ne paihteet siina ja kuinka paljon on nyt kaikkee,
kun vain oma mieli pysyy avoimena. ” Jaana 2017

Osallisuuteen ndhdaén toisenlaisia mahdollisuuksia nyt uudessa eldménvaiheessa ja suuntia vieda elamaa
yh& eteenpdin on monia. Paihteettdmyys ja avoin mieli mahdollistavat avoimia ovia eldman

mahdollisuuksiin. Seuraavaksi késittelen osallisuutta kokemusasiantuntijatehtavissa.

8.2 Kokemuksia osallisuudesta kokemusasiantuntijatoiminnassa

Haastatteluun osallistuneista yhdekséastd kokemusasiantuntijoista kaksi, Jaana ja Kerttu, toimivat
aktiivisesti kokemusasiantuntijan roolissa saaden tyostda palkkioita. He kertovat paaasialliseksi
elannokseen kokemusasiantuntijana toimimisen. Kaksi haastateltavaa, Petri ja Virpi, eivét juurikaan
olleet tehneet kokemusasiantuntijuuteen liittyvaa tyota. Kari on tietoisesti valinnut olla tekemaétta juuri
nyt kokemusasiantuntijuuteen liittyvaa toimintaa muun muassa oman tyétilanteensa vuoksi. Han kertoo
aikaisemmin olleensa aktiivisempi kokemusasiantuntijatoiminnassa, mutta haluaa nyt siirtyd elamassé
eteenpéin eikd jatkossa enda profiloitua kokemusasiantuntijana. Neljd muuta haastateltavaa toimii
satunnaisesti kokemusasiantuntijatehtavissa tai vertaistoimijoina ja he ovat kertoman mukaan tehneet
muutamia keikkoja vuodessa silloin talloin. Halua ja intoa heill& olisi ollut tehdd ty6ta aktiivisemminkin,

mutta mahdollisuuksia ei ole ilmaantunut.

Kokemusasiantuntijuuden  vahvistaminen on nykyisen hallituksen yksi  ké&rkihankkeista.

Kokemusasiantuntijatoiminta péihde- ja mielenterveyspalveluissa ei tutkimukseen osallistuvien
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kokemusasiantuntijoiden toiminta-alueella ollut vakiintunut toimintamuoto. Haastateltavat kuvaavat
matkaansa kokemusasiantuntijoina kohti toimivampaa kokemusasiantuntijuustoimintaa muun muassa
rakennemetaforin kivinen tie, taistelu, vaantaminen ja paan hakkaaminen tiilisein&an, kuten seuraavassa

aineistondytteessa Kerttu kuvaa kokemusta tien alkuvaiheesta.

"Md oon tehny tdtd vuodesta 201 1. Alku oli vihd semmosta kuin pddtd hakkais tiiliseinddn. Kun
kavi sen vuoden kestavan koulutuksen, se oli niin selva itselle, etté néin ja ndin, etta eihan me
voida korvata terapeuttia tai laakareita, tai muutakaan semmosia, vaan me ollaan lisana siina.
Etta tuli semmonen tunne, ettd ammattilaiset pelkda. Etta se asiakas luottaa enemman meihin
kuin siihen lddkdriin tai hoitajaan. Se oli vihdn kivinen tie se alku... Vieldkin taa on semmosta
nihkeetd, taa tiedostetaan ettd meitd on ja meitd on monta, ja eri taustasia, mutta se vielakin
hinnaa vastaan. ” Kerttu 2017

Vaikka kansalliset linjaukset kehottavat kokemusasiantuntijuuden vahvistamiseen palvelujarjestelmassa,
ei muutos tdhan suuntaan haastateltavien mukaan ole ollut helppo ja siinéd on nahty esteitd etenkin matkan
alkutaipaleella. Metafora kivinen tie kuvastaa kulttuurisessa puheessa raskaskulkuista matkaa, jossa kivet
tielld hidastavat ja haittaavat matkantekoa. Kivind tielld kuvastuvat epédselvyys kokemusasiantuntijan
roolituksesta ja tyonkuvasta viranomaisten rinnalla sekd ammattilaisten suhtautuminen
kokemusasiantuntijoihin. Haasteltava jatkaa kertomalla nykyaikaan siirtyvan kokemuksen kuvauksella
sanoin nihked ja hinnata vastaan. Metaforat kuvautuvat vastinparina luistavalle, jonkalaista voisi
kokemusasiantuntijatoiminnan odottaa kansallisten linjausten valossa olevan. Tulkitsen haastateltavan
kokemuksesta, etta osallisuutta palvelujen toteuttamiseen, kehittdmiseen ja arviointiin on ollut, mutta se

ei ole tapahtunut sujuvasti ilman esteité.

Seuraavassa aineisto-ote kuvaa Pasin kokemusta kokemusasiantuntijatoiminnasta, josta han kertoo

metaforan lapsenkengissa avulla.

”On se vield aika lailla lapsenkengissd. Se koko ajan menee eteenpdin. Mulla on noita tuttuja
yhdistyksessd ja kai ne ajaa asioita eteenpdin.” Pasi 2017

Ymmarrdn metaforan lapsenkengissd viittaavan tilanteeseen, joka ei ole tasa-arvoinen vastinparille
aikuisenkengissé. Lapsenkengissa viittaa osallisuuskontekstissa heikkoon osallisuuden muotoon, joka ei
ole vield sitd mitd sen odotetaan jonain paivand olevan. Lapselta puuttuvat aikuisen oikeudet ja
mahdollisuudet. Tulkitsen lapsenkengissé olevan rakennemetafora, joka on kuitenkin liikkeessé.

Lapsenkengéat kasvavat ja lauseessa esitetty sana vield viittaa siihen, ettd Pasi uskoo tilanteen olevan
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valiaikainen ja kokemusasiantuntijatoiminta tulee jonain péivand kasvamaan tayteen mittaansa,
aikuisenkengiksi. Itsestaan selvad toimiminen ja siten osallisuuden toteutuminen ei mielenterveys- ja
paihdepalveluiden ké&yténteissd kokemusasiantuntijoille ole alueella ollut. Haastateltavat kuitenkin
uskovat muutokseen ja nakevét toiminnan vahvistuvan ja kasvavan tulevaisuudessa. Ei kuitenkaan
itsestddn, vaan tarvitaan aktiivisia ihmisid ajamaan kokemusasiantuntijuustyotda eteenpédin ja

mahdollistamaan kasvu pois lapsenkengista.

Haastateltavat kertovat kokemustoiminnassa osallisuuden kokemuksistaan esimerkiksi metaforin nimi
papeissa, hukkua seka kasikadessa, parina ja laulu avulla. Metaforissa kiteytyvét tulkintani mukaan
osallisuuteen vaadittava yksilollinen kokemus. Nimi papereissa -kokemuksessa merkityksellistyy

naennaisosallisuus tai osallisuusharha.

”Sellasia tilaisuuksia, joissa jalkeenpain huomasin, etta tuntui niinku Jaanakin tuossa sanoi, etta
on hyva, kun on nimi papereissa ja hyva kun kokouksessa on mukana kokemusasiantuntija. Mutta
sitte taas jotkut kokoontumiset on ollu sellasia, jotka on vienyt paljon eteenpainkin, on kuunneltu
jasilla lailla.” Kari 2017

Aineisto-otteesta kdy ilmi, ettd kokemusasiantuntija kyll& osallistuu esimerkiksi alan kokoukseen, nimi
kirjoitetaan osallistujaluetteloon, mutta héanelle jaa kokemus, ettei han tule asioineen aidosti kuulluksi.

Talloin ei voida puhua osallisuudesta.

Kokemusasiantuntijatoiminnasta on haastateltavilla myds paljon hyvia kokemuksia ja niistad kéytetdan
kielikuvina muun muassa parina ja laulu. Seuraava aineisto kuvaa metaforan parina avulla osallisuuden
onnistunutta kokemusta, jossa kokemusasiantuntija kokee olevansa tasavertainen kumppani asiantuntijan

rinnalla.

“Toimitaan tyOparina sosionomi ja kokemusasiantuntija. Jotenkin siind ollaan niin
tasavertaisena ja siind ollaan niin parina. Jostain se sosionomi alkaa ja johonkin se
kokemusasiantuntija paattyy. Ja siind toimitaan yhdessa. Ne on hienoja esimerkkejd.” Jaana
2017

Jaana kertoo parina toimimisesta, johon kuuluu saumaton yhteistyd. Parina olemisen metafora pitaa
tulkintani mukaan sisallaan kaksi yksilod, jotka ovat liittoutuneet yhteen tekemisen ja suunnan tai
padmadran osalta. Parina oleminen tarkoittaa kertojalle kokemusta sulautumisesta toiseen ja rajojen

hélvenemistd, tasavertaisuutta. Ammattilaisen asiantuntijuus taydentyy kokemustiedolla ja sama toimii
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toisin pain ilman rajanvetoa. Kokemusasiantuntijuus tdydentyy ammattilaisen asiantuntijuudella.
Tulkitsen tdman kertomuksen osallisuuden ytimessd ja sisélla olemisen vahvaksi kokemukseksi.
Samankaltaisesta vahvasta osallisuuden kokemuksesta kertoo metafora laulu.

“Tavallaan sisdistd paloa. Kun on loytdnyt tavallaan semmosen laulun niinku ammattilaisten
kanssa. Kun tietdd miten niité asioita viedaan eteenpain ja mitd mina saan ja mita he saavat.”
Kerttu 2017

Tulkitsen metaforan laulu kuvastavan positiivista ja onnistunutta kokemusta osallisuudesta, jossa on
I6ytynyt yhteinen sdvel toimijoiden kesken palvelujérjestelméssd, kokemustietoa arvostetaan ja se
otetaan mukaan kehittamistydhon. Laululla on sanana positiivinen vire, jossa kuuluu kertojan puheessa
kepeys ja duuri-sévytteiset savelet. Osallisuuden kokemuksen kuvaajana sana laulu tuo mieleen

osallisuuteen tyytyvéisyytta.

Pohdin seuraavaksi kokemusasiantuntijatoiminnassa osallisuutta edistdvia ja ehkaisevid seikkoja
haastateltavien kuvainnollisiin kertomuksiin nojautuen. Jaana tuo esiin, ettd kokemusmaailma on
kasvanut rajahdysmadisesti, mutta toimintaa ei alueella ole organisoitu samassa tahdissa. Tallin on
luonnollistakin, etteivat kaikki halukkaat paéase toimintaan mukaan eik& osallisuus péése toteutumaan
néaiden koulutettujen kokemusasiantuntijoiden kokemuksissa. Kuten aikaisemmin olen tuonut esiin,
kokemusasiantuntijat kuvaavat osallisuuden mahdollista toteutumista taisteluna. Seuraava
aineistoesimerkki kertoo kokemusta taistelusta ja herattelee toivoa kokemusasiantuntijatoiminnan

jarjestamiseksi. Jaana kdyttd4 suuntametaforaa taistella tuulimyllyja vastaan.

"Meilld on ollu ... montakin, jotka on taistellu sen asian puolesta ja mut se on sellanen yleinen
asenne nyt. Vaikka meité on kuinka paljon taistelemaan vastaan, niin tuulimyllyj& vastaan on

vaikea taistella. Nyt pitds niinku vaan jotenkin saada sellainen yleinen ilmastonmuutos.” Jaana
2017

Taistelu tyylimyllyj& vastaan metafora tulee Cervantesin kirjoittamasta romaanista, jossa Don Quijoten
taistelee tuulimyllyjd vastaan. Metafora on yleisesti tunnettu ja merkitsee toivotonta kamppailua
kuvitelmia vastaan. Jotta kokemusasiantuntijoiden osallisuus palvelujarjestelméssa voisi toteutua,
tarvitaan kokemusasiantuntijoiden hyvaksymista osaksi palvelujarjestelmad ja tilaa toimia téstakin
viitekehyksesta késin. Jaana perdankuuluttaa muutosta, josta han kayttdd metaforaa ilmastonmuutos.
Tulkitsen, ettd ilmasto viestittdd melko pysyvadd olotilaa. Toivottu ilmastonmuutos viitaa

ilmastonmuutospuheessa suotuisan ilmaston vaalimiseen ihmisten tietoisten ilmastotekojen ja toimien
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avulla. Toiveena kokemusasiantuntijoilla on osallisuuden kokemus ja mahdollisuus toimimiseen
koulutetussa roolissa. Haastateltavien kokemus on paikallinen, silla heilld on osallisuuden kokemuksia
niin valtakunnallisesta kehittdmisesta kuin muilla alueillakin tapahtuvasta
kokemusasiantuntijatoiminnasta. Seuraava aineistondyte kuvaa kokemustoimintaan liittyvéaa
osattomuuden kokemusta, jossa Kerttu kertoo, ettei paasya ole ollut toiminnan ytimeen ja sisaan. Sinne,
missa osallisuuden kokemus on mahdollista. Osallisuuden kokemusta voi siis kuvata ytimessé ja sisélla

olemiseksi ja vastinparina télle osattomuuden kokemus eli ulkopuolella ja laidalla oleminen.

“Ettei me paasta sinne ytimeen ja sisalle. Mutta oon tehny muualla keikkoja ja siella tavallaan
se rumba on lahteny enemman vauhtiin, meidat otetaan mukaan kokouksiin ja raateihin ja
kysytdan mielipiteitd, otetaan vastaan eldmantarinaa ja kysytddn mita olisit halunnu toisin ja
ndin. Ja se on ihan eri tavalla.” Kerttu 2017

Aineisto-otteessa tulkitsen metaforien kuvaavan suuntaa, mutta puheessa on kyseessa myos haviteltuja
osallisuudesta kertovia paikkoja: ydin ja sisapiiri. Miten sitten tuonne osallisuuden ytimeen ja
kokemusasiantuntijuuden tehtéviin péasee? Haastateltavat nékevat asenteiden liséksi etenkin johdon
roolin toiminnan mahdollistajana. Kerttu kommentoi kokemusasiantuntijatoimintaa eteenpdin vievan

muutoksen lahtevan ylimmalta portaalta ja ihmiseltd, joka istuu padkalloluolan paalla.

”...ei se yks hoitaja voi vaikuttaa, vaan se pitaa tulla ihan ylimmalta portaalta, joka sielld istuu
sen paékalloluolan paalla. Jos hanelld on positiivinen asenne ja han rummuttaa sita ymparille.
Ja nda ammattilaiset ottaa tavallaan sen omakseen, niin se lahtee siitéa rullaamaan ja meita
otetaan mukaan. ” Kerttu 2017

Esimerkit toimivat metaforina viitaten johtoasemassa olevaan toimijaan. Padkalloluola ja sen ylin porras
viittaavat mustanaamio sarjakuvahahmoon, joka supersankarina taistelee epaoikeutta vastaan. Johtajilta
vaaditaan samankaltaista otetta ja positiivista asennetta kuin onnistumiseen tahtaavalta supersankarilta.
Mustanaamio asuu viidakossa ja rummutus viittaa metaforana térkedn asian viestimiseen.
Rummutukseen kuuluu kovadanisyys ja tietty tahti. Rummutuksen viestin odotetaan tavoittavan
palvelujarjestelmén toimijat, jotka ottavat kokemusasiantuntijatoiminnan johtajan esimerkista asian

omakseen ja kokemusasiantuntijoiden osallisuus mahdollistuu tietoisen porttien avaamisen jalkeen.

Haastateltavat ovat kokeneet ennakkoluuloja kokemusasiantuntijatyotd kohtaan ja siten myos
osattomuutta tasavertaisina toimijoina ammattilaisten rinnalla. He pitavéat tarkednd, ettd ammattilaiset

oppivat heiddn kokemusasiantuntijaroolistaan ja -tyostaan. Ratkaisuna tdéhan he ndkevét koulutuksen,
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jonka avulla on mahdollista tutustuttaa sosiaali- ja terveyssektorin  ammattilaisia
kokemusasiantuntijatyéhon. Pasi kéyttdd sanoja toinen puoli, mik& tulkintani mukaan kuvastaa
metaforana kahta erillista joukkoa, joiden valilla on raja. Osallisuutta, joka sijoittuu paikkana samalle

puolelle ammattilaisten kanssa, on mahdollista rakentaa arvostavan vuorovaikutuksen avulla.

”Kun onhan tdma uudenlainen ty6tapa, jos kokemusasiantuntija hakee sitd omaa roolia niin
samalla lailla pitaa tietda sen toisen puolen, ettd miké& kokemusasiantuntijoiden rooli on.” Pasi
2017

Kaikki haastattelemani kokemusasiantuntijat toivovat niin asenteiden kuin rakenteidenkin muuttuvan
kokemusasiantuntijatoimintaa  kohtaan.  Haastateltavat kuvaavat kokemustaan jarjestelman
ulkopuolisina, jotka odottavat ovien aukeamista ja sisddn padsya osaksi jarjestelmad. Kerttu kertoo, ettei
tarkoitus ole omalla toiminnalla korvata muiden ty6ta vaan tdydentéd palvelujarjestelmad. Seuraava
aineistondyte on Kertun osallisuuskokemuksesta, jossa odotetaan oven takana toiveena tulla osaksi

auttamisjarjestelmaa.

”Ma toivoisin kylla, ettéd me oltais osana tata jarjestelméaa, koska me ei voida tehda hoitajan tai
laékarin tyota eika siivoojan tyota eika vartijan tyota, mutta kaikkeen muuhun me pystytaan. Me
pystytdan olemaan aulaemantand, osastolla toimimaan, antamaan vertaistukea, mita nyt on,
ryhmid vetaméan, mut se on vain, etta pitéis saada ovet auki.” Kerttu 2017

Jos ovia ei saada auki ja mahdollisuutta osallisuuteen ei anneta, kokemusasiantuntijoiden toiminta uhkaa
naivettya ja Petrin sanoin kokemustoiminta voi kaatua. Ainakin se uhkaa kaatua niiden osalta, joille

osallisuuteen ei anneta mahdollisuutta.

”Ma toivoisin, etta tulis jotain keikkoja, en sulje mitdan ovia, mutta unohtuu pikkuhiljaa, kun ei
tapahdu mitddn ja tulee muita juttuja... Mutta jos ei tarjota mitdan niin se kaatuu siihen. ” Petri
2017

Kokemusasiantuntijoilla on toivomuksena, ettd kokemusasiantuntijatoiminta saisi aidosti sille kuuluvan
sijansa palvelujérjestelmdssd. Jaana k&yttdd suuntametaroraa tad lahtis lentoon, joka kertoo
haastateltavien yhteisesté toiveesta tayttdd kokemusasiantuntijoina heille kansallisesti asetettua tehtavaa

ja tavoitetta.

”’Ma toivon hirveesti, ettd taa lahtis lentoon. ” Jaana 2017
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Y hteenvetoa

Sairaudesta kuntoutuneena ja toipuneena yhteiskunnanjasenyysvaiheessa sosiaaliseen osallisuuteen
liittyvassa metaforapuheessa nousee esiin etenkin suuntaa ja liikettd kuvastavia metaforia. EIamasta on
saatu kiinni ja identiteetissé on tapahtunut muutosta, kun on nostettu itsensé samalle viivalle muiden
kanssa eli identiteetissd on tapahtunut positiivinen muutos. Ovet ovat avoinna sosiaalisen osallisuuden

moninaisiin paikkoihin myos taloudellisesti.

Osallisuus kokemusasiantuntijatoiminnassa on suuntametaforan mukaan ollut tuulimyllyja vastaan
taistelua, mutta toiveena on ovien avautuminen palvelujérjestelméssa. Toiveena on péasta toiminnassa
osalliseksi eli ytimeen ja sisdlle. Kokemusasiantuntijatoiminnassa osallisuutta on koettu niin
néenndisosallisuutena eli nimen& paperissa, mutta myds onnistuneena osallisuutena, josta kerrotaan
metaforilla lauluna ja parina. Namé metaforat kuvastavat vertaisena toimimista ammattilaisen kanssa.
Toiveena on palvelujéarjestelmédssd ovien avautuminen kokemusasiantuntijuudelle ja siten
kokemusasiantuntijatoiminnan vahvistuminen ja vakiintuminen osaksi jarjestelmad eli toiveena on

toiminnan lentoon lédhteminen. Seuraavassa luvussa tuon esille tutkimuksen yhteenvetoa.
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9 YHTEENVETOA JA POHDINTAA

Tasséa luvussa tuon esiin tutkimukseni yhteenvetona tutkimuksen keskeisimpid tuloksia. Kasittelen ensin
sosiaalista osallisuutta, sen jalkeen asiakasosallisuutta ja vield erikseen osallisuuskokemuksia

kokemusasiantuntijatoiminnassa. Lopuksi tuon esiin omaa pohdintaani aiheeseen liittyen.

9.1 Tutkimuksen keskeisimmaét tulokset

Kéyn seuraavaksi lavitse tiiviisti tutkimuksen keskeisimpid tuloksia. Késittelen ensin sosiaalista
osallisuutta ja sen jélkeen asiakasosallisuutta. Lopuksi teen yhteenvetoa myos osallisuuden kokemuksista

kokemusasiantuntijatoimintaan liittyen.

Haastateltavat kertoivat osallisuuden kokemusten merkityksellisyyden muuttuvan sairaus-, kuntoutumis-
ja yhteiskunnanjasenyysvaiheen aikana. Sairausvaiheessa haastateltavien kertomukset sosiaaliseen
osallisuuteen liittyen olivat kertomusta osattomuudesta tai pikemminkin syrjassa olemisesta seké
toiseudesta. Osattomuus merkitsee ihmiselle kuitenkin enemmén kuin syrjéssé olemista yhteiskunnasta.
Se on omasta tavoiteltavasta elamésté luopumista ja sill4 on vaikutusta ihmisen kokemukseen itsestaan.
Haastateltavat kuvaavat kokemuksia osallisuuteen liittyen usein paikan ja suuntametaforien avulla.
Jaettujen kulttuuristen diskurssin avulla lukija voi saada kiinni metaforin lausutuista kokemuksista, joissa
ollaan yksin veneessa hirmumyrskyn armoilla tai kotiin ja itseen lukittautuneena, neljan seinan sisallé,
kun samaan aikaan elam& menee ikkunan takana ohitse. Osattomuus merkitsee kokonaisvaltaista
ulkopuolisuuden kokemusta yhteiskunnan eri tasoilla. Sairausvaiheessa luovuttiin opiskelusta, tyosta,
toimeentulosta, harrastuksista, arkisista askareista seka ihmissuhteista. Niiden avulla myés suhteutettiin
itsed muihin ja ympéréivddn maailmaan. Osallisuuden puuttuminen ndissa yhteiskunnassa
arvostettavissa asioissa sai ihmisen tuntemaan itsensa nakymattomaksi ja arvottomaksi. Osallisuuden
puute vaikuttaa k&ytettyjen metaforien valossa negatiivisesti ihmisen itsetuntoon ja
omanarvontunteeseen. Kokemus itsestd mitattoméana ja taakkana heijastavat myods yhteiskunnan
vaatimuksia, joihin mielenterveys- ja péihdeongelmien kanssa kamppailevat ihmiset eivat usein
sairausvaiheessa ylla. Kerrotut kokemukset itsestd taakkana ja nakymattdmana saavat pohtimaan myos
yhteiskunnassa ihmisten suhtautumista mielenterveys- ja pdihdeongelmiin ja niitd sairastaviin.
Nakymaéattomyyden kokemus merkitsee kertojalle, ettd hdnet ohitetaan ihmisend ja omine tarpeineen.

Toisaalta han myos liukuu kauemmas siitd ihmisestd, kuka han on tottunut aikaisemmin olemaan, kuka
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hén voisi ilman sairautta olla. Sairastuminen ja sen aikaiset kokemukset muovaavat leimattua
identiteettid, jota toiseuden kokemukset vahvistavat. Kuten Kulmalan (2006, 70) tutkimuksessa myos
tassd tutkimuksessa henkilot tekevét sairausvaiheessa eroa muihin toiseus-kasitteen mukaisesti ja
kuulumisen sijaan ei-kuuluminen muihin korostuu. Kuulumattomuuteen liittyy yksilon kokemus
erilaisuudesta, eriarvoisuudesta ja ulkopuolisuudesta, jotka tulevat esiin tutkimusjoukon kerrotuissa

sairausvaiheen osallisuuden kokemuksissa.

Mielenterveys- ja paihdeongelmat vaikuttavat negatiivisesti ihmisen kasitykseen itsestdan. Tieteen ja
politiikan saralla kaytyd syrjaytymiskeskustelua on kritisoitu ja tutkijat ovat esittdneet Kkriittisia
huomioita syrjaytymisen madrittelyd kohtaan ja keskustelun on nahty leimaavaan syrjaytyneiksi
maariteltyja. Perttula (2015, 12) pohtii syrjaytymisen ehkaisemisen eetoksen yksinkertaistavan asioita ja
peittavan alleen syrjaytymista aiheuttavia rakenteellisia epédkohtia. Tutkimusta tehdesséni pohdin, miten
osattomuudesta tai syrjaytymisestd pitaisi sitten puhua. Vaikka lahdin tutkimaan osallisuutta, siirryn
tutkimuksen johtopaatoksissd tietoisesti puhumaan haastateltavien syrjaytymisen kokemuksista
pikemmin kuin osattomuuden kokemuksista. Mielesténi osattomuus sanana ei riitd kuvaamaan niita
kokemuksia, joista haastateltavat puhuvat metaforien avulla. Tutkimukseen osallistuneet henkil6t
lisddvat kerrottujen kokemusten kautta ymmarrysta siitd, miltd marginaalissa eldminen ja syrjaytyminen
tuntuvat sekd miten se kokemuksina merkityksellistyy. Juuri ymmartdmisen kokemusta haastateltavat
ammattilaisilta toivoivat. Vaikka emme pysty taysin toisen kokemusta ymmartdmaén, kuuntelulla ja
myo0tatunnolla on sijansa ennen varsinaisia aktivoimiseen pyrkivid toimenpiteitd.  Mielestani
kokemustiedolla on siten oma paikkansa kéytdneessa osallisuus- ja syrjaytymiskeskustelussa, jonka
perustana on kaytetty usein nuorten koulusta ja tydémarkkina-asemaa koskevia tilastoja (vrt. Suurpéa
2009, 7-10) kokemustiedon sijaan.

Tutkimus osoittaa, ettd syrjaytymisen kokemuksesta ja paikasta on kuitenkin mahdollista nousta ja
menna eteenpdin. Haastateltavat kertovat, miten kuntoutumisen ja oman lisdéntyvan toimijuuden myota
ulkopuolisuuden paikka on vaihtunut paikkaan yhteiskunnan j&senend, uusia ovia on avautunut ja
uudenlainen vapaus toimia ja toteuttaa itsed konkretisoituvat tyon tekemisend, taloudellisena vapautena
jatasavertaisuuden kokemuksena itsestd suhteessa muihin. Osallisuuden kokemuksissa merkityksellistyy
suhde itseen siind missa paikkoihin ja muihinkin. Tutkimuksen mukaan kuntoutuminen ja sen mukanaan
tuoma osallisuus muokkaa leimattua késitysté itsestd sek& omanarvon tuntua positiivisemmaksi. Rissasen
(2015) tutkimuksen tavoin, myods tdma tutkimus osoittaa, ettd kuntoutuminen on myds sisdinen prosessi,
jonka tuloksena on mahdollista nostaa itsensd Karin sanoin samalle viivalle toisten kanssa.

Kuntoutumisen voi tulkita matkana ja osallisuudesta puhutaan etenkin suuntametaforin avulla



69

positiiviseen sdvyyn. Sanoina kaytetdan ylaméked, joka vie pois syvyydesta ja usein ylamaki kuvautuu

osallisuuden voimistumisena ihmisten kertomuksissa.

Ymmarryksen kokemus asiakasosallisuuden perustana

Kuntoutumisen edetessé oma toimijuus vahvistuu, mik& vaikuttaa osallisuuden kokemuksiin
positiivisesti. Mielenterveys- ja pdihdeongelmat ja niistd toipuminen ovat sosiaalisia prosesseja, jotka
vaikuttavat sosiaalisen osallisuuden kokemuksiin. Esimerkiksi masentuneena lukittaudutaan itseen ja
yhteyden tunnetta muihin ihmisiin tai yhteiskuntaan tyon ja harrastusten kautta ei tule, koska niistd on
sairastuneena luovuttu. EI&ma pyorii paihteiden ja sairauden ymparilla. Vilkkumaa (2004, 33) tahdentaa,
ettd kuntouttavat toimenpiteet tulisi aloittaa silloin, kun vajavuuksista ei ole tullut osa ihmisen persoonaa
ja identiteettid. Kaikilla tutkimukseen osallistuneilla sairaus oli jo ehtinyt muuttaa ké&sitysta itsestd ennen
kuntoutumisen alkamista. Etenkin auttamisty0ssé sosiaaliset suhteet toimivat kuntoutumisen tukena,
mutta jotta niihin suostutaan lahtemdidn mukaan, tulee henkildlle tulla kokemus ymmarretyksi
tulemisesta. Myo0s téssd tutkimuksessa nousee esiin Romakkaniemen (2011, 225) tutkimuksen tavoin,
ettd luottamuksellista asiakassuhdetta ei synny ilman ymmaérretyksi tulemisen kokemusta.
Luottamuksellisen ja arvostavan suhteen syntyminen ammattilaiseen oli haastateltaville aluksi haastavaa,
silla oli luotu seind ammattilaisen ja itsen valiin. Kun henkild kokee tulleensa ymmarretyksi, hanen
kuntoutumisessaan tapahtuu etenemistd ja samalla asiakasosallisuus vahvistuu. My6s tassa
tutkimuksessa on néhtévissé Valokiven (2008) nimeamid asiakasosallisuuden erilaisia muotoja. Pistaa
kampoihin kuvastaa metaforisella kielelld vaatimista, omassa tahdissa kumppanuutta ja samalla

aaltopituudella palvelujen kayttoa.

Haastateltaville on usein tarjottu aktiivisempaa roolia asiakkuudessaan kuin mitd he pystyivét
sairausvaiheessa tai kuntoutumisen alkuvaiheessaan ottamaan vastaan. Asiakkaalla tulisi olla
mahdollisuus myods ndkdalattomuuteen eli olla hoidettavana, jolloin ammattilainen ottaa vastuuta siita,
mika asianomaista voisi sairausvaiheessa auttaa. Asiakasosallisuuden erilaisia muotoja tarvitaan
vastaamaan asiakkaan toimintakykyé ja osallisuuden odotusta. Asiakkailta ei tule vastauksia oman
hoidon suunnitteluun kuin apteekin hyllylta, mutta tdssd metaforin avulla kerrotulla Valokiven (2008)
alamaisuuteen verrattavissa olevalla asiakasosallisuuden muodolla on paikkansa eik& kuntoutuksessa
tulisi vaatia asiakkaalta aktiivisempaa roolia kuin h&n on kussakin vaiheessa valmis ottamaan.

Luottamuksellisen suhteen ja kumppanuuden vahvistuessa myds henkilon oma asiakasosallisuus
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vahvistuu ja onnistuessaan suhde heijastuu positiivisesti sosiaalisen osallisuuden kokemukseen, aletaan

menna eteenpdin ja ylaméakeen.

Kokemusasiantuntijat nédkevat tarkeana kehitystehtavana mielenterveys- ja paihdetydssd oman roolinsa
vahvistamista juuri asiakkuuden alkuvaiheessa, kun uudella asiakkaalla ei ole vield syntynyt
luottamuksellista suhdetta auttamisverkostoon ja kun palveluiden kirjosta ei asiakkaalla ole vield
juurikaan tietdmystd. Saadakseen tilanteen hallintaan ihminen tarvitsee tietoa, mutta my0ds resursseja.
Ronkaisen (2006, 532) mukaan toimijuus edellyttdd valinnanmahdollisuuksia ja usein myds sosiaalista
tukea. Kokemusasiantuntijan roolina voisi olla myds tyontekijan rinnalla juuri tiedon jakaminen
sairaudesta, sairauden kokemuksista ja hanté auttaneista seikoista kuntoutumisessa sekd myds sosiaalisen
tuen antaminen asiakkaan kuntoutuspolulla. Kokemusasiantuntijoilla on jaettavana tietoa myos sairauden
ja kuntoutumisen vaiheisiin liittyvista sosiaalisen osallisuuden kokemuksista ja niiden muutoksista.
Néiden kokemusten jakaminen voi onnistuessaan voimaannuttaa nakoalatonta asiakasta ja auttaa
ldhtemaan tyostdamaédn omaa prosessiaan. Yhteisen ymmaérryksen luominen tyontekijén ja asiakkaan

kanssa asiakkaan tilanteessa nayttaytyy tarkeéna.

Useat haastateltavat pitdvat kuntoutumisessaan ja siten myos osallisuuden kokemuksissaan tarkeéna
vaikuttavana seikkana vertaistukea, joka eroaa ammattilaisen ja asiakkaan keskindisestd suhteesta.
Mainitsen vertaistuen, vaikka siita puhuttaessa ei kéytetty kertaakaan haastatteluissa kuvainnollista kielta
eika se nain ollen ole tullut esiin tdmé&n tutkimuksen tulososiossa. Kuitenkin haastatteluissa kévi ilmi,
ettd juuri ymmarretyksi tuleminen vertaistukikeskusteluissa koettiin merkittdvana oman osallisuuden
vahvistamiseen vaikuttavana seikkana. Kokemusasiantuntijat voivat auttaa toiminnallaan niin asiakkaita
kuin heitd palvelevia sosiaali- ja terveysalan toimijoita kohtaamisen haasteissa, joista heilla tdman
tutkimuksen mukaan on sek& positiivisia ettd negatiivisia kokemuksia. Asiakkaan kuulluksi ja

ymmérretyksi tulemisen tarkeyden ymmartaminen on yksi tdman tutkimuksen keskeinen tulos.

Né&hdakseni metaforia tutkimalla on mahdollista yrittdd ymmarta sitd, mista osallisuuden kokemuksessa
tai sen puutteessa on kysymys. Kuuluminen yhteisGihin tai laajemmin yhteiskuntaan rakentuu
sosiaalisesti ja vuorovaikutuksessa lopulta ihmisten kesken. Autettava henkild tarvitsee aidon
kiinnostuksen kokemuksen tyontekijaltd, jotta hénen aktiivisuutensa kasvaa asiakasprosessissa,
kuntoutumisessa ja yhteiskuntaan sijoittumisessa. Kertomukset sosiaalisesta osallisuudesta liittyvat
vahvasti paikkoihin, mutta siirtymét paikasta toiseen alhaalta ylés ja eteenpdin liittyvét ihmisten
suhteisiin, niin keskinaisiin yhteyksiin ihmisten valille kuin tarke&na seikkana myds ihmisen suhteeseen

itsensd kanssa. Nama koetut suhteet heijastelevat osallisuuden kokemuksiin ja suhteeseen yhteiskunnan
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kanssa. Automaatioita ndmé eivéat kuitenkaan ole, silla yhteiskunnan rakenteet ja toimintatavat luovat
kompastuskivia osallisuuden kokemuksille. Raittius tai masentuneen toimintakyvyn parantuminen eivét
automaattisesti liséa esimerkiksi tyon kautta saavutettavissa olevaa osallisuutta, vaan tarvitaan lisaksi
my06s henkilokohtaisia resursseja kuten ammatillista koulutusta ja tietoteknillistd osaamista seké
kilpailukykya ja -halua sijoittua ja kivuta yhteiskunnassa osallisuutta mahdollistavalle paikalle.
Sosiaality6lld on yhdessa asiakkaan kanssa mahdollisuus arvioida, toteutuuko kuntoutumisen myota
ihmiselle aidosti uusia mahdollisuuksia sijoittua yhteiskuntaan ja miten sitd yksilon kohdalla voidaan
edistdd. Haastatteluun osallistuneet kokivat taistelleensa paikastaan mukaan systeemiin, mutta he olivat
saaneet prosessinsa tueksi ammattilaisilta apua. Sosiaalityon tehtdvand on tukea ihmisté siirtymien

haasteissa ja etsia reitteja osallisuuteen ja mahdollistaa osallisuuden kokemuksia.

Kokemusasiantuntijan osallisuus — ovet auki?

Tutkimukseen osallistuneet péihde- ja mielenterveystyohon koulutetut kokemusasiantuntijat kertovat
my6s kokemusasiantuntijuuteen liittyvistd osallisuuden kokemuksistaan metaforien avulla.
Kokemusasiantuntijatyon néhdaan olevan alueellisesti lapsenkengissd  ja matka
kokemusasiantuntijatoiminnan jalkautumiseksi on edelleen kesken. Tie on kertomusten mukaan ollut
kivinen. Kokemusasiantuntijoiden osallisuus palvelujarjestelmassa edellyttaa
kokemusasiantuntijatoiminnan jarjestamistd, jonka haasteena voivat olla aika ja resurssit. Myos tassa
tutkimuksessa nousee esiin kokemusasiantuntijatoiminnan jarjestamisen ja organisoinnin tarkeys, mutta
my06s viranomaistahojen halukkuus ja taito toimia wuudella tavalla yhdessa koulutettujen

kokemusasiantuntijoiden kanssa.

Osallisuus yksilollisend kokemuksena (Luhtasela 2009) on osallistumista laaja-alaisempi kasite (Laitila
2010) eli ihminen voi osallistua myo6s ilman kokemusta osallisuudesta. Tutkimukseen osallistuneet
kokemusasiantuntijat eivéat toivo osallistumista pdihde- ja mielenterveysty6hon vain nimena paperissa
vaan he haluavat pdéastd ytimeen ja sisalle, osallisuuden positioon, jossa heiddn ajatuksiaan ja
kokemuksiaan arvostetaan tasavertaisena ja jossa on mahdollista syntya kokemus tasaveroisesta parista
viranomaisen kanssa. Samankaltaisesti mielenterveyskuntoutujien osallisuuden maéérittelyssé
Tambuyzer ja Audenhove (2013) painottavat kokemusasiantuntijuuden hyvaksymist4, huomioimista ja
hyodyntdmista seka mahdollisuutta osallistua ja vaikuttaa péatoksentekoon ammattilaisten kanssa
tasavertaisena kumppanina. Tutkimus osoittaa epédsuhdan, kuinka ihmisid on kouluttautunut

kokemusasiantuntijatoimintaan, mutta jarjestelmdssé heilld ei ole ollut paikkaa toimia. Osallisuuden
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kokemusta kaikesta osallistumisesta kokemusasiantuntijatoimintaan ei ole syntynyt, vaan o0sa
kokemuksista viittaa ndennéiseen osallisuuteen, joka kertoo mukana olosta toiminnassa ilman kokemusta
osallisuudesta. Néenndainen osallisuus ja ulossulkeminen ovat turhauttaneet kokemusasiantuntijoita.
Talla on ollut my6s vaikutusta koulutettujen motivaatioon toimia enda jatkossa kyseisessa roolissa, silla
elamaan tulee uusia sosiaalisen osallisuuden muotoja heikosti toimivan kokemusasianatuntijatoiminnan

tilalle.

Paikallisesti kokemusasiantuntijat eivat kuitenkaan ole antaneet periksi, vaikka osallisuuden
mahdollisuus on tuntunut valilla kaukaiselta haaveelta ja taistelu omasta kansallisestikin ohjatusta ja
osoitetusta paikasta viranomaisten kumppanina on tuntunut taistelulta tuulimyllyja vastaan.
Tutkimuksen mukaan osallisuutta puoltavat poliittiset ja kansalliset linjaukset eivat riitd takaamaan
kokemusasiantuntijatoimintaa eika siihen osallistuville koulutetuille osallisuuden kokemuksia. Tarvitaan
niin asenneilmapiirin  muutosta kuin rakennemuutosta tyokaytantéihin. Tutkimuksen mukaan
ratkaisevassa asemassa kokemusasiantuntijatoiminnan organisoimisessa ovat sosiaali- ja terveysalan
johtajat ja muutosta eteenpéin vievét henkildt, joilla on valta ja paikka rummuttaa asiaa eteenpdin. Laitila
(2010, 185) tulee tutkimuksessaan tulokseen, ettd asiakasosallisuutta voidaan tukea rakenteilla ja
toiminnan mahdollistavalla johtamiskulttuurilla. N&ma seikat patevét myos
kokemusasiantuntijatoimintaan ja osallisuuden vahvistamiseen mielenterveys- ja paihdetydssa. Lisaksi
tarvitaan koulutusta seké tietoista muutosta asenteisiin kokemusasiantuntijatoimintaa kohtaan seké
toimintatilan rakentamista ytimeen ja sisalle eli sinne, missa aidosti viranomaiset ja koulutetut
kokemusasiantuntijat padsevat vuorovaikutukseen ja yhteiseen lauluun.  Tutkimuksen mukaan
motivaatiota ja nakemystd toimia omassa roolissa jarjestelman ja asiakkaiden parhaaksi
kokemusasiantuntijoilta 10ytyy, mutta osallisuutta mahdollistavat ovet pitéisi saada auki. Tulevan sote-
uudistuksen  suunnittelijoilla  ja  muutosjohtajilla on  monia  mahdollisuuksia  kutsua
kokemusasiantuntijoita yhteiselle matkalle ja tarjota osallisuuden kokemuksia

kokemusasiantuntijatoiminnan kautta.

Lopuksi

Taman tutkimustyon aikana olen saanut kuulla yhdeksan henkildn kertomuksia eldmésta ja sen erilaisista
vaiheista. Olen kuullut ihmisten sairauden ajasta ja siitd, miten he ovat kuntoutuneet, kouluttautuneet
kokemusasiantuntijoiksi tavoitteenaan auttaa ammattilaisia ja palvelujarjestelmdd kehittymaan

asiakasystavéllisemmaéksi. Olisin voinut tarkastella yhta hyvin kerddmiéni kertomuksia elamésta jostakin
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muusta nakokulmasta kasin esimerkiksi kuntoutumistarinoina ja pohtia erilaisien kuntoutumispolkujen
olemassaoloja ja niihin vaikuttavia seikkoja. Minua kuitenkin kiinnosti ajankohtaisena ndkokulmana
osallisuus ja sain tutkimuksen avulla mahdollisuuden tarkastella, mit4 osallisuus merkitsee. Lahdin siis
tutkimaan kerrottuja kokemuksia liittyen osallisuuteen. Huomasin pian, etté usein puhetta osallisuudesta
ja vastaavasti osattomuudesta Kkerrottiin varsin kuvainnollisella kielelld kuten metaforia kayttéen.
Huomasin, ettd metaforien tarkoituksena on tehostaa kokemukseen liittyvad tunnetta seikkaperaisten
tapahtumakulkujen lisana. Narratiivinen analyysi antaa mahdollisuuden tutkia kertomuksen muotoa ja
sain vahvistusta Lieblich ja kumppaneiden (1998, 2) ndkemyksistd, ettd puheen kategoriaa ja muotoa
analysoimalla voidaan demonstroida myos Kielessé esiintyvéa tunnetta. Metaforat toimivat kulttuurisina
resursseina, jotka kuvastavat omia vaikeita ja tunteikkaita kokemuksia. Téssé tutkimuksessa kertomisen
tapa nousi keskioon ja kieli on osa kertojan valittdmad sanomaa. Tutkimuksessa olen siis pyrkinyt
selvittdmaan, miten osallisuudesta puhutaan ja miten se haastateltaville merkityksellistyy eli miten he
nimedvat ja arvottavat osallisuutta. Olen pyrkinyt tekemadn selkoa siitd, mitd metaforien avulla pyritaan
osallisuudesta kertomaan. Kaytannon tyohon tasta tyosta 10ytyy relevanssia siten, etté se haastaa auttajia
herkistym&an kuulemaan puheesta sen muotoa, kdytettyj& metaforia, jotka ovat tdynné informaatiota.
Metaforat ovat kommunikoinnissa pienid, mutta tarkeitd nyansseja, joiden dareen on syyta pysahtya ja

joita voi yhdesséa asiakkaan kanssa ldhted avamaan ja kulkemaan samalle aaltopituudelle.

Mielenterveys- ja paihdeongelmat ovat merkittdvia kansanterveydellisid ja -taloudellisia ongelmia,
joiden ratkaisemiseksi mielenterveys- ja paihdetydhon koulutetuilla kokemusasiantuntijoilla on sanansa
sanottavana. Tama tutkimus ei tuo kaytdnnon ratkaisuja osallisuuden ongelmiin, mutta se haastaa
jarjestelmaa ja siind  toimivia ammattilaisia arvioimaan  nykyistd  toimintakulttuuria.
Kokemusasiantuntijoita tulisi kutsua mukaan toimintaan, silla ovet eivat avaudu sattumalta vaan ne on
avattava tietoisesti. Osallisuuden kokemuksia mahdollistavassa toimintakulttuurissa keskiossd on
kumppanuus ja ymmérretyksi tulemisen kokemus. Sosiaali- ja terveyssektoreilla vélittdvét kohtaamiset
niin asiakas-ammattilainen, ammattilainen-kokemusasiantuntija, kokemusasiantuntija-asiakas suhteissa

ovat osallisuutta eteenpéin vievia voimia.

Osallisuuden tutkimuksessa néen jatkotutkimusaiheena sen, milla ehdoilla kokemusasiantuntijatoiminta
on tai ei ole lahtenyt lentoon? Osallisuus on itsessdédn abstrakti kasite, mutta mielestani sen haltuunottoa
helpottaa metaforien valjastaminen osallisuuskeskustelun tulkiksi. Metaforat voivat mielesténi auttaa

ymmartdmaan sitd, mistd puhumme puhuessamme osallisuudesta.
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HAASTATTELUTEEMAT 2017

1. Sosiaalinen osallisuus

Miten vietat aikaa viikossa, mita teet (tyd, koulu, harrastukset, perhe ym.)

Kuvaile néita kokemuksia

Mika auttaa tekemaén asioita, joita haluat tehda elaméssa (siséiset ja ulkoiset asiat)
Kuvaile néita kokemuksia

Mika estéé tekemasta sellaisia asioita, joita haluaisit tehda (siséiset, ulkoiset)

Kuvaile naitd kokemuksia

2. Asiakasosallisuus

Mité tarkoittaa mielenterveys- ja paihdetydssé asiakkaan osallisuus

Miten osallisuus kdytannossa toteutui sairausvaiheessa, kuntoutumisvaiheessa
Kuvaile naita kokemuksia

Mitka asiat auttoivat osallisuuden kokemukseen

Kuvaile naita kokemuksia

Mitka asiat estivat osallisuuden kokemuksia

Kuvaile naita kokemuksia

3. Osallisuus kokemusasiantuntijatoiminnassa

Minkaélaisia kokemuksia kokemusasiantuntijatoiminnasta
Mitka asiat ovat auttaneet, esténeet

Kuvaile naitd kokemuksia

HAASTATTELUTEEMAT 2015

1. Elamaéssa merkitykselliset asiat ennen ja nyt

2. Sosiaaliset suhteet ennen ja nyt

yhteistjen jasenyys
muiden suhtautuminen itseen sekd oma suhde itseen ennen ja nyt

3. Arjen sujuminen / eldaman rytmittyminen ennen ja nyt

ty0, opiskelu, muu toiminta



Liite 2

Taulukko 4. Osallisuuden metaforakategoriat kuntoutumisvaiheessa

Kuntoutumisvaihe
Sosiaalinen : _
osallisuus Asiakasosallisuus

Rakennemetafora Rakennemetafora

» kompastuskivi * viidakko
* Voittaa * pistad kampoihin
* taistella
« apteekin hylly
* nékoalaton
* synkka

Paikkametafora Paikkametafora

* tyhjan paalla * aaltopituus
* piste

Suuntametafora Suuntametafora

* tippua * mun tahti
* palautua takas

» matkalla tuntemattomaan

* lahted ylamaéki

* péésté ylos

* péé&sta systeemiin

* vieda eteenpdin




Taulukko 5. Osallisuuden metaforakategoriat yhteiskunnanjasenyysvaiheessa

Y hteiskunnanjasenyysvaihe

Sosiaalinen
osallisuus

Rakennemetafora

* vapaus
* iso taakka harteilta
» ovet on avoinna

Paikkametafora
e turva

Suuntametafora

 kiinni elamasta

» kantaa korsi kekoon
« kilpailla

« adrilaidasta toiseen

» nostaa alhaalta samalle viivalle
muiden kanssa

* ponnnistaa

Ontologinen metafora
* y0 ja pdiva
* eldmassa on varia

Osallisuus
kokemusasian-
tuntijatoiminnassa

Rakennemetafora

+ paan hakkaaminen tiiliseinaan
* taistelu

* nihkea

* nimi paperissa

* pari

* laulu

s toinen puoli

Paikkametafora

* kivinen tie

* lapsen kengissa

* k&si kadessa

* péékalloluolan paalla

Suuntametafora

* vaantaminen

* hinnata vastaan

* menee eteenpain

* ajaa asioita eteenpéin
* hukkua

* tuulimyllyja vastaan
« ytimeen, sisélle

* ovi auki

* ensulje ovia

« lahtis lentoon
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