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1 Alkusanat

okemustieto ei ole mika tahansa mielipide tai muisto vaan oma

tiedonlajinsa, joka taydentaa tutkittua tietoa. Viime vuosien aikana

monet organisaatiot niin julkisella kuin yksityisellakin sektorilla ovat
havahtuneet huomaamaan kokemustiedon arvon. Kokemustietoa kuuntele-
malla ollaan saatu aikaiseksi parempia paatoksia ja sujuvampia palveluja
seka vialtetty turhia kustannuksia. Yleinen tietoisuus on kuitenkin viela var-
sin vaatimatonta, ja siksi kokemustiedolla vaikuttamisen tueksi tarvitaan
vield paljon tietoisuuden lisadmista sen merkityksellisyydesta ja hyodyista.

Taman julkaisun tarkoituksena on kannustaa kokemustoimijoita ja toi-
minnasta kiinnostuneita kerryttdmaéaan ja hyodyntamaan kokemustietoa seka
voimaantumisen ettd vaikuttamisen valineend. Samalla teemme tunnetum-
maksi kokemustietoa arvostettuna tiedon lajina ja Hengitysliiton tapaa orga-
nisoida kokemustoimintaa.

Tavoitteenamme on antaa ajattelemisen aihetta, uutta tietoa ja motivaa-
tiota kokemustoiminnan ja kokemustiedon hyodyntamiseen myos poliittisille
paattajille, virkamiehille seka hengityssairautta sairastavien parissa tavalla
tai toisella tyoskenteleville ammattilaisille ja heidan organisaatioilleen.
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Aloitamme selventdmalld kokemustietoon liittyvaa kasitteistoa. Tieto on
usein hyva motivaattori toimintaan, erityisesti silloin kun se saa hyvan kier-
retta liikkeelle. Sen jilkeen tarkastelemme Hengitysliiton kokemustoimintaa
organisoituna kokonaisuutena, jota jatkuvasti kehitetdan. Nostamme esiin,
miten kokemustoiminnan avulla vaikutetaan yhteiskunnalliseen paatoksen-
tekoon. Adneen padsevat lopuksi myos kokemustoiminnan hyddynt&jat eli
tilaajaorganisaatioiden edustajat palautteineen.

Julkaisumme pohjautuu ldhdekirjallisuuden liséksi Sari Mden tekemaén
laadulliseen selvitykseen (2024) kokemustiedon merkityksestd osallisuuden
kokemuksessa. Selvityksen haastatteluaineistosta ovat peraisin tassa julkai-
sussa olevat viittaukset haastateltaviin ja sitaatit. Lukijan on hyva huomioida,
etta sitaatit eivat ole sanatarkkoja, vaan niiden sisdltoa on tiivistetty. Selvi-
tyksen tulokset, lahdekirjallisuus ja Hengitysliiton asiantuntijoiden arki-
havainnot osoittavat samaan suuntaan: kokemustoiminta lisda ja vahvistaa
osallisuuden kokemusta, olipa se sitten johonkin yhteis6on tai laajemmin
yhteiskuntaan kuulumisen tunnetta.

Kiitamme kaikkia Hengitysliiton kokemustoimijoita, kokemustoiminnan
koordinaattori Eeva-Liisa Peltosta ja jarjestojohtaja Mervi Puolannetta, jotka
osallistuivat tdman julkaisun ja sen taustalla olevan selvityksen tekoon.

Vaikka jokaisen elama on ainutlaatuinen, voimme oppia paljon toistemme
kokemuksista. Kannustamme kuuntelemaan avoimin mielin. Yhteiskunnan
rakenteiden muuttuessa kriittiselle palautteelle on paikkansa. Rakentavan
osallistumisen ja jalostuneen kokemustiedon kautta avautuu kuitenkin pal-
jon vaikuttamisen paikkoja. Tartutaan niihin yhdessa, hyvissa hengessa!

Sari Maki ja Hanna Salminen
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2 Mista kokemustiedossa oikein on

kyse?

Tasta luvusta loydat kiteytykset siita, mita erilaisilla tiedonlajeilla
tarkoitetaan. Samalla tutustut myos maaritelmiin kokemus-

toimijoista ja osallisuudesta.

ama julkaisu sisaltaa sekéa lahdeai-

I neistoihin pohjautuvaa tieteellista

tietoa etta arkitietoa, joka on jalos-
tunut kokemustiedon muotoon.

Kokemustieto on omakohtaisten koke-
musten kautta syntynytta, paikallista ja
tilannesidonnaista tietoa, jota meilla jo-
kaisella on. Se perustuu toimintaan tai
kaytantoon ja on vaikeasti yleistettavissa.
Kokemustietoa voidaan kuvailla myos
elaméankokemuksista syntyneena ym-
marryksenad ja viisautena.
Yhteiskunnallisessa keskustelussa ta-
voitteena on usein nostaa kokemustieto
vaikuttamaan asiantuntijatiedon rinnalle

Tieteellinen tieto on
tutkijoiden ja tutkimus-
laitosten tuottamaa,
jarjestelmallistd, tarkkaa
ja toistettavaa.
Tieteellinen tieto on
luonteeltaan universaalia,
abstraktia ja yleistavaa.

Arkitieto on kaikilla ihmi-
silla olevaa tietoa omasta
elamaéastaan ja ymparis-
tostaan. Arkitieto on usein
sirpaleista ja epatasmal-

tai taydentdmaan sita. Silloin kertoja itse, lista.
sosiaali- ja terveysalan jarjesto tai toimija

tai media antaa omakohtaisille kokemuk-

sille tiedollisen merkityksen.

Kokemusasiantuntija on nimitys, jota kdytetdan usein sosiaali- ja terveys-
palvelujen asiakasraadeissa toimivista maallikoista, jotka tuovat palvelujen
kehittamiseen kayttdjan nakokulman.

Kokemustoimijana toimivan henkilon taustalta 16ytyy usein jokin ydinkoke-
mus, joka liittyy esimerkiksi terveyden jarkkymiseen ja sairastumiseen, tyo-
kyvyn menetykseen, elamanhallinnan katoamiseen, voimien loppumiseen tai
yksin jadmiseen sairauden keskelld. Avun hankkiminen omaan tilanteeseen
on saattanut olla tyolasta ja raskasta erityisesti silloin, jos omat voimat ovat
huvenneet. Ajan kanssa kokemustoimija on 1oytanyt ratkaisuja ja saanut
itsekin vertaistukea. Han on pystynyt kasittelemaéan ja hyvaksymaan asiat,
tarvittaessa uudelleenmaarittelemaan elamanarvonsa ja oppinut
armolliseksi itseddn kohtaan. Tasta kaikesta on syntynyt selviytymisen
kokemus.
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Kokemustoimija on kouluttautunut tehtavaansa ja oppinut jasentdmaan
elamankokemustaan erilaisille kuulijoille jaettavaksi. Han pystyy pitamaan
erilladn kokemustiedon ja mahdollisen asiantuntijatiedon toimiessaan
kokemustoimijana. Tarked tehtava on valittaa toivoa.

Osallisuus on tunne kuulumisesta johonkin itselle tarkedan yhteisoon ja
kuulluksi tulemisesta. Osallisuutta kokeva ihminen kokee elamansa merki-
tykselliseksi seka pystyy vaikuttamaan elamansa kulkuun ja yhteisiin asioi-
hin. Han nakee mahdollisuuksia omassa tulevaisuudessaan. Osallisuuden ko-
kemukseen vaikuttavat yhteiskunnallinen asema, yhteiskunnan asenteet ja
se, keiden tekemisia yhteiskunnassa pidetaan merkityksellisena.

Osallisuus omassa elamaéssa tarkoittaa omannéakoisen elaméan elamista.
Voimme itse maaritelld, mihin toimintaan ja palveluun osallistumme. Osalli-
suuden kokemus on elaman hallittavuutta ja ennakoitavuutta seka kuulumi-
sen ja merkityksellisyyden kokemuksia.

Hyodynnamme tassa julkaisussa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL)
tuottamaa mallia osallisuuden kokemuksen yhteydestd muihin ilmi6ihin.

Aineellinen ja Osallistuminen Yksinaisyys
aineeton kéyhyys
Taloudellinen tila

. . Elamanlaatu
ja toimeentulo

Osallisuuden

kokemus
Koulutus Mielenterveys
Tyollisyys Toiminta- ja Fyysinen terveys
tyokyky

Kuva 1. Osallisuuden kokemus ja siihen liittyvat tekijat. Luvussa esiintyvat asiat on
korostettu tummemmalla varilla.

Lahde: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL:n osallisuuden edistdjan opas, sivu 29. Kuvaa on muokattu
varikorostuksin ja elementtien muotoa muutettu.

Osallisuus yhteisoissa ja vaikuttamisen prosesseissa tarkoittaa, ettd voimme
vaikuttaa itsellemme tarkeisiin asioihin ja vaikuttamismahdollisuuksiamme
tuetaan. Osallisuus on myos tosiasiallisia mahdollisuuksia kayttaa valtaa ja
resursseja hyvakseen.

Osallisuus on yhdenvertaisia osallistumisen mahdollisuuksia yhteiseen
tekemiseen ja julkiseen toimintaan. Osallisuus mahdollistaa myos nauttimi-
sen yhteisesta hyvasta. Jokainen voi vahvistaa osallisuuden kokemusta anta-
malla tunnustusta toiselle ihmiselle, mika osoittaa arvokkuutta hanta koh-
taan ja tekee samalla hanet nahdyksi.
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Merkityksellisyyden tunne on sisdinen kokemus, joka ilmenee suhteessa
muihin ithmisiin. Merkityksellisyyden kohdalla arvioidaan, onko toiminnalla
tai asialla ollut myonteinen vaikutus toisiin ihmisiin tai laajemmin maail-
maan. Merkityksellisyytta voi saada esimerkiksi:

» tarkeiden ihmissuhteiden syventamisesta

» itsensa kehittdmisesta

» omien vahvuuksien hyodyntamisesta

» yhteison palvelemisesta

» muiden auttamisesta.

Merkityksellisyyden osa-alueiden tunnistaminen omassa eldmassa kertoo
vahvasta toimijuudesta ja osallisuuden tunteesta. Lisaksi se kertoo, ettd
ihmisen elamassa on aktiviteetteja, joissa han tuntee itsensé taitavaksi.

Mind-pystyvyydelld tarkoitetaan parjadmisen kokemuksista rakentuvaa uskoa
omaan kyvykkyyteen. Mina-pystyvyys rakentuu suhteessa ymparistoon ja tosi-
asiallisiin toimintamahdollisuuksiin, jotka maarittyvat poliittisten oikeuksien,
taloudellisten ja sosiaalisten mahdollisuuksien seka turvallisuuden kautta.
Pitkittyneet vaikeudet, kuten kdyhyyden kokemukset tai vakava sairastuminen,
voivat rajoittaa kyvykkyyden kokemusta ja toimijuutta.

Toimijuudella tarkoitetaan tahtoa, taitoa ja voimaa toimia aktiivisesti ja tar-
koituksenmukaisesti seka mahdollisuuksia vaikuttaa ja tehdéa valintoja.
Toimijuus muodostuu ja vahvistuu vuorovaikutuksessa. Ihmiset antavat sille
omat merkityksensa, minka vuoksi toimijuus on moniselitteista. Toimijuus
voi olla uuden oppimista, pystyvyyden tunteen vahvistumista, merkitykselli-
syyden tunnetta seké kykya vaikuttaa sosiaalisiin suhteisiin. Vahva toimijuus
edesauttaa vahvaa osallisuuden kokemusta.

Hengitysliiton Kokemustiedon viikko®
jarjestetaan vuosittain helmikuussa - katso
tarkemmat tiedot tapahtumakalenterista. /\l

,_l
—
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3 Hengitysliiton valittama
kokemustieto ja -toiminta

Tassa luvussa saat tietoa kokemustoiminnasta osana
Hengitysliiton vakiintunutta toimintaa. Lahdemme liikkeelle
toiminnan tavoitteista. Sen jalkeen kerromme, miten kokemus-
toiminta nivoutuu osaksi vertaistoimintaa. Lopuksi kerromme
Kokemustoimintaverkostosta, johon Hengitysliittokin kuuluu.

kaikkea toimintaamme. Liiton strategiassa korostuvat viestinnéan, vai-
kuttamisen ja vertaisuuden nakokulmat. Ihmisen danen valittaminen
on olennainen osa kaikkea tata.

Hengitysliiton kokemustoiminnan tavoitteena on edistda kokemustiedon
asemaa yhteiskunnassa, kehittaa liiton kokemustoimijoiden osaamista sekéa
tarjota heille mielekkaita osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuuksia.

Hengitysliiton kokemustoimijat ovat jotain hengityssairautta sairastavia,
sisdilmasta oireilevia tai heidan laheisidan, jotka ovat liiton jarjestamassa
koulutuksessa hankkineet taitoja oman kokemustietonsa jasentamiseen ja
jakamiseen.

l l engitysliiton arvot: yhteisollisyys, vastuullisuus ja vertaisuus ohjaavat
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LAAJA JA VIREA KOKEMUSTOIMINTA

Hengitysliitto on kouluttanut useita kymmenia kokemustoimijoita.
Heidan tarinansa tavoittavat erilaisissa tilaisuuksissa vuosittain tuhan-
sia ihmisid. Kokemustoimijoiden viesteja on sdannollisesti esilla myos
liiton verkkosivuilla ja YouTube-kanavalla.

Tarkeita tunnuslukuja:

45 250-270

aktiivista kokemustoimijaa,  esiintymistilaisuutta ja noin
joista 7 uutta (2024). 6 500 kuulijaa vuosittain.

Aihealueet, joista kokemustoimijat kertovat kokemuksiaan:
» astma ja allergia

» harvinaiset hengityssairaudet

» hengityssairaan ldheisena elaminen

» keuhkoahtaumatauti

» sisailmasta oireilu

» tuberkuloosi

» tuoksuherkkyys

» tupakoinnin lopettaminen

» uniapnea.

Yleisimmat nakokulmat:

» arjen ongelmista selvidminen

» elaminen pitkdaikaissairauden kanssa
» sosiaaliset suhteet ja pitkdaikaissairaus
» elintapamuutos

» terveydenhuolto potilaan kannalta.

Lahtokohtana kokemustoiminnalle on ratkaisu- ja voimavarakeskeisyys. Se
tarkoittaa muun muassa huomion kiinnittamista asioihin, joita voimme itse
tehda ja joihin voimme vaikuttaa, selviytymistarinoihin, myonteisyyteen, voi-
maantumiseen ja toisten kannustamiseen. Epakohtia ja ongelmia ei karteta,
vaan ne nostetaan tarvittaessa esille. Vastoinkaymisiin tai murheisiin ei kui-
tenkaan jumiuduta.

Hengitysliiton kokemustoiminta pohjautuu ajatukseen resilienssista eli
ihmisen kyvysta selviytya muutoksista ja vaikeuksista. Sen myota huomio
keskittyy ratkaisuihin, k&ytossa oleviin voimavaroihin ja oppimiseen - kaik-
keen siithen, mikéa toimii kyseessa olevan ihmisen kohdalla.

Kokemustarinoiden ytimessa ovat kertojan havainnot siitd, miten han itse
edistyy omassa tilanteessaan. Hengitysliitto kannustaa hyodyntamaan myon-
teisyyttd, luovuutta ja nostamaan kokemuksia esille huumorin ja toivon kautta.
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Kokemustoimijat osoittavat esimerkillaan, mi-
ten kyky kuvata omia valintoja ja oppimisproses-
sia on vahvistanut ajatusta itsesta aktiivisena
toimijana omassa eldmassaan. He eivét ole ta-
pahtumien tai olosuhteiden uhreja vaan tarttuvat
omiin mahdollisuuksiinsa vaikuttaa elamaansa.
Kokemustoimijoiden tarinat ovatkin sairauskerto-
muksien sijaan tarinallisia otoksia elamasta, jo-
hon kuuluu sairaus tai muu haaste. Ja tuon ela- Jotakin hyvda.
man vaikeuksien kanssa voi oppia parjaamaan.

Jokainen
tarvitsee uskoa
siihen, ettd
tulevaisuudessa
on odotettavissa

“Kipind omalle kokemustoimijuudelle tuli siitd, kun sain omassa sairastumispro-
sessissa paljon apua. Sen myétd totesin, ettd eldmad jatkuu. Tuli vietti antaa sitd
muille ja empaattisempi maailmankatsomus.”

Hengitysliiton kokemustoimija on henkilo, joka toimii aktiivisesti kokemus-
toimijana ja jolla on voimassa oleva allekirjoitettu sopimus toiminnasta.
Henkilo voi olla hengityssairautta sairastava tai taméan laheinen, paikallisen
hengitysyhdistyksen jasen tai Hengitysliiton kannattajajasen.

Hengitysliiton kouluttama kokemustoimija on henkild, joka on kaynyt
Hengitysliiton jarjestamé&n kokemustoimijakoulutuksen. Maaritelma ei
suoraan kerro, onko henkilo aktiivisesti mukana toiminnassa vai ei.

Hengitysliitto maksaa kokemustoimijoilleen palkkion silloin kun kyseessa on
Hengitysliiton, hengitysyhdistyksen tai Kelan tilaisuus. Poikkeuksen muodos-
tavat liittoon osa-aikaisesti palkatut kokemustoimijat ja kokemustoiminnan
koordinaattori.

Kokemustoimija sitoutuu sopimuksella noudattamaan Hengitysliiton
arvoja ja toimimaan liiton sanansaattajana. Han ei voi vapaaehtoistehtivas-
saan poiketa liiton toiminnallisista tai viestinnallisista linjauksista.

Hengitysliitossa kokemustoimijat méaaritelladn samalla myos vertaistoimi-
joiksi, koska he osaltaan tarjoavat roolimalleja ja tukea muille sairastaville.
Muita liiton vertaistoimijoita ovat vertaistukijat, verkkovertaisohjaajat ja
vertaispuhelinpaivystajat.

Tarkeaa on erottaa sisallollinen ero kokemustoiminnan ja vertaistuen va-
lilla. Molemmissa vapaaehtoistehtavassa oleva henkilo tukee toista ihmista,
vertaistaan. Vertaisen roolissa tehtavan ytimessa on kuuntelu, vaikka vertai-
nenkin voi jakaa tarvittaessa omia kokemuksiaan. Kokemustoimijan ydin-
tehtava on minalahtoisempi: han tuo tehtavassaan esiin nimenomaisesti
omaa kokemustarinaansa. Jos henkilo toimii seka kokemustoimijana ettd
vertaistukijana, on tarkead muistaa erottaa nama roolit toisistaan.
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Taulukko 1. Taulukkoon 1 on tiivistetty Hengitysliiton vapaaehtoistoiminnan muo-
dot seka niiden yhtalaisyydet ja eroavaisuudet.

toiminta
on toiminta sisadltaa

Hengitysliiton liitto oltava sisaltaa vaikutta-
vapaaehtoistoiminta |kouluttaa | jasen palkkio | vertaistukea mista
Kokemustoimijat kylla kylla kylla kylla kylla
Vertaistukijat kylla kylla ei kylla ei
Vertaisohjaajat- ja kylla kylla ei kylla ei
verkkovertais-
ohjaajat
Vertaispuhelin- kylla vahva ei kylla ei
paivystajat suositus
Vertaisliikunnan- kylla kylla ei kylla ei
ohjaajat

Kokemustoiminta poikkeaa vertaistoimijuudesta myos sen suhteen, etta

se sisaltdd mahdollisuuden vaikuttaa seka itse ettd yhdessa liiton kanssa eri-
laisiin paattajiin ja tahoihin. Vaikuttamisen nakokulmasta korostuvat kohtaa-
miset terveydenhuollon ammattilaisten, virkamiesten ja paattajien kanssa
seka kokemustiedon hyodyntaminen liiton asiantuntijatyon tdydentajana.

Hengitysliiton kokemustoimijat ovat jakaneet kokemustietoaan

esimerkiksi:

» ladketeollisuudessa toimiville yrityksille, jotta ne osaisivat ottaa
huomioon paremmin potilasnakokulman toiminnassaan

» Suomalainen Ladkariseura Duodecimille Kaypa hoito -suositusten
laadinnassa

» Apteekkariliitolle ja sosiaali- ja terveysalan jarjestoille

» erilaisille terveydenhuollon organisaatioille asiakasraadeissa.

HENGITYSLITTO ON MUKANA KOKEMUSTOIMINTAVERKOSTOSSA

Hengitysliitto on osa Kokemustoimintaverkostoa, johon kuu- g@.r.
luu 45 potilas-, vammais- ja liheisjarjestdd. Verkoston kautta ® v

on mahdollista tavoittaa noin 700 koulutettua kokemustoimi-
jaa, joista 28 on Hengitysliiton kokemustoimijoita.

Hengitysliiton kokemustoiminnan koordinaattori on mukana verkoston
valtakunnallisessa ohjausryhmaéssa (2024-2025). Ohjausryhma koostuu
kokemustoimijoista, jasenjarjestojen tyontekijoistd seka sidosryhmien asian-
tuntijoista. Sen lisaksi liiton kokemustoimijoita on mukana alueellisissa
ohjausryhmissa.
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4 Hengitysliiton tarjoamat
organisoidut puitteet
kokemustoiminnalle

Tassa luvussa saat tietoa siita, mihin Hengitysliiton
kokemustoimijat sitoutuvat ja millaisia sopimuksia he solmivat.
Kaymme myads lapi, millaisiin asioihin he voivat ottaa kantaa.
Kerromme myds minkalaisten asioiden kommentointi ei ole
kokemustoimijan tehtava ja miksi.

Aineellinen ja Osallistuminen Yksinaisyys
aineeton koéyhyys
Taloudellinen tila Elamanlaatu
ja toimeentulo Osallisuuden
kokemus
Koulutus Mielenterveys
Tyollisyys Toiminta- ja Fyysinen terveys
tyokyky

Kuva 2. Osallisuuden kokemus ja siihen liittyvat tekijat. Luvussa esiintyvat asiat on
korostettu tummemmalla varilla.

Lahde: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL:n osallisuuden edistdjan opas, sivu 29. Kuvaa on muokattu
varikorostuksin ja elementtien muotoa muutettu.

okemustoiminnan jarjestelmaéllinen organisointi aloitettiin Hengitys-

liitossa vuonna 2015. Vuodesta 2022 alkaen siitd huolehtimaan on ni-

mitetty osa-aikainen kokemustoiminnan koordinaattori. Hengitysliitto
tarjoaa vahvan taustatuen omille kokemustoimijoilleen. Tah&n organisoituun
tukeen kuuluvat niin perus- ja jatkokoulutus kuin toimintamallit, joilla
kokemustoimintaan sitoudutaan, toteutetaan, arvioidaan ja tietysti myos
kehitetaan.

Hengitysliiton kokemustoimijat sitoutuvat toimintaan allekirjoittamalla
kaksivuotisen sopimuksen vapaaehtoistehtavasta. Siina sovitaan osallistumi-
sesta ja arvioidusta ajankaytostd, toimintaperiaatteista, noudatettavista
saannoksistd ja menettelytavoista sekd osapuolten oikeuksista ja velvoitteis-
ta. Hengitysliitto edellyttaa kokemustoimijan sitoutumista myos vapaa-
ehtoisille tuottamiinsa suosituksiin median ja sosiaalisen median kanssa
toimimisesta.
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Hengitysliiton kokemustoimijat esiintyvat erilaisissa tilaisuuksissa seka
paikan paalla vieraillen ettad verkon valitykselld, esimerkiksi Teams-tyokalua
hyodyntéaen. He vastaavat itse omista kertomuksistaan ja niiden siséltjen
paikkansapitavyydesta.

Hengitysliiton kokemustoimijalla on oikeus toimia aktiivina ja kokemus-
toimijana myos muissa jarjestoissa. Hanen on muistettava kuitenkin tuoda
erilaiset sidonnaisuutensa esille ja my0os noudattaa niitd koskevia sopimuksia.

Hengitysliitto korvaa mahdolliset matka- ja majoituskustannukset ennalta
sovitulla tavalla seka jarjestaa tarvittavat digilaitteet ja ohjelmat. Kokemus-
toimija puolestaan sitoutuu digiturvallisuudesta ja tietosuojasta huolehtimi-
seen seka palauttamaan laitteet tehtavan paattymisen jalkeen.

Hengitysliitolla on tarve
Idea ja halu tulla mukaan uusille kokemustoimijoille
kokemustoimintaan ja resurssit koulutuksen
jarjestamiseen

1 2 3 4

. . Kokemustoimija- Kokemustoimijana
Haku Valituksi ; L .
R . koulutus ja toimiminen ja
kokemustoimija- tuleminen . .
sopimuksen alle- jatkokoulutukset
koulutukseen N .
kirjoittaminen (2 vuotta)

Mahdollinen uusi kausi
kokemustoimijana

Kuva 3. Kokemustoimijan polku tiivistetysti.

Hengitysliiton kokemustoimijat ovat olleet hyvin sitoutuneita toimintaan.
Valtaosa haluaa kaksivuotisen toimintakauden jalkeen jatkokauden. Jatko-
kausien maaraa ei ole rajoitettu. Kokemustoimintaa on mahdollista tauottaa,
jos esimerkiksi kokemustoimijan elamantilanne muuttuu.

ESIINTYMISTILAISUUKSISTA TEHTAVAT SOPIMUKSET

Kokemustoimijoiden esiintymisistad tehdaan aina kirjalliset sopimukset
sopimuskumppanien valilla. Hengitysliiton vuosibudjetti mahdollistaa vain
rajallisen maaran kokemustoimijoiden esiintymisia erilaisissa tilaisuuksissa,
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kuten yleisotapahtumissa ja messuilla. Nama
esiintymistilaisuudet sovitaan aina liiton Pohdittavaksi:
kokemustoiminnan koordinaattorin kautta.

Kun kokemustoimijat vierailevat hengitysyhdis- Mf'”a’se_t
tysten tapahtumissa, palkkion maksaja voi olla esiintymis-
yhdistys itse tai Hengitysliitto. tilaisuudet

Hengitysliitto vilittdd kokemustoimijoille erilais- kiinnostavat
ten julkisten tahojen (terveydenhuoltoalan organi- sinua?

saatiot, paattdjat) seka ladkealan yritysten esiinty-

mispyyntoja omiin tilaisuuksiinsa. Kyse on yleensa

alustuksista tai osallistumisesta paneelikeskusteluun, asiakasraatiin tai
muuhun tyoryhmaétyoskentelyyn. Kokemustoimijat ovat myos osallistuneet
kohtaavien sosiaali- ja terveyspalveluiden, digitaalisten palvelupolkujen ja
digisovellusten kehittamiseen.

Kokemustoiminta on vapaaehtoisuuteen perustuvaa, vaikka siitd makse-
taan palkkio. Mahdollisuus ansaita lisatuloja on kuitenkin tarkea toiminnan
motivaattori monelle kokemustoimijalle. Hengitysliitolla on kiinted tunti- ja
esiintymistilaisuushinnoittelu, joka on sama kaikille kokemustoimijoille.
Hengitysliitto suosittaa muille tilaajille vahintdan samaa hinnoittelua.
Kaytannossa palkkiotaso voi kuitenkin vaihdella tilaajan mukaan. Kokemus-
toimija vastaa itse sopimuksen tekemisesta ja palkkion laskuttamisesta
suoraan tilaajaorganisaatiolta.

Hengitysliiton kokemustoimijat esiintyvat vuosittain noin 250-270 tilai-

suudessa. Siihen, kenelle heista esiintymistilaisuutta tarjotaan, vaikutta-

vat seuraavat asiat:

» mitd hengityssairautta tai ndkokulmaa edustavaa kokemusasiaa
tarvitaan

» missa esiintymistilaisuus jarjestetaan

» tilaajan mahdolliset erityistoiveet (halutaanko entuudestaan tuttu
henkilo, kielitaitovaatimukset, tilaisuuden vaatima kokeneisuus)

» kokemustoimijan omat valmiudet esiintymiseen kyseisena
ajankohtana.

ASIAT, JOIHIN KOKEMUSTOIMIJA EI VOI OTTAA KANTAA

Hengitysliiton kokemustoimijan on muistettava toimia oman roolinsa rajois-
sa. Han ei voi antaa Hengitysliiton tuottamaa ohjausta ja neuvontaa eika
ottaa kantaa liiton tehtaviin ja toimintaan. Nama kysymykset on aina ohjat-
tava liiton henkiloston vastattaviksi.

Joskus Hengitysliitto ja hengitysyhdistykset mielletdan virheellisesti
yhdeksi ja samaksi organisaatioksi.” Olipa kokemustoimija jasen tai kannat-
tajajasen tai olipa hanelld luottamustehtavia paikallisyhdistyksessa tai
liitossa, kokemustoimijan roolissa toimitaan ainoastaan sen rajoissa.
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Ladkeneuvontaa saavat antaa ladketieteen, farmasian ja sairaanhoidon
ammattilaiset. Sama patee myos ladkinnallisten laitteiden kayttoon ja muu-
hun laiteneuvontaan, inhalaattorit, tilajatkeet ja vastaavat mukaan lukien.
Jos kokemustoimija on edelld mainittujen alojen ammattilainen, hanen on
pidattaydyttava oman ammattiosaamisensa esille tuomisesta tilanteissa,
joissa han on mukana kokemustoimijana. Kokemustoimija voi kertoa kaytta-
vansa esimerkiksi hengitettavaa ladketta ja sen, ettd 1adke on hoitava tai
avaava. Tuotenimia ei kuitenkaan saa mainita.

Ne henkilot, jotka CPAP-laitevalmistaja on kouluttanut omien tuotteidensa
osalta, voivat kertoa valmistajan kanssa sovitusti laitteen kaytosta. He eivat
voi kuitenkaan ottaa kantaa CPAP-laitteiden laatuun tai verrata niitd muiden
valmistajien laitteisiin ja lisdosiin.

Joskus kokemustoimija voi tulla ylittdneeksi vapaaehtoistehtavansa rajat
kommentoidessaan erilaisia asioita. Silloin hdnen kanssaan keskustellaan ta-
pahtuneesta ja otetaan molemmin puolin opiksi. Jos kokemustoimija kokee,
ettei hanen ole mahdollista ottaa esille asioita, joita haluaisi kasitelld omissa
julkisissa esiintymisissaéan, hanta kannustetaan ottamaan asia puheeksi
mahdollisimman nopeasti Hengitysliiton kokemustoiminnan vastuuhenkiloi-
den kanssa ratkaisun loytamiseksi. Lue lisda tastd luvussa 5.2.

Kritiikkia kokemustoimijoiden sananvapauden rajoittamisesta saadaan
ajoittain henkiloiltd, jotka ovat toiminnan ulkopuolella. Kokemustoimijat
ymmartavat itse yhteisiin arvoihin ja pelisdantoihin sitoutumisen tarkeyden.

v v

Hyvaksyn Hengitysliiton Sitoudun noudattamaan toimintaohjeita
arvot ja saannot

v v

Saan mahdollisuuden toteuttaa Saan ohjausta ja tukea, voin myods antaa
Hengitysliiton vapaaehtoistehtavissa palautetta ja kehittdmisideoita
asioita, jotka koen tarkeaksi

Kuva 4. Kokemustoimijan sitoutuminen toimintaan.

*Hengitysliitto on valtakunnallinen jarjesto, jonka jasenid paikalliset hengitysyhdistykset ovat. Niilla on
oma y-tunnus, itsendinen paatdksentekojarjestelma sekd omat vastuut ja velvollisuudet.
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5 Hengitysliiton kokemustoimija-
koulutus ja siihen hakeutuminen

Tassa luvussa saat tietoa kokemustoimijakoulutuksesta ja siihen
hakeutumisesta. Lisaksi kerromme osallistujien antamasta
palautteesta ja toiminnan jatkokehittamisesta.

okemustoimijakoulutukseen hakeutuvat nakevat koulutuksen vaylana

vaikuttaa itselle tarkeisiin asioihin, lisata elamaansa sosiaalisia suhtei-

ta ja edetd vapaaehtoistoiminnan tehtdvissa. Moni pitda etuna, etté saa
samalla enemman virallista ja vahvistettua asiantuntijatietoa itselleen.

Aineellinen ja Osallistuminen

aineeton koéyhyys VIEErEe
Taloudellinen tila i
. . Elamanlaatu
ja toimeentulo Osallisuuden
kokemus
Koulutus Mielenterveys
Tyollisyys Toiminta- ja Fyysinen terveys
tyokyky

Kuva 5. Osallisuuden kokemus ja siihen liittyvat tekijat. Luvussa esiintyvat asiat on
korostettu tummemmalla varilla.

Lahde: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL:n osallisuuden edistdjan opas, sivu 29. Kuvaa on muokattu
varikorostuksin ja elementtien muotoa muutettu.

Osa kokemustoimijoista on loytanyt hakuilmoituksen koulutukseen Hengi-
tysliiton verkkosivuilta. Osalle taas jonkun toisen henkilon suositus koulu-
tukseen hakeutumisesta on ollut merkittava tekija hakupaatosta punnitessa.
He, joilla on kokemusta tunnustuksen saamisesta muilta, ovat yleensa jollain
tavalla entuudestaan mukana vapaaehtoistoiminnassa joko Hengitysliitossa
tai paikallisessa hengitysyhdistyksessa.

“Eldmdntilanteeni oli juuri muuttunut. Vertainen, joka tiesi taustani vinkkasi, ettd
Hengitysliitolla on alkamassa kokemustoimijakoulutus ja ettd hdn ndkisi minut
siind tosi hyvdnd tyyppind. Hetken mietin sitd ja pistin sitten hakemuksen
menemddn.”

Ihminen tarvitsee elamalleen merkityksen, arvon ja tarkoituksen. Itsensa ke-

hittdminen on ihmisen sisaltda kumpuavaa tahtoa ja vapautta toteuttaa ja il-
maista itsedan esimerkiksi laulamalla, esiintymalla, kirjoittamalla, nauramalla
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Pohdittavaksi:

Ldhdetké itse oma-aloitteisesti mukaan uusiin asioihin?
Vai onko sinun helpompi osallistua, jos toiset ensin
huomaavat kykysi ja kannustavat mukaan?

Tunnustuksen ja
arvostuksen )
saanti toisilta

Oma toimijuus
ja osallisuus
vahvistuvat

Lisaa

hyvaa
palautetta

Kuva 6. Kokemustoiminnassa myoénteiset kokemukset ylldpitavat ja vauhdittavat
kehittymista vaiheesta toiseen.

tai juoksemalla. On tdrkead, ettd eldméa on omassa hallinnassa ja omien va-
lintojen tulosta. Kokemustoimijakoulutukseen hakeutumisen motiivina voi
olla itsensa kehittdminen, vaikka ennakkoon ei olisikaan ollut tdysin selkedi
kuvaa koulutuksen sisillostd. Koulutuksen aikana voi hakea yhteytta itseen
ja myos muihin ihmisiin, 16ytda merkityksellisyyden tunnetta ja saada tun-
nustusta ja arvostusta toisilta.

Etukateistiedot koulutuksen sisdllosta ja kokemustoimijan tehtdvista vaih-
televat. Osa kokemustoimijoista kertoo yllattyneensa siitd, ettd kokemus-
toimijan tehtdvassa pitédisi esiintya julkisesti yleisolle. Toiset taas ovat hakeu-
tuneet koulutukseen juuri siitd syysta, ettd padsevit esiintymain.

”“En jotenkin tajunnut, ettd mun pitdd esiintyd. Kaikki oli uutta ja ihmeellistd ja
eihdn se vastannut yhtddn sitd, mitd olin ajatellut. Mutta loppujen
lopuksi se oli paljon parempaa kuin osasin odottaa.”

Lahteet: Mdnkkdnen ym. (2023), Nousiainen (2021)
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KOKEMUSTOIMIJAKOULUTUKSEN VALINTAKRITEERIT

Hengitysliiton tavoitteena on tuoda esille monipuolisesti erilaisia hengitys-
sairauksia sairastavien ja heidan laheistensa tarinoita. Kokemustoimija-
koulutusten jarjestamisen lahtokohtana on liiton tarve uusille kokemustoi-
mijoille ja se, etta kaikille pystytaan tarjoamaan mielekkaitd vapaaehtois-
tehtavia. Resurssien on riitettdva samalla jo mukana toiminnassa olevien tu-
kemiseen eli kokemustoimijuutta yllapitavien ja kehittavien koulutusten
jarjestamiseen. Siksi uusille kokemustoimijoille suunnattuja koulutuksia ei
valttamatta toteuteta vuosittain.

Kiinnostus kokemustoimijakoulutukseen on kasvussa. Vuonna 2023 kou-
lutukseen haki 16 henkiloa. Yhteen koulutukseen otetaan enintaan noin 8
henkiloa.

Koulutukseen osallistujat valitaan hakemusten ja haastattelujen perus-
teella. Hakijat ilmoittavat jo hakuvaiheessa aihealueet, joista ovat kiinnostu-
neita jakamaan kokemustietoa. Sairausdiagnoosin lisdaksi suosittuja aiheita
ovat tupakanpolton lopettaminen, litkunta seka lisdhapen kaytto.

Valintaan vaikuttavia seikkoja ovat hakijan oman motivaation perustelut,
suhtautuminen omaan terveydentilaan ja mahdolliseen sairauteen seka
henkilokohtaiset valmiudet toimia erityisesti kokemustoimijan roolissa.

Hakijoiden valinta on usein vaikeaa, silla hyvia hakijoita on yleensa enem-
man kuin koulutukseen voidaan ottaa mukaan. Vaikka henkil? itsessdaan
voi olla soveltuva kokemustoimijaksi, on joskus vastuullisempaa siirtaa osal-
listumista asian tuoreuden tai elamaéantilanteen vuoksi tuonnemmaksi.
Harkinnassa voidaan painottaa kokemustoimijoiden moninaisuutta eli
ottaa huomioon esimerkiksi sukupuoleen, ikdan ja asuinpaikkaan liittyvia
seikkoja.

Kokemustoimijoiksi haluavat allekirjoittavat kokemustoimijasopimuksen
Hengitysliiton kanssa koulutuksen jalkeen.

Kokemustoimijan on oltava sinut
eldmdnkokemuksensa kanssa ja
osattava ylldpitédd toivon, selviéémisen ja
myédnteisyyden ndkékulmia.

Tiedot kokemustoimijakoulutuksesta
julkaistaan Hengitysliiton jasenille
suunnatuissa uutiskirjeissa ja viesteissa.

Tule mukaan toimintaan! www.hengitysliitto.fi
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www.hengitysliitto.fi

5.1 Kouluttautuminen kokemustoimijaksi

Hengitysliiton kokemustoimijakoulutuksissa opitaan jasentamaan omalle
kohdalle osunut sairastuminen ja selviytyminen niin, ettd kokemus on
jaettavissa erilaisille yleisoille esimerkiksi luentojen, puheenvuorojen ja
keskustelujen muodossa.

Ihmiselle on tarkeda kuulua johonkin yhteisoon ja olla sille hyodyksi:

”Kun tulin ensimmdiseen koulutukseen, tuli tunne, etten ole yksin. Mulla on
mieleton taustatuki. Mulla on jdrjeston tuki, johon voi luottaa. Ja rinnalla kulkijat,
muut kokemustoimijat, keiden puoleen voi aina kddntyd. Vaikka me sairastetaan
eri tauteja, niin sielld on paljon yhtenevdisyyksid ja paljon asioita, mistd on
mahtava keskustella, ettd saa oikeasti sitd vertaistukea itsekin.”

Koulutus koostuu ennakkotehtavista, sahkoisiin tyovalineisiin perehtymises-
ta, teemallisista verkkotapaamisista, tarinapajoista, henkilokohtaisesta
ohjauksesta seka osallistumisesta kuulijana Kokemustiedon viikon®tapahtu-
miin. Lisaksi jarjestetaan kaksi lahipaivaa, joissa harjoitellaan esiintymista ja
oman kokemustarinan kertomista ammattilaisen ohjauksessa. Koulutukseen
sisaltyy myos yleisoluennon pitaminen seka palautteen antamisen ja
vastaanottamisen harjoittelu.

Koulutuksen tavoitteina on, ettd uusi kokemustoimija

» osaa tunnistaa itsellaan olevan kokemustiedon

» osaa jasentdd oman kokemustietonsa eri nakokulmista erilaisiin
tilanteisiin

» ymmartaa julkisuuden toimintalogiikan ja mahdolliset seuraukset

» on valmistautunut julkisiin esiintymisiin

» tuntee Hengitysliiton kokemustoiminnan lahtokohdat, toimintatavat
seka saannot ja sitoutuu niihin.
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OIVALLUKSIA KOULUTUKSEN ANNISTA

Koulutus on ollut suurimmalle osalle osallistujista ensimmaéinen oma-
kohtainen kosketus kokemustoimijuuteen. Oman sairastumisen kriisi ja
avuntarve seka avun ja tuen saaminen on herattanyt halun auttaa mui-
ta. Lisaksi kaipuu sosiaaliseen kanssakaymiseen elakoitymisen tai muu-
ten kasvaneen vapaa-ajan puitteissa on kannustanut mukaan toimin-
taan. Monella on taustaa yhdistystoiminnasta, ja he ovat tietoisia sen
sosiaalisesta ja hyvinvointia lisadvasta puolesta.

”Yhdistystoiminta on mun harrastus. Kylld se, kun tapaa thmisid
sielld, antaa henkistd hyvinvointia.”

Kokemustoimijuus kehittyy sosiaalisissa kohtaamisissa. Jo kokemus-
toimijakoulutuksessa havahdutaan usein sithen, miten erilaisia koke-
muksia ja tarinoita ihmisilla voi olla. Se avartaa myos osallistujien
nakokulmia ja lisdd suvaitsevaisuutta erilaisia ihmisia kohtaan.

”On hyvin tdrkedd olla avoin ja vastaanottavainen. Meitd on monenlaisia ja
tapoja tehdd asioita on monenlaisia. Monet tiet vievdt samaan pisteeseen,
toiset vaan kulkevat eri reittid.”

“Koulutuksessa porukka oli eri ldhtokohdista, el saman teeman/sairauden
ddrelld. Se tuo vdhdn perspektiivid, ettd kaikenlaista on olemassa. Ettei
yksistddn tdmd minun asiani, vaan monenlaisia muita haasteita ja tilanteita
voi olla. On avartanut ndkemystd. Et voi koskaan tietdd, mitd toinen ihminen
kdy eldmdssddn ldpi.”

KOULUTUS SELVIYTYMISKYVYN JA HYVINVOINNIN VAHVISTAJANA

Kokemustoimijakoulutus lisaa resilienssia eli vaikeuksista selviytymisen
kykya. Sen avulla mahdolliset luopumisen paikatkaan eivat johda uhriutumi-
seen tai paikoilleen jumiutumiseen. Koulutuksessa voi tulla kuulluksi ja
muokata omaa tarinaa:

"Kylldhdn se koulutus jo itsessddn selkiytti omaa tilannetta. Toi sen itselle
ndhdyksi vdhdn eri ndkékulmasta. On iso merkitys, kun tulee kuulluksi oman
tarinansa kanssa. Se on tuonut rohkeutta tarttua muihin juttuihin, erilaisiin
tilaisuuksiin, mitd on tullut vastaan.”

Kokemustoimijakoulutus mahdollistaa sairauden aiheuttamien tunteiden
kohtaamisen, toipumisen elamaéantilanteen muutoksista seka oppimisen ja
kyvyn elad uudessa tilanteessa. Siella voi ottaa etaisyyttd omaan vaikeaan
elaméntilanteeseen ja sen herattamiin voimakkaisiin kielteisiin tunteisiin.
Kielteisyys harvoin vie itsed ja toisia eteenpain.
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"Kylld md tulin than vield omaa tilannetta tietylld tavalla selvittdmddn

silld roolilla. Oman tarinan rakentaminen tuntui kauhean viehdttdvdltd.
Mietin, ettd koulutus voisi tarjota kurinalaisen tavan rakentaa myonteisempi
yleiskuva omasta tilanteesta. Sitten sitd tarinaa voisi kdyttdd johonkin.”

Koulutuksen menestys pohjautuu vapaaehtoisuuteen seka yksilollisen
pohdintatilan ja -ajan antamiseen osallistujille. Sen anti osallistujien hyvin-
voinnille on suuri. Ymparilld olevan koulutusryhmaén palaute ja vertaistuki
kannattelee ja antaa tilan monenlaisille tunteille.

Kokemustoimijat arvostavat korkealle saamaansa koulutusta.

KOULUTUS PALAUTETAITOJEN KEHITTAJANA

Osallistujien mielestd annettu ja vastaanotettu palaute tekee koulutuksesta
kannustavan ja hyodyllisen.

“Koulutus oli hyvin rakennettu. Ndimme, miten tapahtui arempienkin henkildiden
kehittyminen esiintymiseen ja omaan tarinaan.”

Kokemustoimijoiden mielesta palautteen antaminen on paasaantoisesti hel-
pompaa kuin sen vastaanottaminen. Varsinkin myonteisen palautteen vas-
taanottaminen saattaa jopa vahan ujostuttaa. Toisaalta rakentavan palaut-
teen vastaanottaminen vaatii myos hieman sulattelua. Palautekaytannoista
tulee kuitenkin nopeasti rutiinia.

"Totta kai osa palautteista oli aika henkilokohtaisiakin. Palautteen antamista
my0s harjoiteltiin, ettd miten se kannattaa tehdd. Koulutuksessa saadut palaut-
teet omasta tarinasta oli kylld hyddyllisid ja niiden myo6td pystyi muokkaamaan
sitd omaa tarinaa, jos oli tarpeen. Se harjoittelu oli rakentavaa kaikille.”

Kokemustoimijat muodostavat tarkean vertaisten yhteison. Heidan keskinai-
sissa keskusteluissaan kaydaan lapi ihmisyyteen ja omaan elamaan liittyvia
kipeitéakin asioita, joiden jakaminen muille vaatii erityista luottamusta.

”Se meiddn kokemustoimijoiden koulutusryhmad oli aivan huikea. Ja se, ettd pddset
jokaisen tarinaa siitd rakentamisvaiheesta kuuntelemaan ja kuinka se kehittyy.
Niihin ihmisiin tuli ithan erityislaatuinen suhde, koska ne avasivat kipeitd asioita
meille ja me muut mydétdelettiin.”

Joskus vertaisuus voi kehittya ystavyydeksi: "Miten voikin vield aikuisidlld
l6ytyd niin syvid ystdvyyssuhteita jonkun kanssa.”

Lahteet: Lipponen 2023, 63.
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5.2 Hengitysliiton tuki kokemustoimijoille ja
jatkokoulutukset

Henkilokohtaisen kokemustoimijuuden rakentuminen on pitkakestoisempi
ja laajempi prosessi kuin pelkka koulutuksen suorittaminen. Kestoon vaikut-
tavat jokaisen henkilokohtaiset taustat, motivaatio ja kaytettavissa olevat
voimavarat. Onneksi kokemustoimijuutta voi toteuttaa usealla tavalla, jolloin
omia kykyja voi ottaa kayttoon ja uusia taitoja harjoitella ajan kanssa.

Koulutuksen ja esiintymiskokemuksen myo6ta oma tapa tehda kokemus-
toimintaa vahvistuu. Osa nauttii suurista yleisdista ja oman tarinan kerron-
nasta. Osa kéy mieluummin kahdenkeskisia keskusteluja esimerkiksi
messuosastolla.

KOKEMUSTOIMIJOIDEN JATKOKOULUTUKSET

Hengitysliitto tukee ja kannustaa kokemustoimijoita jarjestamalla vuosittain
jatkokoulutusta ja tapaamisia toisten vapaaehtoisten kanssa. Jatkokoulutus
vol muodostua muutamasta parin tunnin verkkotapaamisesta tai viikon-
lopun kestavasta kohtaavasta kokoontumisesta. Tapaamisia tdydennetaan
etatehtavilla.

Jatkokoulutusten teemana on useimmiten erilaisiin esiintymistilanteisiin
liittyvien taitojen kehittdminen, vaikuttavan puheenvuoron pitaminen tai
tarinallisuuden hyodyntaminen. Koulutuksissa hyodynnetaan erilaisia simu-
laatiotekniikoita. Tukea annetaan oman perustarinan muokkaamiseen esi-
merkiksi vaihtuvien aihepiirien, kohderyhmien ja ndkokulmien mukaan.

Jatkokoulutuksiin tuodaan osallistujien tarpeiden mukaan yhteiskunnalli-
seen vaikuttavuuteen liittyvid asiakysymyksia. Taustoittavana materiaalina
voidaan hyodyntaa Hengitysliiton ohjelmatyota (esimerkiksi Hyvéssa hoidos-
sa -ohjelma potilastaitojen kehittamiseksi tai Sitd on nyt ilmassa tai Uutta il-
massa -sdi- ja ilmastoriskiohjelmat).
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Osallistujia voidaan kannustaa tutustumaan myos sosiaali- ja terveys-
ministerion Asiakas- ja potilasturvallisuusstrategiaan ja vastaavien toimijoiden
(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL, Asiakas- ja potilasturvallisuuskeskus,
SOSTE ry) tuottamiin julkaisuihin ja webinaareihin. Lisaksi heitd kannuste-
taan osallistumaan Kokemustoimintaverkoston jarjestamiin koulutuksiin.

TOIMINTAA OHJAAVAT KESKUSTELUT

Kokemustoiminnan koordinaattori kay ohjaukselliset keskus- «.‘.
telut jokaisen kokemustoimijan kanssa nelja kertaa. Lisaksi KOKEMUSTOIMINTAVERKOSTO
kokemustoimijoiden on mahdollista kdyda ajatuksiaan ja tun-

temuksiaan 1api koordinaattorin kanssa ennen tai jalkeen sovittua esiinty-
mistilaisuutta. Aktiiviseen yhteydenpitoon kannustetaan. Ohjauksellisissa
keskusteluissa kdaydaan lapi saadut palautteet ja varmistetaan yhteinen ym-
marrys kokemustoimijan roolista ja siithen liittyvista rajoista.

Hengitysliiton jarjestamat vertaisverkkoillat (Kokemustietoja ja vinkkeja)
suunnitellaan yhdessa etukateen kokemustoimijoiden kanssa. Ennen
verkkoillan alkua kdydaan sen kulku lavitse ja jalkeenpéin osallistujien
tuntemukset. Koordinaattori kdy kokemustoimijoiden kanssa vuosittain
yhteiskeskustelun toiminnasta Erdtauko-menetelman avulla.

Kokemustoiminnan koordinaattorin henkilokohtaista tukea tarvitaan
yleensa silloin, kun kokemustoimija pitaa itselleen uutta puheenvuoroa tai
on vasta kokemustoimijapolkunsa alussa. Koordinaattorin tehtava on roh-
kaista, auttaa ja kannustaa tasapuolisesti kaikkia kokemustoimijoita. Kaikkia
kohdellaan samalla tavoin, eika esiintymistilaisuuksien jaossa suosita ke-
taan. Ketaan ei myoskaan arvostella siitd, jos joutuu syysta tai toisesta kiel-
taytymaan esiintymistilaisuudesta.

On ennakoitavissa, ettd kokemustoimintaan kohdistuu jatkossa enemman
odotuksia ja vaatimustaso nousee. Siksi tahankin toimintaan tarvitaan enem-
man asiantuntijakoordinointia huolehtimaan kehittdmis- ja koulutustyosta
seka vastavuoroisesta palautteenannosta kokemustoimijoiden kanssa.

Hengitysliiton Kokemustiedon viikko®
jarjestetaan vuosittain helmikuussa - katso
tarkemmat tiedot tapahtumakalenterista.

:_l
—
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5.3 Hengitysliiton kokemustoimijoiden monipuolinen
toiminta

Hengitysliiton kokemustoimijat esiintyvat niin julkisen-, yritys- kuin jarjesto-
sektorin erilaisissa tapahtumissa ja kehittamistyoryhmissa. He voivat toimia
paikallisissa hengitysyhdistyksissa vierailevina esiintyjina ja vertaisina seka
olla jakamassa kokemustietoaan Hengitysliiton ja sen kumppaneiden tapah-
tumapisteilla erilaisilla messuilla ja muissa yleisotilaisuuksissa. Julkisten ta-
hojen tilaisuuksista hyvia esimerkkeja ovat kokemustoimijoiden vierailut Ke-
lan kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseilla ja tuettujen lomien Loma-
luotsi-toiminta.

Tarkea osa toimintaa on erilaisissa terveydenhuollon asiakasraadeissa
tai hyvinvointialueiden kehittdjaasiakkaina vaikuttaminen seka kuntien ja
hyvinvointialueiden vanhus- ja vammaisneuvostoissa ja kokemustoiminta-
verkostoissa mukana olo.

Kokemustoimijat vierailevat myos oppilaitoksissa seka osallistuvat erilai-
siin valtakunnallisiin tyoryhmiin, jotka liittyvat hengityssairautta sairasta-
vien asemaan ja etuihin (esimerkiksi Asiakas- ja potilasturvallisuuskeskus,
erilaiset lddkealan yritykset).

Lisaksi kokemustoimijat antavat haastatteluja medialle, seka paikallisesti
ettd valtakunnallisesti. Osa heista tuottaa ja jakaa aktiivisesti sisaltoja myos
sosiaaliseen mediaan. Kokemustoimijoiden aanta kuullaan myos Hengitys-
liiton jarjestamissa kuulemisissa ja hankkeissa.

Jokaisella kokemustoimijalla on oikeus valita tilaisuudet, joissa han ha-
luaa esiintya. Jos kokemustoimija kieltaytyy esiintymistarjouksesta, syyna on
yleensa joko aikataululliset syyt tai oma terveydentila.

Hengitysliiton kokemustoimijan voi tilata vierailulle paikan paélle tai
verkon valitykselld. Kokemustoimijoita tilataan seka yksittaisiin tapahtumiin
ettd toistuviin yhteistyotilaisuuksiin.

Hengitysliiton kokemustoimija
Eeva-Liisa Peltonen:

Kokemus lis
ymmarrysta

Boehringer Ingelheim on tukenut =\ Boehringer _¢ . ..
videomateriaalin tuottamista. ["ll Ingelheim "w Hengltysllltto

Kuva 7. Katso kokemustoiminnan koordinaattori Eeva-Liisa Peltosen esimerkkivideo
vaikuttavasta ja voimaannuttavasta kokemustarinasta.
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HYVAA PALAUTETTA

Hengitysliiton organisoimaan kokemustoimintaan ja kokemustoimijoihin
ollaan hyvin tyytyvaisia seka taméan julkaisun taustalla olevan laadullisen
selvityksen etti liiton arkitoiminnastaan saaman palautteen perusteella.
Tilaajat kokevat prosessin ja yhteistyon Hengitysliiton tyontekijoiden ja
kokemustoimijoiden kanssa sujuvaksi.

Hengitysliiton kokemustoimijoiden saama palaute on melkein yksin-
omaan myonteista ja eteenpain kannustavaa.

"Yhdelld keikalla sain palautteen, ettd kylld sinua olisi voinut kuunnella vaikka
koko pdivdn.”

“Palaute on ollut sitd, ettd kaikki, jotka ovat kuulleet tarinan, haluaisivat muiden-
kin kuulevan sen.”

"Hdn selvisi tdstd, hdn pdrjdd tdmdn kanssa, se voi onnistua minultakin.
Maailmaa voi katsoa noinkin, upea juttu!”

Kokemustoimijoita kuvataan elamanmyonteisiksi, keskustelutaitoisiksi, roo-
liinsa hyvin valmentautuneiksi, mutta samalla kuitenkin aidoiksi ihmisiksi.
Heidan tarinoitaan pidetaan silmia avaavina, helming, ymmarrysta
lisdaving, inhimillisiné ja vaikuttavina.

Kokemustoimijoiden hyodyntaminen tuottaa hyvaa tulosta terveyden
edistdmisessa ja sairauksien paremmassa omahoidossa. Kokemustoimija
pystyy tuomaan omalla a&nellaan esiin asioita, jotka ovat yleisen oma-
hoitokaytannon mukaisia ja toivottavia.

Esimerkiksi litkkunnan tarkeys ammattilaisen toteamana asiana saattaa
unohtua kaiken muun tarkean keskelld. Sama asia jaa mieleen ihan eri
tavalla, kun vertainen kertoo omista kokemuksistaan liitkunnan tarkey-
desta omahoidossaan.
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NAIN KOKEMUSTOIMIJAN TILAUSPROSESSI ETENEE

1

Tilaajaorganisaation
edustaja on yhteydessa
Hengitysliiton
kokemustoiminnan
koordinaattoriin.

4

Kokemustoiminnan
koordinaattori varmis-
taa, onko kyseessa
esiintymistilaisuus, jota
Hengitysliitto tukee ta-
loudellisesti (liiton toi-
minta, hengitysyhdis-
tysten kayttdéon varattu
budjetti).

Vaihtoehtoisesti han yh-
distaa kokemustoimijan
ja tilaajan, jotta he voi-
vat tehda sopimuksen
palkkioista ja kdytanndn
jarjestelyista.

2

Tilaaja ja kokemustoi-
minnan koordinaattori
keskustelevat ja arvioi-
vat yhdessa organisaa-
tion tarpeet ja tavoitteet
kokemustiedon
hyddyntamiselle.

5

Kokemustoiminnan
koordinaattori saattaa
kokemustoimijan ja ti-
laajan yhteen, jotta he
voivat varmistaa kay-
tdnnoén yksityiskohdat.

3

Kokemustoiminnan
koordinaattori arvioi,
ketka kokemustoimijois-
ta voisivat parhaiten
vastata tilaajan tarpee-
seen ja selvittaa haluk-
kuuden ja aikataulullisen
sopivuuden.

6

Kokemustoiminnan
koordinaattori pyytaa
palautteen kokemustoi-
mijalta itseltaan ja tilaa-
jaorganisaatioilta.
Palautetta hyodynne-
taan toiminnan kehitta-
misessa. Esiintymistilai-
suuksien osallistujilta ei
paasaantdisesti pyydeta
suoraa palautetta, kos-
ka tilaisuuksissa on
usein paljon muutakin
ohjelmaa ja esiintyjia ja
sen kokonaispalaute ke-
rataan tilaajan toimesta.

Kuva 8. Kokemustoimijan tilausprosessi alkuyhteydenotosta tapahtuman jalkei-

seen palautteen antoon.

Vinkki:

Jos sinulla on mielessdsi tapahtuma,
paneelikeskustelutilaisuus, asiantuntijaraati
vai vastaava, jonne kaipaat kokemustoimijaa,
ota yhteys: kokemustoimija@hengitysliitto.fi.
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6 Kokemustiedon ja -toiminnan
vhteiskunnallinen merkittavyys

Tassa luvussa kerrotaan, miten Hengitysliiton kokemustoimijat
toimivat suorina vaikuttajina ja miten kokemustietoa hydédynne-
taan liiton asiantuntijoiden tekemassa vaikuttamistydssa.

Aineellinen ja Osallistuminen Yksinaisyys
aineeton koéyhyys

Taloudellinen tila

. . Elamanlaatu
ja toimeentulo

Osallisuuden

kokemus
Koulutus Mielenterveys
Tyollisyys Toiminta- ja Fyysinen terveys
tyokyky

Kuva 9. Osallisuuden kokemus ja siihen liittyvat tekijat. Luvussa esiintyvat asiat on
korostettu tummemmalla varilla.

Lahde: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL:n osallisuuden edistdjan opas, sivu 29. Kuvaa on muokattu
varikorostuksin ja elementtien muotoa muutettu.

hteiskunnallisessa paatoksenteossa on hyva hyodyntaa maallikoiden

nakemyksia ja kokemuksia, silla ne laajentavat paatosten taustalla ole-

vaa tietopohjaa. Se voi osaltaan lisatad seka kansalaisten ja paattdjien
valista luottamusta toisiinsa etta eri instituutioiden lapinakyvyytta.

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten ja asiakkaiden nakemysten
tai huolien valilla voi olla epasuhtaa. Monet ammattilaiset nakevat kokemus-
tiedon myos tuovan lisdarvoa itselleen (lue lisda sivulla 38). Jos ammattilaiset
pystyvat toimimaan asiakaslahtoisesti, se voi johtaa parempiin tuloksiin
omahoidossa seka vahentaa terveydenhuollon palveluiden kayttoa ja kustan-
nuksia. Kokemustietoa on hyodynnetty pitkaaikais-
sairauksien hoitopolkujen rakentamisessa, Kaypa hoito
-suositusten teossa, omahoidon ohjauksessa ja palve- Pohdittavaksi:
lujen kaytossa.

Suurin osa kokemustoimijoista on tyytyvainen sii- Mika on oma

hen, etta voi kéyttda vaikuttamismahdollisuuksiaan kokemus-
osallistumalla hengitysyhdistysten tai muiden yhdis- tietoon
tysten tilaisuuksiin tai Hengitysliiton jarjestdmiin ta- liittyvé
pahtumiin. Osa kokemustoimijoista on kuitenkin kiin- tavoitteesi?

nostunut vaikuttamisen mahdollisuuksista laajemmin.
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Jdrjestojen toimintaedellytysten turvaaminen yhteiskunnallisin
pddtoksin on tdrkedd. Sekd hoitoon pddisyd odottavat etté
hoitojonoissa olevat ihmiset tarvitsevat jarjestéjen organisoimaa
vertaistukea ja kokemustietoa. Esimerkiksi kokemustoimijat
kannattelevat huolestuneita ihmisid, jotka odottavat uniapnean
hoitoon tarkoitetun CPAP-Iaitteen saamista.

VAIKUTTAMINEN ON YHTEYDESSA KOKEMUKSEEN OMASTA
KYVYKKYYDESTA
Vaikuttaminen myonteiselld tapaa johonkin yhteisoon tai yhteiskun-
taan, eli yleistden muiden auttaminen, voi antaa elamalle tarkoitusta.
Vaikka kokemustoimijat edustavat potilaita isompana ryhmaéana, heilla
voi samalla olla henkilokohtaisia tavoitteita.

Moni kokemustoimija haluaa vaikuttaa hengityssairautta sairastavien
puolesta:

”Olen henkeen ja vereen sairastuneiden ihmisten puolella. Se tieto ja hoito,
mitd on itse saanut, tuo tunteen, ettd pitdd pddstd itse kertomaan ja ndyttd-
mddn muillekin: hengissd ollaan. Kun ihmisille antaa jotain, niin sitd saa jo-
kaisesta keskustelusta myds itselleen. Tuntuu niin hyvdltd tehdd tdtd.”

”Miksi md tdtd teen, niin on aika pitkdlti terveydenhuollon saavutettavuuden
heikentyminen seludsti. Haluan auttaa muita. Sen takia piddn kokemustoi-
mintaa ja vertaistoimintaa tdrkednd.”

”Md haluan vaikuttaa siihen, ettd potilas tulee kuulluksi. Md haluan, ettd
meissd ndhdddn se ihminen. Siind se on minun suurin palo.”

PUNNITTUA PUHETTA
Kokemustieto hyvaksytaan helpommin, mikéli se sopii yhteen asian-
tuntijatiedon kanssa. Alemmassa koulutuksessa hankitut asioiden esit-
tamis- ja kirjoitustaidot helpottavat kokemustarinan rakentamista.
Kokemustiedolla on mahdollista vaikuttaa paatoksentekoon. Julkisuus
voi edesauttaa kokemustiedon paésya asiantuntijapoytiin. Kyky organi-
soitua ja ajaa omaa asiaansa ovat yhteydessa kokemusten kuulemiseen.
Kokemustiedon hyodyntamiseen on suhtauduttava samalla kriittisesti.
Kokemustiedolla ei voi korvata tieteellista tietoa eika rapauttaa asian-
tuntijoiden asemaa heikentamatta samalla paatoksenteon uskottavuutta.

28 VKSILOLLISESTI VOIMAANNUTTAVA JA YHTEISKUNNALLISESTI VAIKUTTAVA KOKEMUS "’ Hengitysliitto



6.1 Kokemustieto Hengitysliiton
asiantuntijavaikuttamisen rikastajana

Sosiaali- ja terveysjarjestoilla on tarkea tehtéva edistaa jasentensa osallisuut-
ta mahdollistamalla vertaistuen ja vaikuttamisen paikkoja.

Hengitysliittoon kertyva kokemustieto koostuu jasenten yhteydenotoista
ja erilaisista tukipyynnoista seka asiantuntijaneuvonnan ja vertaistoiminnan
seurannasta. Hengitysliiton omaan julkaisusarjaan on koottu kokemustietoa
jo 1990-luvulta alkaen. Lisaksi ajankuvaa hengityssairautta sairastavien hoi-
don ja omahoidon onnistumisesta tai tiettya sairautta sairastavien kokemuk-
sista selvitetddn vaihtelevien kyselyjen avulla. Tarvittaessa jarjestetaan erilai-
sia kuulemistilaisuuksia.

Hengitysliitto vaikuttaa poliittiseen paatoksentekoon pitamalla yhteytta
paattajiin ja virkamiehiin seka nostamalla asioita keskusteluun erilaisissa
tyoryhmissa ja julkisuudessa. Arkinen vaikuttamistyo on lausuntoja ministe-
ridille, tyoryhmille ja paattgjille valtakunnallista paatoksentekoa, lainsdadan-
non valmistelua ja muuta kehittdmistyota varten. Asiantuntijandkemyksen
oheen tuomme jasennellysti koottua kokemustietoa. Hengitysliitto tuo koke-
mustietoa hyodynnettavaksi myos erilaisissa yhteistyohankkeissa ja tyoryh-
missa. Tuloksena on usein hengitysterveytta edistavia tyokaluja ja ratkaisu-
malleja.

Hengitysliitto edistad omalla toiminnallaan tietoisuutta kokemustoimin-
nan arvosta ja hyodyista, silla aina sité ei hyvaksyta tai oteta vastaan. Syyna
voi olla epatietoisuus kokemustiedon merkityksestd, eriavat mielipiteet kasi-
teltavasta asiasta ja joskus my0s ihmisten tai organisaatioiden valiset vastak-
kainasettelut. Jos kokemustietoa ei haluta tai osata huomioida, syntyy hel-
posti lisaa vastakkainasettelua.

Yhteiskunta hyotyy jo kokemustoimijoiden selviytymiskyvyn lisadntymi-
sestd. MyoOnteisia vaikutuksia on seka taloudellisesti (tulot ja verot) etta
sosiaalisesti (osallistuminen ja syrjaytymisen ehkaisy) niin yksilon kuin
yhteiskunnankin nakdkulmista.

HENGITYSLITTO

» on aktiivinen kokemustiedon mahdollistaja, puolesta puhuja, eteen-
pain vieja ja kehittaja

» antaa tilaa erilaisille kokemuksille

» valittda eteenpdin saamaansa kokemustietoa

» ymmartaa kokemustiedon lainalaisuudet ja vastavoimat.

Lahteet: Jauho (2023), Kettunen & Kasila (2021) ja Lipponen (2023)
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7 Kokemustoiminta osallisuuden
edistajana

Pitkdaikaissairaus ja siita syntyva haasteellinen elamantilanne voi
vaikeuttaa tydelamaan tai opintoihin osallistumista. Osallisuuden
edistaminen on arkisia tekoja. Hengitysliitto tarjoaa vaikuttamisen
paikan yhteiskunnassa organisoidun kokemustoiminnan avulla.
Kokemustoimija saa tilaisuuksia, jotka eivat ehka muuten olisi
mahdollisia.

Aineellinen ja Osallistuminen Yksingisyys
aineeton koéyhyys
Taloudellinen tila Elsmanlaatu
ja toimeentulo Osallisuuden
kokemus
Koulutus Mielenterveys
Tyollisyys Toiminta- ja Fyysinen terveys
tyokyky

Kuva 10. Osallisuuden kokemus ja siihen liittyvat tekijat. Luvussa esiintyvat asiat
on korostettu tummemmalla varilla.

Lahde: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL:n osallisuuden edistdjan opas, sivu 29. Kuvaa on muokattu
varikorostuksin ja elementtien muotoa muutettu.

Osallisuutta on hyva tarkastella eri nakokulmista:

Osallisuus omassa eldmissi = saa eldd omannikoistd eldmaa ja voi itse
maaritelld, mihin toimintaan ja palveluun osallistuu.

Osallisuus yhteis6issé ja vaikuttamisen prosesseissa = voi vaikuttaa itselleen
tarkeisiin asioihin ja omia vaikuttamismahdollisuuksia tuetaan.

Osallisuus yhteisestd hyvisti = olosuhteet, joissa voi osallistua hyvén tuot-
tamiseen ja padsee myos nauttimaan siita. Edistavat samalla arvostuksen ja
kiitoksen saamista seka yhteyttd muihin ihmisiin.

Hengitysliitto edistad hengityssairautta sairastavien jasenten ja heidan la-
heistensé osallisuutta tarjoamalla organisoidut puitteet kokemustoiminnalle
ja siind kehittymiselle (luku 4). Hengitysliiton kokemustoiminta tuo esille
hengityssairautta sairastavien aianté yhteiskunnassa (luku 6). Ilman liiton
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organisoimaa kokonaisuutta, hengityssairautta sairastavia ei huomioitaisi ja
kuultaisi vastaavalla painoarvolla.

Kokemustoiminta lisaa yhteiskunnallista osallisuutta myos valillisesti:
kun kokemustieto huomioidaan palvelujen kehittamisessa ja paatoksenteossa,
ne voivat parantua. Sen lisdksi ennakkoluulot voivat vahentya ja luottamus
parantua eri osapuolten valilla.

Pitkaaikaissairaus voi laukaista henkisen kriisin.
Kielteisten tunteiden jakaminen voi auttaa niiden
kasittelemisessa.

Vuorovaikutus- ja ihmissuhdetaidot lisdantyvat
kohdatessa erilaisia ihmisia.

Yhteiskunnallinen perspektiivi laajenee.

Omaehtoinen ja mielekas tekeminen lisda pystyvyyden
tunnetta!

Kuva 11. Kokemustoimijan kasvu vertaisuuden kautta vaikuttamistoimintaan.

Kiinnostuitko kokemustiedolla vaikuttamisesta?
Hengitysliiton selvityksissa ja kannanotoissa
mukana myds ihmisen aani.

Katso lisada www.hengitysliitto.fi

Lahteet: Salminen (2021), Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL (2023)
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8 Kokemustiedon ja -toiminnan
merkitys kokemustoimijan omalle
elamalle

hminen tarvitsee tunnetta oman toimintansa merkityksellisyydesta.
Kokemustoimijuus on tapa 1oytaa merkitysta elamaan ja tayttaa inhimilli-
sid perustarpeita.

Aineellinen ja Osallistuminen Yksinisyys
aineeton koyhyys
Taloudellinen tila Eldmanlaatu
ja toimeentulo Osallisuuden
kokemus
Koulutus Mielenterveys
Tyollisyys Toiminta- ja Fyysinen terveys
tyokyky

Kuva 12. Osallisuuden kokemus ja siihen liittyvat tekijat. Luvussa esiintyvat asiat on
korostettu tummemmalla varilla.

Lahde: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL:n osallisuuden edistdjan opas, sivu 29. Kuvaa on muokattu
varikorostuksin ja elementtien muotoa muutettu.

Voidaksensa tehda omaa hyvinvointiaan lisaavia valintoja, ihminen tarvitsee
koherenssin tunnetta*. Lisamausteeksi tarvitaan hyvantahtoisuutta.

Hengitysliiton nakemyksen mukaan kokemustoimijat ovat jo 1ahtokohtai-
sesti vahvoja toimijoita, eivat sairautensa "uhreja” tai "vain potilaita”. Toimi-
juus nayttaytyy taitona ottaa haltuun ja pitaytya kokemustoimijan roolissa
esiintymis- ja vaikuttamistilanteissa.

Hengitysliitto antaa kokemustoiminnalle puitteet, asettaa sdannot ja ra-
jauksia kokemustoimijan roolille (luku 4). Jannitteisyys vahvan toimijuuden
ja johonkin kuulumisen tarpeen valilla voi tulla esiin, jos rajaukset ovat risti-
riildassa kokemustoimijan omien tuntemusten tai arjen toimintatapojen
kanssa. Jos yhteiset saannot haivyttavat omaa toimijuutta eli autonomiaa,
sitoutumisen tunne voi heikentya tai aiheuttaa sisaista ristiriitaa. Taméan
vuoksi tarvitaan jatkuvaa keskusteluyhteytta (luku 5.2).

Kokemustoimijat voivat my0s etsia ajoittain tasapainoa omien kokemuksiensa
ja yleistettavan tiedon tuottamisen valille. Vuorovaikutuksen merkitys korostuu,
jos kokemustieto on ristiriidassa tieteellisen tiedon kanssa. Silloin on tarkeaa 16y-
taa asioita eteenpain vieva tasapaino kokemustiedon ja asiantuntijatiedon valille.

* Koherenssin tunteella tarkoitetaan tunnetta oman toiminnan merkityksellisyydesta ja siita, etta ympa-
ristd on hallittava ja ymmarrettava. Myos psyykkisten perustarpeiden, autonomian, kyvykkyyden
tunteen ja yhteenkuuluvuuden toisten ihmisten kanssa on taytyttava.

32 VKSILOLLISESTI VOIMAANNUTTAVA JA YHTEISKUNNALLISESTI VAIKUTTAVA KOKEMUS "’ Hengitysliitto



"Kylld silld on enemmdn vaikutusta, miten ihmiseen suhtaudutaan ammattilaisen
toimesta. Se on enemmudn ratkaisevaa kuin se, ettd mikd se ristiriita on. Voi pelas-
taa koko tilanteen, jos kohtaaminen on ollut aito, vaikka mielipiteet tai faktat olisi-
vat eridvid.”

ITSENSA TOTEUTTAMISEN TARKEYS

Syvaa merkityksellisyytta syntyy, kun ihmisen kiinnostus johonkin asiaan ja
taidot sen tekemiseen yhdistyvat. Oman sairastumisen tai elakoitymisen
vuoksi tyoelama on saattanut jaada taakse ja jattaa arkeen ja elamaan aukon,
jossa itsensa kehittaminen ei ole enda samalla tavalla itsestdanselvyys kuin
aiemmin. Kokemustoiminta on voinut auttaa taméan aukon paikkaamisessa.

?Onhan silld sellaista merkitystd, ettd mulla on joku tehtdvd. Mullehan on ollut
hirvedn iso asia jdddd pois toistd. Olin thmisten kanssa paljon tekemisissd tyon
kautta ja yhtdkkid en olekaan. Toki mulla on perhe ja hyvin tiukasti olen heiddn
kanssaan tekemisissd. Tdmd on pikkasen sitd aukkoa paikannut, olisi ollut tosi

vaikea ilman.”

”Ladhinnd silld tavalla, ettd mulla on mielekdstd tekemistd. Se on mulle se kaikkein
tdrkein. Vililld drsyttdd aivan suunnattomasti, ettd md koen, ettei musta ole
mitddn hyo6tyd, kun md en ole tydeldmdssd. Olin hyvin tydorientoitunut ihminen,
ollut aina. Ja md olen aina kokenut, ettd mun pitdd olla hyddyksi. Pitdd olla jotain
tdllaista. Niin ma tdytdn tdlld, ndilld kaikilla jutuilla

sitd nykyddn. Ettd on tarpeellinen, ettd on hyddyksi ja

on sosiaalisia kontakteja. Kaikki nivoutuu samaan.” Pohdittavaksi:

Miten térkeitd
erilaiset tavat
toteuttaa
itsedsi ovat

Kokemustoimijana paasee ilmaisemaan itsedan itse
valitsemillaan tavoilla. Osa nauttii esiintymisen mu-
kanaan tuomasta yleison huomiosta, jopa ihailusta.

"Tdmd on mukava harrastus, joka tuo apua monelle sinulle?
ihmiselle. Tdmd on ihmisten auttamista.”

“Hirvedn hyvd kysymys, koska yleisesti ottaen md piddn itsedni hiukan introvert-
tina. Sellaisena, joka mieluiten tekee yksin. Ehkd mussa kuitenkin asuu sellainen
pieni taiteilija, joka nauttii esiintymisestd. Ihmiset on tykdnneet mun tarinasta,
kun se on monipuolinen, sisdltdd myos vaikeuksia, mutta pddttyy kuitenkin hyvin.
He saavat siitd voimaa itellensd.”

Alussa kiittavaa palautetta voi olla vaikea uskoa:
"Kylld se on jotenkin vaikea kuulla kehuja. Erddssd tilaisuudessa kysyin, ettd mikd

on ollut pdivdn paras anti. Sain vastauksen, ettd mun esitys oli paras kaikista. Kylld
se antaa intoa jatkaakin. Ja ndistd keikoista seuraa sitten aina uusia keikkoja.”
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Oppiminen ja henkil6kohtainen ihmisena kasvun prosessi vievat elamaa
eteenpéain. Kokemus oman toiminnan hyodyllisyydesta muille vahvistaa
merkityksellisyyden tunnetta.

”Mun tavoitteena on auttaa ihmisid selviytymddn oman sairautensa
kanssa ja ehkd nikemddn, ettd eldmdd on sen kanssa.”

"Yksinkertainen syy siihen, miksi tdtd teen, on se, ettd pystyn jakamaan hyvdd
toisille. Kokemustoimijoina annetaan vdhdn rohkaisua ihmisille, ettd esimerkiksi
hengityssairaus tulisi hoidettua.”

Lahteet: Martela (2020), Meriluoto (2018) ja Mdnkkdnen ym. (2023)

8.1 Hengitysliiton kokemustoimijoiden vastavuoroinen
vuorovaikutus

Sosiaaliset suhteet antavat merkityksellisyytta ja tuovat sosiaalista padomaa
elamé&an. Laheisten ihmissuhteiden lisaksi valitsemme itse yhteisot, jotka
vastaavat arvojamme ja mielenkiintomme kohteita.

Sosiaalisuus ja hyvan tekeminen toisille lisaa sosiaalista yhteenkuulu-
vuutta, joka taas vahvistaa merkityksellisyyden kokemusta ja molempien
osapuolien hyvinvointia. Yleinen syy tulla mukaan kokemustoimintaan on
juuri vuorovaikutuksen piiriin padsemisessa.

Toisten ihmisten auttaminen edistaa kokemustoimijan oman identiteetin ke-
hittymista autettavasta auttajaksi ja nakokulman laajentamista itsestd muihin.
Toisten ihmisten kunnioittava kohtaaminen on kokemustoiminnan ydinta:

“Koulutus antoi vdhdn lisdd paukkuja siihen, ettd katselee vihdn monipuolisem-
min muita ihmisid. Ymmadrtdd, miten jokainen meistd ndikee ja kokee asiat omalla
tavallaan. Kun sitd ymmdrrystd kdyttdd ihmisid kohdatessaan, niin ymmdrtdd ja
saa vield enemmdn.”

KYKY KOHDATA TOINEN IHMINEN

Kokemustoimijat tapaavat erilaisissa esiintymistilaisuuksissa paljon uusia eri
lahtokohdista tulevia ihmisig, joiden kanssa he joko kayvat keskusteluja tai
joille he kertovat oman tarinansa. Kohtaamisen elementteihin vaikuttaa niin
se, mita esiintymisesta on sovittu kuin kokemustoimijoiden omat mielty-
myksetkin.

Kyky kohdata erilaisia ihmisid, kuunnella, aloittaa keskusteluja ja jatkaa
niita ovat kokemustoimijalle olennaisia sosiaalisen kanssakdymisen ominai-
suuksia. Myos kokemustoimijat kaipaavat vertaistukea ja hyvia keskusteluja.
Heidan sosiaaliset kontaktinsa lisaantyvat usein jo koulutuksen aikana ja
jatkuvat kokemustoimijana toimimisen myota (luku 5). Kokemustoimijan
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oma nakemys tulevaisuudesta seka toimijuus vahvistuvat kontaktissa mui-
hin hyvantahtoisin ihmisiin.

Osalle sosiaalisten kontaktien kaipuu on tarkein motiivi toimintaan osal-
listumiselle. Osalle tavoitteena on itsensa toteuttaminen ja uuden oppimi-
nen. Kun suhtautuu toisiin ihmisiin avoimesti ja kunnioittavasti, on helpom-
pinahda kohtaamiset elaman rikkautena. Myotatunnon osoittaminen ja vas-
taanottaminen tuottavat inhimillisyytta ja merkityksellisyytta.

”Oman tarinan rakentaminen on auttanut ymmdrtdmaddn, ettd pitdd olla armolli-
nen ja rakastaa itseddn, koska jos et vilitd itsestdsi, niin et voi antaa toiselle.
Ehkd kuormitat vield enemmdn siind ympirilld oleviakin.”

"Tdssd on oppinut tuntemaan itseddn ja eldmdnpolkuaan aika hyvin ja myos sitd
kautta tullut avoimemmaksi. Sitd ymmdrtdd omia reaktioitaan paremmin. Pystyy
auttamaan myds muita siind.”

ARVOSTUS LISAA ARVOSTUSTA

Kokemustoimija ei vyoryta omaa kokemustaan kenenkaan paalle, vaan osaa
jasennellysti keskustella kokemuksista vertaistensa kanssa. Samalla han
myoOs itse saa tukea ja ajatteluunsa avaruutta.

Keskinainen arvostus

Sosiaalisten Yhteisédn
suhteiden kuulumisen
Keskinainen yhteydenpito syventyminen kokemus

Kuva 13. Kokemustoimijoiden keskindinen arvostus ja yhteydenpito syventavat so-
siaalisia suhteita ja yhteis66n kuulumisen kokemusta.

”Minulle on tdrkedd saada keskustella ja kohdata ihmisid. Ei siis vain sSe, ettd
pddsen puhumaan, vaan ettd saan kuulla myds toisten kokemuksia.

Tykkddn ihmisistd, haluan kuunnella heitd ja milld tavalla he sanottavat asioita.
Ja monesti jonkun toisen kertomana joku asia voi avautua itsellekin paremmin.”

Kokemustoimijaakin voi jannittda esiintyminen ja uusien ihmisten tapaami-
nen. Hengitysliitolta saatu tarinan rakentamisen tuki, omakohtainen koke-
mus jannityksen ylittamisesta ja yleisolta saatu, padsaantoisesti myonteinen
palaute antaa onnistumisen kokemuksia ja rohkeutta suunnitella seuraavaa
esiintymista kokemustoimijana.

Lahteet: Lipponen (2023) ja Mdnkkdnen (2023)
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9 Kokemustoiminnan arvo ja
vaikuttavuus tilaajien nakokulmasta

Kokemustoimijoiden aanta kuullaan kohtaamisissa joko
kasvokkain tai etayhteydella, seminaareissa, kuntoutuskursseilla,
erilaisissa tydoryhmissa ja asiakasraadeissa. Tassa luvussa saat
tietoa, millaista palautetta tilaajaorganisaatiot antavat
Hengitysliiton kokemustoiminnasta ja kokemustoimijoista.

Aineellinen ja Osallistuminen

aineeton koyhyys Yksindisyys
Taloudellinen tila a
. . Elamanlaatu
ja toimeentulo Osallisuuden
kokemus
Koulutus Mielenterveys
Tyollisyys Toiminta- ja Fyysinen terveys
tyokyky

Kuva 14. Osallisuuden kokemus ja siihen liittyvat tekijat. Luvussa esiintyvat asiat on
korostettu tummemmalla varilla.

Lahde: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL:n osallisuuden edistdjan opas, sivu 29. Kuvaa on muokattu
varikorostuksin ja elementtien muotoa muutettu.

rganisaatiot voivat hyodyntaa toiminnassaan tai vaikuttamistyodssaan
asiantuntijatiedon lisaksi kokemustietoa. Tilaajat asettavat kokemus-
tiedon hyodyntamiselle omat tavoitteensa tilaisuuskohtaisesti.

”Kokemustoiminta tdydentdd asiantuntijatietoa ja kaikkia vdlttdmdttomid hoitoja.
Erilaisissa palvelu- ja hoitoprosesseissa on aika paljon tdnd pdivind aukkoja. Hoi-
tavat tahot ohjaavat liian vdhdn kolmannen sektorin piiriin. Kokemustoimijan tie-
totaito, niin sitd ei korvaa mikddn. Kokemustoimijalla on tdysi ymmdrrys sithen
tilanteeseen, miten kdytdnnon eldmd ldhtee siitd sairastumisesta taas sujumaan.
Se auttaa sopeutumaan sairauteen, mitd voi ja uskaltaa tehdd ja miten selvidd.
Eldmd jatkuu kuitenkin sairaudesta huolimatta, niin ndmdhdn ovat sellaisia
asioita, mitd se hoitava taho ei pysty antamaan. Ja se on kuitenkin tosi iso osa
sitd sairastumisen ja omahoidon prosessia.”

Hengitysliiton aiemmassa (2022) selvityksessi on jo tuotu esiin havaintoja hen-

gityssairautta sairastavien omahoito-ohjeiden riittamattomyydesta, hoitosuun-
nitelmien puuttumisesta ja siitd, kuinka paljon kaivataan lisaa tietoa, ohjausta,
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elintapojen ja litkunnan merkityksesta. Joskus kokemustoimijalta kuullut kay-
tannon toimintatavat voivat olla jopa vaikuttavampia kuin ammattilaisen oh-
jeistukset:

”Kun me ammattilaisina tuodaan sitd hoitotietoutta esille, niin siitd uupuu jota-
kin. Kun omahoitoon liittyvid asioita tulee esiin vertaiselta, niin siind on se pointti.
Esimerkiksi lilkuntaan liittyen voi olla pelkoja ja arkuutta, mutta kun kokemus-
toimija kertoo omaa tarinaa ja sitd, ettd just vaikka litkuntaa uskaltaa ja pitdd
harrastaa, niin se on vaikuttavampaa toiselle sairastavalle.”

”"Mehdn voidaan ammatti-ihmisind kertoa kaikenmoista teoriatietoa, mutta ei me
pystytd sitd sairautta itse tuntemaan sisdllimme, kun ei sitd itselld ole. Monet
asiat jdd paljon paremmin asiakkaille mieleen, kun asia tulee ihmiseltd, jolla on
sama sairaus, vaikka me oltaisiin sitd kymmenen kertaa jo jankutettu.”

TUKI TILAAJAN TAVOITTEILLE

Kaytannon esimerkit ihmisten arjesta, kokemustoimijoiden tarinat ja koottu
kokemustieto auttavat usein havaitsemaan ja oivaltamaan asioita palvelujen
kayttajien tai muuten jollain tavalla organisaation toimintaan liittyvien ih-
misten nakokulmista.

Tilaajaorganisaation tyypilliset tavoitteet:

» halu vahvistaa vertaisilla olevan kokemustiedon jakamista omille asiak-
kaille eli muille sairastaville

» halu saada kokemustoimijan jasennelty nakokulma, jotta henkildsto tai
sidosryhmia edustavat asiantuntijat voivat laajentaa ajatteluaan.

Tilaajaorganisaatiot ymmartavat asiakkaidensa halun samaistua vertaisiinsa.
Kokemustarinat toimivat keskustelun virittdjina ja helpottavat kokemusten
jakamista. Niiden avulla kuulijat voivat tuntea, etteivat ole yksin sairautensa
kanssa.

”Aina on varattu aikaa keskustelulle ja kysymyksille kokemustarinan jdlkeen. Ja
usein tarinat herdttduvdt kommentteja, ettd than kuin olisit kertonut minun tarinaani.”

Joskus kokemustarina tuo esiin kuulijoille tdysin uusia asioita.
”Siind kokemustarinaa kuunnellessa voi samalla syntyd kysymyksid ja ndko-

kulmia myds omasta tilanteesta. Herdd ajatus, ettd hetkinen mitds tuo on, pitddpd
omalla kohdalla selvittdd asiaa tarkemmin.”

TOIVON ANTAMINEN KUULIJOILLE

My0s tilaajaorganisaatiot pitdvat tarkeana tarjota toivoa kuulijoille:
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”Kun puhutaan aika vaikeistakin sairastumisista ja tilanteista, niin se mitd koke-
mustoimija voi tuoda, on luoda toivoa. Kuulijoilla voi syntyd oivalluksia, ettd vitsit
eldmd ei olekaan pelkkdd sontaa ja sairauden tdyttdmdd, vaan sielld ihan oikeasti
on hyvid asioita ja asioita, joista voin olla kiitollinen.”

Kokemustiedolla on tarjottavaa eri alojen ammattilaisille, erityisesti potilas-
tyosséa toimiville. Kokemustiedon koetaan lisddvan ammattilaisten tietoutta
ja auttavan kohtaamaan paremmin sairastavia ihmisia. Kokemustarinan
avulla ammattilaiset saavat hieman eri ndkokulman potilaiden arkeen ja
nimenomaan sithen osaan arkea, joka ei nay tai tule esille esimerkiksi vas-
taanottotilanteissa.

”Kokemustieto on arvokas lisd, jonka my6td ammattilaiset oppivat uutta ja
saavat jdsenneltyd tietoa kokemustoimijalta potilaiden ndkékulmasta. Potilaat
vastaanotoilla eivdt vdlttdmadttd pysty samalla tavalla antamaan tietoa. Kaikki
hyétyvdt, kun potilaat kokevat tulevansa kuulluiksi ja saavat parempaa hoitoa.
Ammattilaiset oppivat, miten potilaat haluavat tulla kohdatuiksi. Potilaiden
kokonaistilanne helpottuu ja terveydenhuollon kuormitus vihenee.”

Kokemustoimija pystyy tuomaan esille jasennellysti kokemuksiaan pidem-
malta aikavaliltd esimerkiksi kohtaamatta jadmisesta ja sen seurauksista
hoitokokemukseen ja omahoitoon. Vastaavaa palautetta ei valttdmatta saada
potilailta valittomasti tai edes viiveella. Joskus kokemustarina voi myos aut-
taa pohtimaan hoidon aloittamisen oikeaa ajankohtaa.

UUDENLAISIA NAKOKULMIA AMMATTILAISTEN TYOHON

Kokemustoimijaa kuunnellessa terveydenhuollon ammattilainen voi irrottau-
tua omasta ammattiroolistaan, eika tarina kohdistu hineen henkilokohtai-
sella tasolla. Hanelld on myos eri tavoin aikaa ajatella ja reflektoida kerto-
musta, kun se tapahtuu osana tyoryhmatyoskentelya tai muuta tilaisuutta.
Tama mahdollistaa eri tavoin keskustelun, oivallusten syntymisen ja ajatte-
lun laajenemisen.

”Kun lddkdrilld on potilas omalla vastaanotollaan,

keskitytdcdn aikaraamissa tiettyyn asiaan. Pohdittavaksi:
Kg?ee.fnystarlr'laa kuunnellessa laqkan ei C.J.If hoitavan Mité hyStyéd
lddkdrin roolissa. Jos kokemustarina kestdd 15

kokemus-

minuuttia, niin lddkdrilld on tdmd aika vaan kuunnella
tarinaa eikd hdnen tarvitse tehdd ratkaisuja tai kdydd
dialogia hoidosta. Kokemustoimijan kerronta on
kronologisempaa ja jdsennellympdd ja voi taaksepdin
luotaavana tuottaa lddkdrille uusia oivalluksia.”

tiedosta on
sinulle omassa
ammatissasi?
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Kokemustoimijan tarina antaa mahdollisuuden elaytya sairastavan tilantee-
seen ja luo merkitysté tyolle. Kokemustieto voi siten hyodyttaa myos eri alojen
ammattilaisia, joiden tyo kasittelee jollain tavalla esimerkiksi hoitoprosesseja,
vaikka he eivat itse omassa tyossdan suoraan tapaakaan sairastavia.

”Kokemustoimijan tarina muistuttaa, ettd tdmd on se asia, minkd takia me kaikki
tddlld ollaan. Se antaa omalta osaltaan tarkoituksen tyoélle, ettd saataisiin ndmd
asiat sairastaville paremmin luistaviksi tavalla tai toisella.”

Monesti tilaajaorganisaation toiminnan tarkoitus on olla sairastavan ihmisen
ja hanen arkensa tukena. Ammattilaiset hoitavat, maaraavat laakkeita ja
tekevit tiedettd. Kokemustiedon avulla inhimillisyys tulee esiin ja samalla
konkretisoituu ydin, miksi néitd kaikkia asioita tehdaan.

Pohdittavaksi:

Onko sinulla tapahtuma tai
kehitysprojekti, jossa kokemustoimijan
mukanaolosta olisi hyétyd?

Lahteet: M&ki & Salminen (2022), Maki (2024)
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10 paatelmat

okemustiedolla on tarkea osansa erilaisten tuotteiden, palvelujen,

organisaatioiden ja jopa yhteiskunnan kehittdmisessa. Thmisen danen

kuuleminen voi sujuvoittaa prosesseja, vahentaa kustannuksia ja lisata
seka palvelujen kayttdjien ettd niiden jarjestdjien tyytyvaisyytta toimintaan.

Tarked osa on myos osallistumisen ja osallisuuden kokemuksen mahdol-
listaminen eli demokratian vaalimisen, syrjaytymisen ennaltaehkaisyn ja
erilaisten yhteiskuntaryhmien keskinaisen keskustelun edistamisen nako-
kulmat. Kokemustieto ja -toiminta on yksi keinoista lisata vuoropuhelun
kulttuuria ihmisten ja organisaatioiden valilla.

Viisauteen liitetddn usein tieto, pohdinta ja myotatunto. Nama kiteytyvat
myo0s kokemustoimijoiden kohdalla. He tietavat jotakin elaméasta oman koke-
muksensa kautta, mutta samalla myos ymmartavat tietonsa rajat. He ovat
seka halukkaita tietamaan lisaa, ettd kyvykkaitad pohtimaan omaa elamaan-
sa. Lisdksi he ovat oppineet suhtautumaan myotatuntoisesti itsedan ja muita
kohtaan.

Kokemustiedon jakaminen on kokemustoimijalle voimavara, joka tuottaa
merkityksellisyytta hanelle itselleen ja josta on hyotya myos muille. Koke-
mustoiminta luo edellytyksia kohtaamiselle, vilittamiselle ja auttamiselle.

Se nostaa esiin onnistumisia, oppimista ja kehittymista. Kaikki tdma tukee
edelleen kokemustoimijoille kertyvaa resilienssia eli selviytymiskykya, josta
paasee hyotyméaan heidan kuulijakuntansa lisaksi ymparoiva yhteiskunta.
Kokemustarina vahvistaa parhaimmillaan myos heidan kuulijoidensa kes-
kuudessa vertaisuuden tunnetta, omaa toimijuutta ja minapystyvyytta.

Kokemustoiminnan organisoinnista on vuosi vuodelta tullut enemman
osa Hengitysliiton jarjestotoiminnan ja vaikuttamistyon vakiintunutta toi-
mintaa. Kokemustoiminnan kasvu ja sithen kohdistuvat odotukset vaativat
ammattitaitoista panostusta organisointiin. Samalla pitkdjanteisen rahoituk-
sen vaihtelu ja vaje toiminnan yhteiskunnallisen merkityksen arvostuksessa
haastavat jarjestojen tekeman tyon.

Kokemustietoa hyodyntamalla voidaan sujuvoittaa niin yksittdisten orga-
nisaatioiden kuin yhteiskunnan toimintaa. Asiantuntijoiden ja organisaatioi-
den vastuulla on antaa kokemustiedolle tilaa. Tilan antaminen nayttaa onnis-
tuvan hyvin koulutettujen kokemustoimijoiden seka selkeiden yhteisten peli-
saantodjen avulla.

Hengitysliiton jarjestotoiminnan ytimessa on ihminen, hanen selviytymi-
sensa ja tarinansa. Siksi suurin kiitos kokemustoiminnasta kuuluu moni-
puoliselle vapaaehtoisten joukolle, joka on toiminut tai talla hetkellad toimii
Hengitysliitossa. Te tuotte erinomaisella tavalla hengityssairautta sairasta-
vien aanta kuuluviin!
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KOKEMUSTIEDON HYODYNTAMISEN MYONTEISET VAIKUTUKSET:

Perusterveydenhuollossa
Omahoidossa: ja erikoissairaanhoidossa:

Motivaation yllapito Sujuvammat hoitopolut

Kaytannon vinkit arkeen Parempi ymmarrys ja
= vuorovaikutus potilaan ja

ammattilaisten valilla

Vertaistuki ja voimaantuminen
Parempi asiakastyytyvaisyys

Elamanlaadun parantuminen
Parempi tyétyytyvaisyys

ammattilaisilla
Ennaltaehkaiseva terveyden-

huolto ja onnistunut omahoito Vahemman virheita ja
* sdastavat kustannuksia ja ongelmatilanteita
vahentavat hoitojonoja
perusterveydenhuollossa ja Kustannustehokkuutta
erikoissairaanhoidossa hoitoon

Kuva 15. Kokemustiedon hyédyntamisella on useita myonteisia vaikutuksia niin
omahoidossa kuin perusterveydenhuollossa ja erikoissairaanhoidossa.

HENGITYSSAIRAUTTA SAIRASTAVIEN KOKEMUSTOIMIJOIDEN
OSALLISUUTTA EDISTAVAT ASIAT

Kaytannon arkielamassa kokemustoimijoiden osallisuuden kokemuk-
seen vaikuttavat asiat:
® Kokemustoimijakoulutus (perus- ja jatkokoulutukset) ja organisoitu
kokemustoiminta (mukaan lukien esiintymistilaisuuksien
valittdminen)
» mahdollistavat oman elaman ja sairastumisen tuetun syvallisen
prosessoinnin
» auttavat jasentelemaan oman tilanteen myonteisesti.
® Mahdollisuus kaantaa kokemustoimijuuden kautta oma
sairastuminen
» omaksi hyddyksi (tunne siitd, ettd on tirked osa kokonaisuutta,
taloudellinen hyoty eli palkkiot, sosiaaliset suhteet ja vertaistuki)
» muiden hyoddyksi (kokemustiedon jakaminen: vertaistuki, asiantun-
tijakohtaamiset).
® Kokemustoiminta antaa sosiaalisen verkoston, johon kuuluminen on
tarkeaa ja jonka avulla omat ndkokulmat ja ymmarrys laajentuvat
edelleen.
® Lisaksi kokemustoiminta antaa yhteiskunnallista lisdarvoa sosiaali- ja
terveyspalveluille.
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Menetelmakuvaus selvityksesta
“Hengityssairautta sairastavien
kokemustoimijoiden moniportainen
osallisuus” (Maki 2024)

osallisuus -selvitys toteutettiin syksyn 2023 ja kevaan 2024 aikana.

Hengitysliiton saama testamenttilahjoitus mahdollisti taméan julkai-
sun taustalla olevan selvityksen teon. Testamenttivarojen kayttoa ohjaa tes-
tamentin tekijan tahto.

Selvityksen tavoitteena oli hakea vastauksia sithen, mita Hengitysliiton
organisoima kokemustoiminta merkitsee kokemustoimijoille itselleen seka
sithen, mita kokemustoiminta merkitsee yhteiskunnallisesti. Samalla selvi-
tettiin, miten osallisuus toteutuu kokemustoiminnassa ja onko kokemustoi-
minta tavoitteiden mukaista.

Selvityksen tekemisessa hyodynnettiin Terveyden ja hyvinvoinnin laitok-
sen (THL) Pienet onnistumistarinat -menetelmag, joka on vaikutusmekanis-
mien selvittdmiseen tarkoitettu laadullinen arviointityokalu. Menetelméan
avulla saatiin tietoa siitd, millaiset toimet ovat oikeasti vaikuttavia edista-
maan osallistujien osallisuuden kokemusta. Selvitysta varten haastateltiin 31
Hengitysliiton kouluttamaa kokemustoimijaa. Haastattelujen keskimaéarai-
nen kesto oli noin 48 minuuttia. Tasséa julkaisussa olevat sitaatit ovat peraisin
haastatteluaineistosta. Sitaatit eivat ole sanatarkkoja, vaan niiden sisaltoa on
tiivistetty.

l l engityssairautta sairastavien kokemustoimijoiden moniportainen

Jokainen haastattelu jakautui kolmeen teemaan:

» merkityksellisyyteen, jonka ydinkysymys oli "Milta osallistuminen on
sinusta tuntunut?”

» toimijauskomuksiin, jonka ydinkysymys oli "Millaisiin asioihin olet
voinut vaikuttaa toiminnassa?

» sosiaalisten suhteiden laatuun, jonka ydinkysymys oli "Oletko saanut
uusia tuttavia tai ystavia?”
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PIENET ONNISTUMISTARINAT -MENETELMA -MENETELMA
Pieni onnistumistarina on kuvaus tietyn toiminnan mista tahansa
myonteisesta vaikutuksesta osallistujaan.

Ideana on kuulla juuri niit4, joiden osallisuutta toiminnalla halutaan
edistda. Samalla tunnistetaan yksittaisia osallisuutta vahvistaneita
kokemuksia, osallisuuden edistdmisen "ydinelementteja”. Pienillakin
kokemuksilla voi olla suuri merkitys.

» Usko omaan pystyvyyteen rakentuu uusista tai haastavista tilanteista
selvitessa.

» Arkinen vuorovaikutus erilaisten ihmisten kanssa vahvistaa tunnetta
yhdenvertaisuudesta ja yhteenkuulumisen mahdollisuuksista.

» Kokemukset oman toiminnan hyodyllisyydesta ja positiivinen palaute
muilta vahvistavat kokemusta merkityksellisyydesta.

» Oma toimijuus alkaa suuntautumaan kohti valoisampaa tulevaisuut-
ta: opitaan uutta, huomataan uusia toimintamahdollisuuksia tai 16y-
detaan itsestad uudenlaisia voimavaroja.

Onnistumistarinat saadaan esiin osallistujille tehtavan puolistrukturoidun
teemahaastattelun avulla.

Pienet onnistumistarinat -menetelméan tarkoitus on nostaa esille nimen-
omaan onnistumisia. Siksi selvityksen ulkopuolelle rajautuivat kokonaan
Hengitysliiton toimintaan pettyneet ja kokemustoimijoiden mahdolliset ko-
kemat epdonnistumiset. Hengitysliitto kannustaa kokemustoimijoita otta-
maan pettymykset, epdonnistumiset ja kritiikin esille mahdollisimman no-
peasti liiton henkiloston kanssa. Haastattelujen aikana tuli esiin, ettd nain
myos toimitaan kaytannossa.

Toiminnan arvioinnin tueksi haluttiin kerata palautetta myos organisaati-
oilta, jotka olivat hyodyntaneet Hengitysliiton kokemustoimijoita toiminnas-
saan. Naiden tahojen edustajilta pyydettiin myos itsearviointia kokemustie-
don vaikutuksista organisaatiossaan tehtyihin paatoksiin. Selvitysta varten
haastateltiin 6 eri tahon edustajaa.

Vastaajat arvioivat seka vastaanottamaansa kokemustietoa ettd kokemus-
toimijoiden toimintaa. He nakivat vaikutusten tapahtuvan lyhyella aikavalilla
kokemustoimijan yleisossa tapahtuman jalkeen. Pidemmaén aikavalin tai laa-
jempaan vaikutukseen voi vaikuttaa myos monen muun toimijan yhteisvai-
kutus, joten sitd on hyvin vaikea arvioida.

Pidemmén aikavalin myonteisia vaikutuksia havaitaan, kun seurataan esi-
merkiksi kokemustiedon hyodyntamista hoitoprosesseissa. Osa organisaati-
oista alkoi kokemustoimijaesiintymisen jalkeen hyodyntaa kokemustoimijoita
laajemmin omassa viestinnassaan.
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Yhteenveto ”Hengityssairautta
sairastavien kokemustoimijoiden
moniportainen osallisuus”
-selvityksen tuloksista (Maki 2024)

luaineiston perusteella, ettd kokemustoimijakoulutuksen mahdollista-

ma sairastumisen ja oman elaman tuettu syvéallinen prosessointi seka
organisoitu kokemustoiminta auttoi kokemustoimijoita jaisentelemaan omaa
tilannettaan myonteisesti.

Kokemustoimijuus mahdollisti oman sairastumisen kaantamisen omaksi
(tunne siitd, ettd on tarked osa kokonaisuutta, taloudellinen hyoty, sosiaaliset
suhteet ja vertaistuki) ja muiden hyddyksi (kokemustiedon jakaminen: ver-
taistuki, asiantuntijakohtaamiset).

Kokemustoiminta tarjosi myos sosiaalisen verkoston, johon kuuluminen
koettiin tarkedksi ja jonka avulla omat nakokulmat ja ymmarrys laajentuivat.
Kaikki edelld mainitut tekijat olivat olennaisia asioita kokemustoimijoiden
osallisuuden edistamisessa.

Seuraavassa taulukossa on kiteytetty Hengitysliiton kokemustoiminta
jaoteltuna osallisuuden edistamisen periaatteiden* mukaan.

Yhteenvetona voi todeta tutkimuskirjallisuuden ja laadullisen haastatte-

Lahde: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos THL (2023)
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Toiminta-
tapa

Ihminen osal-
listuu toimin-
taan omaeh-
toisesti

YksilOlliset
ratkaisut
jokaiselle

Kunnioittava
kohtaaminen

Yksin jaaneet
ja omiin oloi-
hinsa paaty-
neet |dyde-
tdan ja saa-

daan mukaan

toimintaan

Toimintaa
kehitetaan
yhdessa

Q” Hengitysliitto

Toteutuu
Hengitys-
liiton
kokemus-
toiminnassa

Kylla

Kylla

Kylla

Osittain

Kylla

Perustelut

Kokemustoimijaksi kouluttautuminen on vapaa-
ehtoista, mutta koulutus on suoritettava, jos ha-
luaa kayttaa nimiketta "Hengitysliiton kouluttama
kokemustoimija”.

Nimekkeen kayttoa ei ole rajattu kestoltaan eli sita
voi kayttaa, vaikka henkild luopuisi jasenyydes-
taan. Jos jostain syysta kokemustoimijuus ei tunnu
enda omalta tehtavalta, Hengitysliitossa on paljon
myd&s muita vertais- ja vapaaehtoistehtavia, joihin
voi tulla mukaan.

Kokemustoimija paattaa itse, millaisiin
tilaisuuksiin haluaa osallistua eli miten, missa ja
milloin esiintyy tai on muuten esilla. Kun
Hengitysliitto tarjoaa erilaisia esiintymis-
mahdollisuuksia, kokemustoimija voi itsenaisesti
ratkaista haluaako hyvaksya ne kaikki tai tietyn
osan vai kieltaytya kaikista tarjotuista.

Hengitysliitto tarjoaa taustatuen toimintaan ja
pyrkii etsimaan yksildlliset ratkaisut jokaiselle ko-
kemustoimijalle. He voivat esittaa omat toiveensa
toteuttaa kokemustoimijuutta. Jokaisen ei tarvitse
paatya puhumaan suurille estradeille tai ammatti-
laispdytiin, vaan myds kahdenkeskinen keskustelu
toisen sairastavan kanssa on arvokasta.

Kokemustoimijoita my&s kannustetaan rakenta-
maan tarinansa yksildllisista Iahtdkohdista ja pai-
nottaen niita tekijoita, jotka kokevat itse merkityk-
sellisiksi. Kokemustoimijat ovat usein olleet erilai-
sissa vapaaehtoistehtdvissa, mutta kokevat taman
roolinsa antavan lisaa mahdollisuuksia vaikuttaa
itselle tarkeisiin asioihin.

Kokemustoimijoita kunnioitetaan. Tavoitteena on koh-
data ihmiset arvokkaasti omana itsenaan ja kannustaa
vastavuoroiseen vuorovaikutukseen. Erilaisista nake-
myksista keskustellaan. Tavoitteena on I6ytaa yh-
teisymmarrysta ja eteenpain vieva toimintatapa.

Kokemustoiminta itsessaan on yksin jaaneiden
mukaan ottamista toimintaan. Téma konkretisoituu
esimerkiksi tilanteissa, joissa paikallisyhdistyksissa
huomataan henkilén kyvyt ja kannustetaan hakeu-
tumaan koulutukseen. Kokemustoimijat taas omis-
sa kohtaamisissaan valittavat tietoa ihmisille ja ryh-
mille, jotka ovat riskissa jaada yksin.

Kokemustoimijoille jarjestetdan tapaamisia, joissa
toiminnan tavoitteista ja kehittamisesta seka muis-
ta ajankohtaisista asioista keskustellaan yhdessa.
Monet haastatellut my&s totesivat, etta heilla on
hyva yhteys kokemustoimintaa organisoivaan
koordinaattoriin ja he voivat antaa hanelle palau-
tetta toiminnasta aina, kun siihen on aihetta.
Palautetta kerataan myaos kaikilta kokemustoimi-
joita tilaavilta tahoilta. Palautetta hydédynnetaan
toiminnan kehittamisessa.
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Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Kokemustoiminta yllapitaa osallistujien vahvaa
toimijuutta ja mahdollistaa sen jatkumisen
elamantilanteen muuttuessa esimerkiksi tyo-
elamasta tyokyvyttomyys- tai vanhuuselakkeelle
siirtyessa ja sosiaaliturvaetuuksien hakemisessa
seka ammatinvaihdon suunnittelussa tai uuden
tydn etsimisessa.

Kokemustoiminnassa rakennettu oma jasennelty
tarina auttoi erasta kokemustoimijaa myos laaka-
rin vastaanotolla kertomaan omasta tilanteesta
olennaiset asiat tiivistaen ja kronologisessa jarjes-
tyksessa. Tama taas antoi kokemustoimijalle tun-
teen, etta han auttoi laakaria ymmartamaan hanta
potilaana paremmin ja edesauttavan paremman
hoidon saamista. Eraalla kokemustoimijalla taas
yhdistystoiminta ja kokemustoiminta auttoivat
rakentamaan ammatillista osaamista. Aktiivinen
vapaaehtoistyd, kokemustoimijakoulutuksessa
saatu esiintymiskoulutus ja kokemustoiminnan
kautta saatu esiintymiskokemus palvelivat myds
tyoeldman tarpeita ja edesauttoivat uuden tyo-
paikan saannissa.

Kokemustoimintaan hakeuduttiin monesti siita
syysta, etta saataisiin piristysta sosiaalisiin suhteisiin
tai etta ylipaataan olisi mahdollisuus tavata muita
ihmisia. Kokemustoimijuus roolina ja koulutuksen
kautta saavutettuna nimikkeena koettiin arvokkaaksi
ja saavutettavan arvoiseksi.

Yksi haastateltava kuvasi kokemustoimijakoulutuk-
sen kaymista ja nimikkeen saamista eraanlaiseksi
olemassa olevien vertaistehtavien huipuksi. Koke-
mustoimijat omana porukkanaan koettiin tarkeaksi
yhteisoksi ja vertaisuuden lahteeksi.

Hengitysliiton organisoimassa kokemustoiminnas-
sa tata kuvastaa esiintymismahdollisuuksien jaka-
minen kokemustoimijoiden kesken tasapuolisesti
niin, etta kaikki paasevat halutessaan osallistu-
maan. Tasavertaisuudesta huolehtiminen on jatku-
vasti arvioinnin kohteena ja saa osakseen myos
kriittista palautetta.

Hengitysliitto edistaa olemassa olevien resurssien
puitteissa kokemustoimijoiden esiintymismahdolli-
suuksia, markkinoi ja myds osittain taloudellisesti
tukee niita.

Hengitysliiton kokemustoiminnassa on kyse
hengityssairauksien yhteiskunnallisen huomioimi-
sen lisdamisesta ja hengityssairautta sairastaville
itselleen vaikuttamismahdollisuuksien ja hyvan
tekemisen paikkojen luomisesta. Kokemustoimijat
paadsevat esiintymaan tapahtumiin ja tilaisuuksiin,
joissa he tapaavat ihmisia eri yhteiskuntaryhmista.

Kokemustoimintaa kehitetaan pitkdjanteisesti usei-
den vuosien ajan. Vuodesta 2015 sitda on myos
organisoitu keskitetysti. Jo kokemustoimijakoulu-
tuksessa harjoitellaan palautteen antamista ja
vastaanottamista kaikilta ryhman jasenilta ja oman
tarinan kehittamista palautteen mukaisesti.
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