Potilaiden osallisuus tuo arvokasta nakokulmaa
laakehoidon tutkimukseen
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Potilaan osallistumisen tarkastuslista on ensimmainen
potilasjarjestdyhteistydhdn ja potilaiden osallistumiseen kannustava
ohjeistus suomalaisille rationaalisen |laakehoidon tutkijoille.

Kansallisen Ladkeinformaatioverkoston ja Rationaalisen ladkehoidon tutkimusverkoston RATTINn seka
EUPATI Suomen julkaiseman tarkastuslistan tarkoituksena on rohkaista tutkijoita kehittdmaan
pitkajanteista ja tiivista yhteistyota potilaiden ja potilasjarjestdjen kanssa. Tarkistuslista ja sen liitteet
antavat konkreettisia vinkkeja siihen, missa tutkimuksen eri vaiheissa potilasnakokulma kannattaa
huomioida.

Tavoitteena on vahvistaa potilaiden osallisuutta rationaalisen ladkehoidon, ladkeinformaation ja
l[aakitysturvallisuuden tutkimuksissa ja lisata tutkimuksen laatua ja merkitysta sairastuneiden
nakdkulmasta.

Potilaiden osallisuus nahdaan yha tarkeampana osana laake- ja terveystieteellista tutkimusta, ja
osallisuuden edistaminen on vahvasti tunnistettu myds kansallisissa terveys- ja ladkepoliittisissa
linjauksissa.

Potilaiden osallisuudella tutkimuksessa (Patient and Public Involvement, PPI) tarkoitetaan sita, etta
potilas tai potilaita on mukana tutkimushankkeessa tuomassa nakdkulmia tutkimuksen eri vaiheisiin.
Potilaat voivat olla mukana esimerkiksi muotoilemassa tutkimuksen tavoitteita, paattamassa



kaytettavistd menetelmistd, ja jopa kerdamassa ja analysoimassa tutkimusaineistoa seka laatimassa
tieteellisia julkaisuja kanssatutkijoina.

Yhteisty6 tutkijoiden ja potilaiden seka potilasjarjestdjen valilla lisaa tutkimuksen laatua ja auttaa
kehittamaan tutkimuksen tavoitteita, menetelmia ja tulosten hyddynnettavyytta potilasnakdkulmasta.
Potilaiden osallisuus rationaalisen lddkehoidon tutkimuksessa voi esimerkiksi auttaa laakehoitoprosessin
kehittamista potilaskeskeiseksi.

Tutkija voi saada potilasnakdkulmia tutkimukseensa esimerkiksi sairaalan tutkimusraadin, potilaita
kouluttavan EUPATI Suomen tai eri sairausryhmia edustavien potilasjarjestojen kautta.

Monia mahdollisuuksia osallisuuteen tutkimuksen eri vaiheissa

Potilasedustajien kokemuksia ja mielipiteita voi hyodyntda tutkimusprosessin eri vaiheissa.
Tutkimuksessa kannattaa huomioida ainakin seuraavat potilaan osallistumisen tarkastuslistaan sisaltyvat
asiat:

¢ Onko potilaiden nakdékulma huomioitu

[e]

tutkimusaiheen valinnassa

(e]

yleisesti tutkimussuunnitelmassa

(o]

tutkimuskysymyksessa

o]

tutkimusmenetelman valinnassa

(e]

tutkimuksen toteutettavuudessa
potilaiden rekrytointiprosessissa?

(e]

¢ Ovatko tiedotteet, saatekirjeet ja suostumuslomakkeet selkeita ja saavutettavia seka onko kasitteet
selitetty maallikolle ymmarrettavasti?

* Onko eettiset asiat huomioitu potilaiden nakékulmasta?

* Onko potilaan oikeudet selitetty selkeasti?

¢ Onko tutkimukseen osallistuminen potilaan ndkékulmasta lilan kuormittavaa (esimerkiksi kayntien
maara, taytettavat asiakirjat tai potilaspaivakirja)?

¢ Onko tutkijalla suunnitelma tutkimuksen tulosten viestimiseksi tutkimukseen osallistuneille ja laajalle
yleisodlle (tiedeviestintd)?

Potilastutkimusraadin jasen, potilasjarjeston edustaja tai yksittdinen potilas voi olla mukana
osallistumassa tutkimustoimintaan tutkimuksen suunnittelusta tutkimuksen tulosten julkaisuun asti, tai
osallistua vain yksittdiseen tutkimusprosessin vaiheeseen liittyvaan tehtavaan tilanteesta ja tarpeista
riippuen.

On hyva huomioida ja pohtia, millaisesta potilasnakdkulmasta tutkimus hyotyy sen eri vaiheissa.
Potilaiden valmiudet, taustat ja kiinnostuksen kohteet vaihtelevat. Tiedotteiden lukemisessa voi olla
hyodyllisinta saada palautetta maallikkonakékulmasta mahdollisimman laajan ymmarrettavyyden
turvaamiseksi, kun taas kanssatutkijoilta vaaditaan syvempaa perehtyneisyytta.

Aidon yhteistydn kehittamiseksi ja osallisuuden toteutumiseksi tutkimuksesta kannattaa keskustella
potilasedustajien kanssa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, kun tutkimussuunnitelmaan on viela
aidosti mahdollista vaikuttaa.



Yhteistyd voi parhaimmillaan edistaa tutkimusta merkittavasti

Yhteistyosta voi olla tutkijalle monenlaista hyotya. Potilaiden kokemukset ja kertynyt tieto omasta
sairaudesta tuovat uusia nakokulmia tutkimusaiheeseen.

Tutkimussuunnitelman ja tutkimuksen materiaalien 1&pi kdyminen potilasedustajien kanssa voi parantaa
tutkimuksen laatua ja nopeuttaa esimerkiksi tutkimuksen kasittelya eettisessa toimikunnassa, kun
tiedotteet ja suostumuslomakkeet on kayty yhdessa huolellisesti lapi.

Yhteisty6 voi auttaa myds rahoituksen saamisessa tai julkaisemisessa, silla potilasjarjestdjen edustus on
vaatimuksena yha useammassa kansainvalisessa rahoitushaussa ja tieteellisessa julkaisusarjassa.

Miten alkuun yhteistyossa?

Tutkijan kannattaa olla rohkeasti yhteydessa oman alansa tai tutkittavaa sairausryhmaa edustavaan
potilasjarjestoon ja tarjota esitysta tutkimuksesta potilasjarjeston tilaisuuteen tai ehdottaa
vapaamuotoista tapaamista.

Potilasjarjestot ovat paasaantodisesti hyvin kiinnostuneita alan tutkimuksesta, ja ottavat tutkijoita
mielelldadn mukaan tilaisuuksiin tai kirjoittamaan yleistajuisia artikkeleita jarjestdjen lehtiin.
Potilasjarjestdjen kautta on mahdollista tavoittaa potilaita ja tarvittaessa esimerkiksi koota nakemyksia
laajemmalta potilasjoukolta.

Pitkajanteinen yhteisty6 tuo parhaat tulokset. Tulevia tutkimusaiheita ja -materiaaleja voi pohtia yhdessa
hyvissa ajoin. On myds mahdollista perustaa tutkimushankkeelle potilasedustajista koostuva
asiantuntijaryhma, jonka kanssa tutkimukseen liittyvia teemoja voi kasitella koko hankkeen ajan.

Yhteistydkumppaneita kannattaa tiedottaa ajoissa tulevista hakupaivamaarista ja keskustella avoimesti
kummankin osapuolen resursseista ja tutkimukseen liittyvista toiveista. On myds kohteliasta huolehtia,
ettd potilasedustajien osallistumisesta aiheutuneet kulut katetaan.

Lisaksi on suositeltavaa keskustella, miten esimerkiksi tutkimussuunnitelman tai muiden materiaalien
kommentointiin kaytetty aika kompensoidaan potilaille. Potilasedustajien nakokulmat ovat arvokkaita ja
heidéan panoksensa kannattaa huomioida myos tutkimuksen budjettia suunnitellessa.

Lue lisda

Tarkastuslista ja sen liitekuvat on julkaistu RATTI-verkoston verkkosivuilta ja Ladkeinformaatioverkoston
verkkosivuilla.
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