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B Tutkimuksen tarkoitus oli kartoittaa tutkimuskirjallisuutta, jossa esiintyy sosiaa-
lieettisesti kiinnostavia kysymyksia kokemusasiantuntijuudesta. Tavoitteena oli
tuottaa tietoa kokemusasiantuntijoiden osallisuuteen liittyvista sosiaalieettisesti
kiinnostavista teemoista. Lisdksi tavoitteena oli paikantaa muita eettisesti kiinnosta-
via teemoja, jotka vaatisivat lisatutkimusta. Tassa tutkimuksessa kokemusasiantun-
tijuus nahdaan kokemusasiantuntijan yhteiskunnallista osallisuutta lisddvana toi-
mintana. Teoreettisen viitekehyksen muodostavat kasitteet kokemusasiantuntijuus
ja osallisuus. Tutkimus on toteutettu Arkseyn ja O'Malleyn kuvaaman kartoittavan
katsauksen mukaan. Aineistona oli 26 artikkelia, jotka valikoituivat kirjallisuuskat-
sauksen prosessissa. Teoriaohjaavassa teema-analyysissa muotoiltiin kuusi teemaa:
organisaatiot kokemusasiantuntijuuden rajoittajina, ristiriita asetettujen tavoittei-
den ja kdytannon valilla, kokemustieto tiedon hierarkiassa, professionaalinen valta
suhteessa kokemustietoon, (kokemus)asiantuntija-kdsitteen monitulkintaisuus ja
kokemusasiantuntijuutta tukevat normatiiviset ehdotukset ja suositukset. Tuloksia
jasennettiin sosiaalipedagogisen osallisuusymmarryksen viitekehyksesta. Tulosten
perusteella voidaan todeta, ettd kokemusasiantuntijuuteen liittyva eettinen tutki-
mus on vahaistd. Kokemusasiantuntijuutta kuvaavissa tutkimuksissa tunnistetut
sosiaalieettiset kysymykset esitetddn usein irrallisina ja niiden yhteys osallisuuteen
tunnistetaan huonosti. Katsauksen herdttama keskeinen kysymys on, eiko eettisia
kysymyksid ole ollut tarpeen aiemmin pohtia vai eikd késiteltyjd asioita ole mielletty
eettisiksi, vaikka artikkeleissa kuitenkin tuodaan esille asioiden haasteellisuutta tai
ristiriitaisuutta.

Avainsanat: Kokemusasiantuntija, sosiaalietiikka, osallisuus, kartoittava katsaus,
sosiaalipedagogiikka
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ABSTRACT
INCLUSION OF EXPERTS-BY-EXPERIENCE - A SCOPING REVIEW ON
SOCIAL ETHICAL THEMES

B The purpose of the research is to study the research literature on social ethically
interesting issues related to expertise-by-experience. The aim was to provide
information on social ethical themes related to expertise-by-experience and in
particular to the inclusion, involvement, participation and belonging of the experts-
by-experience, and to identify other ethical themes that require further research.
This study sees expertise-by-experience as an activity that contributes to the social
inclusion of the expert-by-experience. Theoretical framework is based on the
concepts of expert-by-experience and inclusion. Research is conducted according
to the scoping review described by Arksey and O’Malley. Data consist of 26 articles,
that were selected through a review process. Six themes were formulated in theory-
guiding thematic analysis: organizations as constraints of expertise-by-experience,
the conflict between stated goals and practice, experiential knowledge in the
hierarchy of knowledge, professional power in relation to experiential knowledge, the
ambiguity of the concept of expert-by-experience (expert), and normative proposals
and recommendations concerning and participation of expert-by-experience. The
results are examined from the perspective of the social pedagogical understanding
of inclusion. Results suggest that ethical research on expertise-by-experience is
scarce, and the social ethical questions identified in studies describing expert-by-
experience are presented in isolation, with poor recognition of their connection to
participation, involvement and broader ethical issues. Main question raised by the
study is whether ethical issues have not needed to be considered before, or whether
the issues discussed have not been perceived as ethical - however, challenging, or
controversial nature of the issues has been brought up.

Keywords: expert-by-experience, social ethics, inclusion, scoping review, social
pedagogy

Johdanto

Sosiaali— ja terveysalalla on yleistynyt osallisuuden vahvistamisen ee-
tos (nk. PPI eli patient and public involvement, ks. esim. Bocking ym.
2019; ETENE 2018; Idrees, Hartley & Heath Hearn 2021; O’Shea, Cham-
bers & Boaz 2017; Palukka, Haapakorpi, Auvinen, Parviainen 2021). Yh-
tend esimerkkind tai muotona osallisuuden edistdmisestd voidaan nahda
kokemusasiantuntijuus. Kokemusasiantuntijuutta voidaan pitad osalli-
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suuden trendind suomalaisessa sosiaalipolitiikassa, jossa kannustetaan
asiakkaiden “aktivointiin” (Meriluoto 2019; ks. my6s Leemann & Hama-
ldginen 2016). Kokemusasiantuntijuuden hyddyntdminen on tullut niky-
viaksi Suomessa my0s erilaisissa ohjausasiakirjoissa (esim. STM 2022),
strategioissa (esim. Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 2019) ja erilaisis-
sa linjauksissa (esim. Rikosseuraamuslaitos 2022) tai menettelytavoissa.
Kansainvilisesti tarkastellen esimerkiksi Isossa-Britanniassa palveluiden
kayttdjan osallisuuden huomioiminen (englanniksi kiytetdén tassa yhtey-
dessé termeja involvement ja participation) on sosiaalitydn koulutuksessa
pakollinen vaatimus (MacDermott & Harkin-MacDermott 2020). ETE-
NE (Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta)
on keskustellut siité, ettd osallisuuden ja yhteistoiminnallisuuden tulisi
nikyd enemmaén sosiaali- ja terveysalan eettisissd periaatteissa. ETENE:n
mukaan osallisuutta on painotettu periaatteena ja toimintatapana so-
te-palveluissa viime vuosina. (ETENE 2018, 58.)

Kokemusasiantuntijuutta perustellaan usein silld, ettd se tukee
asianosaisten osallisuutta, edistdd palveluiden kehittdmistd ja vahvis-
taa demokratiaa. Asiakkaiden ja kansalaisten osallistumisen on ajateltu
olevan tirkedd kehitettdessd terveydenhuollon palveluja ja terveysoikeu-
denmukaisuutta. (Palukka ym. 2021; World Health Organization 2008.)
IImi6éna kokemusasiantuntijuus liittyy erityisesti potilas- ja asiakasosal-
lisuuteen ja asiakaskeskeiseen ajatteluun. Ajattelutavan voidaan ndhda
alkaneen 1960-luvulla mielenterveyden hoidon kontekstissa. Palveluiden
kayttdjien tarkasteleminen kokemusasiantuntijoina on yleistynyt tutki-
muksen nakokulmana samaan aikaan, kun nikemys palveluiden kéytta-
jistd kuluttajina on korostunut. (Baklien & Bongaardt 2014.)

Pyrkimykset edistdd potilaiden ja palveluiden kayttdjien osallisuutta
(participation, inclusion) ovat lisddntyneet terveydenhuoltoon liittyvissd
paatoksissd, palveluiden uudelleen muotoilussa ja menettelytavoissa Isos-
sa-Britanniassa ja monissa terveydenhuollon systeemeissd ympéri maail-
man. T4td Mazanderani, Noorani, Teseen ja Kamwendo (2021) pitavit de-
mokraattisena ja episteemisend imperatiivina, silld palveluiden kayttajilla
on paljon tietoa olosuhteista, joissa he elavit, ja palveluista, joita he kéyt-
tavit. Silti ihmisten kokemusten hyédyntdminen terveydenhuollon kehit-
tdmisessd on edelleen haasteellista. Beresford (2019, 1-2) on esittanyt, ettd
kiinnostusta asiakas- ja potilasosallisuutta (PPI, involvement) kohtaan ei
pida sekoittaa edistymiseen tai konsensukseen asiassa, vaan osallisuuden
edistdmisessd on yllattavia puutteita.
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Osallisuuden edistdminen on tdrked sosiaalieettinen kysymys esi-
merkiksi osallisuuden hyvinvointivaikutusten vuoksi. Tutkimuksissa on
havaittu, ettd kokemusasiantuntijana toimiminen saa aikaan positiivisia
voimaantumisen tunteita ja itseluottamuksen kasvamista. Sen avulla esi-
merkiksi oma kokemus sairaudesta ja tuskallisista tunteista voi saada uu-
denlaisen jasennyksen. (Happell ym. 2021.) Ndin kokemusasiantuntijuus
voi toimia my0s tyokaluna stigman korjaamisessa (Bocking ym. 2019).
Lisdksi kokemusasiantuntijat ovat maininneet itsevarmuutensa kasva-
neen ja arvostuksen lisddntyneen, kun heidét on otettu todelliseksi osaksi
tyGyhteis6d ja he ovat kokeneet osallisuutta (Preston-Shoot 2007).

Sosiaalietiikassa pohditaan tasa-arvon ja sosiaalisen oikeudenmubkai-
suuden ongelmia. Kulttuurien ja yhteisojen analysointi liittyy kysymyk-
seen oikeudenmukaisen ja hyvin yhteisoeliman mahdollisuudesta. (Tie-
teen termipankki 2024.) Sosiaalieettisessd tutkimuksessa tarkastellaan
yhteiskunnan, yhteison ja yksilon valintoja, arvoja ja etiikkaa. Yhteison
arvot ja valinnat voivat vaikuttaa siihen, miten vapaasti yksilé voi tehda
omia eettisid valintojaan. Yksiloiden toimintaa ohjaavat yhteiskunnassa
vallitsevat kiytdnteet, yhteisdjen perinteet, lait ja ddneen lausumattomat-
kin asiat siitd, miten elda. (Pruuki 2007, 21, 70.) Eettiset kysymykset ovat
usein monimutkaisia, eikd niiden pohdinta useinkaan johda sellaiseen
vastaukseen, johon kaikki yhtyisivit. Tarkedd on kuitenkin kysyd, vaikka
vastausyritys johtaisikin vain uusiin kysymyksiin.

Liitymme tdlla artikkelilla laajempaan sosiaali- ja terveysalan palve-
luiden kehittdmisestd ja asiakasosallisuudesta kdytdvaan keskusteluun.
Aiemmissa tutkimuksissa kokemusasiantuntijuus ndhddan kokemusasi-
antuntijan yhteiskunnallista osallisuutta lisdaviné toimintana (ks. esim.
Palukka, Tiilikka & Auvinen 2019). Ymmairrdmme osallisuuden ja koke-
musasiantuntijuuden itsessddn sosiaalieettisesti kiinnostavina ilmidina,
koska niiden voidaan ndhda liittyvin muun muassa hyvén (ty6)elaman
edellytyksiin ja vaikuttamisen mahdollisuuksiin. Kokemusasiantuntijuus
on myds sosiaalipedagogisesti kiinnostava asia, silla kokemusasiantunti-
juus ei toteudu irrallaan yhteis6isté ja oppimisesta, vaan pdinvastoin vas-
tavuoroisuudessa, yhteisoissé ja suhteissa muihin toimijoihin. Artikkelissa
osallisuuden kisityksemme on laajempi kuin kansainvilisessd potilas- ja
asiakasosallisuudesta kaytdvissa keskustelussa esiintyva termi PPI ja sen
sisaltdima ajatus osallistumisesta, johon viitataan englanniksi termilla in-
volvement. Ymmarrdmme, ettd osallisuus on enemman kuin pelkké osal-
listumisen mahdollisuus tai osallisuuden kokemusasiantuntijalle tuotta-
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ma hyoty. Osallisuuden kisityksemme kattaa sosiaalipedagogisen osalli-
suuden kolmoisjiasennyksen mukaisesti kuulumisen, osallistumisen ja ko-
kemuksen kuulumisesta (Nivala & Ryyninen 2019). Osallisuuden kisite
on monitulkintainen, ja ldhestymme sitd kdyttiden vilineend osallisuuden
kolmoisjasennystd. Tdma avaa nakoaloja hyvan kokemusasiantuntijuuden
toteutumisen edellytyksiin. Emme mielld osallisuutta itsessddn eettisend
kysymyksend, vaan ymmarramme ne tekijit, jotka tuottavat tai rajoittavat
osallisuutta, eettisind kysymyksié. Eettisten kysymysten kisittely avaa ko-
kemusasiantuntijuuden osallisuuden tematiikan laajemmin kuin pelkka
osallisuuden kolmoisjasennys.

Monissa yhteyksissda kokemusasiantuntijuuden kuvataan vahvistavan
osallisuutta, ja tdmé esitetddn yhtend kokemusasiantuntijatoiminnan
perusteluna, mutta asia ei ole néin yksiselitteinen. Siksi kartoitamme ar-
tikkelissa tutkimuskirjallisuutta, jossa esiintyy kokemusasiantuntijoiden
osallisuuteen liittyvid ndkokulmia.

Kasitteellinen taustoitus
Kokemusasiantuntijuus

Kokemusasiantuntijuuden késite levisi 2010-luvun alussa Isosta-Britanni-
asta Suomeen, ja sitd kaytettiin erityisesti mielenterveyden jérjestoissd so-
siaali- ja terveydenhuollossa. Kasite miellettiin symbolina osallisuudelle
ja mukaan ottamiselle. (Meriluoto 2019; Rissanen 2015.) Kokemusasian-
tuntijuuteen viitataan myos muilla kasitteilld, kuten kokemustoimija, ver-
tainen tai palveluiden kaytt4ja. Eri kasitteilld voidaan painottaa toiminnan
eri puolia. (Ks. esim. Jones, Jallinoja & Pietild 2021; Lees, Lomas & Haigh
2019; McLaughlin 2009.) Tamén artikkelin tulosluvussa kaytetdin eri ka-
sitteitd sen mukaan, mitd kisitteitd aineistossa esiintyy. Suomalaisessa tut-
kimuskirjallisuudessa ja kehittdmistydssd kdytetddn usein kasitettd koke-
musasiantuntija, ja se on myo6s tdmén artikkelin kisitteellinen lahtokohta.
Ymmairramme kokemusasiantuntijan olevan ihminen, jolla on omakoh-
taista kokemusta vaikeasta elamaintilanteesta tai sairaudesta, kuntoutuva-
na, toipuneena, palveluita kiyttaneend, omaisena tai ldheisend. (Ks. myos
Nivala & Ryyndnen 2024; THL 2024).

Kuntoutuksen tutkijoiden Outi Hietalan ja Péivi Rissasen mukaan koke-
musasiantuntija on henkild, jolla on tietoa siitd, mikd hént4 itseddn on autta-
nut ja millaiset tekijat ovat olleet vaikuttamassa hinen ldheisensa tai hdnen
omaan eldminsd muutokseen tai toipumiseen ja sopeutumiseen (Hietala &
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Rissanen 2015; ks. myds Falk, Kurki, Rissanen, Kankaanpia & Sinkkonen
2013). Meriluoto (2019) kayttda kokemusasiantuntijan késitettd kuvaamaan
henkilditd, joilla on kokemuksia palvelujen kdyttamisestd ja jotka voivat siis
tarkastella palveluita kéyttdjandkokulmasta, omien kokemustensa pohjalta.
Kokemusasiantuntijat ovat toimijoita sosiaali- ja terveyspalveluiden asia-
kastyGssd. He voivat toimia esimerkiksi paritydssd ammattilaisen rinnalla,
kehittdmisryhmissd, kokemuskouluttajina tai kokemusarvioijina tutkimus-
projekteissa. (Ks. esim. Lindstrom & Nikula 2024b; Kulmala, Venaldinen,
Hietala, Nikula & Koskivirta 2024; Palukka ym. 2019.)

Kokemusasiantuntijuus voi tarjota yksilolle mahdollisuuden osallisuu-
teen, vuorovaikutukseen ja osallistumiseen. Se voi mahdollistaa yhteis-
kunnassa tarvittavien tietojen ja taitojen omaksumista ja samalla tarjota
mahdollisuuden tunnistaa muutoksen tarpeita. Kyseessa on kasvuprosessi,
jossa kokemusasiantuntija toimii osana yhteiskuntaa ja samalla kasvaa ja
kehittyy vuorovaikutuksessa yhteiskunnan kanssa. (Ks. esim. Rissanen &
Puumalainen 2016; Lindstrom & Nikula 2024a; 2024b; Kulmala ym. 2024.)

Kokemusasiantuntijan asiantuntijuus syntyy kokemuksen tuottamasta
ymmarryksestd, jota on vaikeaa tai jopa mahdotonta tavoittaa ilman oma-
kohtaisuutta. Omakohtainen kokemus jonkin sosiaali- ja terveyspalvelun
asiakkuudesta tekee kokemusasiantuntijasta luotettavan, yhdenvertaisen
ja ymmartavin tahon saman palvelun piiriin hakeutuneelle asiakkaalle.
Kokemusasiantuntija voi olla jopa esikuva, joka lisdd uskoa kuntoutu-
miseen ja luottamusta ammattilaisia ja palveluita kohtaan. (Palukka ym.
2019; Watson 2019.) Kokemusasiantuntijuus ja vertaisuus mielletddn
usein rinnakkaisiksi kasitteiksi ja niitd kdytetddn toisinaan jopa synonyy-
meina (ks. Hietala & Rissanen 2015). Tassa tutkimuksessa kokemusasian-
tuntijuus ndhdédan laajempana kuin vertaisuus.

Kokemusasiantuntijoiden taustat ovat moninaisia myds aiempien koulu-
tusten tai tydelamikokemusten osalta. Kokemusasiantuntijoiden on mah-
dollista suorittaa kokemusasiantuntijakoulutus. Koulutusta tarjoavat eri
tahot, ja se vaihtelee sisilloltaan. (Ks. esim. Hirschovits-Gerz, Sihvo, Kar-
jalainen & Nurmela 2019.) Koulutusta pidetddn usein edellytyksena toimi-
miselle kokemusasiantuntijana (esim. Rikosseuraamuslaitos 2022, 68).

Osallisuus

Osallisuuden kasite on erityisen suomalainen. Englannin kielesta ei 16y-
dy vastinetta, joka kattaisi suomenkielisen osallisuus-kisitteen eri ulot-
tuvuudet (Nivala & Ryynédnen 2024, 160), vaan sen eri puoliin viitataan
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eri termeilld: participation eli osallistuminen, inclusion eli mukaan otta-
minen ja belonging eli kuuluminen (esim. Molin 2020). Kansainvélises-
sd kirjallisuudessa esiintyy myos kasite involvement (mukana olo). Tés-
sd tutkimuksessa olemme kiinnostuneita kokemusasiantuntijuudesta ja
osallisuudesta osana patient and public involvement (PPI) -eetosta, jossa
ymmarrys osallisuudesta voi eri yhteyksissé kattaa ja painottaa kisitteen
eri ulottuvuuksia mutta ei valttaméttd pida sisdlladn niitéd kaikkia.
Osallisuuden kasitettd kiytetddn paljon niin poliittishallinnollisessa kes-
kustelussa kuin tutkimuskasitteend, ja ndiden lisaksi myds kdytinnon tyon
kehittamisessa (ks. esim. Kulmala, Spiddk & Venildinen 2023). Késite ym-
mdrretddn eri tavoin, ja sitd kdytetddn my0ds hyvin erilaisissa yhteyksissa.
EU-politiikassa osallisuutta korostetaan usein, kun halutaan edistaa yhteis-
kunnallista kuulumista ja kaikkien mukaan ottamista yhteiskunnalliseen
toimintaan (Isola ym. 2017). Suomessa osallisuuden edistiminen maini-
taan tavoitteena useissa laeissa, kuten perustuslaissa, kuntalaissa, sosiaa-
lihuoltolaissa ja laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista.
Sosiaalipedagogiikan alan tutkijoiden Elina Nivalan ja Sanna Ryynisen
muotoileman sosiaalipedagogisen osallisuusymmarryksen mukaan osalli-
suus jasentyy kolmen ulottuvuuden kautta. Osallisuuden voi sanoa toteu-
tuvan, kun ihminen kuuluu yhteis66n eli hanet on otettu yhteison jasenek-
si, hin osallistuu yhteison toimintaan ja tuntee kuuluvansa juuri tiettyyn
yhteis66n. Osallisuuden kokemus muodostuu siis yhteisoon kuulumisesta,
siind toimimisesta ja tunteesta, ettd kuuluu yhteis6on. (Nivala & Ryyndnen
2013, 26-27.) Kiteytettyni osallisuus on sitd, ettd ihminen tulee kuulluksi
ja nahdyksi, saa arvostusta ja ymmaérrysta osakseen ja voi kokea elavinsa
merkityksellistd elimaé osana erilaisia yhteisojd (ks. Isola ym. 2017; Niva-
la & Ryynénen 2019). Osallisuus voi toteutua niin kasvokkaisessa vuoro-
vaikutuksessa kuin laajemmissa yhteyksissd yhteiskunnallisesti (ks. esim.
Lindstrém, Rantanen & Toikko 2024; Nivala & Ryynénen 2013).

Tutkimuksen toteuttaminen

Tamén tutkimuksen tarkoitus on kartoittaa tutkimuskirjallisuutta, jossa
esiintyy sosiaalieettisesti kiinnostavia kysymyksia kokemusasiantuntijuu-
desta. Tavoitteena on tuottaa tietoa kokemusasiantuntijoiden osallisuu-
teen liittyvistd sosiaalieettisesti kiinnostavista teemoista. Lisaksi tavoit-
teena on paikantaa muita eettisesti kiinnostavia teemoja, jotka vaatisivat
lisatutkimusta. Tutkimuskysymyksemme on: Millaisia kokemusasiantun-
tijoiden osallisuuteen liittyvid sosiaalieettisesti kiinnostavia teemoja on

7



8 « Sosiaalipedagogiikka (2025), vol. 26

tunnistettavissa kokemusasiantuntijuutta kasittelevissd tutkimuksissa?
Katsauksen konteksti on kokemusasiantuntijuus sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluissa.

Menetelma ja aineiston keruu

Tutkimuksen menetelmana on kartoittava kirjallisuuskatsaus. Kartoitta-
valla katsauksella ei ole yksiselitteistd méaaritelmaa. Siitd on tullut suosittu
tiedon synteesin muoto (Colquhoun ym. 2014). Kartoittavan katsauksen
prosessi edellyttaa yleensd kirjallisuuden analyyttista uudelleen tulkintaa.
Toisin kuin systemaattisissa katsauksissa ei kartoittavissa katsauksissa ar-
vioida artikkeleiden laatua. (Levac, Colguhoun & O’Brien 2010.) Kartoit-
tavalla katsauksella tarkoitetaan valittuun aiheeseen liittyvan tietdmyksen
kontekstualisoimista, eli siind pyritdan tunnistamaan tietimyksen nykyti-
la: méairitteleméin se, millaisia asioita tiedetddn ja mité ei, ja asettamaan
tdma sitten kdytantojen ja politiikan yhteyteen (Anderson, Allen, Peck-
ham & Goodwin 2008). Kartoittava katsaus voi hyodyntda laajaa aineis-
toa, joka kattaa seka tutkimukselliset ettd muut ldhteet. Ndiden analyysin
ja synteesin avulla voidaan lisatd késitteellista selkeyttd tietystd aiheesta.
(Davis, Drey & Gould 2009.)

Kartoittavan katsauksen lahtékohtana on tunnistaa kaikki tutkimus-
aihetta koskeva olennainen kirjallisuus. Erityisesti kartoittavaa katsausta
voi kdyttdd tutkimusaukon paikantamisessa. Yhteiskuntatieteilija Hilary
Arksey ja sosiaalipolitiikan tutkija Lisa O’Malley tunnistavat viisi vaihetta
kartoittavan katsauksen tekemisessd: 1) tutkimuskysymyksen identifioi-
minen, 2) olennaisten tutkimusten identifioiminen, 3) tutkimusten valin-
ta, 4) aineiston kartoitus seké 5) lajittelu, tiivistys ja tulosten raportointi.
(Arksey & O’Malley 2005.) Tdssa tutkimuksessa noudatamme kyseistd
jasennystd. Kartoitamme tietdmystd ja ymmaérrystd kokemusasiantunti-
juuteen liittyvien sosiaalieettisten kysymysten nykytilasta ja pyrimme tar-
kasteleman tuloksia suhteessa kdytannon toimintaympéristoihin seka pai-
kantamaan tutkimuksellisia tarpeita. Raportoinnissa on huomioitu Eidin
-ScR-suositus (ks. Prisma-ScR 2018), joka on tarkistuslista kartoittavien
katsausten raportointiin.

Valitsimme kolme keskeistd sosiaali- ja terveysalan tutkimustietokan-
taa, joissa toteutimme kirjallisuushaut. Kirjallisuushaun aloitimme kokei-
lemalla erilaisia asiasanoja, kuten expert by experience, expertise by expe-
rience, shared expertise, experiental knowledge, lived experience, peerness.
Néama tuottivat kdsityksen siitd, millaista tietoa aiheesta on tarjolla. Syste-
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maattisempi haku “expert by experience” OR “experts by experience” AND
ethics OR dilemma OR challenge OR social and health care OR problem
ei tuottanut kattavia tuloksia. Alustavat haut eivét tuottaneet niin paljon
tuloksia, ettd hakua olisi kannattanut ajallisesti rajata. Lisdksi kartoittavan
katsauksen periaatteiden mukaisesti haluttiin 16ytdd kaikki olennainen
kirjallisuus aihepiirista. Eettiset kysymykset ovat my0s osittain ajattomia,
vaikka toki muuttuvatkin palveluiden kehittymisen my6td. Varsinaisissa
hauissa kéytettiin asiasanoja expert by experience” ja ”experts by experien-
ce”. Namad asiasanat tuottivat aineistoksi yhteensd 1749 hakutulosta (ks.
Taulukko 1) seuraavista tietokannoista: EbscoHost (66 ja 189), ScienceDi-
rect (153 ja 153) ja ProQuest (359 ja 825). Haut tehtiin toukokuussa 2022.

Kayttamistaimme tietokannoista osa oli viitetietokantoja, joista kaikista
ei ollut saatavilla artikkelia kokonaisuudessaan vaan vain sen viitetiedot
ja abstrakti. Talloin haimme artikkelin tarvittaessa tieteellisesta tietokan-
nasta viitteen mukaisesti. Esimerkiksi tietokannat Cinahl ja Medline ovat
Ebscossa sisdlla.

Taulukko 1. Tutkimuksen artikkeleiden hakuprosessi

Hakutulos: n = 1749

EBSCOHost (n = 255)
ScienceDirect (n = 306)
ProQuest (n = 1184)

Valittu abstraktin perusteellan =116 - Kaksoiskappaleiden poisto n=10
Valittu katsaukseen otsikon perusteella n = 446 => Poissuljetut artikkelit n =8
Tarkemman tarkastelun / kokotekstin - Poissuljetut artikkelitn =5

perusteella arvioidut artikkelit n = 31

Mukaan otetut artikkelit n = 26

Kirjallisuuskatsauksessa on tyypillistd edetéd tekstien valinnassa luke-
malla ensin lapi otsikot ja sen jalkeen abstraktit (Valkeapda 2016). Ka-
vimme ensin hakutulokset lapi otsikkotasolla. Jos otsikossa ei sanallisesti
viitattu kokemusasiantuntijan osallisuuden rajoihin, ristiriitoihin, hie-
rarkioihin, valtaan, normeihin ja ehtoihin sosiaalieettisesti kiinnostavin
kasittein, kuten valta, este, tokenistinen tai arvopohjainen, siirryimme
tarkastelemaan abstrakteja. Valinnassa kaytettyjen sosiaalieettisten ka-
sitteiden tuli olla mainittuina abstraktissa, jotta artikkeli siséllytettiin ai-

«9
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neistoon. Kiinnitimme artikkeleissa huomiota siithen, missia kontekstissa
kasitteet esiintyivat, esimerkiksi niiden liittyessd ndenndiseen valtaan tai
osallisuuden epékohtiin.

Abstrakteja kdvimme tarkemmin ldpi yhteensd 116. Mukaan valitsim-
me artikkeleita, joissa kaytettiin kdsitettd kokemusasiantuntija (expert by
experience, EBE), jotka vaikuttivat kasittelevan kokemusasiantuntijuuden
ilmioté ja joissa oli joko mainittu etiikka tai joissa oli tulkittavissa olevan
sosiaalieettisesti merkityksellistd sisdltod. Pois suljettiin abstrakteja, joissa
ei kisitelty kokemusasiantuntijuutta tai jotka eivat vaikuttaneet kasittele-
vin sosiaalieettisesti kiinnostavia sisalt6ja (ks. taulukko 2). Kdydessamme
lapi abstrakteja suljimme pois myos artikkeleita, jotka kisittelivat vain
vertaisuutta, koska Hietalan ja Rissasen (2015) médritelmdn mukaisesti
olemme mieltdneet, ettd kokemusasiantuntijuus on kasitteena vertaisuut-
ta laagjempi. Kokemusasiantuntijuuteen liittyvien eettisten ilmi6iden kan-
nalta ei artikkelien julkaisuvuodella ollut merkitystd. Artikkelit ajoittuivat
vuosille 2007-2021.

Taulukko 2. Tutkimusten mukaanotto- ja poissulkukriteerit

Mukaanottokriteerit

Poissulkukriteerit

Vertaisarvioitu

Ei-vertaisarvioitu

Kasittelee sosiaalieettisesti
kiinnostavia kysymyksia

Ei késittele sosiaalieettisesti kiinnostavia kysymyksia
kokemusasiantuntijuuden kontekstissa

Kasittelee kokemus-
asiantuntijuutta

Ei kasittele kokemusasiantuntijuutta (vaan esim.
opettajien jaettua asiantuntijuutta tai elettya koke-
musta covid19:sta)

Ei kasittele kokemusasiantuntijuutta, vaan kasitellyt
eettiset kysymykset liittyvat vain tutkimusetiikkaan

Ei keskity kokemusasiantuntijuuteen vaan esimerkiksi

hon, kanssatutkijuuteen, kokemukseen (ei henkil6on)
Ei vastaa tutkimuskysymykseen

Abstraktissa ei EBE tai etiikka / eettisesti kilnnostavaa
asiaa

Teoreettinen tai empiirinen,
eri menetelmdt hyvaksytdan,
artikkelit, katsaukset, kirjan luvut

Kirja-arviot, konferenssien abstraktit / ei artikkelia,
korjaukset artikkeliin

Julkaisun kokoteksti englannin-
kielinen tai suomenkielinen

Julkaisun kokotekstin kieli muu kuin englanti tai suomi
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Taulukossa 2 kuvaamiemme mukaanotto- ja poissulkukriteerien pe-
rusteella aineistoksi valikoitui yhteensa 26 artikkelia: Baklien & Bongaar-
dt 2014; Boulet 2016; Brand ym. 2021; Broer, Nieboer, & Roland 2011;
Burr ym. 2020; Cabiati & Levy 2020; Eidin ym. 2020; Fox 2008; Graaf
de, Stoopendaal & Leistikow 2019; Happell ym. 2019; Happell ym. 2021a;
Happell ym. 2021b; Kiili, Itdpuisto, Moilanen, Svenlin & Malinen 2021;
Liabo, Ingold & Roberts 2017; Mazanderani ym. 2020; McLaughlin 2009;
Meriluoto 2019; 2021; Misca, Walker & Kaplan 2019; Mountjoy, Vertom-
men, Denhollander, Kennedy & Majoor 2022; Palukka ym. 2021; Pres-
ton-Shoot 2007; Ruth 2019; Scourfield 2010; Tomlinson & De Ruysscher
2019; Tribe & Bell 2018. Artikkelien tarkemmat tiedot kdyvét ilmi ldhde-
luettelosta.

Analyysi

Arkseyn ja O’Malleyn (2005) mukaan kartoittava katsaus tarvitsee ana-
lyyttisen viitekehyksen tai temaattisen konstruktion, jotta voidaan esittda
selostus kirjallisuudesta. Olemme analysoineet aineiston kéyttden laadul-
lista teoriaohjaavaa sisdllonanalyysié ja teemoittelua. Tassd katsauksessa
olemme teemoittelun avulla tiivistaneet ja yhdistelleet artikkelien omi-
naisuuksia. Teemoittelussa aineistosta paikannetaan tutkimusongelman
kannalta relevantit teemat eli aiheet. (Ks. esim. Eskola & Suoranta 2008,
174-180; Tuomi & Sarajdrvi 2018.) Teemoittelua voi pitda yhtend laadulli-
sen sisdllonanalyysin muotona (Tuomi & Sarajarvi 2018). Teemoittelussa
aineistosta nostetaan tutkimustehtdvin kannalta relevantteja asiakokonai-
suuksia ja piirteitd, jotka ovat aineistolle tyypillisid. Kavimme artikkelit
huolellisesti lapi alleviivaten avainkdsitteitd ja -lauseita ja liittden niitd
taulukkoon, jossa teimme analyysid. Teoriaohjaavassa analyysissa tun-
nistimme aineistosta osallisuuden kolmoisjdsennyksen mukaisesti koke-
musasiantuntijan osallisuuden ulottuvuuksien — kuulumisen, osallistu-
misen ja kokemisen - rajoja, ristiriitoja, hierarkioita, valtaa, normeja ja
ehtoja. Naistd havainnoista muotoilimme kuusi sosiaalieettistd teemaa.
Kiinnitimme teemoittelussa erityisesti huomiota kohtiin, joissa kuvattiin
kokemusasiantuntijoiden osallistumista, osallisuuden mahdollisuuksia ja
esteitd, kokemusasiantuntijoiden kokemuksia osallistumisesta ja kuulu-
misesta sekd toimenpiteitd, joilla heiddin mukanaoloansa pyrittiin tuke-
maan tai estimddn. Virikoodien avulla etsimme yhtaldisyyksid ja eroja
sekd ryhmittelimme aineistoa niiden mukaan. Lopulta muotoilimme kuu-
si teemaa.
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Téaman jélkeen jasensimme vield tunnistamiamme teemoja erillisessia
luvussa hyodyntden Nivalan ja Ryynésen osallisuuden viitekehystd, jossa
osallisuuden kokemus muodostuu yhteis66n kuulumisesta, siind toimi-
misesta ja tunteesta, ettd kuuluu yhteis6on. Taustalla on ajatus osallisuu-
den kolmijakoisuudesta ja silloista, jotka yhdistavit osallisuuden eri astei-
ta, vaikka todellinen osallisuus toteutuukin vain kaiken keskiossi, kaik-
kien osallisuuden ulottuvuuksien ollessa lasnd. (Nivala & Ryynédnen 2013,
26-27.) Nain saimme tuloksista selkeasti esiin sekd sosiaalieettiset teemat
ettd osallisuuden kolmoisjasennyksen ulottuvuudet. Osallisuuden kol-
moisjdsennyksen avulla saimme esiin nimenomaan osallisuuteen liittyvid
sosiaalieettisid kysymyksid: kuka kokemusasiantuntijuuden kontekstissa
saa kuulua, millé tavalla saa kuulua ja millainen on kokemusasiantuntijan
kuulumisen kokemus. Kaytimme osallisuuden kolmoisjdsennysta tutki-
muksessa tyokaluna.

Tutkimuksen luotettavuus ja eettiset kysymykset

Lapi analyysin olemme noudattaneet huolellisuutta ja tarkkuutta. Kar-
toittavan katsauksen on paivastuullisesti tehnyt artikkelin ensimmaéinen
kirjoittaja. Luotettavuuden lisadmiseksi kirjoittajat on konsultoineet tut-
kimusryhmén senioritutkijaa katsauksen edetessd: olemme keskustelleet
yhdessd mukaanotto- ja poissulkukriteereistd, sopineet tutkimuskysy-
myksistd, pohtineet analyysitaulukkoa ja keskustelleet artikkelista. Ar-
tikkelin ensimmadinen kirjoittaja luki yksin ldpi koko aineiston, ja epésel-
vyyksistd keskusteltiin tutkimusryhmén senioritutkijan kanssa.
Tutkimusetiikka ei liity vain tutkimuslupiin ja huolellisuuteen, vaan
voidaan my0s pohtia sitd, mikd oli oikeutemme tai rajoitteemme tutkia
kokemusasiantuntijoiden osallisuuteen liittyvid eettisid teemoja olematta
itse kokemusasiantuntijoita. Katsauksen tekemiseen tarvitaan menetel-
mallistd osaamista katsauksesta ja sisdllonanalyysistd, joten tutkimuksen
luotettavuutta lisad se, ettd sen tekijoind on ammattitutkijoita. Voi olla, et-
ta kokemusasiantuntijataustainen kanssatutkija olisi tulkinnut artikkeleis-
ta muitakin nidkokulmia sosiaalieettisesti mielenkiintoisina tai painotta-
nut eri asioita. Lisdksi kokemusasiantuntija kanssatutkijana olisi lisdannyt
osallisuutta (ks. esim. Kulmala ym. 2024). Kun kokemusasiantuntijuuteen
liittyvid eettisid teemoja jatkossa tutkitaan ja kehitetddn, on syytd pyrkia
mahdollistamaan kokemusasiantuntijan osallistuminen kanssatutkijana
ainakin osittain. Tutkimuksen rajoituksena voidaan pitda sitd, ettéd aineis-
ton keruun artikkelihauissa on kaytetty vain expert(s)-by-experience -ka-
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sitettd. Jos olisi kdytetty esimerkiksi my0s sanoja vertainen tai palveluiden
kehittdja, tulokset olisivat voineet olla erilaiset.

Tulokset: Kokemusasiantuntijoiden osallisuuteen liittyvia
sosiaalieettisesti kiinnostavia teemoja

Aineiston yleiskuva

T4td tutkimusta varten analysoimme siis 26 artikkelia, jotka liittyivat ko-
kemusasiantuntijoiden osallisuuteen ja sisilsivit sosiaalieettisesti kiin-
nostavia teemoja. Artikkeleiden fokus ei ollut kokemusasiantuntijuuteen
liittyvéssa etiikan tutkimuksessa, mutta abstrakteissa oli kuitenkin mai-
nittu sosiaalieettisesti kiinnostavia késitteitd ja asioita. Yhteensa 17 artik-
kelissa mainittiin termi etiikka. Monet naista maininnoista liittyivat tutki-
musetiikkaan tai tutkimuslupiin, eettiseen arviointiin, professionaaliseen
ammattietiikkaan, eettiseen tietoisuuteen ja tilaan, eettiseen kehykseen,
eettiseen reflektointiin, eettiseen vastuuseen ja eettisiin haasteisiin. Nama
eettiset asiat eivdt kuitenkaan olleet artikkelien keskiossd. Tunnistimme
sosiaalieettisesti kiinnostavat teemat artikkeleista padasiassa tekemamme
teoriaohjaavan analyysin avulla. Téllaisia ovat esimerkiksi asiat, jotka voi-
daan mieltda kuuluvaksi hyvaidn osallisuuteen (tyo)yhteisoss.

Artikkeleissa esiintyi kokemusasiantuntija (expert by experience, EBE)
kasitteen ohella muun muassa késitteet vertainen, (kokemus)potilas, pal-
veluiden kayttéja ja eletty kokemus. Suurin osa artikkeleista kisitteli hoi-
tajien koulutusta, erityisesti mielenterveysalalla. Lisaksi oli artikkeleita
héirinnastéd, korvaushoidosta, kéyhyydesta ja hyviksikéytosta urheilussa.
Kokemusasiantuntija oli kanssakirjoittajana tai kirjoittajana osassa artik-
keleista (ks. esim. Eidin ym. 2020; Fox 2008; Happell ym. 2022; Mountjoy
ym. 2022; Tomlinson & Ruysscher 2019). Kokemusasiantuntijuuden maa-
ritelmé 16ytyi selvdsti kuudesta artikkelista (Boulet 2016; Fox 2008; Me-
riluoto 2019; Mountjoy ym. 2022; Preston-Shoot 2007; Scourfield 2010).
Kirjoittajia artikkeleissa oli yhteensé 151, joista osa oli kirjoittanut useam-
paan artikkeliin.

Muodostimme teemoittelemalla kuusi teemaa, joihin olemme tiivista-
neet aineistosta tunnistamamme kokemusasiantuntijoiden osallisuuteen
liittyvit sosiaalieettisesti kiinnostavat teemat: 1) organisaatiot kokemus-
asiantuntijuuden rajoittajina, 2) ristiriita asetettujen tavoitteiden ja kay-
tannon valilld, 3) kokemustieto tiedon hierarkiassa, 4) professionaalinen
valta suhteessa kokemustietoon, 5) (kokemus)asiantuntija-kasitteen mo-
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nitulkinnallisuus ja 6) kokemusasiantuntijuutta tukevat normatiiviset eh-
dotukset ja suositukset. Kaikki teemat liittyvit toisiinsa ja ovat osittain
myos limittdisid. Taman jalkeen jdsensimme vield erikseen osallisuutta
kolmoisjdsennyksen avulla.

Organisaatiot kokemusasiantuntijuuden rajoittajina

Organisaatio tai jarjestelma ja sen toimintaperiaatteet ja kdytinteet muo-
dostavat perusldhtokohdan aidolle osallisuudelle ja toimijuuden toteutu-
miselle. Organisaatio luo tyolle eettiset raamit. Jarjestelmdn mahdollinen
rajoittavuus, jaykkyys tai byrokraattisuus voivat olla esteitd aidolle osalli-
suudelle ja siten tavoitteiden edistdmiselle ja osallisuuden vahvistamiselle.

Aineistosta havaitsimme, ettd ihmisen omia kokemuksia terveyden-
huollosta on usein vaikea sisallyttaa kehittdmistyohon (Mazanderani ym.
2021). Osallisuuden toteutumisen haasteet nikyvit aineistossa esimer-
kiksi nayttoon perustuvan lahestymistavan vaatimuksissa (ks. Baklien &
Bongaardt 2014) ja hankaluudessa siséllyttdd ihmisten kokemuksia ter-
veydenhuoltoon (ks. Mazanderani ym. 2021). Nami ovat asioita, joihin
kokemusasiantuntijoilla itsellddn ei ainakaan vield ole paljoa valtaa eikd
aitoa osallisuutta. Kokemusasiantuntijat ovat viela kovin vihdn mukana ja
osallisia akateemisessa tutkimuksessa (ks. Tomlinson & Ruysscher 2019).
Talloin he eivit voi myoskdan vaikuttaa siithen, mitéd asioista tutkitaan,
esimerkiksi oletettujen néyttoon perustuvien (hoito)kéytanteiden korjaa-
miseksi.

Kokemusasiantuntijat toimivat usein sosiaali- ja terveydenhuollon
organisaatioissa. Namé toimintaymparistot voivat mahdollistaa koke-
musasiantuntijalle yhteisén, johon kuulua (ks. myos Nivala & Ryynédnen
2013). Aineiston mukaan hoitotydssé on toistaiseksi vasta tunnistettu, et-
td palvelujen kayttdjillekin voisi aktiivisesti mahdollistaa osallistumisen
palvelujen suunnitteluun ja kehittdmiseen ja ettd ndin palveluista voisi
saada kayttdjille paljon sopivampia, esimerkiksi vdhemman byrokraattisia
ja helpommin saavutettavia. Palvelukulttuurin muuttaminen sellaiseksi,
jossa asiakkaan roolina on jo suunnitteluvaiheessa olla aktiivinen osal-
listuja, on kuitenkin vield kehitysvaiheessa. Seuraava askel olisi osallistaa
asiakas omien palvelujensa aktiiviseen suunnitteluun. (Misca ym. 2019.)
Aineistossa havaitsimme, kuinka seki asiakkaan osallistumisen mahdol-
listaminen ettd itse asiakasosallisuuden tukeminen ovat hankalia ja haas-
tavia niin ammattilaisille kuin asiakkaillekin. Selitykseksi mainittiin sekd
vastuukysymykset ettd vihdinen tuki uudenlaiselle toimintakulttuurille.
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(Broer ym. 2011.) Lainsdddidntd madrittelee vahvasti terveydenhuollon
organisaatioiden toimintaa ja henkilston patevyysvaatimuksia, minka
myos todettiin vaikeuttavan asiakkaiden osallistumisen lisadmistd. (Pa-
lukka ym. 2021).

Organisaatio tai jarjestelmd edustaa valtaa, ja sen eettiset periaatteet
sekd moraaliset valinnat vaikuttavat kokemusasiantuntijan tyohon. Eetti-
set periaatteet ja moraaliset valinnat voivat joko mahdollistaa tai rajoittaa
kokemusasiantuntijana toimimista. Terveydenhuollon organisaatioissa
kokemus kuulumisesta yhteis66n voi jaada hyvinkin vaatimattomaksi,
paitsi arjen tydmuotojen vuoksi myds terveydenhuoltoon liittyvien la-
kien ja kompetenssivaateiden takia. Aineiston mukaan terveydenhuollon
vaatimus suojella haavoittuvia ryhmié saattaa estda kokemusasiantuntijan
mahdollisuuden osallistua esimerkiksi tutkimuksen tekoon (Liabo ym.
2017). Tastd seuraa, ettd mielenterveyttd tutkittaessa akateemisessa tut-
kimuksessakin tuotetaan ldhinni tieteellistd yksinpuhelua, ilman elettya
kokemusta. Télléin (ammatti)tutkijalla on viimeinen sana subjektin ko-
kemuksesta. (Tomlinson & Ruysscher 2019.)

Ristiriita asetettujen tavoitteiden ja kdaytannon valilla

Havaitsimme aineistossa toistuvasti kuvauksia siita, miten kokemusasian-
tuntijatoiminnalle asetetut tavoitteet ja niiden kidytdnnoén toteutuminen
ovat ristiriidassa. Organisaatioissa asetetaan toiminnalle tavoitteita, ja
parhaimmillaan kokemusasiantuntija on osana tyontekijajoukkoa myds
tavoitteiden toteuttajana. Tydssdan hédn voi kuitenkin kohdata ristiriitoja,
kuten sen, etteivdt toimintatavat ole linjassa tavoitteiden kanssa. Todelli-
nen arjen ty0 poikkeaakin siitd, mitd tavoitellaan ja millaisin keinoin ta-
voitteisiin voi padsta.

Ristiriidat asetettujen tavoitteiden ja kidytdnnon vililla nakyvat erityi-
sesti mielenterveystyota kasittelevissa artikkeleissa. Keskidssd on erityi-
sesti ammattilaisten asenne kokemusasiantuntijoita kohtaan. Kokemus-
asiantuntijoiden osallistuminen asiakastydhon ammattilaisen rinnalla on
sisddnrakennettu mielenterveyspalveluiden menettelytapoihin monissa
maissa, mutta edelleen hoitajien ja muiden terveysalan ammattilaisten
negatiiviset asenteet kokemusasiantuntijuutta ja kokemustietoa kohtaan
vajkeuttavat yhteistd tydskentelya ja estdvit osallisuuden kokemusten ke-
hittymista. (Happell ym. 2022.) Niin kauan kuin ammattilaiset eivit oman
professionsa rinnalla huomioi kokemusasiantuntijuutta vaan haluavat
nostaa oman osaamisensa sen yldpuolelle, ei osallisuutta edistdva ja yh-
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desséd asiakkaan hyvaksi tehtdva tyo edisty (Baklien & Bongaardt 2014;
Palukka ym. 2021).

Kokemustieto tiedon hierarkiassa

Tunnistimme aineistosta toistuvasti pohdintoja, jotka liittyivit tiedon hie-
rarkkisuuteen ja sithen, miten mairitellddn tiedon patevyytta (esim. Tre-
vithick 2008). Terveydenhuollon yhteisollisyydesta ja yhteistuotannosta
kiinnostuneet tutkijat ovat huomanneet, etté tietohierarkiat, jotka usein
liittyvét asiantuntijoiden ja "maallikoiden” valtaeroihin, eivit ole poistu-
neet, vaan niitd edelleen ylldpidetddn (Mazanderani ym. 2020). Aineis-
tossa korostetaan, ettd kokemusasiantuntijan erityinen osaaminen tulisi
tunnustaa selkedsti erilaiseksi ja yhtd arvokkaaksi kuin asiantuntijan osaa-
minen ja asiantuntijatieto. Kokemustiedon tulee haastaa vallitseva tilanne,
jotta siitd voisi tulla olennainen osa terveysalan ammattilaisten koulutusta
(Happell ym. 2022).

Aineistossa tarkastellaan tutkimuksen mahdollisuuksia edistdd yhteis-
tyotd tuottavaa dialogia. Aineiston mukaan tutkimuksen yksipuolinen
luonne tuottaa tietoteoreettista vakivaltaa (Tomlinson & Ruysscher 2019).
Siirtyminen tutkimuksessa tutkijoiden yksinpuhelusta yhteistyohon edel-
lyttad dialogisempia tapoja tuottaa tietoa. Tutkijoilla on eettinen vastuu
pyrkid 16ytiméddn eri ympdristoihin sopivia tutkimusmenetelmid, jotka
kunnioittavat elettyjid kokemuksia ja keskenerdisyyttd sekd tunnistavat
kokemusten tarinallisuuden. Olennaista on kysyd, mistd tieto muodostuu
(Kiili ym. 2021). Jos tieto on vahvasti institutionalisoitunutta, asiakaskes-
keinen ajattelutapa voi saada teoreettista painoarvoa, mutta asiakasosalli-
suuden kiytdnnon toteuttaminen on usein haastavaa (Palukka ym. 2021).

Tiedon madritelma on epistemologinen ja filosofinen kysymys. On tar-
peen kysyd, mitd ylipddnsd ymmarramme tiedolla seké kenelld on oikeus
ja mahdollisuus méaritelld se, mitd pidetddn (relevanttina) tietona.

Professionaalinen valta suhteessa kokemustietoon

Tunnistimme aineistosta keskustelun siit4, onko kokemukseen perustuva
tieto tdrkeda tai todellista (Happell ym. 2022). Eletty kokemus olisi ndh-
tavd erilaisena mutta yhtd arvokkaana kuin terveysalan ammattilaisten
tieto ja kokemus (Happell ym. 2021). Potilailla on yhd enemmén mahdol-
lisuuksia haastaa lddkareiden asiantuntijuus ja paitokset. He voivat hel-
posti hankkia erilaista tietoa ja haastaa lddkareita tiedollaan. Ladkareilld
on puolestaan huoli siitd, ettd potilaasta tulee ndenndisasiantuntija ja ettd
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potilaan hankkima informaatio ei vélttamatta ole tarkkaa ja nayttoon pe-
rustuvaa tai olennaista. (Boulet ym. 2016.) Professionaalisen vallan kéy-
tolle on perusteensa, ja professionaalinen tietiminen on toistuvasti enem-
mén arvostettua kuin kaytannoéllinen asiakkaiden tuottama tieto, mutta
on syytd kysyd, milloin olisi syytd huomioida my®s jaettu asiantuntijuus
(Graaf ym. 2019).

Aineiston mukaan kliinisessd tyossa asiantuntijat voisivat pyrkid sii-
hen, etteivit he itse ota korostettua asiantuntija-asemaa. Aineistossa mai-
nitaan, ettd kliinisessd psykologiassa tulisi olla enemmaén tilaa avoimelle
keskustelulle ja nykyisten rakenteiden kyseenalaistamiselle. (Tribe & Bell
2018.) Jos asiakkaiden tieto ei ylld professionaalisen tiedon rinnalle, ei ko-
kemusasiantuntija padse milladn tavalla osaksi yhteiso4.

Kliinisen tyon asiantuntijat voisivat keskustella ennakkoluuloista, ar-
vostaa vastarintaa terapiassa, pohtia valtaa ja etuoikeuksia seki olla vas-
taanottavaisia ja avoimia (Tribe & Bell 2018). Niin voisi rakentua tilaa jae-
tulle asiantuntijuudelle. Aineistossa mainitaan my®s, ettd tutkijat voisivat
luoda erilaisia mahdollisuuksia potilaiden osallistumisen ja osallisuuden
vahvistamiseksi tekemailla sellaista tutkimusta, jossa hyddynnetadn osalli-
suuteen perustuvia menetelmid (Ruth 2019).

Aineistossa nousee esiin kokemusasiantuntija-kasitteen todellisen
ymmartimisen tarkeys ja merkitys. Muutos professionaalisen vallan ja-
kamisessa asiantuntijan ja kokemusasiantuntijan kesken edellyttda koke-
musasiantuntija-késitteen merkityksen ymmartamistd pelkdn symbolisen
roolin tunnustamisen sijaan. (Fox 2008.) Meriluodon (2019) mukaan
osallistujien (esim. kokemusasiantuntijoiden) vastarinnan muodot “val-
taistavassa” toiminnassa ovat kuitenkin hallittua vastarintaa, jossa kri-
tiikille on tilaa vain tiettyyn pisteeseen asti. Kokemusasiantuntija-kisite
merkitsee sitd, ettd palveluiden kayttdjd on asiantuntija omassa eldmads-
sddn ja omissa tarpeissaan. Jos ammattilaiset eivit syvillisesti ymmarra ja
ota kayttoon tatd kasitettd, mikddn ei muutu. (Fox 2008.)

(Kokemus)asiantuntija-kasitteen monitulkintaisuus

Aineiston mukaan termejd asiakas, kuluttaja, palveluiden kayttdja ja koke-
musasiantuntija voidaan kaikkia pitdd puutteellisina (McLaughlin 2009).
Kielelld on suuri merkitys valtaistamisessa, vapauttamisessa ja sosiaalisen
oikeudenmukaisuuden edistamisessa. Jos ndita asioita halutaan edistaa,
tarvitaan jatkuvaa kriittista dialogia kielestd, jota kidytamme. My0s sosi-
aalityontekijoiden ja akateemisten toimijoiden on kiinnitettdvd enemman
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huomiota kayttdméansa terminologiaan. Voisi olla hy6dyllista viitata use-
ammalla kisitteelld samaan asiaan artikkelissa tai keskustelussa. Tama
korostaisi sitd, ettd termit ovat sosiaalisia konstruktioita, jotka nostavat
esiin tiettyja ndkokulmia muiden kustannuksella. On huomattava, ettd se,
mitd késitettd kdytimme ei kerro vain henkil6std vaan suhteesta haneen.
(McLaughlin 2009.) Kokemusasiantuntija-kasitteen epdmaaraisyys ja mo-
nitulkintaisuus vaikeuttaa siithen suhtautumista (Fox 2008).

Aineiston perusteella kokemusasiantuntija-kasite voi myds olla lan-
nistava, himmentévi, kiistanalainen, latautunut ja epéselvd (Scourfield
2010). Kisitteen epidselvyys saattaa altistaa palvelunkéyttdjien elamanko-
kemukset ja heiddn ymmarryksensi kokemuksistaan aiheettomankin tar-
kastelun kohteeksi, kun heiddn asiantuntemuksensa oikeutusta etsitdan.
Aineistossa pohditaan, kuinka aika ei vield ole kypsa asiantuntijapoti-
las-kasitteen madrittelylle, ja kyseenalaistetaan, kuka tai ketké ovat ylipaa-
taan oikeita henkiloitd maarittelemaan kasitetta (Boulet 2016; Meriluoto
2021). Kyseessd on paitsi kisitteen médrittely itsessddn myos kieli ja sen
tuottamat tulkinnat. Kasitteelliset kysymykset itsessddn ovat etiikan kiin-
nostuksen kohteena: mitd kasitteelld tosiasiallisesti tarkoitetaan ja kaytta-
vatko toimijat sitd samalla tavalla. Kasitteet ovat tiukasti sidoksissa ajatte-
luumme ja ne muokkaavat mielikuviamme ja késitystimme maailmasta.

Kokemusasiantuntijuutta tukevat normatiiviset ehdotukset ja
suositukset

Tunnistimme aineistosta erilaisia ehdotuksia, suosituksia ja nakemyksia,
joilla pyritdan edistiméan kokemusasiantuntijoiden osallisuutta ja heiddn
asemaansa sekéd korostamaan kokemustiedon arvoa ja merkitysté ja sen
hyodyntamisen tarkeyttd. Suositusten pohjaksi esitettiin erilaisia ratkaisu-
ja, kuten yhteissuunnittelun periaatteita ja vastavuoroisuutta. Aineistossa
on nihtdvissd erilaisia tapoja luokitella ja jarjestelld kokemusasiantunti-
juutta. Yksi tapa on nostaa esille keskeiset yhteissuunnittelun periaatteet:
inklusiivisuus, kunnioitus, osallistavuus, toistuvuus ja lopputulosorientoi-
tuneisuus (Brand ym. 2021). Aineistossa perdankuulutetaan keskittymista
johdonmukaisuuteen, harkitsevuuteen ja kestavyyteen (Cabiati & Levy
2020). Keskusteluissa tuotiin esille kunnioitus, avoimuus, vastavuoroisuus
ja joustavuus, jotka voisivat tukea tehokkaampaa asiakkaiden ja yleison
mukaan ottamista ja osallistumista (Eidin ym. 2020).

Tunnistimme aineistosta myos useita ehdotuksia siitd, miten kokemus-
asiantuntijoiden osallistumista voisi tukea erilaisissa organisaatioissa. Esi-
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merkiksi urheiluorganisaatiossa korostettiin, ettd henkiloston koulutuk-
seen tulisi panostaa entistd enemmaén ja lisdta erityisesti traumainformoi-
dun tydotteen osaamista. Traumainformoitu tydote mahdollistaisi sen,
ettd tyontekijat huomioisivat entistd paremmin todellisen ja arvostavan
yhteistyon merkityksen kokemusasiantuntijoiden kanssa, ja ndin toimin-
nassa voisi paremmin valttdd muun muassa uudelleentraumatisoitumista.
Organisaatioissa tulisi varmistaa, ettd kiytdnteet ja toimintatavat tukevat
turvallisia ja arvostavia kohtaamisia ja yhteisty6td ihmisten kanssa, joita
on aikaisemmin hyvaksikéytetty urheilussa. Aineistossa ehdotettiin myos
kasitteellisen kehikon kayttéonottoa, jotta turvallinen ja arvostava osallis-
tuminen olisi mahdollista. (Mountjoy ym. 2022.) Mielenterveysalan kou-
lutuksessa puolestaan kokemusasiantuntijoiden lisddminen ja heiddn roo-
liensa laajentaminen on tulevaisuuden haaste (Happell ym. 2019; 2022).
Syyné terveysalan henkiloston negatiivisille asenteille kokemusasiantun-
tijuutta kohtaan saattaa olla tiedon puute, jonka voisi ratkaista oikeanlai-
sella koulutuksella (Happell ym. 2022).

Havaitsimme, ettd aineistossa painotetaan, ettd keskusteluissa pitdisi
huomioida laajemmin erilaisten ihmisten d4nid, nakemyksid ja kokemuk-
sia kokemusasiantuntijoiden kanssa toimimisesta (Ruth 2019). Aineistossa
suositellaan, ettd tulevaisuudessa asiakkailla olisi enemmén valtaa paéttaa
siitd, mihin huomiota kiinnitetadn heidin asioitaan hoidettaessa. Lisak-
si osallistujajoukkoa voitaisiin laajentaa, jotta kokemusten moninaisuus
saataisiin paremmin huomioon. Téhédn voitaisiin paastd hyodyntdmalla
kokeilevaa, kiytannonldheistd ja refleksiivistd tutkimusotetta kokemustie-
toa kerittdessd. (Graaf ym. 2019.) Aineistossa nostetaan esille myds las-
ten kanssa toimiminen. Tutkimuksessa havaitaan, etta lasten kokemuksia
kuunnellessaan asiantuntijat paasaantoisesti keskittyvit kuulemansa lapsen
ikddn ja tekevit padtelmia ikdlahtoisesti. Lasten kertoma kokemustieto tu-
lisi kuitenkin kiinnittdd my6s muihin tekijoihin ja ymmartda sen merkitys
moniulotteisesti. (Kiili ym. 2021.) Erityisend eettisend teemana aineistossa
esiintyy pohdinta lasten mahdollisuudesta vaikuttaa ja tulla kuulluiksi, silla
usein vain jotkin tahot maérittelevit lasten osallisuuden. Liian usein osal-
listua voivat vain ne lapset, jotka lastensuojelun ammattilaiset tai tutkijat
ovat arvioineet kykeneviksi osallistumaan. (Kiili ym. 2021.)

Kokemusasiantuntijuutta tarkastelevissa tutkimuksissa voisi olla hy6-
dyllistd kokeilla menetelmis, jotka poikkeavat perinteisista akateemisista
ldhestymistavoista (Tomlinson & Ruysscher 2019). Tutkimuksissa tode-
taan, ettd mielenterveyden parissa tyoskenteleviat kokemusasiantuntijat,
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jotka pyrkivit kohti asiantuntijuutta, saattavat samanaikaisesti etddntyé
kokemustiedosta ja siitd todellisuudesta, jossa asiakkaat eldvat (Baklien
& Bongaardt 2014). Tdmékin on huomioitava kokemusasiantuntijuuden
hy6dyntdmisessa.

Ketka saavat kuulua ja milla ehdoin?

Seuraavaksi kokoamme ja jasenndmme tuloksia vield erikseen osalli-
suuden kolmoisjasennyksen, kuulumisen, osallistumisen ja kuulumisen
kokemuksen kautta (Nivala & Ryyninen 2013; 2019). Kokemusasiantun-
tijoiden osallisuuteen liittyviksi sosiaalieettisiksi kysymyksiksi tunnis-
tamme sen, ketkd saavat kuulua, millaisia ovat kuulumisen rajat, kuka saa
osallistua ja milld ehdoin. Osallisuuden toteutumisen edellytyksend on
ihmisen ja yhteison vilinen vuorovaikutus eli suhde, jossa yksilo ja yh-
teisd ovat vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Tama vaatii vuorovaiku-
tukselta kuitenkin tietynlaista laatua, silld osallisuus ei voi toteutua ilman,
ettd molemmat osapuolet tuovat suhteeseen osallisuutta mahdollistavia
elementteja. Vuorovaikutuksen tulee olla muun muassa tasavertaista ja
toista arvostavaa. Aineistosta havaitsimme, etta kokemusasiantuntija voi
olla tyontekijand mukana organisaation toiminnassa. Hanelle on olemas-
sa paikka ja hinet tunnustetaan jonkinlaiseksi osaksi organisaatiota. Hin
ei kuitenkaan ole sellainen itsendinen toimija, jolla olisi valtaa ja vastuu-
ta samaan tapaan kuin organisaation varsinaisilla tyontekij6illd. Samaan
tapaan kokemustieto kylld tunnistetaan tiedoksi, mutta aineiston perus-
teella vaikuttaa silta, etta ammattilaiset eivat arvosta sita. Kokemustieto ei
kuulu ammatillisen tai akateemisen tiedon piiriin. Kokemusasiantuntijat
kelpaavat tutkimuksen kohteeksi mutta eivit niinkdan tiedon kasitteli-
joiksi tai tuottajiksi.

Kokemusasiantuntijan osallisuuden kokemuksen toteutumisen kan-
nalta on oleellista, ettd hdn voi vaikuttaa oman kasilld olevan tyonsa li-
sdksi laajemmin tyon kehittdmiseen eli organisaatiossa tapahtuvaan tyon
ideointiin, suunnitteluun, paitoksentekoon ja arviointiin. Tama tarkoit-
taa toimimista osana yhteis6d. Osallistuminen tyon kehittdmiseen ei ole
pelkdstdan hetkellinen kokemus, joka luo “osallisuuselimyksen’, vaan se
on parhaimmillaan kokemus, joka edistid kokemusasiantuntijan toimi-
juuden kehittymistd osallistumisen kautta. Aineistossa oli runsaasti esi-
merkkeja siitd, kuinka téllainen tasapainoinen, merkityksellinen ja demo-
kraattinen suhde jad toteutumatta. Vaikuttaa silté, ettd organisaatiot eivit
vield ole valmiita ottamaan kokemusasiantuntijaa aidosti osaksi organi-
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saation toimintaa, etenkddn sen kehittdmiseen. Kokemusasiantuntijan
paikka ndahdddn pikemminkin tyon tekijand kuin kehittdjand, ideoijana,
paatoksentekijana tai arvioijana. (Ks. myos Nivala & Ryynédnen 2013.)
Sosiaalipedagogisen osallisuusymmarryksen mukaan osallisuuden ko-
kemuksen toteutuminen edellyttad osallistumisen liséksi kuulumisen tun-
teen kehittymistd. Kuulumisen tunne puolestaan edellyttdd tasapainoista
suhdetta yksilon ja yhteison vililld. Tasapainoisessa suhteessa molemmat
osapuolet tulevat kuulluiksi, ndhdyiksi ja tunnustetuiksi. Yhteis66n kuu-
luminen edellyttda kokemusta merkityksellisyydesta sekd mahdollisuutta
kokea itsensd tdrkedksi ja arvokkaaksi osaksi yhteisod. Kuulumiseen liit-
tyvat my0s vahvasti rajat siitéd, ketkd kuuluvat meihin ja ketkd muihin. Jos
ammattilaiset eivédt tunnistaa kokemusasiantuntijoita osaksi tydyhteisod
niin, ettd heiddn yhteis66nsd mukanaan tuoma kokemustieto on arvo-
kasta tietoa ja heiddn tydpanoksensa on merkityksellinen, ei mydskain
kokemusasiantuntija voi saada todellista kokemusta yhteis66n kuulumi-
sesta. Han jai irralliseksi ja erikseen hyddynnettéviksi osaksi tyoyhtei-
sossd, ikddn kuin sen viereen. Kuulumisen tunne vaikuttaa yksiloén tun-
nekokemukseen vahvasti. Se tuo iloa ja lisdd tyytyvaisyyden kokemusta.
Vastaavasti kuulumattomuuden tunteesta voi seurata toivottomuutta ja
ahdistusta. Kuulumisen tunne on tirked osa osallisuutta. Aineiston pe-
rusteella todelliselle kuulumiselle ei vield ole edellytyksid tyoeldmassa.
Kokemusasiantuntijuus on yha lijan epéselvd kisitteend, ja kokemukset
kokemusasiantuntijoiden kanssa toimimisesta vield hajanaisia. Ei riitd, et-
td yksittdiset ammattilaiset ovat valmiita tasavertaiseen yhteistoimintaan
kokemusasiantuntijoiden kanssa, vaan myos organisaatiotasolla on oltava
kyvykkyyttd muokata ja muuttaa toimintoja niin, ettd kokemusasiantunti-
ja mahtuu aidosti osaksi tyoyhteisod. (Ks. myos Nivala & Ryynédnen 2013.)

Johtopaatokset

Lopuksi voidaan vastata tutkimuskysymykseen: Millaisia kokemusasian-
tuntijoiden osallisuuteen liittyvid sosiaalieettisesti kiinnostavia teemoja
on tunnistettavissa kokemusasiantuntijuutta kasittelevissd tutkimuksissa?
Tunnistimme aineistosta kuusi teemaa: organisaatiot kokemusasiantunti-
juuden rajoittajina, ristiriita asetettujen tavoitteiden ja kdytannon vilillg,
kokemustieto tiedon hierarkiassa, professionaalinen valta suhteessa ko-
kemustietoon, (kokemus)asiantuntija-kdsitteen monitulkintaisuus seka
kokemusasiantuntijuutta tukevat normatiiviset ehdotukset ja suosituk-
set. Jasensimme sosiaalieettisten teemojen jilkeen tuloksia vield erikseen



22 . Sosiaalipedagogiikka (2025), vol. 26

osallisuuden kolmoisjasennyksen mukaisesti. Kokemusasiantuntijuuteen
liittyvastd tutkimuksesta havaitsimme, ettd kokemusasiantuntijuutta ei
juuri ole tutkittu etiikan tai sosiaalieettisten kysymysten nakokulmista.
Tédman kartoittavan katsauksen perusteella voidaan siis todeta, ettd ko-
kemusasiantuntijuuteen liittyva eettinen tutkimus on vdhiistd. Tulosten
mukaan artikkeleista on 10ydettavissd sosiaalieettisesti kiinnostavia tee-
moja, joita olisi syytd pohtia tarkemmin, samoin kuin muitakin kokemus-
asiantuntijuuteen liittyvid eettisid kysymyksia.

Filosofisessa tutkimuksessa hyvi tutkimustulos voi olla kysymys, jota
kukaan ei ole aiemmin kysynyt. Tdmén katsauksen herdttdmi keskeisin
kysymys on, eikd kokemusasiantuntijuuden eettisid kysymyksid ole ollut
tarpeen aiemmin pohtia, vai eiko kisiteltyja asioita ole osattu mieltda eet-
tisiksi kysymyksiksi, vaikka asioiden haasteellisuutta tai ristiriitaisuutta
on tuotu esiin. Kokemusasiantuntijoiden osallisuudesta voi aiemman tut-
kimuksen ja siitd muotoiltujen kuuden teeman perusteella paételld, ettd
rakenteet ja tuki kokemusasiantuntijoiden osallisuudelle puuttuvat edel-
leen (Horgan ym. 2018), vaikka kokemusasiantuntijuus ilmiéné on ollut
esilld jo pari vuosikymmenta ja asiakasosallisuuden vahvistamisen eetos
kauemminkin.

Tulosten mukaan kokemusasiantuntijuuden kontekstissa osallisuutta,
palveluiden kehittamistd ja demokratian lisdantymistd pidetddn perustei-
na toiminnalle. Ndin ollen voidaan ajatella, ettd sosiaali- ja terveysalalla
osallisuuden vahvistamista pidetddan hyvéand. Tulosten perusteella voidaan
sanoa, ettd osallisuus on selked odotus monissa sosiaali- ja terveysalan
palveluissa, esimerkiksi nykyisissd mielenterveyden menettelytavoissa
(esim. Bocking ym. 2019). Tuloksista voidaan kuitenkin paitelld, ettd
vaikka osallisuus mielenterveyspalveluissa on monissa maissa kiinted osa
mielenterveyden hoitokdytintdja (Happell ym. 2019; 2022), laajempi osal-
lisuuden toteutus, esimerkiksi mielenterveyden hoitajien koulutuksessa,
on ndenndista ja vain tilapéistd (Horgan ym. 2018).

Taman kirjallisuuskatsauksen perusteella nédyttda olevan selvai, ettd
kokemusasiantuntijoiden osallisuutta pidetdin sosiaali- ja terveysaloilla
hyvini ja tavoiteltavana asiana. Jos kokemusasiantuntijan asiantuntijuus
tunnistetaan ja tunnustetaan asiantuntijatiedoksi, jolla on yhteisdssd mer-
kitystd, voi tdimi lisdtd kokemusasiantuntijan osallisuuden kokemusta.
Osallisuuden toteutuminen edellyttdd kuitenkin, ettd suositusten lisdksi
tyoyhteisojen kaytannot tukevat kokemusasiantuntijan yhteis6on kuulu-
misen tunnetta eivitkd madrita hantd ulkopuoliseksi. Tallaisten seikkojen
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huomioiminen tukee myds eettisesti kestavda toimintaa organisaatioissa.
Kokemusasiantuntijuus tarjoaa mahdollisuuden omaa arvokkuutta tu-
kevaan vuorovaikutussuhteeseen. Voidaan sanoa, ettd parhaimmillaan
kokemusasiantuntijuus edistdd yhteiskuntaan kuulumisen kokemusta ja
yhteiskunnallista toimijuutta.

Tulosten perusteella voidaan ajatella, ettd vaikka kokemus osallisuu-
desta jaisikin vajaaksi, ei tallainen eettinen ristiriita sindnsa estd toimintaa
vaan kuuluu osaksi kokemusasiantuntijan(kin) tyotd. Epétaydellisendkin
osallisuutta kannattaa tavoitella. Oleellista kuitenkin on, ettd téllaiset ris-
tiriidat my6nnetddn ja niihin voidaan puuttua. Vaikka kaikkia valtaepa-
symmetrioita ja osallisuuden esteitd ei voidakaan poistaa tai rakenteellisia
osallisuuden rajoitteita purkaa, on silti syytd pyrkid hyédyntdmaéan ko-
kemusasiantuntijuutta vastuullisesti ja edistiméan osallisuutta (ks. myos
Kulmala ym. 2024).

Pohdinta

Lopuksi voidaan vield pohtia, millaisia sosiaalieettisesti kiinnostavia ky-
symyksid yhdistetddn kokemusasiantuntijoiden osallisuuteen. Kokemus-
asiantuntijuuteen liittyy monia kdytdnnollisid ja abstrakteja sosiaalieettisid
kysymyksia. Edelld on tuotu esiin kuusi teoriaohjaavassa teema-analyysis-
sd muotoiltua sosiaalieettistd teemaa. Tulosten perusteella voidaan kysy4,
onko aidolle kokemusasiantuntijuudelle ylipdansa tilaa, jos organisaatiot
tai jarjestelmit ovat niin vahvoja, ettd ne ohittavat yksilon, tai olemassa
olevat toimintatavat niin vakiintuneita, ettei uudehkolle toimintatavalle
ja uudelle toimijalle ole tilaa. T4lloin hyvén tavoitteen edistdminen ei ole
systeemissd mahdollista tai ainakin se on huomattavan haasteellista.
Tutkimuksen tulosten merkityksen voi havaita huomiossa, ettd ko-
kemusasiantuntijatoimintaa kehitettdessd tulisi ammattilaisia kouluttaa
kokemustiedon vastuulliseen hyddyntdmiseen, eettisesti kestdvadn yh-
teistoimijuuteen (ks. myds Hallamaa 2017) ja jaettuun asiantuntijuuteen
kokemusasiantuntijoiden kanssa. Téssd on oleellista huomion kiinnitta-
minen eettisten ohjeistusten laatuun. Eettisid ohjeita kehittamalla voi sa-
malla tukea itseymmarrysté- ja sddntelyd sekd vahvistaa suuntaviivoja ko-
kemustiedon vastuulliseen hyddyntdmiseen. Eettisen ohjeistuksen lisdksi
tulisi pohtia eettistd toimeenpanotaitoa (ks. myds Rest, Narvaez, Thoma &
Bebeau 2000; Juujdrvi, Myyry & Pesso 2011) ja omia asenteita. Olisi suo-
siteltavaa omaksua kokeileva toimintakulttuuri, jossa kokemustiedolle on
tilaa ja kokemustieto voi yhdistyd ammattilaisten osaamiseen. Tdssd hyo-
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dyksi olisi arvostava dialogi, jossa jaetun asiantuntijuuden on mahdollista
kehittya (Lindstrom & Nikula 2024b).

Tutkimuksen tulokset ovat merkittdvid kokemusasiantuntijuuden tut-
kimisen kannalta, silld tdssd tutkimuksessa havaitsimme my®ds, ettd ko-
kemusasiantuntijuutta tarkastelevissa tutkimuksissa tunnistetaan sosiaa-
lieettisid kysymyksid huonosti ja niitd kasitellddn irrallisina esimerkiksi
suhteessa osallisuuteen. Jatkossa sosiaalieettisesti kiinnostavana teemana
olisi tutkittava esimerkiksi sitd, mitd kokemusasiantuntijuus ja omien
traumaattistenkin menneisyyden kokemusten toistuva ldpikdyminen eri
yhteyksissd voivat tehdd ihmisen hyvinvoinnille. Esimerkiksi lddketieteen
kentdlld toimiva kokemusasiantuntija voi kohdata paradoksin, jos hin
sairaus- ja hoitokokemuksiinsa perustuvan asiantuntemuksensa pohjalta
pysyy jasenend sellaisessa sairaiden yhteisossd, josta han paranemispro-
sessissaan on pyrkinyt etddntymaédn. (myos Baklien & Bongaardt 2014).
Tama nostaa esiin sosiaalieettisen kysymyksen siitd, mitd kokemusasian-
tuntijuus tekee ihmiselle.

Téhén liittyy myds sosiaalieettisesti kiinnostava kysymys kokemus-
asiantuntijoiden asemasta haavoittuvien ryhmien suojeluun pyrkivissa
toiminnassa (ks. myds Liabo ym. 2017). Jos kokemusasiantuntijan katso-
taan kuuluvan ryhmién, joka jonkin tydmuodon tai tutkimuksen tarkoi-
tusta varten madritellddn haavoittuvaksi, tulee kokemusasiantuntija kate-
gorisoiduksi mahdollisesti vuosien takaisen elimintilanteensa perusteella
haavoittuvaksi. Tdimad voi vaarantaa hidnen osallisuutensa ja hyvinvointin-
sa toteutumisen. Voidaan kysyd, kuka mairittelee sen, ketka ovat haavoit-
tuvia (haavoittuvuudesta ks. my6s Lindholm, Karjalainen & Launis 2023).

Kirjallisuuskatsauksemme perusteella ndyttdd yha olevan epéselvad, mi-
td kaikkea kokemusasiantuntijatoiminnalla tosiasiallisesti tavoitellaan tai
saadaan aikaan. Jatkossa on tarpeen tutkia sosiaalieettisestd ndkokulmasta,
onko kokemusasiantuntijuus hyodyllistd tai hyvaksi kokemusasiantunti-
jalle itselleen, asiakkaalle, palveluille, systeemille, taloudelle, resursseille
vai jollekin muulle. Suhteessa yhteiskuntaan on oleellista tarkastella esi-
merkiksi sitd, milld tavalla kokemusasiantuntijan toimintaan ja asemaan
liittyvit eettiset kysymykset tunnistetaan ja miten kokemusasiantuntijan
yhteiskunnallisen osallisuuden ja vuorovaikutuksen kokemus rakentuu.

Merkittava jatkotutkimus- ja kehittdmisaihe olisi myos erityisesti ter-
veysaloille tarkeiden nayttoon perustuvien kaytantdjen tutkimus koke-
musasiantuntijoiden kanssa. Kokemustiedon tuominen osaksi terveyden-
huollon kehittdmistd on haastavaa, mika herittaa kysymyksen, sivuuttaa-
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ko nayttoon perustuvan hoitotyon vaatimus asiakasosallisuuden tarpeet.
Olisi tarpeen tutkia kokemusasiantuntijuuden hy6tyjé ja vaikuttavuutta
ja sitten hyodyntdd kokemusasiantuntijuutta naytt6on perustuen, jos se
osoittautuisi hyddylliseksi. Jos nédyttovaateita pidetddn tirkeédna, tulisi teh-
dé kanssatutkimusta kokemusasiantuntijoiden kanssa, jotta myos tieteel-
linen néytto lisdantyisi, ja tutkia sellaisia asioita, joista saataisiin perustaa
my0ds nayttoon perustuviin toimintatapoihin. Taman tutkimuksen alku-
perdisessi rahoitussuunnitelmassa ei ollut varattuna palkkioita kokemus-
asiantuntija-kanssatutkijalle. Jatkotutkimusten ldhestymistapana olisi hy-
vd huomioida kanssatutkimus ja siihen olisi hyvé varata rahoitusta myo6s
kanssatutkijoille, joita tutkittava asia koskee.

Jatkossa olisi tarpeen tutkia my0s sitd, kenen tai minkd hyvad koke-
musasiantuntijuudella tosiasiallisesti edistetddn, mitkd ovat kokemusasi-
antuntijatoiminnan moraaliset ulottuvuudet ja rajat, tai sitd, mita koke-
musasiantuntija -kasitteelld tosiasiallisesti tarkoitetaan eli mika on kasit-
teen metodologinen kaytto ja kognitiivinen sisaltd. Jatkossa voisi olla hyva
tehdd myos systemaattinen katsaus eri kisitteet huomioiden.

Tutkimuksen vahvuudeksi voidaan arvioida se, etta osallisuuden mo-
ninaisuus on tehty ndkyviksi tarkastelemalla sosiaalietiikan kannalta
kiinnostavaa aineistoa osallisuuden eri ulottuvuuksia huomioiden. Koke-
musasiantuntijan mahdollisuus osallisuuteen saa tulosten valossa monia
tulkintoja. Eettiset kysymykset ja niiden pohdinta lisddvit osallisuuden
kokemuksen mahdollisuuksia erilaisissa yhteisoissd. Ilman eettisten tul-
kintojen huomioimista ei pdasta kisiksi kokemusasiantuntijoiden osalli-
suuden ytimeen.
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