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TIVISTELMA

Hanna Toiviainen. Konsumerismi, potilaiden ja kuluttajien aktiivinen toimin-
ta sekd erityisesti ladkdreiden kokemukset ja nikemykset potilaista kuluttajina.
Stakes, Tutkimuksia 160. Helsinki 2007. ISBN 978-951-33-1176-6

Konsumerismilla tarkoitetaan potilaan aseman ja valinnanvapauden korostamis-
ta. Konsumerismia edistdvit erilaiset ilmiot yhteiskunnassa ja terveydenhuollos-
sa. Eri toimijoiden kisitys potilaasta kuluttajana ja potilaan osallistumisesta ero-
aa. Kuluttajavaadetta luodaan potilas-ladkarisuhteen ulkopuolella ja palvelujen
kaupallistuminen kohdistaa lddkarityhon uusia odotuksia. Yhi useampi potilas
saattaa olla kiinnostunut asettumaan hoitosuhteessa entistd tasavertaisempaan
asemaan, neuvottelemaan ladkirin kanssa tai jopa sanelemaan, kuinka hinti tu-
lee hoitaa. Potilaiden ja kuluttajien organisoitumista kansallisena jirjestelmini,
potilaita valitsijoina ja lddkareiden suhtautumista konsumerismin eri ilmiéihin ja
potilaan tekemdin valintaan on tutkittu Suomessa hyvin vihan.

Tutkimuksen empiirisessid aineistossa kuluttaja-potilailla tarkoitetaan aktiivi-
sia kuluttajia ja potilaita, jotka tekevit kliinistd hoitoaan koskevia valintoja ennen
ldgkdrin tekemdd diagnoosia. Kuluttaja-potilaita edustavat myds kuluttajien ja
potilaiden jérjestot ja liikkeet. Paatutkimuskysymys on: miten lddkarit suhtautu-
vat potilaan tekemidn hoitovalintaan? Nédkokulma, jolla kysymystd lahestytdin,
sisdltdd potilaiden ja kuluttajien jirjestiytyneen ja yksiloiden aktiivisen toiminnan
terveydenhuollossa seki ladkireiden kokemukset ja nikemykset potilaista kulutta-
jina, jotka tekevit hoitoaan koskevia valintoja.

Osatyossd 1 tutkitaan, millainen potilasjirjestokenttd on. Tietoldhteini kiyte-
tddn jirjestojen Internet-sivuja, Raha-automaattiyhdistyksen tiedostoja, tv-uutis-
toimituksen kysely4 ja potilasjarjestojen haastatteluja. Osatydssd II tutkitaan ha-
vainnoinnin ja ladkarikyselyn avulla ladkireiden suhtautumista ajatukseen, ettd
potilaat saisivat kuluttajaliikkeiden vilitykselld tietoa ladkireiden hoitokdytin-
noistd ennen vastaanotolle hakeutumista. Osatoissd III-IV tutkitaan ladkariky-
selyn avulla ldiakireiden suhtautumista reseptildikkeiden yleisomainontaan seki
ladkireiden kokemuksia ja nikemyksid potilaiden pyynndistd koskien hoitoja ja
tutkimuksia. Osatydssd V tutkitaan vertailevien kyselytutkimusten avulla tervey-
denhuollon ammattilaisten ja vieston suhtautumista uusien teknologioiden kayt-
toonottoon terveydenhuollossa kiyttimalld esimerkkinid geeniseulontoja ja -tes-
tejd.

Potilasjdrjestojen lukumadiri lisdantyi etenkin 1990-luvulta ldhtien kiihtyvis-
ti. Jarjestdjen ominaisuudet ja toimintatavat vaihtelivat suuresti. Ladkarijarjestot
suhtautuivat kielteisesti tai neutraalisti ja yksittdiset ladkarit myonteisemmin ku-
luttajaliikkeiden ajatukseen jakaa tietoa hoitokdytinnoistd. Laakirit suhtautuivat
kielteisesti reseptildikkeiden yleisémainontaan, mutta sallivammin epdsuoraan
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mainontaan. Useampi kuin joka kolmas ladkari piti lddkemainoksia yleensikin
haitallisina tai hyodyttomina lddketiedon jakamisessa potilaille tai kuluttajille.
Yli puolet potilastyoti tekevistd ladkareistd raportoi, ettd heilld on (erittdin) usein
potilaita, jotka ilmoittavat jo vastaanotolle tullessaan haluavansa tiettyjd hoito-
ja tai tutkimuksia, sekd kyseisten tilanteiden lisddntymisestd. Joka viides ldakari
koki tilanteen hoitosuhteen kannalta myonteisend ja kaksi viidestd kielteisen.
Laakirit perustelivat varauksellista suhtautumistaan potilaiden kuluttaja-rooliin
ladketieteelliselld asiantuntijuudella ja hoitopiitoksenteolla, potilas-ladkirisuh-
teella ja julkisella terveydenhuoltojirjestelmailld. Myonteistd suhtautumista perus-
teltiin potilaan osallistumisella ja yhteistylld, potilas-ladkirisuhteella ja potilaan
tietimykselld. Ammattilaiset suhtautuivat geeniteknologioiden kiyttoonottoon ja
laajentamiseen terveydenhuollossa varautuneemmin kuin maallikot. Merkittava
vihemmisto ladkareistd ei ottanut selvdd “puolesta tai vastaan’ -kantaa potilaiden
kuluttaja-rooliin tai uusien teknologioiden kidytto6n terveydenhuollossa. Ladkirin
ikd, sukupuoli, tyopaikka ja erikoistuminen vaikuttivat ldakédrin suhtautumiseen
potilaan kuluttaja-rooliin. Yksityisladkarit suhtautuivat potilaiden kuluttajaroo-
liin myonteisemmin kuin julkisessa terveydenhuollossa tyoskentelevit.

Aktiiviset kuluttaja-potilaat haastavat keskusteluun potilaan tekemésti valin-
nasta ja osallistumisesta hoitopéitoksentekoon seki potilaiden osallistumisesta
terveyspolitiikkaan yleensd. Muuttuminen asiakkaiksi ja kuluttajiksi ei ole vain
yksiloiden roolin ja vallan uudelleenjakoa, vaan se vaikuttaa suhteiden muuttu-
miseen my9s jirjestelmitasolla kansalaisten ja valtion sekd julkisen ja yksityisen
terveydenhuollon rooleissa. Esiin nousee terveyspoliittisia asioita. Yhteenvedon
lopussa tarjotaan aineksia keskusteluun, kdytinnon toimenpiteisiin ja jatkotutki-
mukseen.

Avainsanat: terveydenhuolto, konsumerismi, teknologioiden levidminen,
kaupallistuminen, ladkarit, potilaat, kuluttajat, potilaan valinta, potilaan asema.
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SAMMANDRAG

Hanna Toiviainen. Konsumerismi, potilaiden ja kuluttajien aktiivinen toiminta
sekd erityisesti lddkiareiden kokemukset ja nikemykset potilaista kuluttajina [Kon-
sumerism, patienters och konsumenters aktivitet samt sirskilt lakares erfarenheter
av och syn pd patienter som konsumenter]. Stakes, Tutkimuksia 160. Helsingfors
2007.ISBN 978-951-33-1176-6

Konsumerism framhiver patientens stillning och valfrihet. Konsumerismen frim-
jas av olika foreteelser i samhdllet och hilso- och sjukvérden. Olika aktorers upp-
fattning om patienten som konsument och patientens medverkan skiljer sig frdn
varandra. Konsumentkravet skapas utanfor patient-likarrelationen, och kommer-
sialiseringen av tjanster stiller nya forvintningar pa lakararbetet. Allt fler patienter
an tidigare kan vara intresserade av att ha en mer jamlik stdllning i virdrelationen
och kan forsoka forhandla med lakaren eller till och med sdga hur han eller hon
ska vardas. I Finland har man inte undersokt sirskilt mycket hur patienter och
konsumenter organiserar sig betraktat som nationellt system, liksom inte heller
patienterna i egenskap av ndgon som gor val samt likarnas instéllning till konsu-
merismens olika foreteelser och patientens val.

I studiens empiriska material avses med konsumentpatienter aktiva konsu-
menter och patienter, som nir det giller deras kliniska vard gor val innan likaren
har gjort en diagnos. Konsumentpatienterna foretrdds av konsumenters och pa-
tienters organisationer och rorelser. Huvudfrdgan i studien ar hur likare stiller
sig till det vardval patienten gor. Frdgan behandlas ur en synvinkel som omfattar
patienters och konsumenters organiserade verksamhet samt enskilda individers
aktiva beteende i hilso- och sjukvéirden. Dessutom ingér likares erfarenheter av
och syn pd patienter i egenskap av konsumenter som gor val betriffande sin vérd.

I del I av studien undersoks patientorganisationsfiltet. Som informationskillor
anvinds patientorganisationernas webbsidor, Penningautomatforeningens filer, en
enkdt som genomforts av en finsk tv-nyhetsredaktion samt patientorganisationers
intervjuer. I del IT underséks genom observation och en likarenkit hur likarna
staller sig till tanken att patienter skulle f4 information via konsumentrorelser om
lakarnas vérdpraxis, innan patienterna soker vard. I delarna III-IV undersoks ge-
nom en likarenkit hur likare stéller sig till att receptbelagda likemedel marknads-
fors till allmanheten, samt likares erfarenheter av och syn pa patienters 6nskemal
om vérd och undersokningar. I del V undersoks genom jimférande enkiter hur
yrkespersoner inom hilso- och sjukvérden och befolkningen stiller sig till att ny
teknologi tas i bruk i hilso- och sjukvirden. Som exempel anvinds genscreening
och gentest.

Sarskilt frén och med 1990-talet borjade antalet patientorganisationer dka allt
snabbare. Organisationernas karaktir och tillvigagdngssitt varierade mycket. La-
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karorganisationerna var negativa eller neutrala och enskilda likare lite mer positi-
va till konsumentrorelsernas idé att sprida information om vardpraxis. Lakarkdren
var negativ till att receptbelagda likemedel skulle marknadsforas till allménheten,
men den var mer positiv till indirekt reklam. Mer 4n var tredje likare anség att
lakemedelsreklam overlag édr skadligt eller onodigt nér det giller att sprida infor-
mation om likemedel till patienter eller konsumenter. Over hilften av de likare
som utfor patientarbete rapporterade att de har (mycket) ofta patienter som redan
nir de kommer till mottagningen séger att de vill ha en viss vard eller vissa under-
sokningar, samt att dessa situationer blir allt vanligare. Var femte likare upplevde
detta som positivt med tanke pa vardrelationen och tvd av fem som negativt. Li-
karna motiverade sin reserverade héllning till patienternas konsumentroll med
medicinsk expertis och fattande av vardbeslut, patient-ldkarrelationen samt det
offentliga systemet for hilso- och sjukvéird. En positiv instdllning motiverades
med patientens medverkan och samarbete, patient-ldkarrelationen samt patien-
tens kunskaper. Yrkespersoner stillde sig mer avvaktande dn lekmain till att ta i
bruk och utvidga genteknologi i hilso- och sjukvérden. En betydande minoritet av
lakarna var varken tydligt for eller tydligt emot patienternas konsumentroll eller
bruket av nya teknologier i hilso- och sjukvérden. Lakarens dlder, kon, arbetsplats
och specialisering paverkade likarens instillning till patientens konsumentroll.
Privatlakare var mer positiva till patientens konsumentroll 4n likare som arbetade
i den offentliga hilso- och sjukvédrden.

Aktiva konsumentpatienter utmanar till diskussion om det val patienten gor
och patientens medverkan till virdbeslut samt om patienternas medverkan i hal-
sopolitik overhuvudtaget. Att bli kund och konsument innebir inte enbart en
omférdelning av de enskilda individernas roll och av makten. Det leder ocksa till
att relationerna forandras pa organisationsnivé mellan medborgarnas och statens
samt den offentliga och den privata hilso- och sjukvardens roller. Hilsopolitiska
fragor blir aktuella. I slutet av sammanfattningen ldgger man fram forslag till dis-
kussion, praktiska dtgirder och fortsatta undersokningar.

Nyckelord: hilso- och sjukvérd, konsumerism, spridning av teknologi, kommersia-
lisering, lakare, patienter, konsumenter, patientens val, patientens stéllning.
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ABSTRACT

Hanna Toiviainen. Konsumerismi, potilaiden ja kuluttajien aktiivinen toimin-
ta sekd erityisesti ladkdreiden kokemukset ja nikemykset potilaista kuluttajina
[Consumerism, patients’ and consumers’ active behaviour and, in particular, phy-
sicians’ experiences and views of patients as consumers.] STAKES, Research Re-
ports 160. Helsinki 2007. ISBN 978-951-33-1176-6

Consumerism emphasises the patient’s position and freedom of choice. Consum-
erism is being promoted by a range of phenomena occurring in society and health
care. Different actors hold different views on the patient as a consumer and on
his or her participation. Consumer demand is created outside the patient—physi-
cian relationship and the commercialisation of services generates new expecta-
tions with respect to physician’s work. More and more patients may be interested
in adopting a more equal position in the care relationship, and trying to negotiate
with the physician or to even dictate how he or she should be cared for. In Finland,
very little research has been conducted on patients and consumers organising
themselves at national system level, patients as choosers, and physicians’ attitudes
to various consumerist phenomena or the choice made by the patient.

In the empirical data for this study, the term ‘consumer-patient’ refers to ac-
tive consumers and patients making choices related to their clinical care prior to
a physician’s diagnosis. Consumer-patients are also represented by consumer and
patient organisations and movements. The main research question is: How do
physicians regard the care choice made by the patient? This question is addressed
from a perspective encompassing patients’ and consumers’ organised activities
and individuals’ active behaviour in health care as well as physicians’ experiences
and their views on patients as consumers making choices related to their care.

The first part (Study I), examines the patient organisation field, information
sources used including the websites of such organisations, files from Finland’s
Slot Machine Association, RAY, a survey conducted by a Finnish television news
department and interviews of patient organisations. Based on observation and a
physician survey, Study II examines physicians’ attitudes to the idea that patients
could obtain information through consumer movements about physicians’ care
practices before seeking medical care. Studies III-IV use a physician survey to
examine physicians’ attitudes to direct-to-consumer-advertising of prescription
drugs (DTCA) and their experiences and views of patient requests related to treat-
ments and examinations. Study V uses comparative surveys to examine the atti-
tudes of health care professionals and the population to the introduction of new
technologies in health care, using genetic screenings and tests as an example.

The number of patient organisations increased, with a particular escalation
as of the 1990s. The characteristics and operating methods of the organisations
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varied greatly. Physicians’ organisations adopted a negative or neutral attitude to-
wards the consumer movements’ idea of distributing information on care prac-
tices, whereas individual physicians’ attitudes were slightly more positive. Physi-
cians regarded direct-to-consumer-advertising of prescription drugs as negative,
but took a more permissive attitude towards indirect advertising. More than every
third physician considered drug advertisements in general to be harmful or use-
less in the distribution of drug information to patients or consumers. More than
half of physicians conducting patient work reported that they (very) often en-
countered patients who stated upon arrival for a consultation that they wanted
specific treatments or examinations, and that the number of such situations had
increased. Such situations were viewed as positive with regard to the care relation-
ship by every fifth physician and as negative by two fifths. Physicians justified a
reserved attitude to the patients’ consumer role by referring to their medical ex-
pertise and position as care decision-makers, the patient—physician relationship
and the public health care system. Reasons for a positive attitude included the
patient’s participation and co-operation, the patient—physician relationship and
the patient’s knowledge. Professionals were more reserved than lay people about
the introduction and extension of genetic technologies in health care. A significant
minority of the physicians did not take a clear pro or con attitude to the patients’
consumer role or to the use of new technologies in health care. The physicians’ age,
gender, place of work and specialisation influenced their attitudes to the patient’s
consumer role, and private physicians viewed it in a more positive light than those
working in public health care.

Active consumer-patients challenge the society to hold a discussion of the pa-
tient’s choice, participation in care decision-making and participation in health
care policy in general. Their transformation into customers and consumers im-
plies not only a new division of individuals’ roles and powers, but also contrib-
utes to changing relationships between system level roles: between citizens and the
state and between public and private health care. This phenomenon raises various
issues related to health care policy. In conclusion, topics are presented for discus-
sion, practical measures and further research.

Keywords: health care, consumerism, distribution of technologies, commercialisa-
tion, physicians, patients, consumers, patient’s choice, patient’s role.
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1 Johdanto

Terveydenhuollossa konsumerismilla tarkoitetaan potilaan aseman ja valin-
nanvapauden korostamista. Nykyisin terveydenhuollon hallinnon ja terveys-
politiikan diskurssissa korostetaan potilaan osallistumista.

Kisitys potilaasta kuluttajana on alkujaan 1htoisin kuluttajaliikkeestd, mutta
myos kaupallisen mallin tuomisesta terveydenhuoltoon. Eri toimijoiden kisitys
potilaasta kuluttajana eroaa: kuluttajaliikkeen lihtokohtana on potilaiden ja ku-
luttajien suojelu sekd asema ja oikeudet yleensd, potilasjirjestot korostavat oman
potilasryhminsi edunvalvontaa ja terveyspolitiikkaan vaikuttamista ja kaupalliset
toimijat lahestyvit asiaa taloudellisesta nikokulmasta korostaen kulutuskeskei-
Ssyytta.

Konsumerismia edistdvit erilaiset ilmiot yhteiskunnassa ja terveydenhuollos-
sa. Internet on nykyisin merkittiva kuluttajien ja potilaiden tietolihde ja voima-
varaistaja suhteessa hoidon tarjoajaan, kaupalliset toimijat ldhestyvit kuluttajia
markkinoinnin ja mainonnan avulla ja tuotteet ja palvelut lisdantyvit. Terveyden-
huolto toimii yhd enemmain teknologian ehdoilla ja muuttuu samalla kaupallisek-
si, kansainviliseksi ja poliittiseksi kysymykseksi.

Ladkdrikuntaa ovat viime vuosikymmenind kohdanneet monet suuret muu-
tokset, jotka ovat my0s vihentineet lddkireiden valtaa. Potilaiden tiedon lisdidn-
tyminen ja terveyspalvelujen markkinataloistuminen kohdistavat ladkareiden
tyohon entistd enemman ristiriitaisiakin odotuksia. Kuluttajiin vaikutetaan ja ku-
luttajavaadetta luodaan nykyisin potilas-lddkirisuhteen ulkopuolella. Kuluttajat
ravistelevat perinteistd potilaan roolia: kuluttajat ovat aktiivisia, heilld on tietoa ja
vapaus valita. Yha useampi potilas saattaa olla kiinnostunut asettumaan hoitosuh-
teessa entistd tasavertaisempaan asemaan, neuvottelemaan lddkirin kanssa tai jopa
sanelemaan, kuinka hinti tulee hoitaa. Viime kidessi ldidkirit kuitenkin edelleen
paittavit teknologioiden loppukaytosta.

Potilaiden organisoitumista kansallisena jérjestelmini on tutkittu kansainvi-
lisesti vdhidn ja Suomessa ei lainkaan. Suomessa ladkareiden suhtautumista kon-
sumerismin eri ilmi6ihin, terveyspalvelujen kaupallistumiseen, potilaan aseman
kehittymiseen ja potilaan tekemiidn valintaan, on tutkittu hyvin vihin, vaikka
monet muutokset ovat nihtivissi. Hoitopditoksentekoa vastaanotolla on tutkittu
kdytinnon tasolla puheen ja vuorovaikutuksen sekd potilaan kokemuksen nako-
kulmista, mutta ei lddkireiden suhtautumisen nikokulmasta jaettuun hoitopai-
toksentekoon tai potilaiden osallistumiseen piitoksentekoon tai hoidon valintaan
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ylipdidnsi. Ladkireiden suhtautumisesta reseptildikkeiden yleisoémainontaan ei ole
ollut kansainvilisesti julkaistua eurooppalaista tutkimustietoa. Uusien teknologi-
oiden kdyttoonotosta (esimerkkini geneettinen testaus) ei ole ollut eri toimijoiden
suhtautumista vertailevaa laajaa tutkimusta. Kuluttajavaateen luomista kuluttajiin
kohdistuvan markkinoinnin avulla ja ladkireiden suhtautumista asiaan on tutkit-
tu ylipddnsi tieteellisesti vihin.
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2 Tutkimuksen kasitteellinen ja
yheiskunnallinen tausta

2.1 Konsumerismi terveydenhuollossa

Konsumerismin kisitettd terveydenhuollossa on kiytetty eri tavoin.

Ensinndkin konsumerismilla on viitattu yksityisten terveyspalvelujen kayt-
toon.

Toiseksi konsumerismilla on viitattu 1990-luvulta ldhtien vieston osallistu-
miseen (julkisiin) terveyspalveluihin, kun jéirjestelmid on uudelleenorganisoitu
ja palveluja yksityistetty (Thomson ja Dixon 2006, Brearley 1990). Sosiaali- ja
terveyspoliittisessa ja -hallinnollisessa keskustelussa toimijaksi vieston ja kansa-
laisten tilalle ovat nousseet aktiiviset asiakkaat ja kuluttajat (kts. my6s Niiranen
2002, Alasuutari ja Ruuska 1999, Bauman 1999). Vieston osallistumisen yhtey-
dessd konsumerismista on puhuttu myos kiyttdjanikokulman huomioimisena
ja asiakastyytyviisyytend (kts. my6s Calnan 1998). Hoggin (1999) ja Schmittdie-
lin ym. (1997) mukaan kiyttdjanikokulman korostamisen on katsottu johtavan
kuluttajakeskeiseen terveydenhuoltoon ja piitoksentekoon. Gaben ym. (2004)
mukaan on esitetty, ettd vdeston intresseihin ja vaateisiin vastataan huomioimalla
heiddt oman hoitonsa asiantuntijoina. Pisimmalld ollaan Iso-Britanniassa, missd
julkisen palvelujen tarjonnan sijaan korostetaan kuluttajien valintaa (Tritter 2006
ja 2003, Gabe ym. 2004, Henderson ja Petersen 2002, Bastian 1998, Hibbard ja
Weeks 1987). Osallistumista korostavan nikokulman on kritisoitu rohkaisevan
uskomaan vieston kuluttajina nauttivan valinnanvapaudesta ja oikeuksista, jotka
ovat tosi asiassa osittain julkilausuttuja ja osittain yksilon vapaasti omaksumia vel-
vollisuuksia, tarjoamatta vilineitd todellisen osallistumisen ja valinnan mahdollis-
tamiseksi (Bury 2004, Gabe ym. 2004, Henderson ja Petersen 2002, Irvine 2002,
Tuorila 2000, Hogg 1999, Saltman ja Figueras 1997, Allsop 1992, Busfield 1992 ja
1990, Flynn 1992).

Kolmanneksi konsumerismilla viitataan potilaan osallistumiseen sellaisessa
potilaan ja lddkarin vuorovaikutuksessa, jossa ladkarit jakavat tietoa ja padtoksen-
tekoa potilaan kanssa (esim. Entwistle ja Watt 2006).

Empowerment on kisite, joka liittyy konsumerismiin ja jota on kiytetty eu-
rooppalaisessa sosiaali- ja terveyspoliittisessa keskustelussa ainakin 1990-luvulta
lahtien. Termid on vaikea kddntdd ja médritelld, mutta silld tarkoitetaan voimava-
raistumista ja vaikutusvaltaa (Holosko ym. 2001, Kar ym. 1999, Karisto ym. 1998,
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Breton 1994, Gutierrez 1994, Zimmerman ym. 1992). Terveydenhuollossa empo-
werment mahdollistaa kuluttajien osallistumista terveyspalveluihin, potilaan ja
ldakirin tasaveroisemman vuorovaikutussuhteen ja potilaan osallistumisen klii-
niseen hoitopiitoksentekoon.

Empowerment on henkilokohtainen prosessi (Karisto ym. 1998), johon vai-
kutetaan ulkoa pdin. Potilaiden voimavaraistajia ovat esimerkiksi ladkarit ja muut
terveydenhuollon ammattilaiset ja vertaisryhmit (Johnston Roberts 1999). Ter-
veysteknologiateollisuus, jolla tdssd tutkimuksessa tarkoitetaan kaupallisia lddke-
ja muun teknologian valmistajia ja markkinoijia, voimavaraistaa kuluttajia oman
nikemyksensd mukaan (du Pre 2000).

Suomessa viestd on toistaiseksi osallistunut eniten asiakastyytyviisyysmitta-
uksiin. Toisaalta Suomessa on julkinen (kunnallinen) terveydenhuoltojérjestelma
ja vdest osallistuu péaitoksentekoon vaaleissa ja kunnallisdemokratian kautta ot-
tamalla yhteytti poliittisiin puolueisiin ja terveyslautakuntien edustajiin. Potilas-
jirjestot tarjoavat itse palveluja ja kdyvit vuoropuhelua péittijien ja palvelujen
tarjoajaorganisaatioiden kanssa. Eduskunnan tulevaisuusvaliokunta (Terveyden-
huollon tulevaisuus 2006) korostaa kansalaisten aktiivisempaa roolia tulevaisuu-
den terveydenhuollossa keinoina osallistuminen, asiakasldhtisyys ja markkina-
mekanismien kiytto. Viime aikoina on julkaistu oppaita aktiivisena potilaana ja
kuluttajana toimimisesta (Salonen 2006, Tuorila 2006).

Yhteenvetona voidaan sanoa konsumerismilla tarkoitettavan potilaan valin-
nanvapauden ja potilaan aseman korostamista. Valintojen tekemisessd on kulttuu-
rista vaihtelua eri maiden ja terveydenhuoltojirjestelmien vililli (Coulter 2002,
Petersen ym. 2002).

2.2 Potilas kuluttajana

Potilas-sanalla on institutionaalinen asema terveydenhuollossa kuvaamaan sairas-
ta ithmistd suhteessa ammatinharjoittajaan. Toisaalta perinteiseen sairaan rooliin
asettumista on pidetty ongelmallisena (esim. Lillrank ja Seppld 2006, Segall 1988).
My6s asiantuntijapotilas-termin (expert patient) tilalle, joka korostaa oman tervey-
den ja sairauden maallikkoasiantuntijuutta (lay expertise, patient expertise), on
ehdotettu uutta, hyvin informoitua, osallistuvaa (involved), neuvokasta (resource-
ful), autonomista ja aktiivista potilasta (Barbot 2006, Shaw ja Baker 2004, Traulsen
ja Noerreslet 2004, Coulter ja Magee 2003). Hoitosuhteesta puhuttaessa kdytetdin
termeji potilas ja ladkiri ja palvelusuhteesta puhuttaessa kuluttaja ja ammattilai-
nen (Williamson 1992).

Termid potilaasta kuluttajana vierastetaan. Kuluttajat ravistelevat perinteistd
potilaan roolia (Irvine 2002), ovat aktiivisia (Williamson 1992, Brearley 1990) ja
heilld on tiettyjd ominaisuuksia (Lang ja Gabriel 1995, Cant ja Calnan 1992, Wil-
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liamson 1992, Lupton ym. 1991, Campbell 1990, Hibbard ja Weeks 1987, Haug ja
Lavin 1981), joista tirkein on tieto (Saltman ja Figueras 1997, Williamson 1992,
Lupton ym. 1991). Ideaalimallissa potilaan kuluttaja-rooli haastaa ldiketieteel-
lisen asiantuntijuuden. Tritterin (2006) ja Luptonin ym. (1991) mukaan potilas
toimii kuluttajana, kun hinelld on tietoa valinnan tekemiseksi, han kykenee valit-
semaan ja hidnen valintansa vaikuttaa palvelujen tarjoajaan. Sehnertin ja Eisenber-
gin (1975) mukaan kuluttaja-potilaassa on kolme neljisosaa potilasta ja neljinnes
ladkaria. Tuorila (2000) on kiyttinyt termiid potilaskuluttaja yhdistden potilaan
ja yleisen kuluttajan roolin. Hinen mukaansa puhuminen potilaasta edesauttaa
passiivisen toiminnan jatkumista, toisaalta kuluttajasta puhuminen tuo liian suu-
ria toiminnallisia vaatimuksia, koska kuluttaja-rooliin kuuluu pakkoaktiivisuus
tiedon hankinnassa.

Kisitys potilaasta kuluttajana on ldhtenyt kahdesta lihteesti: kuluttajaliikkees-
td ja kaupallisen mallin tuomisesta terveydenhuoltoon (Stacey 1976). Kinnusen
(2004) ja Valtosen (2004) mukaan potilaan kuluttaja-rooli on lisdédntynyt viimei-
sen kymmenen vuoden ja voimistuu edelleen seuraavan kymmenen vuoden ai-
kana. Suomessa Lakia potilaan asemasta ja oikeuksista (voimaan vuonna 1993)
pidetddn erddnlaisena potilaan kuluttajansuojalakina. On epéselvid, missd méddrin
potilaat haluavat olla osallisina hoitoaan koskevassa piitoksenteossa (Gabe ym.
2004). Toiset potilaat haluavat tietoa toisten halutessa kontrolloida kaikkea ladke-
tieteellistd paitoksentekoa. Hoggin (1999) mukaan asiakkaita ryhdyttiin miellyt-
tdimédn 1980-luvulla niin paljon, ettd he alkoivat vaatia mielihalujensa tyydytti-
mista.

Tdmin tutkimuksen empiirisessd aineistossa kuluttaja-potilailla tarkoitetaan
aktiivisia kuluttajia ja potilaita, jotka tekevit kliinistd hoitoaan koskevia valintoja
ennen ladkirin tekemid diagnoosia. Kuluttaja-potilaita edustavat myos kuluttaji-
en ja potilaiden jirjestot ja liikkeet.

2.3 Kuluttajaliike ja potilasjarjestot

Terveydenhuollossa kuluttajaliikkeen nousu alkoi 1960-luvulla aluksi Yhdysval-
loissa ja levisi sieltd Iso-Britanniaan ja myohemmin Manner-Eurooppaan. Kulut-
tajien erilaisissa terveys- ja itsehoitoliikkeissi ja -jarjestoissd nousee esille erilaisten
terveysongelmien luonne: kuluttajaliikkeen lihtokohtana yleisesti on potilaiden
ja kuluttajien suojelu sekd asema ja oikeudet yleensi. Kuluttajaliikkeen edustaessa
yleistd kuluttajan hyvii, yksittiiset potilasjirjestot ajavat omien potilasryhmiensi
etuja. On arvioitu, ettd vain pieni osa terveysongelmista kanavoituu viralliseksi
hoitoon hakeutumiseksi joko julkisen tai yksityisen terveydenhuollon palvelujen
kayttdjaksi ja valtaosa ei tule lainkaan terveydenhuollon piiriin vaan hoidetaan itse
(Nissinen ym. 1994). Téssd kanavoitumisessa, virallisen terveydenhuollon kuor-

Tutkimuksia © 160 Konsumerismi, potilaiden ja kuluttajien aktiivinen toiminta seka erityisesti 17
Stakes 2007 lagkareiden kokemukset ja ndkemykset potilaista kuluttajina
Hanna Toiviainen



mittamisessa ja itsehoidossa, on ollut merkitystd kuluttajien ja potilaiden erilais-
ten kollektiivien organisoitumisella ja niiden tarjoamalla vertaistuella.

Ensimmaisessi terveydenhuollon alueella toimineessa kuluttajaliikkeess, joka
oli naisten terveys- ja itsehoitoliike, yhdistyi feministinen naisten vapautusliike ja
kuluttajaliike (Williamson 1999, Freidson 1984). Poliittista vaikuttamista korosta-
via liikkeitd on pidetty terveydenhuoltojirjestelmien haastajina (Landzelius 2006,
Layne 2006). Alusta asti liikkeet ovat tarjonneet tietoa. Iso-Britanniassa julkaistiin
1970-luvun lopulla opas (Kitzinger 1978), jossa nimettiin yli 200 synnytyspaikan
kaytannot, eri toimenpiteiden riskit ja hyodyt seki ei-kliiniset asiat. Opas perustui
1 800 naisen kirjeisiin ja sen tarkoituksena oli tarjota naisille valinnanmahdolli-
suuksia. Oppaan julkaiseminen muutti ladkireiden toimintatapoja (Williamson
1992). Yhdysvalloissa tarjolla oleva tieto kuluttajaoppaissa, laaturaporteissa ja sa-
nomalehdissi vaikuttaa merkittivisti palvelujen tarjontaan, mutta vaikutuksesta
hoitoon hakeutumiseen kiistelldan laajalti (Mukamel ja Mushlin 1998, Longo ym.
1997, Saltman ja Figueras 1997, Lupton ym. 1991, Vladeck ym. 1988).

Suomessa sosiaali- ja terveysjirjestt ovat ryhtyneet korostamaan edunvalvon-
taa ja terveyspolitiikkaan vaikuttamista (Sosiaalibarometri 2000, Laitinen 1998).
Suomen Potilasliitto liittyi vuonna 1976 Kuluttajat—Konsumenterna jdseneksi,
jonka jilkeen Potilasliitto ryhtyi korostamaan kisitystd potilaasta kuluttajana, jol-
la on oikeuksia. Suomen Kuluttajaliitolla oli 1990-luvulla terveyttd ja terveyden-
huoltoa koskevia kampanjoita (Suomen Kuluttajaliitto 2000), jotka saivat runsaas-
ti julkisuutta. Suomen Lidkariliitto kyseenalaisti Kuluttajaliiton kyvyn ymmartai
terveyttd, sairautta ja potilas-ladkirisuhdetta sekd oikeuden puhua kyseisisté asi-
oista (Suomen Kuluttajaliitto, suullinen tiedonanto 2.2.1996).

2.4 Teknologioiden leviaminen

Pohjois-Amerikan liberaalissa talouspoliittisessa ajattelussa ryhdyttiin toisen
maailmansodan jilkeen korostamaan kaupallisuutta ja kulutuskeskeisyytti. Ajat-
telumallissa myyja markkinoi tuotteitaan ja palvelujaan, ostajien mieltymykset tu-
lee huomioida taloudellisen hy6dyn maksimoimiseksi ja myyjan ja ostajan vililld
vallitsee yhdenvertaisuuden periaate.

Terveydenhuollossa ihmisten vaatimusten on nihty lisdantyvin siksi, ettd odo-
tukset teknologioita kohtaan kasvavat (Singh ym. 2004, Mechanic 2002). Kisitys
potilaasta voimavaraistuneena, yksil6llisid ja vapaita valintoja tekevdni kuluttajana
on kaupallisten tarjoajien intresseissi (kts. myos du Pre 2000, Hogg 1999). Kaupal-
liset tarjoajat pyrkivit vakuuttamaan kuluttajat teknologioiden tarpeellisuudesta
(kts. myos Bauman 1997). Markkinoinnilla ja mainonnalla nostatetaan odotuksia,
luodaan kuluttajavaadetta ja tarjontaehtoista kysyntii terveyskisityksen siséltdes-
sd ajatuksen terveydestd kauppatavarana ja kulutushyodykkeeni. Illichin (1976)
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mukaan sairauden sosiaalisen vuorovaikutusrakenteen on korvannut sairauden
korporatiivinen rakenne.

Naisten ja miesten vaihdevuodet sekd kauneuskirurgia ovat esimerkkeji kau-
pallisuuden levidmisestd (Sinullenainen, Vainionpii 2006, kts. my6s Bunton ja
Crawshaw 2002, Frank 2002). Sekid miesten ettd naisten seksuaalielimiin mark-
kinoidaan kirurgiaa (esim. peniksenpidennys, silikonirintaimplantit) ja ladkkeita.
Jalkimmadinen alkoi erektiolddke Viagran vallankumouksella miesten impotenssin
hoidossa 1990-luvun lopulla ja erektioldikkeet tulivat vihitellen useampien lai-
keyritysten valikoimaan (Lexchin 2006, Sexualities 2006, Conrad 2005, kts. myds
Erektiovarmuus, Miesjanainen, Rautakanki, Testosteroni), mutta nykyisin myos
naisten “seksuaalihiiriotd” lidkehoitoineen on nostettu esiin (Tiefer 2006). Laik-
keet ovat yksi terveydenhuollon alue, jossa kaupallisuus on edennyt ja uusia asi-
oita on tullut lisddntyvisti lddkehoidon piiriin. My6s kaupalliset geenitestit ovat
lisdantyneet (Frank 2002). Lisdksi kaupallisuus on levinnyt myos mainittujen alu-
eiden ulkopuolelle.

Suomessa tiysin puhdasta kaupallisuutta on vasta joillakin alueilla (esimerkik-
si kauneuskirurgia, kosmeettinen hammashuolto, taittovirheleikkaukset). Monien
uusien teknologioiden kiyttoonotto tapahtuu Suomessa yksityisessi terveyden-
huollossa, jossa palveluja saa, kun on valmis maksamaan niisti. Yksityissektorilta
paineet teknologioiden kiyttoonottoon julkisessa terveydenhuollossa saattavat
kasvaa. Yksityissektori on jo pitkddn markkinoinut omia palvelujaan, mutta julki-
sellakin sektorilla esimerkiksi sairaalat mainostavat "vauvaystivillisia” synnytys-
kaytintojaan ("baby-friendly” hospitals).

Merkittavi potilaiden voimavaraistaja uudenlaisessa suhteessa hoidon tarjoa-
jaan on Internet, jonka tarjoamat erilaiset teknologiset mahdollisuudet kehittyvit
hyvin nopeasti. Koska Internet on kansalliset rajat, sddntelyn sekd ammattilais-
ten ja asiantuntemuksen ylittdva interaktiivinen ymparisto, yksittdinen ladkarin
vastaanottokidynti ja ladketieteellinen asiantuntemus voidaan nihdi globaalissa
kontekstissa (Hardey 1999). Internetiin perustetut erilaiset terveys- ja lddketiedon
lihteet ja resurssit, joita ovat viranomaisten, ammattilaisten, vertaistukijoiden,
painostusryhmien, kaupallisten yritysten, yksittdisten ihmisten ja monien muiden
toimijoiden www-sivut, uutisryhmit ja keskustelupalstat, tarjoavat uuden lddke-
tieteellisen kosmologian, jota Nettleton ja Burrows (2003) ovat kutsuneet termilld
’e-scaped medicine’. Yksittiisten ihmisten Internetiin luomat blogit ja keskuste-
luryhmit mahdollistavat tiedon vaihdon, sosiaalisen tuen ja henkilokohtaisen
voimavaraistumisen mahdollisuuden luoden uudenlaista laajempaa sosiaalista
liikehdintid, jasenyytts ja aktiivista toimintaa terveyden alueella (Sharf 1997).

Internetin tarjoaman tiedon kayttéjit itse padttavit mitd materiaalia ja kuin-
ka halutaan hakea ja kiyttdd (Hardey 1999). Kaytt4jilldi on mahdollisuus hakea
tietoa monista eri ldhteistd ja verrata tietoldhteiden sisaltéd (Eysenbach ja Kohler
2002). Internetin tarjoaman terveystiedon uskottavuutta ja vakuuttavuutta ar-
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vioidessaan kiyttdjit sanovat kiinnittdviansd huomiota ldhteen auktoriteettiin ja
pitavit luotettavampina julkisia ja virallisia instituutioita, organisaatioita ja yhdis-
tyksid seki tieteellisid julkaisuja kuin yksityisid tahoja (Eysenbach ja Kéhler 2002).
Muita arviointikriteereitd ovat pdtevyys ja suositeltavuus tarjota tietoa, sivuston
ammattimainen sommittelu ja ulkoasu, tekstin luettavuus, sisdllon sddnnoéllinen
pdivittyminen, yhteydenottomahdollisuus ja vastauksen saaminen, luotettavat ul-
kopuoliset linkit, kolmannen osapuolen tarjoama laadun vahvistus, sivun omista-
jan kuva ja mainonta. Kdytidnto osoittaa toista ja jopa pdinvastaista: tiedonhaun
ldhtokohtana eivit ole lddketieteelliset yhteisot ja kirjastot tai teknisesti optimaali-
set hakutavat, vaan yleiset hakukoneet ja niiden avulla 16ytyvit ensimmiiset linkit.
Lisdksi pitdydytdan omassa ykkoskielessd ja jalkeenpdin harvoin muistetaan mistd
ja kenelti tieto oli perdisin. (Eysenbach ja Kohler 2002) Yleisten hakukoneiden
avulla saatujen tietolinkkien yldpéissd ovat ne, jotka ovat paikastaan maksaneet
— kaupallisten tahojen ylldpitimait sivut.

Myo6s Suomessa Internet on terveys-, sairaus- ja ladketiedon tirkein vilittsdjd
kuluttajille (Junttila 004, Saari ja Narhi 2003, Viitasaari 2002) ja neljannes kulut-
tajista katsoo Internetistd saamansa ladketiedon vaikuttavan hoitoon hakeutumi-
seensa (Saari ja Narhi 2003). Ladkirit ovat kohdanneet Internetistd tietoa ennen
vastaanotolle saapumista etsineet potilaat, jotka katsovat tietdvinsi, mitd hoitoa ja
ladkkeitd heiddn olisi saatava (Hikli 2003, Sariola 2002). Internetissd markkinoi-
daan ja myydéin palveluja, etsitddn uusia tapoja toimia ja kokeillaan rajoja (Rai-
vio 2004). Suomen Kuluttajaliiton ja lidketeollisuuden kisitykset markkinoinnin
ja tiedottamisen rajoista ovat eronneet toisistaan (Miettinen 2005). Kaupallisten
sivujen médri ja suosio kasvaa potilaiden ja kuluttajien keskuudessa (Miettinen
2005, Viitasaari 2002). Ladkeyritysten tv-mainokset ohjaavat hakemaan lisitietoa
Internetistd Suomessa ja muualla (Wilkes ym. 2000). Viranomaisten terveys- ja
ladketietosivuja on tarjolla joissakin maissa (esim. Golder ym. 2006), my6s Suo-
messa, mutta niistd ei ole ainakaan Suomessa tiedotettu yhté laajamittaisilla kam-
panjoilla kuin kaupalliset toimijat tekevit omissa markkinointikampanjoissaan.

Sitran (Suomen itsendisyyden juhlarahasto) ja Suomalainen Lidkiriseura
Duodecimin kaikille kansalaisille tammikuusta 2007 ldhtien vuoden loppuun asti
avoin Terveyskirjasto (www. terveyskirjasto.fi) on ollut kysytty ja tarjoaa ladke-
tieteen oppikirjoihin, hoitosuosituksiin ja tieteellisiin tutkimuksiin perustuvaa
péivittyvid tietoa. Sitra on julkisoikeudellinen rahasto, jota eduskunta valvoo ja
jonka tehtdvit on médritelty laissa. Auktorisoidulla terveystiedolla voi olla jatkossa
myonteinen merkitys terveydenhuollossa (kts. myds Saranummi 2001). Tiedon ja
kommunikaatioteknologioiden lisddntyminen vaikuttavat keinoihin, joilla tietoa
ja tietoisuutta kehitetddn ja yllapidetddn (Nettleton ja Burrows 2003). Tietoyhteis-
kunnan terveydenhuollossa informaatioteknologiasta ja kuluttajien terveysinfor-
matiikasta tulee olennainen osa terveyspolitiikkaa, terveyden edistimisti, sairauk-
sien ehkdisyi ja itsehoitoa, ja ammattilaisille tarjolla olevat jirjestelmit tuodaan
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potilaiden arkikdyttoén (Eysenbach 2000).

Lidkdreille suunnatun mainonnan rinnalle alkoi 1990-luvun lopulla nousta
reseptildakkeiden mainonta kuluttajille (yleisomainonta) (Drazen 2002). Se on
tdysin sallittua lidntisistd teollisuusvaltioista vain Yhdysvalloissa ja Uudessa-See-
lannissa, joissa se ei ole koskaan ollut erikseen kiellettyd kuten muualla. Yhdys-
valloissa ensimmdiset yleisolle suunnatut mainoskampanjat alkoivat 1980-luvun
alussa, mutta vuonna 1997 haittavaikutuksista ei tarvinnut eni raportoida mai-
nonnan yhteydessi, miki johti mainonnan rdjihdysmaiiseen lisddantymiseen (Do-
nohue 2006). Kanada on valtiorajat ylittdvén televisio- ja radiomainonnan takia
Yhdysvaltojen vaikutuspiirissi ja uudistamassa lainsdddidnt644n suunnitellen ylei-
somainonnan sallimista. Uudessa-Seelannissa yleisomainonnan lopettamisesta
kaydaidn kiivasta keskustelua (Saunders 2003, Toop ja Richards 2003, Toop ym.
2003). Maa on harmonisoimassa lainsiddddnt6d yhteneviksi Australian kanssa,
joka sallii kuluttajille suunnatut sairauskampanjat (kts. alla).

Euroopan komissio ehdotti vuonna 2001 osana lddkelainsddddnnon uudista-
mista reseptilddkkeiden yleisomainonnan sallimista kolmen tautiryhmin kohdalla
kokeiluluonteisesti viiden vuoden ajan. Aloitteen takana oli lddketeollisuus ja riip-
pumattomat kuluttajajérjestot vastustivat ehdotusta (EurActiv 2004, HAI-Europe
2002 ja 2001a-c, HAI-Europe ja EUPHA 2002, Watson 2001, BEUC). Euroopan
parlamentin ympiristo- ja teollisuuskomiteat hylkisivit aloitteen ja ehdotus d4-
nestettiin nurin sekd parlamentin tdysistunnossa ettd Euroopan unionin neuvos-
tossa vuonna 2003. Myos riippumattomat lagkarijirjestot ovat vastustaneet yleiso-
mainontaa (Garlick 2003, Toop ja Richards 2003, Toop ym. 2003).

Kysymys noussee uudestaan esiin. Euroopan parlamenttiin on perustettu maa-
liskuussa 2006 verkosto, jonka tarkoituksena on nostaa uudestaan esille resepti-
ladkkeiden yleisomainonnan salliminen. Euroopan unionin lddkefoorumin yhdes-
sd valmistelutyoryhmassa on aiheena potilasinformaatio.

Lidketeollisuus kiertdi yleisomainontakieltoa sairauskampanjoilla, joissa hae-
taan sairautta oireiden, oirekalentereiden ja -pdivikirjojen seki riskitestien avulla
ja kehotetaan ihmisid menemién ladkarille hoitoon. Yleisomainonta muuttaa po-
tilas-lddkirisuhdetta: potilas tekee diagnoosin itse ja lddkirin tehtdvini on kir-
joittaa resepti. Mainoksissa ei valttimattd mainita lddkkeiden kauppanimii, mutta
markkinoitava lddke tuodaan esille grafiikan tai yrityksen logon avulla. Suomessa
erityisesti “erektiohdirio’kampanjat ovat olleet esilld ja lddkkeiden kiyttdjaryhma
on laajentunut ikdidntyneistd miehistd keski-ikiisiin ja nuoriin aikuisiin (TV 2:
Silminnékija-ohjelma 2006).

Medikalisaatio on alkujaan Irving Zolan (1978 ja 1972) kisite ladketieteen val-
lasta yhteiskunnassa. Mybhemmin medikalisaation mairitelma ja intressiryhmit
ovat laajentuneet (esim. Conrad ja Schneider 1980a ja b, Crawford 1980, Illich
1976). Keskustelu medikalisaatiosta ja kaupallistumisesta toisiaan tukevina ilmioi-
ni on lisddantynyt 1990-luvulta lihtien (Myllykangas 2001, Tuomainen ym. 1999 ja
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1993, Ryyndnen ym. 1997, Aarva 1994, Tuomainen 1994). Hoggin (1999) mukaan
tilanteella, jossa “emme voi olettaa olevamme terveitd, koska emme tunne itse-
dmme sairaiksi” luodaan uusia vaatimuksia ja markkinoita. Esimerkiksi sairaus-
kampanjoihin kuuluu osana tautitehtailu (disease mongering), jolla laajennetaan
sairauden rajoja markkinoimalla normaaliin elimiin kuuluvia ongelmia sekd
ikdantymiseen liittyvid ilmioitd ja riskejd hoitoa vaativina sairauksina, muutta-
malla lievit oireet vaarallisiksi taudeiksi ja sosiaaliset ongelmat ladketieteellisik-
si sekd liioittelemalla ongelmien laajuutta (kts. myos Mintzes 2006, Moynihan ja
Henry 2006). Tautitehtailusta on raportoitu kansainvilisesti useita esimerkkeji
(PLoS Medicine 2006).

Kaupallisissa geenitesteissi on kyse yksityissektorilla ostettavasta palvelus-
ta. Geenitestien mainonnassa on samoja piirteitd kuin reseptilddkkeiden yleiso-
mainonnan kohdalla. Yhdysvalloissa ensimmaiset geenitestit tulivat 1990-luvun
puolivilissd syopiin (Vadaparampil ym. 2005, Centers for Disease Control and
Prevention 2004, Cho ym. 1999, Hogg 1999, OECD 1997). Nykyisin testejd on
esimerkiksi syddn- ja verisuonitauteihin, diabeteksen riskigeeneihin ja Huntingto-
nin taudin geeniin, ja testeja markkinoidaan ja myyddén ilman ladkarin suositus-
ta esimerkiksi Internetissi (kts. myds Hopkins 2006, Wasson ym. 2006, Vineis ja
Christiani 2004, Hogg 1999). Mainontaa ovat kannattaneet kaupalliset tahot (kts.
my6s Baird 2002, Clarke 1997). Palvelua perustellaan kuluttajavaateella ja vastuun
ottamisella omasta terveydestd (kts. my6s Hopkins 2006). Ladkarit ja sairastuneet
ovat suhtautuneet mainontaan kielteisesti (Kahn 2003, Hogg 1999, Harper 1997).
Kritiikissd on viitattu huolien myymiseen, rahan tuhlaamiseen, véiriin positiivi-
siin tuloksiin, potilaiden kyvyttomyyteen tulkita tuloksia oikein ja juridisiin seu-
rauksiin (kts. esim. Hopkins 2006). Yhdysvalloissa ja Iso-Britanniassa kaupallisiin
markkinointikampanjoihin on valjastettu julkisuuden henkiloitd (PLoSMedicine
2006, Barnett 2004). Euroopan unionissa on ryhdytty kriittiseen keskusteluun
kaupallisten geenitestien lisddntymisestd (Beckman 2004, Eaton 2003).

Suomessa ei ole ollut geenitestejd koskevia yleisomainontakampanjoita. Klii-
nisessd kdytossd on useita testejd, mutta kaupallisia testeja on kehitetty ldhinni
Yhdysvaltojen markkinoille vuosituhannen vaihteesta ldhtien. Suomessa on ollut
muutamia kokeiluluonteisia geeni- ja sikioseulontahankkeita virallisen terveyden-
huollon jirjestimina neuvoloiden kautta. Kuusi (2004) esittdd suomalaisia koske-
vaa geenitietoa ja sen kdyttod vuosien 2004-2015 valossa koskien kolme mahdol-
lista tulevaisuuden skenaariota toteutumismahdollisuuksineen ja arviointeineen:
ensimmadisessd korostuvat turvallisuuteen ja varovaisuuteen liittyvit nakokulmat,
toisessa geenitiedon kaupallinen hyddyntiminen tuottavana ja tyollistivini bio-
yrittdjyytend ja kolmannessa geenitiedon arkipéiviisyys ihmisten eliméssi (esim.
tietojen lataaminen matkapuhelimeen, geenikirjastojen kiytto ja ldhigeeniyhdis-
tykset nykyisten potilasjirjestdjen tapaan). Eduskunnan tulevaisuusvaliokun-
ta (Terveydenhuollon tulevaisuus 2006, 98—100, 173—186) esittdd tulevaisuuden
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haasteina sihkoiset potilaskertomukset, jotka olisivat potilaiden luettavissa, mah-
dollistaisivat potilaiden perehtymisen tilanteeseensa ladkirin vastaanotolle tulles-
saan ja sisiltdisivit myos potilaiden geenejd koskevat tiedot (esim. metabolinen
oireyhtymd), joita voitaisiin kdyttdd myos elimédntapamuutosten kehittimisessa.
Taloudellista panostusta geeniteknologioihin pidetddn epdvarmoista tuloksista
huolimatta erittdin merkitykselliseni, diagnostiikan ja hoidon suhde nihdéin on-
gelmallisena (hoitoa ei vilttimitti ole tarjolla diagnosoituun terveysongelmaan,
asioiden kokeminen ongelmiksi eroaa, hoidot ovat kalliita) ja eettisten periaat-
teiden korostamista ja midrittelyd pidetddn tirkednd (esim. terveysongelmien ja
hoitojen priorisointi). Geenitestien kehittiminen ja myyminen niahdédin seka kan-
santerveyden ettd kansantalouden kannalta tirkeimmaéksi geeniteknologian sovel-
lukseksi tulevaisuudessa (Terveydenhuollon tulevaisuus 2006, 174).

2.5 Laakariprofession keskeiset piirteet ja muuttuminen

Vapaa ammatinharjoittaminen on ollut lddkireille tyypillistd Yhdysvalloissa ja
Iso-Britanniassa. Mannermaisessa kehityskulussa (esim. Ranska, Saksa, Suomi)
tavanomainen ladkdrin ura on ollut valtion virka ja valtio on sdddellyt ja kontrol-
loinut lagkirikuntaa, miki ei ole merkinnyt suinkaan ammattikunnan heikkoutta.
(Konttinen 1993 ja 1991)

Ladkariprofessiota koskeva teoria on angloamerikkalaiskeskeistd, koska Iso-
Britanniassa ja Yhdysvalloissa teoreettinen yhteiskuntatutkimus on ollut vilkasta.
Funktionalistiselle koulukunnalle, joka vaikutti 1900-luvun alusta 1960-luvun lo-
pulle, lddkirin ammatti ndyttidytyi puolueettomana, epditsekkiini ja uhrautuva-
na omistautumisena potilaan hyvinvoinnille ammattikunnan siéddellessi ja kont-
rolloidessa itseddn sisdisesti eettiselld koodilla (Konttinen 1991 ja 1989, Parsons
1951). Kaupallisuutta pidettiin kunnollisen praktiikan esteeni.

Kritiikki professio-optimismia kohtaan voimistui ja johti tutkimuksen para-
digmakumoukseen 1970-luvun vaihteessa, jolloin Eliot Freidson loi potilaan ja
lddkarin konflikteja korostavan teorian (konfliktien analyysiteoria, kriittinen pro-
fessiotutkimus). Teorian varhaiset nikokulmat keskittyivit potilaisiin kohdistu-
vaan vallankdyttoon, lddkireiden omien etujen ajamiseen, ammattikunnan itse-
sddtelyyn ja muihin terveydenhuollon ammattilaisiin kohdistuvaan kontrolliin
(Wilding 1982, Freidson 1970, Reeder 1972).

Eliot Freidsonin teoriaa kritisoitiin lddkiarikunnan ja potilas-lddkirisuhteen
nikemisestd kielteisessd valossa (esim. Strong 1979). Uusweberildinen tutkimus-
haara 1970-luvun puolivilissid ryhtyikin korostamaan lddkirikunnan jatkuvaa
jarjestdytymistd ja liittoutumista hyviksytyn ammattimonopolin saavuttamiseksi
(Larson 1977, kts. my6s Konttinen 1991 ja 1989). Lidkireiden pitkilti autono-
misen aseman kliinisessd potilastydssd seki vallan terveydenhuollon hallinnossa
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ja padtoksenteossa on katsottu perustuvan jatkuvan neuvottelustrategian lisdksi
etiikkaan ja vastuuseen (Elston 1991, Wilding 1982, Freidson 1970, Reeder 1972).
Etiikan peruspilareiksi on nihty potilaan kunnioittaminen, asiantuntijuus ja 144-
ketieteelliseen tietoon nojautuminen sekd moraali (esim. Pellegrino ja Thomasma
1981). My®os Freidson (2001) on my6hemmin painottanut lddketieteellisen asian-
tuntija-aseman merkitysti potilaille ja yhteiskunnalle seki potilaiden luottamusta
ladkarikuntaan.

Lidkdreiden asema Suomessa perustuu kirjoittamattomaan sopimukseen yh-
teiskunnan kanssa: ammattikunta sitoutuu eettisesti korkeatasoiseen toimintaan
ja yhteiskunta takaa ammattikunnan aseman (Suomen Laikériliitto 2005). Airak-
sisen (1991) mukaan lddkireiden valta, autonomia ja vastuu perustuvat asiantun-
tijuuteen. Hermansonin (1989) mukaan lddkireiden johtoasemia terveydenhuol-
lon hallinnossa on perusteltu terveydenhuollon toimivuudella.

Useat ladkirikunnan siséiset ja ulkoiset, rakenteelliset, taloudelliset, kulttuuri-
set ja poliittiset syyt ja seuraukset ovat kuitenkin johtaneet lddkirikunnan vallan
vidhenemiseen (kts. esim. Suomen Lagkariliitto 2005, McKinlay ja Marceau 2002,
Moran 2002, Freidson 1984). Asiantuntijuus on vuorovaikutuksessa lisdantyvin
yhteiskunnallisen ja institutionaalisen refleksiivisyyden kanssa (Giddens 1995).
Vapaan ammatinharjoittajan rooli on taaksejiinyttd (esim. McKinlay ja Arches
1985). Ladkirit ovat joutuneet sopeutumaan moniin nopeisiin muutoksiin tyo-
elamassd. Kehitys on nikynyt angloamerikkalaisissa terveydenhuoltojirjestelmis-
sd pidempdin, mutta se on todellisuutta myos Suomessa. (LIITE 1)

Suomalaisen terveydenhuollon institutionaalinen kenttd muodostuu kolmesta
tahosta: palvelujen kiyttdjistd (potilaat, asiakkaat, kuluttajat, viesto), palvelujen
tarjoajista (terveyskeskukset, sairaalat, yksityiset palvelut) ja rahoittajista ja organi-
soijista (kunta, valtio, Kela, vakuutusyhtiot) (Kinnunen ja Myllykangas 2005). Sen
lisiksi, ettd potilaan ja lddkarin valilld katsotaan vallitsevan tiedon epasymmetrias-
ta johtuen ns. agenttisuhteen, l4dkiri toimii agenttina myos suhteessa kolmantena
osapuolena tulevaan palvelujirjestelméin ja sen asettamiin raameihin (Sintonen
ja Pekurinen 2006). Maksajan roolissa olevan kolmannen osapuolen mukana ole-
minen vaikuttaa seki palvelujen kiyttdjien etti tarjoajien kiyttiytymiseen (Kin-
nunen ja Myllykangas 2005). Toisaalta kansalaiset ovat toiminnan péattéjid ja ra-
hoittajia (vaalit, verot), valitut edustajat paittivit tavoitteista ja rahoituksesta ja
toimintayksikot palveluista ja tulonsiirroista (Meklin ja Nasi 1994). Tilivelvollisia
tuloksista ovat poliittiset paattdjiat, mutta my6s toimintayksikot ja niiden toimijat
(Meklin ja Nisi 1994). Niitéd toimijoita ovat myds ladkarit (LIITE 1).

Muutokset ovat johtaneet myos vastaanotolla valtasuhteiden muuttumiseen ja
valta on siirtynyt potilaan suuntaan (LIITE 1). Ladkarit ovat menettineet tiedon
autonomian (Conrad 2005). Potilaat ovat saattaneet perehty4 asiaansa jo ennen
ldgkdrin vastaanottokdyntid (esim. potilasjirjestot, Internet), jolloin tieto ei tule
mukaan tai korostu ainoastaan potilaan ja ladkirin kohtaamistilanteessa, vaan laa-
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jemmin. Potilas saattaa toimia eri tavoin tilanteista riippuen (kts. myds Luku 3.1).
Adripdissi lienevit "ammattipotilaat” jotka perehtyvit paljon asiaan, jonka kanssa
he eldvit loppueliminsd. Eduskunnan tulevaisuusvaliokunnan (Terveydenhuol-
lon tulevaisuus 2006) mukaan aktiiviset potilaat 16ytivit tietoa oma-aloitteisesti
paljon tietoverkoista. Potilaiden aktiivista keskindistd yhteydenpitoa ja julkisen
terveydenhuollon roolia sen edistdjana (esim. erilaisten verkkoyhteyksien valityk-
selld ja tiedon asiallisuuden edistdjand) tultaneen edistimain. Hoitojen ymmarta-
minen ja vaikuttaminen hoitoon on helpompaa, jos potilaalle ilmoitetaan keskei-
nen tietoldhde hinen hoidostaan. (Terveydenhuollon tulevaisuus 2006).

Saranummen ym. (2005, Saranummi 2001) mukaan toimenpidekeskeisessi
mallissa potilas on kohde, mutta kroonisen sairauden hallinnassa hidn on aktiivi-
nen toimija, jota terveydenhuollon ammattilaiset tukevat. Terveyden hallinnassa
péddtoimijana on puolestaan kansalainen, jolla ei ole todettu mitién sairautta (vie-
1d). Omaehtoinen kansalaisten aktiivisuuteen perustuva terveyden hallinta tay-
dentdd terveydenhuoltojirjestelmien ehkiisevdd terveydenhuoltoa. Toimijoiden
yhteistyo ei méirdydy hierarkkisten suhteiden kautta, vaan yhteistyo ja vuorovai-
kutus ovat neuvottelevaa. Kysymyksessd on kaksisuuntainen sopeuttamisprosessi,
jossa teknologiat mahdollistavat uusia palveluja, jotka puolestaan luovat tarpeita
uusille teknologiatuotteille. Rajanvetoa joudutaan tekemiin sen suhteen, miki
on yhteiskunnan tukemaa terveydenhuoltoa ja miki viihdettd. Esimerkiksi well-
ness-palveluilla tarkoitetaan sellaisia hyvinvoinnin kannalta miellyttiviksi koet-
tuja palveluja, joilla on tai viitetddn olevan terveysvaikutuksia, mutta jotka eivit
kuitenkaan kohdistu minkdin erityisen sairauden hoitoon. Tyoterveyshuollossa
fyysisen terveyden edistdmisen rinnalla n&illd hyvinvointipalveluilla tulee olemaan
tirked osa ennalta ehkiisyssd ja omaehtoisessa terveydenhuollossa. (Saranummi
ym. 2005, Saranummi 2001)

Salmelan (1997) mukaan potilaat ovat tulleet tietoisiksi oikeuksistaan ja heiddn
vaatimustasonsa on kohonnut. On esitetty (Lindqvist 1995b), ettd hoitosuhteesta
on vaarana muodostua yhd enemmin juridisesti sdddelty ja ulkoisesti kontrolloi-
tu ja ettd potilas saattaa ajatella oikeudekseen vaatia itselleen tiettyd hoitoa sen
perusteella, ettd se on hinelle hinen oman kisityksensd mukaan parasta. Vaikka
kuluttajiin vaikutetaan ja kuluttajavaadetta luodaan nykyisin potilas-ladkérisuh-
teen ulkopuolella, viime kiddessd ladkarit kuitenkin edelleen ovat teknologioiden
portinvartija-roolissa paattien niiden loppukaytosta.

Konttisen (1989) mukaan Euroopassa, toisin kuin Yhdysvalloissa, ladkarityo-
hon on liitetty anti-kaupallisuuden ajatuksia, vaikka lisddntyvd kaupallisuus on
tydntymassd ammattiin. Jotkut ladkirikunnan sisdiset ryhmit priorisoivat kau-
pallisia asioita ja uudelleenméirittelevit ammattia (kts. myos Hanlon 1998). Kil-
pailu kollegojen kanssa on johtanut esimerkiksi mainontaan (Mechanic 1985),
myos Suomessa. Tuomaisen (1994) mukaan ldadkarikunta on avainasemassa me-
dikalisaation etenemisessi: se hyotyy taloudellisesti siitd, mitd enemman ihmiset
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ovat huolissaan terveydestiddn, mutta etenkin tiukan bioldiketieteellisen terveys-
kisityksen omaavat ldakirit saattavat hillitd medikalisaation etenemistd. Suomen
Ladkariliitto (2005) on médritellyt medikalisaation lddketieteen, kaupallisten
intressien ja yhteiskunnan edistimini elimin ldiketieteellistymisend. Conradin
(2005) mukaan medikalisaatio saa nykyisin voimansa muutoksissa lddke- ja bio-
teknologiateollisuudessa, potilaiden kuluttaja-roolissa ja organisaatiotason oh-
jaamassa hoidossa (managed care) kaupallisten ja markkinaintressien ohjatessa
kehityskulkua ladkireiden ammatillisia ndkemyksid enemmin.
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3 Kirjallisuuskatsaus

3.1 Potilaiden jarjestaytyminen ja potilaat valintojen tekijéina

Potilaiden organisoitumista ja jarjestiytymisen roolia on kuvattu laajamittaisesti
kahdessa tutkimuksessa, joista ensimmdisessd vertailtiin Yhdysvaltoja ja Iso-Bri-
tanniaa (Wood 2000) ja myohempi koski Iso-Britanniaa (Allsop ym. 2004 ja 2002,
Jones K. ym. 2004). Angloamerikkalaisen kontekstin ulkopuolinen tutkimus on
keskittynyt yksittdisiin tai tietyn terveydenhuollon osa-alueen toimijoihin ja tie-
tyn toiminnan kuvaamiseen perustuen laadullisiin aineistoihin.

Woodin (2000) tutkimuksen ldhtokohtana oli perustutkimus ilman ennakko-
hypoteeseja. Aineisto oli suurimmaksi osaksi kuvailevaa ja kohteena olivat kaikki
sairauksien ympdrille muodostetut paikalliset ja kansalliset jarjestot, jotka olivat
tietyin kriteerein potilasjohtoisia. Iso-Britanniassa tehdyssd tutkimuksessa (All-
sop ym. 2004 ja 2002, Jones K. ym. 2004) tarkoituksena oli selvittdd jirjestojen
vaikuttamista kansallisessa terveyspolitiikassa. Menetelmind kiytettiin kyselya
ja haastatteluja ja kohteena olivat sairaiden jirjestot, yleiset palvelujen kiyttdjia
edustavat jirjestot ja omaisjérjestot viideltd substanssialueelta (niveltulehdus, syo-
pé, sydidn- ja verisuonisairaudet, ditiyshuolto, mielenterveys). Seki vertailevassa
(Wood 2000) ettd Iso-Britanniassa tehdyssd tutkimuksessa (Allsop ym. 2004 ja
2002, Jones K. ym. 2004) potilaiden ja kuluttajien aktivoituminen nikyi painos-
tusryhmien lukumdidrin lisddntymisend erityisesti 1990-luvulta lahtien sekd ryh-
mien toimintakentin laajenemisena.

Potilaiden jarjestaytymistd koskevissa tutkimuksissa kdsitteet ja maaritelmat
ovat vaihdelleet nopeasti ja olleet laajoja. Tdhin vaikuttanee tutkimuksen perus-
tuminen perinteiseen kolmannen sektorin, kansalais- ja vapaaehtoisjirjestojen ja
sosiaalisten liikkeiden, tutkimukseen. Viranomaisten terveyden edistimisen stra-
tegioissa korostetaan ja hyodynnetéin jirjestdjen perinteistd vertaistukiroolia (kts.
myo6s Anderson 1992, Branckaerts ja Richardson 1992). My6s Suomessa jirjestot
nihdiin terveydenhuoltoa koskevassa keskustelussa padsdantoisesti vertaistuki-
ja palveluntuottajaroolien kautta. Jarjestoistd puhutaan kansainvilisessd keskus-
telussa tdlld hetkelld ’health consumer groups’ -kisitteelli (HCGs) (Allsop ym.
2004 ja 2002, Jones I.R. ym. 2004), jonka kddntdminen suomalaiseen jirjestelmain
sopivaksi on vaikeaa. Késite sisdltdd myos terveydenhuollon ammattilaisten ryh-
mit sekd kaupallisuutta ja kuluttamista ajavat ryhmat, joiden intressit eivit lahde
jarjestojen perinteisestd ruohonjuuritason vertaistuesta. Kansainvilisessd tutki-
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muksessa on oltu kiinnostuneita palvelujen kayttdjistd laajasti ennemmin kuin
sairaista tai tiettyd terveyspalvelua kdyttavistd ihmisistd (kts. esim. Hogg 1999).
Erilaiset terveydenhuollon alueella toimivat ryhmit nostavat eri tavoin esiin ka-
sitysté potilaasta aktiivisena toimijana ja kuluttajana, joka haluaa hallita sairautta
osana eldimii, saada tietoa, valita ja vaikuttaa omaa terveyttddn ja sairauttaan kos-
kevaan péitoksentekoon (Jones K. ym. 2004, Rolstad ja Zimmerman 2000, Allsop
1992, Brownlea 1987, Gartner ja Reissman 1976).

Potilaiden jirjestiytymisti on luonnehdittu muutosvoimana (Hogg 1999).
Williamsonin (1992) mukaan jdrjestdytymisen syyt ovat alun perin olleet erilaisis-
sa hoitoideologioissa ja -kidytdnnoissd sekd suhteissa terveydenhuollon ammatti-
laisiin ja hallintoon. Hoggin (1999) mukaan ryhmii ovat perustaneet aluksi valis-
tuneet ammattilaiset ja huolestuneet kansalaiset, sittemmin lasten vanhemmat ja
myohemmin palvelujen kiyttéjat. Hoggin (1999) ja Williamsonin (1992) mukaan
erityisesti 1980—1990-luvuilla perustettuja ryhmii ja jarjestojd ovat johtaneet pal-
velujen kiyttdjit, mutta monet ryhmit ovat ammattilaisten ja palvelujen kayttiji-
en kumppanuuteen perustuvia ja aseman vakiinnuttua on saatettu muuttua am-
mattilaisten jdrjestoksi. Ladkireitd on kehotettu aktivoitumaan potilasjirjestojen
suuntaan ja jarjestot ovat tarjonneet mahdollisuuksia myos ladkireiden ammatil-
listen mahdollisuuksien parantamiseen (Rolstad ja Zimmerman 2000, Brownlea
1987, Richardson 1984).

Suomessa potilasjirjestoja koskeva kirjallisuus on muodostunut piidasiassa
historiikeista, juhlakirjoista ja pro gradu -opinndytetoistid (kts. myds Ronnberg
1998) tai kirjallisuus on keskittynyt yhden jarjeston tai kattojdrjeston toimintaan
(esim. Poteri 1998), taloudelliseen nikokulmaan (esim. Helander ja Laaksonen
1999) tai vertaistukeen (esim. Nylund 2000). Potilasjirjest6ji ei ole tutkittu syste-
maattisena kokonaisuutena.

Potilaan tekemdi valintaa on tutkittu yksityisessd terveydenhuollossa, hoito-
paikan ja ladkdrin valinnan kautta sekd kliiniseen hoitopditoksentekoon osallis-
tumisen kautta.

Iso-Britanniassa 1980—1990-lukujen vaihteessa tehtyjen tutkimusten (Calnan
ym. 1993, Cant ja Calnan 1992, Higgins ja Wiles 1992, Salisbury 1989) mukaan
yksityissektorin palveluja kiytettiin, koska julkinen terveydenhuolto koettiin hi-
taaksi ja epdmukavaksi, haettiin vastinetta vakuutukselle ja haluttiin itse valita 144-
kari tai hoito. Toisaalta lddkdrid vaihdettiin vain olosuhteiden pakosta (Salisbury
1989). Ihmiset toimivat puutteellisten tietojen varassa ja tutkijat kyseenalaistivat
heidédn halunsa saada tietoa ja tehdi valintoja (Calnan ym. 1993, Cant ja Calnan
1992, Higgins ja Wiles 1992, Salisbury 1989). My6s Yhdysvalloissa tehdyssé tutki-
muksessa (Weiss ja Senf 1990) vain pieni osa tyytyméttomistdkin potilaista vaihtoi
hoidon tarjoajaa, vaikka se olisi ollut mahdollista. Myoskdan Australiassa tehdyssd
tutkimuksessa (Lupton ym. 1991) potilaat eivit etsineet tietoa lddkirista tai pal-
veluista. Myohemmaissd 1990-luvun lopulla tehdyssd australialaistutkimuksessa
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(Lupton 1997) toimittiin aktiivisina kuluttajina tai passiivisina potilaina tilantees-
ta riippuen. T4lld vuosituhannella Helsingin alueella tehdyn tutkimuksen (Lam-
pinen 2003) mukaan yli puolet ajanvaraus- ja pdivystyspotilaista halusi osallistua
sairaalan valintaan, mutta kolme neljisti ei kokemuksensa mukaan saanut sithen
mahdollisuutta, vaikka yli puolet lddkireistd raportoi tarjonneensa valintamah-
dollisuuden. Thmisten halu tehdi kyseisid valintoja ndyttdd lisadntyneen 1990-lu-
vulta lahtien kansainvilisesti.

Valintojen tekemiseen vaikuttavat potilaan ikd, koulutus, tieto, sosioekono-
minen asema ja perhekoko, aiemmat hoitokokemukset, suhtautuminen lagketie-
teeseen ja ladkareihin, terveydentila (esim. krooninen sairaus, riippuvuus laaka-
ristd, hoidon tarve tulevaisuudessa) ja suhde hoitohenkil6kuntaan: hoitopaikan
tai ldagkirin haluavat valita nuoremmat, koulutetut, asioista tietdvit, kielteisen
hoitokokemuksen omaavat, lddkirin auktoriteetin kyseenalaistavat ja ladkareistd
riippumattomammat ihmiset (Rosen ym. 2001, Anell ym. 1997, Schackely ja Ryan
1994, Williamson 1992, Hibbard ja Weeks 1987, Haug ja Lavin 1981, Newhou-
se ym. 1981). Iso-Britanniassa 1980-luvulla tehdyssi tutkimuksessa (Hibbard ja
Weeks 1987) tieto vaikutti vihdn. Vuosikymmen my6hemmin Ruotsissa tehdyssi
tutkimuksessa (Anell ym. 1997) tieto vaikutti enemmin henkil6n idn ollessa tér-
kein tietoa selittdva tekija. [ikkaammit korostivat ladkarin valinnanmahdollisuut-
ta ja nuoremmat ja koulutetummat hoitopditoksentekoon osallistumista (Anell
ym. 1997). Samojen tutkijoiden uudemmassa tutkimuksessa (Rosen ym. 2001)
sukupolvieroja selittivit hoitokokemukset ja terveydentila hoidon jatkuvuuden
tulevaisuudessa ollessa tirkein selittdvi tekija. Uuden englantilaisen tutkimuksen
(Thomson ja Dixon 2006) mukaan hoidon jéirjestimisen valinnanvapautta kaytti-
vit nuoremmat, koulutetut, parempituloiset ja terveemmiit.

Kliiniseen hoitopiditoksentekoon osallistumista korostavat nuoremmat ja nai-
set (Williamson 1992) ja valintoja ldakirin neuvojen suhteen haluavat tehdd myos
pienituloiset ja suuriperheiset (Hibbard ja Weeks 1987). Ruotsissa tehdyssa tutki-
muksessa (Petersen ym. 2002) mielenterveyspotilaat eivit etsineet tietoa eivitka
halunneet tehd4 kliinisid hoitovalintoja tai olla vastuussa pédatoksistd. Suomessa
tehdyssd tutkimuksessa (Sainio ym. 2001) sydpipotilaat jakautuivat hoitopii-
toksentekoon osallistumisessa aktiivisiin osallistujiin ja aktiivisen tai passiivisen
suostumuksensa lddkirin tekemiin paatokseen antaviin. Toisessa suomalaistutki-
muksessa (Manderbacka 2005), joka koski sepelvaltimotautipotilaita, sosioekono-
minen tausta ja sukupuoli vaikuttivat siten, ettd tyontekijitaustaiset kannattivat
lagkdrin tekemidd hoitopddtdsti ja yksityistd terveydenhuoltoa kiyttivit jaettua
hoitopiitoksentekoa. Naiset kannattivat molempia péitoksentekomalleja, mutta
liséksi vain he esittivit itsensd myos hoitoa vaativina subjekteina. Jotkut potilaat
haluavat kontrolloida kaikkea ldidketieteellistd padtoksentekoa, vaikka se olisi vas-
toin ladkarin kliinistd arviota (Lerner ja Luby 1992).

Tutkimuksissa ihmiset ovat suhtautuneet nykyldiketieteen ja ladkkeiden hyo-

Tutkimuksia © 160 Konsumerismi, potilaiden ja kuluttajien aktiivinen toiminta seka erityisesti 29
Stakes 2007 lagkareiden kokemukset ja ndkemykset potilaista kuluttajina
Hanna Toiviainen



tyihin ja riskeihin ristiriitaisesti (Calnan 1998, Calnan ja Williams 1996, Williams
ja Calnan 1996a ja b). He ovat omaksuneet potilaan ja kuluttajan rooleja samanai-
kaisesti ja vaihdellen (Tuorila 2000, Calnan 1998, Lupton 1997, Calnan ja Williams
1996, Williams ja Calnan 1996a ja b). Lanzeliuksen (2006) mukaan potilaana ole-
minen on refleksiivistd tasapainoilua epdvarman tiedon varassa. Giddensin (1991)
mukaan valinnanmahdollisuuksien lisddntyessd 'refleksiivinen itse' suhtautuu
kriittisesti tarjolla olevaan tietoon.

Suomen Kuluttajaliitto jirjesti vuonna 1997 'Kuluttaja terveytensi asiantunti-
jana' -hankkeen (Suomen Kuluttajaliitto 1997), jossa pyrittiin kuluttajien tiedon
lisddmiseen valintojen tekemiseksi ja terveyskiyttiytymisen muuttamiseksi tie-
dostavammaksi ja aktiivisemmaksi. Suomen Kuluttajaliiton (1997) mukaan yksit-
taiset kuluttajat eivit innostuneet aktiivisesta roolista, vaan pitdytyivit mieluum-
min tiedon vastaanottajana, keskustelijana ja palautteen antajana. Mygs Tuorilan
(2000) tutkimuksessa yksityisen terveydenhuollon potilaskuluttajaa ohjasivat
tuntemukset eivitki he olleet omaksuneet kaupallista toimintatapaa, koska olivat
tutkijan mukaan kasvaneet sisdén julkiseen jirjestelméin. Eurobarometrin (Euro-
barometer 2003) mukaan suomalaiset kuluttajat etsivit aktiivisesti terveystietoa
ja luottavat tietoldhteend erityisesti terveydenhuollon jirjestoihin. Yli puolet pitda
mediaa ja lihes viidennes kaupallisia tahoja luotettavana tietolihteeni.

3.2 Konsumerismi, ladkarit ja potilaan valinta

3.2.1 Potilaan aseman kehittyminen ja mainonta yleensa

Lidkdreiden suhtautumisesta potilaiden voimavaraistumiseen ja potilaiden voi-
mavaraistumisen vaikutuksesta ladkarityohon tiedetddn vain vdhian (kts. myos
Johnston Roberts 1999).

Suhtautumista potilaan aseman kehittymiseen yleensi on tutkittu ulkomaisissa
tutkimuksissa muutamilla alueilla. Ennen konsumerismin varsinaista lipimurtoa
raportoitiin tutkimustuloksia (Taylor ja Kelner 1987), joissa lddkarit suhtautuivat
varautuneesti potilaan allekirjoittamaan tietoiseen suostumukseen hoitotoimen-
piteeseen ja kliiniseen hoitokokeeseen osallistumiseen. Bernsteinin ym. (1981)
tutkimuksessa saatiin ristiriitaisia tuloksia ladkireiden suhtautumisesta potilaan
oikeuteen nihdi potilasasiakirjoja. Myos mychemmin 1990-luvulta lahtien ladka-
rit suhtautuivat Siegalin ym. (2001) tutkimuksen mukaan varautuneesti potilas-
lainsdddidnnon kehittimiseen. Allsopin ja Mulcahyn (1998) tutkimuksessa lddka-
rit suhtautuivat potilasvalituksiin kielteisesti ja katsoivat niiden kyseenalaistavan
lagkireiden asiantuntijuuden ja kyvyn lddketieteen ammattilaisina. Vastikdin
julkaistussa Harrisin ja Boadenin (2006) tutkimuksessa potilaat pitivit epikriisi-
en kopioimista hyddyllisend osallistumisena hoitoonsa ja olivat vastaanottoonsa
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tyytyvdisempii, kun taas ladkarit olivat huolestuneita resursseista ja suhteellisista
hyodyistd potilaille. Ulkomaisissa tutkimuksissa ldakarit ovat suhtautuneet klii-
nisté potilastyotd koskeviin hoitokdytidntd-ohjeisiin joko varauksellisesti (Formo-
so ym. 2001, James ym. 1997) tai teoriassa myOnteisesti muuttamatta kuitenkaan
kidytintoddn (Sonnad ym. 2000, Hayward ym. 1997, James ym. 1997).

Suomalaisissa tutkimuksissa (Mikeld ja Kunnamo 2001, Jousimaa ym. 1998)
ldgkarit ovat suhtautuneet tietokantojen kiyttimiseen vastaanottotyon apuna seki
niiden kiyttoonottovaiheessa etti myohemmin myonteisesti. Aiemmassa prio-
risointia koskevassa tutkimuksessa (Ryynanen ym. 1999, Myllykangas ym. 1996)
laakarit hyvaksyivit priorisointimenetelmid enemmain kuin vdesto. Uudemmassa
tutkimuksessa (Ryyndnen ym.2000) lddkarit eivit olleet halukkaita terveydenhuol-
lon priorisointiin koskien hoitokdytintéjen muuttamista tai rakenteellisia muu-
toksia, mutta kannattivat Kela-korvausten porrastamista hoidon vaikuttavuuden
mukaan ja toimintojen keskittimistd. Vanhemmat ikdluokat ja miehet kannattivat
rajoituksia enemman kuin muut ryhmit.

Ulkomaisissa tutkimuksissa ladkdrit ovat suhtautuneet terveyspalvelujen mai-
nontaan kielteisesti (Allen ym. 1985) ja kielteisemmin kuin kuluttajat (Krohn ja
Flynn 2001). Tutkimusten vililld 16ytyy joitakin eroja: sairaalapalvelujen mai-
nontaan ldakirit ja potilaat ovat suhtautuneet myonteisesti (Bell ja Vitaska 1992,
Johns ja Moser 1989) tai kuluttajat myonteisemmin kuin lddkarit (Burton 1991).
Mielenterveyspalvelujen mainontaan lddkidrit ovat suhtautuneet kielteisemmin
kuin kuluttajat (Hite ym. 1988). Hammaslddkarit ovat suhtautuneet palvelujensa
mainostamiseen myonteisemmin kuin muut lddkiriryhmait (Burton 1991). Inter-
net-informoituihin’ potilaisiin lagkarit ovat suhtautuneet joko asiantuntijakeskei-
sesti korostaen lddkarin roolia, potilaskeskeisesti yhteisty6lld tai Internet-reseptilld
opastaen potilaat luotettaville terveystiedon sivustoille (McMullan 2006).

Suomen Ladkdriliitto on tarkistanut ladkaripalvelujen ilmoitteluohjeita useam-
man kerran korostaen muun muassa tarpeettoman kysynnin luomisen vilttdmis-
td (Suomen Ladkiriliitto 2002a). Lidkirin etiikan sisdlloksi on tullut uusia asioita
huomioiden palvelujen kaupallistuminen, yksilén autonomian korostuminen ja
paineet potilaan oikeudesta ostaa omalla kustannuksellaan mitd tahansa tervey-
delle vaarattomia tutkimuksia (Suomen Liidkdriliitto 2005). Eettisten ohjeiden
(Suomen Liikiriliitto 2005) mukaan lddkirin tulee suositella vain lddketieteel-
lisesti tehokkaita ja tarkoituksenmukaisia tutkimuksia ja hoitoja. Lidkemarkki-
nointiin on suhtauduttava ammatillisesti ja kriittisesti seki viltettidva tarpeetonta
ldakekustannusten nousua, perusteetonta ladkkeiden kiyton lisdantymistd, lagk-
keiden kiyttod eliminalueilla, joilla niitd ei tarvita, ja suhtauduttava kriittisesti
medikalisaatioon. Lidkdrin on estettivi turhat tutkimukset, hoidot ja kontrollit,
vaikka se miellyttdisikin potilasta. (Suomen Ladkariliitto 2005)

Nykyinen lddkirin etiikka korostaa tasavertaista kumppanuussuhdetta poti-
laan kanssa (Suomen Laikiriliitto 2005). Eettisten ohjeiden (Suomen Lidkariliit-
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to 2005) mukaan potilaan itsemiidrddminen tarkoittaa, ettd potilasta hoidetaan
yhteisymmairryksessi ja edellytyksend on, ettd potilas saa riittavit tiedot sairau-
desta ja eri hoitovaihtoehdoista lddkirin toimiessa ehdotusten tekijana (kts. myds
Lindqvist 1995a ja b). Toisaalta itsemddrddmisoikeus antaa potilaalle oikeuden
valita oma hoito silloinkin, kun se ei lddkirin mielestd ole paras hoitotapa (Suo-
men Liakariliitto 2005). My6s etiikan tutkijoiden (Lindqvist 1995 ja b, Pietarinen
1995) mukaan potilaan itsemadradmisoikeus saattaa olla ldakirin eettistd koodia
vahvempi. Ladkiriliitosta on esitetty (Anttila 2004), ettd potilas on aktiivinen toi-
mija ja lddkiri on asiantuntija, joka perustelee kantansa ladketieteellisesti eiki jatd
vastuuta paitoksistd pelkistddn potilaalle. Arkkiatrin (Pelkonen 2005) mukaan
ladkirin on esiteltdva kaikki hoitovaihtoehdot hy6tyineen ja haittoineen eikd po-
tilaan kaikkiin vaatimuksiin tarvitse suostua. Vdyrysen ja Vainioméen tutkimuk-
sessa (2003) suomalaiset 1990-luvun lopulla valmistumisvaiheessa olleet ladkarit
pitivit etiikkaa tdrkednd, mutta kokivat saamansa etiikan opetuksen riittimatto-
méammdéksi kuin saman vuosikymmenen alussa valmistuneet.

3.2.2 Potilas-laakarisuhteen ja hoitopaatoksenteon uudet mallit

Uudet potilas-ladkirisuhteen ja hoitopditoksenteon mallit (LIITE 2) osoittavat
alempaa enemmin valtaa potilaalle ja ovat aiheuttaneet paljon keskustelua ja se-
kaannusta angloamerikkalaisessa tiedeyhteisossé (kts. esim. Bajramovic ym. 2004,
Stevenson ym. 2004). Yhteistd malleille ovat erilaiset potilaskeskeiset strategiat,
joissa potilas asemoi itsensi ja lddkari toimii timdn mukaisesti. Hoitomyontyvyy-
destd (compliance) puhuminen on muuttunut argumentoinniksi yhtipitavyydes-
td ja sopusoinnusta (concordance), jota on korostettu erityisesti lddkehoidossa.
Tietoiseen suostumukseen (informed consent) perustuvien pditosten, joissa po-
tilas hyviksyy tai hylkda ladkirin ehdottaman hoidon, sijaan puhutaan péiatok-
sistd, jotka perustuvat potilaan tekemiin tietoiseen valintaan (informed choice)
(Tritter 2006, Michie ym. 2003, Edwards ja Elwyn 2001). Lidkérin tehtdvini on
osallistaa potilas varmistamalla, ettd hin saa tietoa, auttamalla potilasta tiedon
tulkitsemisessa, ottamalla selvid potilaan toiveista ja tuomalla esille, ettd ldakarilld
ei ole mielipidettd parhaasta hoitovaihtoehdosta, vaikka potilaan prioriteetit olisi
huomioitu (Elwyn ym. 2003, Heath 2003, Kennedy 2003). Vuorovaikutusta ko-
rostava malli on jakaantunut 2000-luvulla kumppanuusmalliin, jossa korostetaan
potilaan ja lddkirin tasa-arvoa sekd jaettua hoitopaitoksentekoa, ja konsumeristi-
seen malliin, jossa aktiivinen potilas tekee informoituja valintoja ja ottaa henkilo-
kohtaista vastuuta (Bury 2004, Gabe ym. 2004). Potilaan miérittelem3 ja kokema
subjektiivinen tarve korostuu ja laajimmillaan pyritdin siihen, ettd potilaan arvot,
toiveet, mieltymykset, uskomukset, kokemukset ja persoonallisuus huomioidaan
radtaloidyissd hoitopiditoksissd (preference-sensitive care and decision-making)
(O'Connor 2003, kts. myos Toiviainen 2004).
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Williamsonin (1992) mukaan ladkirit pitdvit potilaita passiivisempina ja tie-
tdmattomampind ja potilaat itseddn aktiivisempina ja tietoisempina kuin potilaat
ovat. Hendersonin ja Petersenin (2002) mukaan laakirit mairittelevit kuluttajiksi
potilaat, jotka ilmaisevat mielipiteensi, arvioivat hoitoaan ja osallistuvat hoitoa
koskevaan piitoksentekoon. Lihes kaikki jaettua kliinistd padtoksentekoa koske-
vat ladkaritutkimukset on tehty Yhdysvalloissa ja Iso-Britanniassa, mika johtunee
niiden edellidkivijiroolista jaetun hoitopaitoksentekomallin kdytossd (Gravel ym.
2006). Mallia onkin kritisoitu kulttuurisensitiivisyyden puutteesta (Charles ym.
2006, Johnston Roberts 1999).

Yhdysvalloissa tehdyissd tutkimuksissa jaettuun hoitopaitoksentekoon on
suhtauduttu myonteisemmin kuin Iso-Britanniassa ja Manner-Euroopassa, ja
lagkdrit ovat suhtautuneet jaettuun hoitopditoksentekoon viestod kielteisem-
min: Yhdysvalloissa tehdyissa tutkimuksissa (Mazur ym. 2005, Murray 2003) selvd
enemmisto lddkireistd ja potilaista kannatti jaettua hoitopéditoksentekoa, laakarit
enemmin lddkirin tekemid hoitovalintaa ja potilaat enemmin potilaan tekemii
hoitovalintaa. Mazurin ym. (2005) tutkimuksessa puolet ladkareistd piti tarkeim-
pand jaetun hoitopaitoksenteon tietoldhteend lddkirin mielipidettid. Eurooppalai-
sessa ladkaritutkimuksessa (Wensing ym. 2003) kaksi kolmesta ldakaristd kannatti
lddkirin tekemid hoitopéitostd. Eurooppalaisessa viestokyselyssa (Coulter ja Ma-
gee 2003) puolet vdestostd kannatti jaettua, neljannes ldakirin ja neljannes poti-
laan hoitopaidtoksentekoa. Englannissa tehdyssd tutkimuksessa (Ford ym. 2003)
puolet potilaista kannatti jaettua, kolmannes potilaan ja viidennes ldakirin hoito-
paidtoksentekoa. Toisessa englantilaistutkimuksessa (Jones L.R. ym. 2004) ladkarit
suhtautuivat potilaiden osallistumiseen vastaanotolla myonteisesti, mutta kokivat
jannitteitd potilas-ladkirisuhteen ja muun toimenkuvansa vililld. Silld ldakarit
tarkoittivat erilaisia vastuitaan budjetteja, vdestoryhmii ja yhteiskuntaa kohtaan
yleensi. Merkittidvin ongelma oli ajan puute. Kolmannessa englantilaistutkimuk-
sessa (Stevenson ym. 2000), joka tehtiin aiemmin ja jossa tutkittiin vastaanottoti-
lannetta kdytinnossd, jaettu hoitopaidtoksenteko ei toteutunut: lddkarit viittasivat
ajan puutteeseen, kyseenalaistivat potilaiden kyvyn ymmartai ladketiedettd ja oli-
vat hammastyneiti siité, ettd heiddn pitiisi kysyé potilaiden nikemyksii. Kaikilla
tutkimukseen sisiltyvilld vastaanotoilla kisiteltiin lddkehoitoa, kahdessa tapauk-
sessa kolmesta oli kyse ladkemairdyksen kirjoittamisesta ja niistd neljissd tapauk-
sessa viidestd uudesta ladkkeestd tai muutoksista vanhan lddkkeen annostelussa.

Vastikéddn julkaistussa jaettua hoitopdiatoksentekoa koskevassa systemaattisessa
kirjallisuuskatsauksessa (Gravel ym. 2006) ilmeni, ettd ladkarit kokivat suurim-
pina ongelmina ajan puutteen ja joko potilaasta tai kliinisestd hoitotilanteesta
johtuvan esteen. Ajan puute korostui erilaisista terveydenhuoltojirjestelmisti ja
hoitokulttuureista huolimatta. Suurimmat jaettua hoitopaitoksentekoa edistavit
tekijit olivat ldakirin motivaatio, myonteiset vaikutukset kliiniseen hoitoproses-
siin ja potilaan terveydentilan paraneminen.
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Vieldkin uudemmassa Norjassa tehdyssd tutkimuksessa (Carlsen ja Aakvik
2006) potilaat ja vihemmissd madrin lddkirit kannattivat jaettua hoitopdatok-
sentekoa. Aiemmassa norjalaistutkimuksessa (Falkum ja Forde 2001) vanhemmat
lddkdrit ja mieslddkarit kannattivat perinteisempdi paternalististista hoitopéi-
toksentekomallia, nuoremmat ldakirit ja naisldakirit potilaan kannalta autono-
misempaa mallia useammin kuin muut ja osa lddkireistd suhtautui vaihtelevasti
tilanteen mukaan.

Kliinistd hoitopaitoksentekoa kdytinnossi on tutkittu laadullisin menetelmin
(esim. Stevenson ym. 2000). Australialaisessa syopildakireiden vuorovaikutus-
taitoja harjaannuttavassa kehittimistutkimuksessa (Brown ym. 2002) tehtdviin
koulutettu niyttelija esitti perdkkdin satunnaisesti joko passiivista tai aktiivista
potilasta, joka kertoi vastaanoton alussa, mitd hoitoa hin halusi saada. Ladkdrit
antoivat harvemmin tdydellisen hoitosuosituksen aktiiviselle kuin passiiviselle
potilaalle ja rohkaisivat useammin aktiivista kuin passiivista potilasta tekemiin
oman paitoksen tai ehdottivat toisen mielipiteen hankkimista.

Suomessa hoitopaitoksentekoa vastaanotolla on tutkittu kdytinnon tasolla
puheen ja vuorovaikutuksen (Engestrom ja Ruusuvuori 2003, Perdkyld 1997) ja
potilaiden kokemuksen nikékulmista (Manderbacka 2005), mutta ei lidkireiden
suhtautumisen nakokulmasta.

3.2.3 Konkreettisen hoidon valinta

Iso-Britanniassa potilaan tekemdii valintaa hoitopaikan, lddkirin ja hoidon suh-
teen korostava terveyspolitiikka sai yksittdiset ldakirit ottamaan kriittisesti kantaa
1980—1990-lukujen vaihteessa: potilaan tekemai valintaa pidettiin turhanaikaise-
na, haluttiin suojella potilasta sekd vedottiin hoidon laatuun ja ladkirin etiikkaan
(Campbell 1990, Leavey ym. 1989). Myos lddkireiden itsensd uudelleen voima-
varaistamista perddnkuulutettiin (Fairhurst ja May 1995). Potilaan tekemén va-
linnan hy6tyni nihtiin se, ettd ladkirid rohkaistaan selittiméin asiat potilaalle ja
erityishy6tyjaryhmana hyvin kommunikoivat, itsevarmat ja ei-kiireiset kuluttajat
(Campbell 1990).

Konsumerismi potilaan tekemini hoitovalintana on edennyt sekd kansainvili-
sesti ettd Suomessa erityisesti gynekologian ja obstetriikan alueilla (hedelm®éitys-
hoidot, eri ehkdisymenetelmit mukaan lukien jilkiehkiisy, raskaudenkeskeytys,
raskausajan seulonnat, synnytyskdytinnot kuten kivunlievitys ja keisarinleikkaus,
vaihdevuodet) (kts. my6s Viisainen 2000, Meerabeau 1998, Santalahti 1998, Sihvo
ja Koponen 1998, Hemminki ja Topo 1997, Topo 1997, Ollila ym. 1995, Rimpeli ja
Ritamo 1993, Mackey 1990). Toisaalta on raportoitu (Santalahti 1998, Topo 1997)
tuloksia my®s naisten pakosta valita tietty toimenpide tai hoito muiden toimijoi-
den painostuksesta. Lidkirin vakaumus selittdd joissakin tapauksissa hdnen suh-
tautumistaan raskaudenkeskeytykseen (Casanueva ym. 1997, Rosenblatt ym. 1995,
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Lerner ja Taylor 1994, Nathanson ja Becker 1977). Osa ladkarikunnasta on taistel-
lut naisliikkeiden rinnalla oikeudesta raskaudenkeskeytykseen (Joffe ym. 2004) sa-
moin kuin kivunlievitykseen synnytyksessd (Pitcock ja Clark 1992). Englannissa ja
Walesissa vuonna 1998 tehdyssi kyselytutkimuksessa (Cotzias ym. 2001) useampi
kuin kaksi kolmesta lddkrista olisi suostunut naisen pyyntoon saada keisarinleik-
kaus yksisikivisessd komplisoitumattomassa raskaudessa. Kolme viidestd lagkaris-
td sanoi kdytintonsd muuttuneen viime vuosina. Heistd ldhes kaikki (89 %) pe-
rustelivat muutosta potilaan painostuksella (patient pressure). Israelissa tehdyssa
kyselytutkimuksessa (Gonen ym. 2002) vastaavassa tilanteessa naisen pyyntoon
olisi suostunut kaksi viidestd ladkiristd ja naisen ollessa 40-vuotias neljd viidestd
ladkaristd. Potilaiden painostus ja vaatimukset (patient demand) vaikuttavat kei-
sarinleikkauksen tekemiseen ilman ladketieteellistd syytd (Lo 2003).

Myos gerontologian, hammasliiketieteen ja mielenterveyden alueilla potilaan
mahdollisuus valita hoitonsa on edennyt (kts. esim. Peschel ja Peschel 1996). Lda-
karit ovat suhtautuneet kriittisesti syopapotilaiden vaihtoehtoisiin hoitomuotoi-
hin (Salmenperd ym. 2003).

Lidkdreiden suhtautumista potilaiden kieltdytymiseen hoidosta on tutkittu Je-
hovan todistajien verivalmisteiden kaytosti kieltdytymisen (Tierney ym. 1984) ja
terminaalivaiheessa olevien potilaiden kohdalla: lagkarit ovat suhtautuneet myon-
teisesti kuolevan potilaan kieltdytymiseen hoidosta (Louhiala ja Hilden 2005, Ryy-
ndnen ym. 2003 ja 2002, Dickinson ym. 2002 ja 1999, Hinkka ym. 2002, Hinkka
2001, Kuuppelomiki 2000, Shapiro ym. 1994, Williams ym. 1993). Suhtautumises-
sa on ollut eroja lddkarin ian (Hinkka ym. 2002, Hinkka 2001), sukupuolen (Ryy-
ndnen ym. 2003 ja 2002, Hinkka ym. 2002, Hinkka 2001), erikoisalan (Dickin-
son ym. 2002, Hinkka ym. 2002, Hinkka 2001) ja taustaorganisaation (Slome ym.
1992) mukaan. Ladkirin vakaumus selittdd joissakin tapauksissa suhtautumista
kuolevan potilaan hoitoon (Ryynidnen ym. 2003, Hinkka ym. 2002, Hinkka 2001,
Haghbin ym. 1998, Shapiro ym. 1994, Slome ym. 1992). Lisaksi suhtautuminen on
vaihdellut teorian ja “operationaaliseen” puoleen osallistumisen vililla (Kuuppe-
lomiki 2000, Cohen ym. 1994). Aktiiviseen eutanasiaan viesto ja sairaanhoitajat
suhtautuvat myonteisemmin kuin lddkirit (Hilden ym. 2004, Ryyninen ym. 2003
ja 2002). Ladkarit ovat kuitenkin kannattaneet elimin loppuvaiheessa olevien po-
tilaiden raskaiden hoitojen rajaamista (Myllykangas ym. 2000).

Cohenin ym. (1999) Israelissa tekemissi tutkimuksessa kaksitoista peruster-
veydenhuollon lddkarii taytti seitsemin kuukauden ajan kyselylomakkeen jokai-
sen sellaisen vastaanoton jilkeen, jolla lddkiri katsoi potilaan esittineen hoitoa
koskevia pyyntoji. Potilaiden pyynnét olivat harvinaisia (2,4 % kaikista vastaan-
otoista) ja koskivat useimmiten laboratoriotesteji ja toiseksi eniten kuvantamis-
tutkimuksia. Joka kolmas ladkiri raportoi, ettd hin kokee pyyntoihin liittyvid
kielteisid tunteita. Kolme neljistd ldakiristd raportoi, ettd hin tiyttdd potilaan
pyynnon, vaikka alle puolet oli samaa mieltd kuin potilas. Kravitzin ym. (2002)
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Yhdysvalloissa tekeméssi tutkimuksessa tutkimusmenetelmini kaytettiin 131 44-
nitallennetta ja havainnointia kuuden sisitautildakirin ja kahdeksan kardiologin
vastaanotoilla vuosina 1994 ja 1998. Verrattuna sellaisiin vastaanottoihin, joilla
potilaat eividt esittineet pyyntojd, sellaiset vastaanotot, joilla pyyntojd esitettiin,
veivit enemmain aikaa. Lisiksi ladkirit kokivat vastaanotot vaativammiksi, mutta
toteuttivat valtaosan pyynnoistd. Millerin ym. (1999) Yhdysvalloissa vuonna 1996
tekemassd perhelddkareitd koskevassa tutkimuksessa kaytettiin lyhyttd kyselylo-
maketta ja haastattelua yhdistivdd havainnointia. Valtaosa lddkareistd ei nihnyt
potilaiden vaatimusten vaikuttaneen paljoa infektiolddkereseptin kirjoittamiseen.
Aiemmassa Schwartzin ym. (1989) Yhdysvalloissa tekemissi tutkimuksessa 144-
kireiden epitarkoituksenmukaiseen reseptildikkeiden madraamiseen oli suurim-
pana syyni potilaan painostus. Stiversin (2002) Yhdysvalloissa tekemassa tutki-
muksessa tutkimusmenetelmini kiytettiin 295 audiovisuaalista nauhoitusta ja
150 videonauhoitusta yhteensd 14 perusterveydenhuollon lddkirin vastaanotoilla
vuosina 1996 ja 1997. Lapsipotilaiden vanhemmat painostivat ladkareits kirjoitta-
maan lapsilleen antibiootteja ja painostus saattoi johtaa ladkemairdyksen kirjoit-
tamiseen, vaikka hyoty olisi ollut ladkirin mielestd kyseenalainen.

Myos Englannissa tehdyssd Littlen ym. (2004) tutkimuksessa perusterveyden-
huollon lddkireiden mielestd merkittivd osa vastaanotolla tehdyistd toimenpi-
teistd, jatkotutkimuksista ja ladkemadrayksistd oli yleensd tarpeettomia tai niistd
oli vain vahdinen hyoty. Ladkirin suostumusta potilaan pyyntoon selitti hdanen
kokemansa painostus potilaan taholta. Toisaalta on esitetty (Britten 2004) poti-
laan painostuksen saattavan olla suurempi lddkarin itsensid mielestd kuin mita se
on ollut kdytinnossi, koska kyseessd on ollut lddkirin tulkinta painostuksen alla
olemisesta.

Henriksenin ja Hansenin (2004) Tanskassa 2001-2002 tekemén tutkimuksen
mukaan reseptildakkeiden kirjoittamispdatokset olivat aktiivisia prosesseja, jois-
sa yleisladkdrit kirjoittivat lddkemdaariyksid, kokivat tunteita, arvioivat itsedén,
madrittelivit uudelleen itsensd paremmiksi tai huonommiksi, mairittelivit uu-
den kirjoittamistilanteen jne. Ladkirit olivat pettyneitd, kun kirjoittamispéitos oli
ristiriidassa heidén liddketieteellisen tai humanistisen kisityksensid kanssa ja pdi-
tos ladkemdadrayksen kirjoittamisesta ei ollut sopusoinnussa heidédn kisityksensi
kanssa. Alistumisesta painostuksen alla tehtyyn lidkemairayksen kirjoittamispaa-
tokseen syntyi ladkarille epimukava olo kielteisten tunteiden ajaessa ladkarit maa-
rittelemédin itsensd uudelleen.

3.2.4 Reseptilaakkeiden yleisémainonta

Reseptilddkkeiden yleisomainonta muuttaa potilas-ldakirisuhdetta: potilaat tu-
levat vastaanotolle pyytimain lddkehoitoa vaivaan, jota ei ole lidketieteellisesti
diagnosoitu tai pyytdmiin hoidon vaihtamista aiemmin diagnosoituun vaivaan
(Wilkes ym. 2000).
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Yhdysvalloissa, Kanadassa ja Uudessa-Seelannissa vuonna 1999 tehdyssi 144-
kepolitiikan asiantuntijakyselyssid (Mintzes 2001) suurin osa suhtautui kielteisesti
tai korkeintaan neutraalisti yleisomainonnan tarjoamaan sairaus- ja lidaketietoon
sekd yleisomainonnan vaikutuksiin terveydenhuollon laadussa. Suurin osa uskoi
yleisdmainonnan johtavan terveydenhuollon kustannusten nousuun ladkekulu-
tuksen ja lddkirikdyntien lisddntyessd. Osa uskoi potilas-lddkirisuhteessa vuoro-
vaikutuksen kehittyvin ja osa huonontuvan.

Yhdysvalloissa tehdyssé ldakarikyselyssa (Lipsky ja Taylor 1997) lihes kaikki
perusterveydenhuollon lddkirit olivat kohdanneet yleisomainonnan vaikutukset
vastaanotolla. Huomattava enemmistd suhtautui yleisomainonnan eri muotoihin
kielteisesti ja katsoi sen johtavan lddkemairayksiin, joita he eivit yleensa kirjoit-
taisi. Yleisimpini yleisémainonnan haittoina raportoitiin vinoutunut ja harhaan-
johtava tieto lidkehoidosta ja lisddntyvit kustannukset. Vain muutamat ldakarit
raportoivat sellaisia hy6tyja kuin paremmin informoidut potilaat ja potilas-lda-
kirisuhteen vuorovaikutuksen kehittyminen. Toisessa Yhdysvalloissa tehdyssi
ldgkarikyselyssa (Paul ym. 2002) perusterveydenhuollon ladkérit perustelivat kiel-
teistd suhtautumistaan yleisomainontaan silld, ettd heiddn mukaansa se liioittelee
hy6tyji ja terveysviittdmid, tarjoaa vinoutunutta tietoa lidkehoidon hyodyist,
riskeistd ja vasta-aiheista, luo epitarkoituksenmukaisia odotuksia, vie ylimairaistd
aikaa ja turhauttaa lddkareitd. Kolmannessa kyselytutkimuksessa (FDA 2003), jon-
ka teki Yhdysvaltojen elintarvike- ja lddkintdviranomainen vuonna 2002, yleislda-
karit ja neljan erikoisalan ladkarit suhtautuivat yleisomainontaan hieman myon-
teisemmin kuin edelld mainituissa aiemmissa tutkimuksissa, mutta Yhdysvaltojen
sisdtautilagkarit, yleisomainontaa kritisoiva kansalaisjrjesto ja yleisomainonnan
kansainvilisesti nikyvi tutkija kyseenalaistivat tutkimustuloksen tutkimusasetel-
man vuoksi: ladkireitd pyydettiin vastaamaan viimeisimmin potilaskdynnin pe-
rusteella, jossa oli hakeuduttu vastaanotolle yleisomainonnan seurauksena (Mitka
2003). Enemmisto lddkireistd raportoi yleisomainonnan aiheuttaneen jinnitettd
potilas-lddkirisuhteeseen ja joka neljis raportoi potilaiden kysyvin yleisomainon-
nan takia toista mielipidetti tai kyseenalaistavan tehdyn diagnoosin (FDA 2003).
Masennusliikkeiden yleisomainontaa perusterveydenhuollon vastaanotoilla 2003
—2004 koskevassa yhdysvaltalaistutkimuksessa (Kravitz ym. 2005) todettiin poti-
laiden pyyntojen vaikuttavan suuresti lidkemaidrayksiin ja yleisomainonnan seki
edistdvin ldakkeiden liikakiyttod ettd ehkiisevian niiden alikdyttoa.

Yhdysvalloissa ja Kanadassa 2000-2001 tehdyssid vertailevassa kyselytutki-
muksessa lddkireille ja potilaille (Mintzes ym. 2003 ja 2002) yleisomainonta lisési
mainostettuja ladkkeitd koskevia pyyntoji ja lddkkeiden kayttod. Ladkarit tayttivit
suurimman osan pyynnoistd, vaikka eparoivitkin usein lddkehoidon hyodyllisyyt-
td. Ladkdreille ja kotitalouksille tehdyssd yhdysvaltalaistutkimuksessa (Robinson
ym. 2004) suurin osa lddkireistd niki yleisomainonnassa useita haitallisia poti-
las-ladkirisuhteeseen vaikuttavia tekijoitd, kun taas kuluttajat katsoivat, ettd ylei-
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somainonta ei vaikuta potilas-laakirisuhteen vuorovaikutukseen tai potilaiden
odotuksiin vastaanotolla.

Uudessa-Seelannissa yleisomainontaan on suhtauduttu kielteisemmin kuin
Yhdysvalloissa: Uudessa-Seelannissa vuonna 2002 tehdyssi ladkarikyselyssd (Toop
ym. 2003) kolme neljista ladkiristd suhtautui yleisomainontaan kielteisesti ja yksi
kymmenestd myonteisesti. Lihes kaikki ldakarit katsoivat, ettd yleisomainonta li-
sdd laakdrikdyntejd. Huomattava enemmisto katsoi, ettd yleisémainonnasta johtu-
vat lddkarikdynnit ovat usein tarpeettomia, vastaanotolla dskettdin pyydetyn mai-
nostettua reseptildiketts, tulleensa painostetuksi lddkkeen midradmiseen ja niin
sanottujen mukavuusldikkeiden (life style drugs) markkinoinnin rohkaisevan
medikalisaatiota. Yli puolet lddkareistd uskoi reseptilddkkeiden yleisomainonnasta
johtuvien ladkarikdyntien johtavan vihiiseen terveyshyotyyn ja puolet lddkireistd
sanoi yleisomainonnan voivan johtaa vaikeuksiin potilas-ladkarisuhteessa. Muu-
tamat ladkarit sanoivat yleisomainonnan lisddvin hoitomyontyvyytti ja auttaneen
heidin potilaitaan saamaan vilttimitontid hoitoa tavanomaista aiemmin. Harvat
lddkarit sanoivat yleisémainonnan tarjoavan tasapuolista tietoa tai kehittidvin 144-
kireiden lddkemairiystaitoa. Uudessa-Seelannissa vuonna 2003 tehdyssa haastat-
telututkimuksessa (Maubach ja Hoek 2005) ladkarit suhtautuivat yleisomainon-
taan epiroiden ’toisaalta, mutta toisaalta’ -asenteella ja kaipasivat mainontakiellon
sijaan rajoittavampaa lainsddadantoa.

Eurooppalaisten lddkireiden suhtautumisesta yleisomainontaan ei ole ollut
kansainvilisesti julkaistua tutkimustietoa. Hollannissa lddkirit ryhtyivit vuonna
2002 yleisomainonnan vastaisku-kampanjaan samojen joukkotiedotusvilinei-
den vilitykselld, jotka olivat tuoneet potilasvirran vastaanotoille (Cassels 2002).
Ladkireiden mukaan mainonta pelotteli ihmiset hakemaan tarpeetonta hoitoa
ja vastaanotoilla oli aikaa vievdi ja vaikeaa selittdd, miksi tarpeetonta ladkettd ei
tulisi ottaa ja mikd olisi tarkoituksenmukaisin hoito. Reilun kymmenen vuoden
takaisessa suomalaisessa pro gradu -opinniytetyossd (Ala-Fossi 1996) ladkarit
suhtautuivat yleisomainontaan kielteisesti eivitkd uskoneet sen tulevan Suomeen.
Suomalaiset ladkarit myos arvioivat reseptilddkkeet ja dskettéin itsehoitolddkkeiksi
siirretyt aiemmat reseptilddkkeet useimmiten sopimattomiksi itsehoitoon (Sihvo
2000, Sihvo ym. 1999). Yksityisladkarit suhtautuvat kielteisimmin ldakkeiden siir-
toon itsehoitopuolelle (Sihvo 2000, Sihvo ym. 1999).

3.2.5 Geenitestit ja geeniseulonnat

Laakirit olivat innokkaita geenitestien kiyttoonottajia Yhdysvalloissa 1990-luvun
alussa (Geller ym. 1993). Vuosituhannen vaihteeseen tultaessa laakarit olivat ha-
lukkaita osallistumaan geenitestien vaikuttavuutta ja turvallisuutta koskeviin klii-
nisiin tutkimuksiin, mutta vastustivat tai eivit pitdneet geeniteknologiaan liittyvid
terveyspalveluja tirkeind (Mountcastle-Shah ja Holtzman 2000). Laakarit eivit us-
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koneet, ettd yleisten sairauksien geenitestit tulisivat rutiiniksi ldhitulevaisuudessa
(Kumar ja Gantley 1999).

Suomessa lddkireiden suhtautuminen eri vdestoryhmii koskeviin geeniseulon-
toihin on vaihdellut seulottavan tilan tai taudin ja kohderyhmén mukaan, mutta
ladkarit eivit ole olleet kiinnostuneita laajamittaisista seulonnoista, vaan pitineet
parempana riskiryhmien testaamista (Toiviainen ja Hemminki 2001). Suoma-
laiset lddkarit ovat kannattaneet laajassa kidytossd olevia sikigseulontoja (Aro ja
Jallinoja 2001). Véestotutkimuksessa on suhtauduttu geenitesteihin ristiriitaisesti
(Jallinoja ym. 1998) ja tieto on lisdnnyt seka kiinnostusta ettd kriittistd suhtautu-
mista (Jallinoja ja Aro 2000). Jallinojan (2002) mukaan sikié- ja geeniseulonnoissa
ja -testeissd vallitsee valinnanvapauden pakko, joka korostaa yksilon autonomiaa
vastuun ja valintojen seurauksien jaddessd hanen kannettavikseen.

3.2.6 Yhteenveto

Vain Yhdysvaltoja ja Iso-Britanniaa vertailevassa (Wood 2000) ja Iso-Britanniaa
koskevassa tutkimuksessa (Allsop ym. 2004 ja 2002, Jones K. ym. 2004) on tutkit-
tu laajamittaisesti potilaiden organisoitumista ja jarjestdytymisen roolia. Anglo-
amerikkalaisen kontekstin ulkopuolinen tutkimus on keskittynyt yksittiisiin tai
tietyn terveydenhuollon osa-alueen toimijoihin ja tietyn toiminnan kuvaamiseen
perustuen laadullisiin aineistoihin. Suomessa potilasjirjest6jd koskeva kirjallisuus
on muodostunut péiasiassa historiikeista, juhlakirjoista ja pro gradu-opinnayte-
toistd (kts. myos Ronnberg 1998) tai keskittynyt yhden jarjeston tai kattojirjeston
toimintaan (esim. Poteri 1998), taloudelliseen nikékulmaan (esim. Helander ja
Laaksonen 1999) tai vertaistukeen (esim. Nylund 2000). Potilasjirjestojd syste-
maattisena kokonaisuutena ei ole tutkittu.

Potilaan tekemi valintaa on tutkittu yksityissektorilla, hoitopaikan ja ldakarin
valinnan kautta seki kliiniseen hoitopditoksentekoon osallistumisen kautta. La4-
kireiden suhtautumista potilaan aseman kehittymiseen on tutkittu muutamilla
alueilla. Sekd potilaan valintaa etté lddkdreiden suhtautumista on tutkittu padasi-
assa Yhdysvalloissa ja Iso-Britanniassa. Suomessa lddkireiden suhtautumista kon-
sumerismin eri ilmioihin, terveyspalvelujen kaupallistumiseen, potilaan aseman
kehittymiseen ja potilaan tekemién valintaan on tutkittu hyvin vihin, vaikka mo-
net muutokset ovat nihtivissi ja ladkirit ovat ottaneet nithin muutoin kantaa.
Yhdysvalloissa tehdyissd tutkimuksissa jaettuun hoitopditoksentekoon on suh-
tauduttu myonteisemmin kuin Iso-Britanniassa ja Manner-Euroopassa ja ladkarit
ovat suhtautuneet jaettuun hoitopiitoksentekoon viestod kielteisemmin. Suo-
messa hoitopditoksentekoa vastaanotolla on tutkittu kdytinnon tasolla puheen
ja vuorovaikutuksen kannalta (Engestrom ja Ruusuvuori 2003, Perdkyld 1997) ja
potilaiden kokemuksen nikokulmasta (Manderbacka 2005), mutta ei lddkireiden
suhtautumisen nikokulmasta. Hoitopdidtoksentekoa kiytinnossd koskevissa tut-
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kimuksissa on kdytetty laadullisia menetelmid.

Reseptilddkkeiden yleisomainontaa on tutkittu maissa, joissa se on kiytossd
(Yhdysvallat, Uusi-Seelanti) ja Kanadassa, joka on Yhdysvaltojen vaikutuspiirissa.
Lidkireiden suhtautumisesta yleisomainontaan Euroopassa ei ole ollut kansain-
vilisesti julkaistua tieteellistd tutkimustietoa.

Suurin osa geenitestejd, -seulontoja ja geeniteknologiaa yleensd koskevasta
asennetutkimuksesta ei ole ollut vertailevaa eiki laajaa, vaan se on kohdistunut
joko lddkareihin tai vdestoon sekd tiettyyn tautiin tai ongelmaan.

Terveysteknologiateollisuuden ja kuluttajien suhdetta sekd kuluttajavaateen
luomista heihin kohdistuvan markkinoinnin avulla samoin kuin lddkireiden suh-
tautumista asiaan on tutkittu ylipdinsa tieteellisesti vihin.
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4 Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen taustana on potilaan tekemin valinnan korostamisen tuleminen
terveydenhuoltoon. Tutkimuksen kohteena ovat aktiivisten kuluttaja-poti-
laiden toimiminen terveydenhuollossa ja lddkdreiden kokemukset ja nikemykset
potilaista kuluttajina, jotka tekevit hoitoaan koskevia valintoja. Padtutkimuskysy-
mys on: miten ladkirit suhtautuvat potilaan tekemiin hoitovalintaan? Nakokul-
ma, jolla kysymysta lahestytddn, sisdltdd potilaiden ja kuluttajien jdrjestiytyneen ja
yksiloiden aktiivisen toiminnan terveydenhuollossa seki ladkareiden kokemukset
ja ndkemykset potilaista kuluttajina, jotka tekevit hoitoaan koskevia valintoja.

Osatutkimuskysymyksia ovat:
1. Miki ja millainen on potilasjirjestokenttd ja mit4 jarjestot tekevit?

2. Miten lddkdrit suhtautuvat kuluttajaliikkeiden tiedottamiseen lddkireiden hoi-
tokdytdnnoista?

3. Miten lazkarit suhtautuvat reseptildakkeiden yleisomainontaan?

4. Millaiset ovat ladkireiden kokemukset ja nikemykset potilaiden pyynnoistd
koskien hoitoja ja tutkimuksia?

5. Miten terveydenhuollon ammattilaiset ja vdesto suhtautuvat uusien teknologi-
oiden kiyttoonottoon terveydenhuollossa (esimerkkinid geneettinen testaus)?
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5 Aineistot ja menetelmat

utkimus muodostuu viidestd osatutkimuksesta ja -julkaisusta (jatkossa nii-

hin viitataan roomalaisilla numeroilla I-V). Ensimmaisessi osatutkimukses-
sa tutkitaan, miki ja millainen on potilasjirjestokenttd ja miti jirjestot tekevit.
Tietoldhteind kiytetddn jirjestéjen Internet-sivuja, Raha-automaattivhdistyksen
tiedostoja, tv-uutistoimituksen kyselya ja potilasjarjestjen haastatteluja. Toisessa
osatutkimuksessa tutkitaan lddkireiden suhtautumista ajatukseen siitd, ettd poti-
laat saisivat kuluttajaliikkeiden vilitykselld tietoa ladkireiden hoitokdytinnoistd
ennen vastaanotolle hakeutumista. Tutkimusmenetelmind ovat havainnointi ja
ladkarikysely. Kolmannessa ja neljannessd osatutkimuksessa tutkitaan laakariky-
selyn avulla ladkareiden suhtautumista reseptildakkeiden yleisdmainontaan seki
ladkireiden kokemuksia ja nidkemyksid potilaiden pyynndoistd koskien hoitoja ja
tutkimuksia. Viidennessi osatutkimuksessa tutkitaan terveydenhuollon ammat-
tilaisten ja vdestén suhtautumista uusien teknologioiden kiyttdonottoon tervey-
denhuollossa kadyttimalla esimerkkini geeniseulontoja ja -testejd ja tutkimusme-
netelmini vertailevia kyselytutkimuksia. Kukin aineisto ja menetelmi on valittu
tiettyd erityiskysymystd varten. Seuraavassa esitellddn eri osatutkimuksissa kayte-
tyt aineistot ja menetelmdat paapiirteittdin (yksityiskohtaisesti alkuperiisartikke-
leissa).

5.1 Potilasjarjestot (1)

Suomessa ei ole rekisterid, josta kaikki potilasjirjestot olisivat identifioitavissa,
potilasjdrjestoji ei ole kisitteellisesti madritelty eikd systemaattisesti tutkittu. Osa-
tutkimuksessa potilasjirjesto médriteltiin jirjestoksi, joka perustui virallisesti hy-
vaksytyn sairauden tai vamman ympirille, jirjesto katsoi olevansa potilasjirjesto
tai siind oli jasenind sairaita tai vammaisia tai heiddn perheitdin, ja jirjestd toimi
valtakunnallisesti.

Osatutkimuksessa muodostettiin yleiskuva nykyisistd valtakunnallisista poti-
lasjarjest6istd hakemalla vastausta: 1) potilasjirjestdjen lukumiirian kehityksesti
sekd eri aikoina perustetuista jarjestoistd ja perustajatahoista, 2) potilasjirjesto-
jen jasenkunnasta, 3) potilasjirjestdjen koosta, organisaatiorakenteesta, hallin-
nosta ja paitoksenteosta, 4) potilasjirjestojen toimintakentisti ja yhteistyostd ja
5) potilasjirjestojen perusrahoituksesta. Potilasjirjestot identifioitiin sosiaali- ja
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terveysjarjestdjen suurimpien valtakunnallisten kattojarjestdjen (Raha-automaat-
tiyhdistys RAY, Sosiaali- ja terveysjirjestojen yhteistyoyhdistys YTY, Sosiaali- ja
terveysturvan keskusliitto STKL, Suomen Potilasliitto, Terveyden edistimisen kes-
kus TEK) ja sosiaali- ja terveysjirjestojen -hakutietokannan (Sosternet) avulla ja
Internet-haulla, mink jilkeen tietoldhteini olivat 1. potilasjirjestéjen Internet-
sivut (vuonna 2002, n= 113), 2. RAY: n elektroniset tiedostot (2001—2002, n= 76)
ja vapaamuotoiset keskustelut RAY: n henkil6ston kanssa, 3. MTV3: n uutistoimi-
tuksen kysely potilasjirjestoille (2003, n= 85; vastausprosentti 65 %) (LIITE 3)' ja
4. potilasjirjestojen haastattelut (2004, n= 13) ja haastateltuja jirjestoji koskeva
kirjallinen materiaali. RAY: 1ld oli tiedot siltd vuodelle 2002 rahaa hakeneista jir-
jestoistd sisdltden tulevan vuoden toimintasuunnitelman ja talousarvion seki edel-
lisen vuoden yleiset toiminta- ja tilinpdatostiedot. Tietoldhteistd saatiin tarkkoja
lukuja (kts. edelld tietoldhteet 1-3) ja kuvailevaa aineistoa (tietolihteet 1, 2 ja 4).
Maidrillinen aineisto muodostui tietoldhteiden yhdistimisestd. Uutistoimituksen
kyselystd kdytettiin vain jdrjestojen taustatietoja tdydentdmiin Internet-sivuilta
ja RAY: Ité saatuja tietoja. Haastatteluaineisto koostui eri-ikiisisti ja erikokoisista
erilaisiin sairauksiin perustuvista jirjestoistd ja aineistoa kdytettiin ainoastaan tdy-
dentdmiin aiemmista aineistoista esiin nousevia asioita.

5.2 Laakareiden suhtautuminen kuluttajaliikkeiden
tiedottamiseen ldakareiden hoitokaytanndista (1)

Tutkimusmenetelmind kaytettiin havainnointia ja ladkdrikyselyd. Kuluttajaliik-
keet (Suomen Kuluttajaliitto, Suomen Potilasliitto ja Kuumat Aallot -liike) tekivit
vuonna 1995 ladkirikyselyn (LIITE 4, kts. my6s Toiviainen 1997), jonka tarkoi-
tuksena oli aikaansaada esite ldakireistd vaihdevuosien hoitokdytintdjen mu-
kaan. Samassa kyselyssi selvitettiin lidkireiden suhtautumista kuluttajaliikkeiden
tiedottamiseen ladkireiden hoitokdytinnoistd yleensi. Kysely ldhetettiin kaikille
tyoikdisille Uudenmaan ja Hameen lddnien gynekologeille ja yleislddketieteen
erikoislddkireille (n= 812, vastausprosentti 38 %). Kyselyn ohella otettiin yhteyt-
td erikoisalojen (gynekologia, yleisladketiede) lddkariyhdistyksiin, joilta kysyttiin
suhtautumista kyselyyn pyytdmilld lupaa liittdd kysely jasenkirjeeseen, tarjoamal-
la mahdollisuutta kyselylomakkeen muotoiluun ja kysymysten lisidmiseen. Yhdis-
tysten kanssa kdydyistd puhelinkeskusteluista tehtiin muistiinpanot. Puhelinkes-
kustelut, yhdistysten kanssa kiyty kirjeenvaihto ja yhdistysten jdsenkirjeet koottiin
havainnointipoytikirjaksi.

Lidkdreiden suhtautumista mitattiin: 1) yhdistysten kyselylle antamalla tuella,
2) kyselyn vastausprosentilla, 3) lddkireiden kiinnostuksella antaa nimensi esit-

1 Téssd ja jatkossa kyselyja koskevissa liitteissd on lihetekirjeen lisiksi mukana vain ne kysymykset, joita
on kéytetty tdssd tutkimuksessa.
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teeseen, joka spesifioi heiddn vaihdevuosien hoitokiytintonsi ja 4) ladkireiden
suhtautumisella kuluttajajirjestojen etukiteistiedottamiseen hoitokdytinnoistd
yleensa.

Kyselylomakkeessa hormonihoito méiriteltiin vaihdevuosissa oleville ja ne
ohittaneille naisille (tasannevuodet) annettavaksi estrogeeni- tai estrogeeni-pro-
gestiinihoidoksi (hormonikorvaushoito).

5.3 Laakareiden suhtautuminen reseptiladkkeiden yleisdmainontaan
seka kokemukset ja nakemykset potilaiden pyynndista (Ill, IV)

Kysymykset olivat osa Suomen Lidkiriliiton vuosikyselyd, jonka liitto ldhetti
maaliskuussa 2002 kaikille Suomessa asuville laillistetuille lddkareille lukuun ot-
tamatta eldkeikiisid ja postituskiellon antaneita (n= 16 698) (LIITE 5, kts. myos
Suomen Laikadriliitto 2002b). Kyselyn vastausprosentti oli 85 % (n= 14 157). Kyse-
lyssd pdivitetdidn ldakireiden koulutusta, tyollistymisti ja yhteystietoja vuosittain
toistuvilla kysymyksilla ja liséksi on kysymyksia vaihtuvista ajankohtaisista aiheis-
ta, joista osa koski tdtd tutkimusta muodostaen erillisen kysymysosion. Suhtau-
tumista reseptilddkkeiden yleisomainontaan kysyttiin monivalintakysymykselld,
jossa oli viisi yleisomainonnan muotoa ja jokaisessa kolme vastausvaihtoehtoa.
Suhtautumista lddketiedon jakamiseen potilaille ja kuluttajille yleensd kysyttiin
monivalintakysymykselld, jossa oli seitsemin tietoldhdettd ja jokaisessa viisi vas-
tausvaihtoehtoa. Lihetekirjeen lopussa tatd tutkimusta koskevassa tiedotusosuu-
dessa kerrottiin, ettd ”Potilaiden mahdollisuudet saada terveys- ja lidketietoa ovat
lisddntyneet mm. Internetin vilitykselld”, ja ettd ”... EU:ssa on kiisittelyssi ehdotus
uudeksi liikelainsdddiannoksi, joka sallisi lddkeyritysten vilittid informaatiota ast-
ma-, diabetes- ja AIDS -lidkkeiden osalta rajatusti suoraan kuluttajille’.
Ladkareiden kokemuksia ja nikemyksid potilaiden pyynnoistd koskevissa ky-
symyksissd tutkimusjoukoksi rajattiin potilasty6ta tekevit ladkirit (n= 12 255).
Kysymykset muotoiltiin niin, ettd kyseessd oli tilanne, jossa potilas ilmoittaa jo
vastaanotolle tullessaan haluavansa tiettyji hoitoja, tutkimuksia tai ladkkeita.

5.4 Terveydenhuollon ammattilaisten ja vaeston suhtautuminen
uusien teknologioiden kayttéénottoon terveydenhuollossa:
esimerkkina geenitestit ja -seulonnat (V)

Tutkimuksen taustana olivat eri ryhmien erilaiset roolit, koulutus ja kokemus
suhteessa seulontoihin ja testeihin. Menetelmina kiytettiin kolmea erillistd kyse-
lytutkimusta (vuosina 1996—1998), joissa oli yhteisid ja vertailtavissa olevia kysy-

myksia.
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Osana laajempaa EU-hanketta "The development of prenatal screening in Eu-
rope: the past, the present, and the future’ Stakes teki 1996—1997 laikireille (n=
772; vastausprosentti 74 %) kyselyn (LIITE 6) sikio- ja geeniseulonnoista ja gee-
nitesteistd. Kysely ldhetettiin 1) johtaville ldakireille, joita olivat yliopistosairaa-
loiden naistentautien ja lastentautien professorit sekd synnytysyksikoiden ja las-
tentautien yksikoiden yliladkarit (n= 122), 2) otokselle eri puolilla Suomea asuvia
tyoikiisid naistentautien, lastentautien ja yleisldiketieteen erikoisladkareitd, joiden
paidtoimipaikkana ei ollut yksityisvastaanotto (n= 629), ja 3) kaikille tyoikiisille
perinnollisyyslddketieteen erikoislddkireille (n= 21) (kts. tarkemmin Toiviainen
ja Hemminki 2001). Liittyen samaan EU-hankkeeseen Stakes teki vuonna 1998
satunnaisotannalla poimituille eri puolilla Suomea asuville 400 kitilolle ja 400
terveydenhoitajalle kyselyn (LIITE 7) siki6- ja geeniseulonnoista ja geenitesteistd
(n= 800, vastausprosentti 79 %). Kysymykset olivat osaksi samoja kuin ladkari-
kyselyssd. Molemmissa ammattilaiskyselyissd otsikoitiin ensin sikidseulontoja
koskeva kysymysosio ja sen jilkeen oli erillinen otsikoitu osio geeniseulonnoista
ja -testauksista. Ennen varsinaisia kysymyksid ne mairiteltiin seuraavasti: ”Geeni-
SEULONNALLA tarkoitamme yleisti vieston seulontaa ja geeniTESTAUKSELLA
tarkoitamme valikoidun vieston testausta (esimerkiksi sukuhistorian perusteella)
tarkoituksena loytdd: 1) tuleva sairaus tai alttius johonkin sairauteen tai ominaisuu-
teen, 2) resessiivisen tautigeenin kantajuus”.

Edelleen samaan EU-hankkeeseen liittyen Kansanterveyslaitos teki 1996—1997
vdestokyselyn (LIITE 8) satunnaisotannalla poimituille 2 000 suomea didinkie-
lendidn puhuvalle 16—65-vuotiaalle suomalaiselle (n= 2 000, vastausprosentti 62
%). Kysymyksistd osa oli samoja kuin terveydenhuollon ammattilaisille tehdyissi
kyselyissd. Tieto- ja asennekysymykset sisilsiviat kysymyksid genetiikasta, geeni-
testeistd, sikivdiagnostiikasta ja raskauden keskeytyksesti. Terveydenhuollon am-
mattilaiset jitettiin tarkastelun ulkopuolelle puhtaan maallikkonikokulman saa-
miseksi. Lisiksi aineisto rajattiin saman ikdisiin kuin ammattilaiskyselyissi.

5.5 Analyysimenetelmat

Osatutkimuksissa II-IV kidytettiin taustamuuttujina lddkarin ikai, tyopaikkaa
(pddtoimi), sukupuolta ja erikoistumista (erikoistunut vs. erikoistumaton: III ja
IV; erikoisala: II).

Tilastollisessa analyysissa kiytettiin osatutkimuksissa I-V suoria jakaumia ja
ristiintaulukoita, osatutkimuksessa I y*-testid, Fisherin eksaktia testid ja Pearsonin
korrelaatiokerrointa, osatutkimuksissa II-V Pearsonin y*-testid ja osatutkimuk-
sessa IV monimuuttujamenetelmii. Osatutkimuksessa IV suoritettiin ikdvakiointi,
koska iké osoittautui neljan ikiryhmin ristiintaulukoinnissa merkittdvaksi muut-
tujaksi. Muiden taustamuuttujien merkityksen selvittimiseksi tuotiin logistises-
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sa regressioanalyysissa kukin muuttuja (tyopaikka, sukupuoli, erikoistuminen)
vuorollaan lisdd edelliseen malliin. Tkd oli jatkuva ja muut muuttujat kategorisia.
Osatutkimuksen V tilastollisessa testauksessa vertaaminen suoritettiin aina eniten
lddketieteellistd koulutusta saaneeseen ryhmiin, koska eri toimijoiden koulutus,
kokemus ja roolit suhteessa geeniseulontoihin ja -testeihin ovat erilaiset: laaka-
reiden suhtautuminen vaikuttaa teknologioiden kiyttoonottoon ja kdyton jatka-
miseen. Kitilot ja terveydenhoitajat eivit tee terveyspoliittisia padtoksid, mutta he
siirtavit lddketieteellistd tietoa maallikoille tarjoamalla terveyskasvatusta ja neu-
vontaa. Sen lisdksi heilld on keskeinen rooli ditiyshuollon ja sikiodiagnostiikan
alueilla, joissa geeniseulonnoista ja -testeistd on keskusteltu paljon.

Osatutkimuksissa II ja IV kiytettiin laadullista sisillonanalyysia. Edellisessd
osatutkimuksessa tulokset poimittiin suoraan aineistosta ja luokittelun luotetta-
vuus tarkastettiin kahden tutkijan menetelmalli. Jalkimmadisessd osatutkimukses-
sa kuvailevaan aineistoon poimittiin sattumanvaraisesti 1 200 kyselylomaketta
(10 %: a potilastyotd tekevistd ladkareistd) 100 kappaleen nipuissa sekalaisessa jir-
jestyksessd olevista lomakepinoista. Koska tavoiteltiin nimenomaan ladkireiden
perusteluja potilaiden pyynt6ihin suhtautumiseen, mukaan otettiin ne 703 (59 %)
kyselylomaketta, joissa avokysymykseen oli vastattu. Perustelut vaihtelivat yhdesti
sanasta useaan lauseeseen. Aineisto analysoitiin kdyttien apuna Atlas. TI-ohjelmaa.
Analyysi eteni induktiivisesti siten, ettd vastaukset koodattiin aineistosta nousevil-
la koodeilla. Koodeja yhdistettiin ja uudelleen nimettiin ensimmdisen koodaus-
kierroksen jilkeen. Samaan aiheeseen liittyvistd koodeista muodostettiin luokkia
ja luokkia yhdistelemalld sekd abstraktiotasoa nostamalla edettiin teemojen muo-
dostamiseen. Luokituksen luotettavuus tarkastettiin joka tasolla kahden tutkijan
menetelmilld (sopiko vastaus molempien mielestd kyseiseen koodiin, luokkaan ja
teemaan ja kuvasivatko ne vastausta tarpeeksi hyvin) ja vastaamattomat koodit,
luokat ja teemat muotoiltiin uudelleen.

Tutkimuksia © 160 Konsumerismi, potilaiden ja kuluttajien aktiivinen toiminta seka erityisesti

Stakes 2007 lagkareiden kokemukset ja ndkemykset potilaista kuluttajina
Hanna Toiviainen

47






6 Tulokset

Téssd luvussa esitellddn aluksi vaitoskirjan yksittdisten osatutkimusten perustu-
lokset mukaan lukien kahden osatutkimuksen laadullinen aineisto, ’en osaa sanoa’
-vastanneet, ei-vastanneet ja lddkirijarjestojen suhtautuminen. Taman jilkeen esi-
tellddan horisontaalisesti tulokset eri taustamuuttujien valossa.

6.1 Potilasjarjestot (1)

Valtakunnallista potilasjrjestokenttdd luonnehti lisdantyvd lukumiédra. Vanhim-
mat jdrjestot olivat yli 100 vuotta sitten perustettuja, mutta varsinaisesti jarjestoja
ryhdyttiin perustamaan tasaiseen tahtiin toisen maailmansodan jilkeen (ennen
vuotta 1950: 12 jirjestod), lisddntyvissd madrin 1960—1970-lukujen vaihteesta
ldhtien (< 1970: 25, < 1980: 44, < 1990: 67) ja selvisti kithtyen 1990-luvulta lihtien
(< 2000: 108, 9/2002: 117; Kuvio 1). Erilaiset sosiaaliset muutokset ja terveyden-
huollon kehitys olivat ajoittuneet jirjestdjen perustamisajankohtaan. Jarjestojd
oli perustettu eri aikakausina erilaisiin sairauksiin tai vammoihin eri toimijoiden
aloitteesta. Yleisten (kansan)sairauksien jirjestot perustettiin 1930—1960-luvuilla.
1990-luvulta alkanutta kehitystd kuvasi jarjestojen lukumiidran kasvuun liittyen
lisddntyvd erikoistuminen vanhojen sairaus- ja vamma-alueiden sisilld ja uudet
sairaudet. Perustajatahot olivat ajan myotd muuttuneet ja olivat nykyisin moni-
naiset: vanhimmat jirjestot perustettiin hyvintekeviisyyspohjalta. My6hemmin
ladkareilld oli ollut merkittava rooli jarjestojen perustamisessa. Potilaat ja sairai-
den lasten vanhemmat aktivoituivat 1960—1970-luvuilla. Uusimmista 1990-luvun
alusta lahtien perustetuista jirjestoistd oli joitakin perustettu lddketeollisuuden
myotavaikutuksella. Useampia saman sairauden ymparille perustettuja jarjestoja
selittivit eri syyt.

Potilasjérjestot eivit olleet yhtendinen kenttd, vaan jirjestot vaihtelivat suu-
resti jdrjeston iidn, jarjeston edustaman sairauden ja vamman sekd jisenmairin
mukaan. Jirjestot pyrkivit nostamaan edustamansa sairauden huomioarvoa ja
toimintansa niakyvyyttd muun muassa suurilla jisenmairiluvuilla ja arvioilla sai-
raiden lukumiiristd Suomessa: arviot olivat jirjestdjen jisenméiriin ndhden mo-
ninkertaiset. Jdsenkunta, organisaatiorakenne, hallinto, padtoksenteko, toiminta-
kenttd, yhteistyd ja budjetit vaihtelivat suuresti. Potilaiden lisdksi jasenkunnassa,
organisaatiossa ja paitoksenteossa nakyi muita tahoja. Jotkut jarjestot olivat libe-
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1) Mukana vuonna 2002 toimivat jérjestot.

KUVIO 1. Suomalaisten valtakunnallisten potilasjarjestdjen kumulatiivinen lukumaara perustamis-
vuoden mukaan 1897-2002".

raaleja jaseneksi hyviksymisessd ja toivottivat tervetulleiksi kaikki kiinnostuneet,
toiset asettivat jasenyydelle rajoitteita. Varsinainen jasenyys, kannattajajisenyys
ja ddnioikeus vaihtelivat. Monikerroksinen rakenne (valtakunnallinen keskus-
jirjesto, alue- ja paikallisyhdistykset) oli tyypillinen, mutta etenkin pienemmissi
jirjestoissd jasenet kuuluivat suoraan keskusjdrjestoon. Jarjestot tyollistivit ter-
veydenhuollon, kaupallisen ja tiedotusalan koulutuksen saaneita ammattilaisia ja
potilaita, mutta pienemmit saattoivat olla tiysin vapaaehtoistyépohjalta toimivia.
Padsadntoisesti jarjestoissi oli kaksi paatoksentekoelintd, joista toinen muodostui
demokraattisesti valituista tai ddnestetyistd yksittdisten jdsenten edustajista (po-
tilasedustus) ja toinen intressiryhmien tai rahoittajien edustajista, joihin kuului
ladkareitd, poliitikkoja ja yrityselimin edustajia. Jarjestjen rakenteet olivat muo-
dostuneet monimuotoisiksi aseman vakiintuessa ja toimintojen laajentuessa.
Kuluttajille potilasjirjestot esittdytyivit omilla Internet-sivuillaan, joiden avul-
la oli mahdollista ndhd4, mitd palveluja ja tietoa jérjestot tarjosivat, mihin tieto
perustui ja mitki olivat jarjeston laajemmat suhteet. Jarjestojen toimintakenttd
olivat perinteisemmit vertaistuki ja palvelutuotanto sekd uudemmat tiedon jaka-
minen seki vaikuttamis- ja edunvalvontatyo, esimerkiksi lddkepolitiikassa. Kaikki
toimintamuodot olivat yleisempid vanhemmissa ja suuremmissa jarjestoissa. Vai-
kuttamismahdollisuuksien parantamiseksi harjoitettiin yhteistyot4 ja verkostoitu-
mista. Jarjest6illd oli niiden idstd riippumatta laajaa kotimaista verkostoitumista.
Vanhemmilla ja suuremmilla jérjest6illd oli myos kansainvilistd verkostoitumis-
ta ja yhteistyotd. Osa jarjestoistd kuului suurimpiin valtakunnallisiin sosiaali- ja
terveysjdrjestojen kattojarjestoihin. Erilaiset kattojirjestot muutenkin toimivat
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jarjestojen ja hallinnon vilittdjind, mahdollistivat yhteistyoté jarjestojen vililld ja
antoivat yhteisii terveyspolitiikkaa koskevia lausuntoja. Monilla jarjest6illd oli nii-
den koosta riippumatta jirjestelmallistd yhteydenpitoa poliittisiin pd4ttéjiin, esi-
merkiksi kansanedustajiin. Osalla jirjestoisté oli lddke- ja muita yrityksid kannat-
tajajdsenind tai yhteistyobkumppaneina seki yhteistyotuotteita ja yhteishankkeita.
Jarjestojen Internet-sivuilla oli epdsuoraa mainontaa ja linkkejd tuotteisiin (ei
suoraan ladkkeisiin), ldake- ja muihin yrityksiin sekd kaupallisiin potilasinformaa-
tio- ja riskitestisivuihin. Suomessa ei nayta olevan yhdistyksiksi asti rekisteroity-
neitd potilasjirjestoja tai nakyvisti esilld olevaa potilasliikettd, jotka suhtautuisivat
kriittisesti uusien terveydenhuoltoteknologioiden kiyttoonottoon, esimerkiksi
joihinkin ladkkeisiin (julkaisematon tieto).

Potilasjdrjestojen pdidrahoittaja Raha-automaattiyhdistys (RAY) rahoitti yli
puolta jirjestdistd. RAY-rahoituksen osuus jérjestéjen kokonaisbudjeteista vaih-
teli. RAY-rahoituksen saaminen koettiin vaikeaksi (erityisesti pienemmit ja uu-
demmat jirjestot) ja aikaa vieviksi. Oli olemassa myds muita suomalaisia julkisia
rahoituslihteitd, EU-rahoitusta ja yksityisid rahoituslihteitd. Jarjestot olivat laa-
jentamassa rahoituspohjaansa. Isoilla jarjest6illd oli omaisuutta ja jotkut olivat
perustaneet sditioitd hallinnoimaan omaisuutta ja tukemaan tutkimusta. Jotkut
jarjestot eivit kertoneet Internet-sivuillaan mitddn rahoituksestaan. Vanhat jér-
jestot olivat monin tavoin suuria ja niilld oli vakiintunut asema osana valtakun-
nallista sosiaali- ja terveydenhuoltoa. Uudemmat jirjestot perustivat toimintaansa
erityisesti vaikuttamis- ja edunvalvontatydhon tai vertaistukeen. Potilasjirjestot
edustivat moniarvoista yhteiskuntaa.

6.2 Laakareiden suhtautuminen kuluttajaliikkeiden tiedottamiseen
lagkareiden hoitokaytannaista (1)

Suomen Gynekologiyhdistys (SGY) suhtautui hoitokiytinndistd tiedottamista
koskevaan kyselyyn kielteisesti ja Suomen yleislddketieteen yhdistys myonteisem-
min (Toiviainen ja Hemminki 1998, s. 104). Suomen Liakiriliitto kritisoi Suomen
Kuluttajaliittoa kyselystd. Ladkdriliiton mukaan suunnitelma tehdi esite ladka-
reistd vaihdevuosien hoitokdytintojen mukaan oli ristiriidassa lddkiripalvelujen
markkinointia ja mainontaa koskevien Ladkariliiton ohjeiden kanssa. Lisdksi kri-
tisoitiin kysymyksii ja sanottiin, ettd kyseisen kaltaisia tutkimuksia tehtdessd tay-
tyy aina ottaa yhteys Ladkdriliittoon ja pyytdi siltd lupa ennen kuin ldhestytdian
yksittaisia lddkareitd. (Toiviainen ja Hemminki 1998, s. 104)

Kyselyn vastausprosentti oli 38 % (n= 307). Kyselyn saaneista ladkareistd vain
5 % ja vastanneista ladkareistd 17 % halusi osallistua kuluttajaliikkeiden suunnit-
telemaan esitteeseen ja antoi nimensi ja yhteystietonsa kuluttajaliikkeiden kiyt-
toon. Gynekologit suhtautuivat vaihdevuosien hoitokidytinnoistd tiedottamiseen
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myonteisemmin. Yleisladkarit valitsivat useammin ’en osaa sanoa’ -vastauksen
tai jattivdt vastaamatta kysymyksiin. Esimerkkitapausta myonteisemmin suhtau-
duttiin kuluttajaliikkeiden tiedottamiseen hoitokiytinnoistd yleensi. Kiinnostus
osallistua esitteeseen ja mydnteinen suhtautuminen asiaan yleensi olivat yhtey-
dessd toisiinsa.

Esitteeseen haluamattomuuden yleisin perustelu oli, etenkin yleislddkareilld,
ettd hoitokdytannoistd etukiteen tiedottaminen ei sopinut lddkirin nykyiseen
tyonkuvaan. Toiseksi yleisin perustelu, gynekologeilla yleisin sekd esimerkkitapa-
uksessa ettd yleensd, oli, ettd hoitokdytdnnoistd etukiteen tiedottaminen on lddke-
tieteellisesti mahdotonta. Esitteeseen haluamisensa ldikirit perustelivat potilaan
suojelulla ja potilaan hyodyllda. Laikirit korostivat asiantuntijarooliaan ja hor-
monihoitoa vaihdevuosien tirkeimpind hoitona. Suurin osa yleensid myonteisesti
suhtautuvista perusteli mielipiteensd sanomalla, ettid tiedottaminen on potilaan
oikeus. Toiseksi yleisin perustelu oli potilaan hyoty. Osa niistd ldakareistd, jotka
vastasivat ’en osaa sanoa suhtautumisessaan kuluttajaliikkeiden tiedottamiseen
hoitokdytinnoistd, kiytti perusteluja, jotka olivat samanlaisia kuin kielteisesti tai
myonteisesti suhtautuvilla.

Yhteystietonsa esitteeseen antaneiden ja muiden ldidkireiden kesken ei ollut
juurikaan eroa vaihdevuosien hoitokiytinnoissi. Koska ladkéreilld oli niin saman-
laiset hoitokdytannot, ettd esite ei olisi tarjonnut naisille valinnan mahdollisuuksia,
kuluttajaliikkeet paittivit luopua esitteen tekemisestd. Epéselviksi jii, oliko kyse-
lyn saaneiden lddkireiden joukossa vaihtoehtoisia hoitokiytint6jd vaihdevuosissa
tarjoavia lddkdreitd vai eivitko he vain vastanneet kyselyyn.

6.3 Laakareiden suhtautuminen reseptiladkkeiden yleisomainontaan
ja muihin yleisolle suunnatun ladketiedon Iahteisiin (1ll)

Kyselyn vastausprosentti oli 85 % (n= 14 157). Lahes kaikki ladkarit suhtautuivat
kielteisesti reseptildidkkeiden yleisomainonnan niin sanottuun tdydelliseen muo-
toon, jossa kerrotaan lidikkeen kauppanimi ja esitetddn terveysviittimit (Tau-
lukko 1). Puolet ldidkareistd olisi kuitenkin sallinut epdsuoran mainonnan infor-
maatiolehtisten muodossa potilasjirjestojen tai terveydenhuollon toimipisteiden
kautta. Jonkin verran kannatusta saivat myos sairauskeskeiset mainokset ja ver-
taileva hintamainonta. Joka viides ladkiri vastusti kaikenlaista reseptildakkeiden
yleisomainontaa. Saman verran valitsi "en osaa sanoa’ -vastauksen tai jitti vas-
taamatta kysymykseen. Vanhemmat ldakirit jattivit muita useammin vastaamatta

kysymykseen.
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TAULUKKO 1. Suomalaisten laakareiden suhtautuminen siihen, pitdisikd EU:n sallia kuluttajille suun-
nattu reseptilddkkeiden mainonta, % (n = 14 157).

Yhteensa Laakarin ika
<29 30-39 40-49 50-59 60<
(n=14 157)" | (h=1032) (n=4006) (n=5055) (n=3385) (n=672)

Kylla (joku ao. vaihtoehdoista): 63 69 64 64 61 57
lagkeinformaatiolehtiset
potilasjarjestojen tal. e 55 59 56 54 54 47
terveydenhuollon toimipistei-
den kautta
§a|rauskeske|sgt m?mokset 25 28 2% 2% 2 n
ilman kauppanimea
vertaileva hintamainonta
(nlmll, a.nn.ostu.s ja ¥k5|kkoh|n- 2 2 2 2 21 2
ta; ei mielikuvia tai
mainostekstia)
muistuttava mainonta
(tavaramerkki, mielikuvat, 6 6 8 8 9 9
mutta ei terveysvaittamia)
tdydellinen salliminen,
sisaltaen kauppanimet ja 4 2 3 5 5 5
terveysvaittamat
Ei 18 17 19 18 18 15
Ei osaa sanoa 3 2 2 4 3 4
Tieto puuttuu 16 12 15 14 18 24
Yhteensa 100 100 100 100 100 100 p<0.012

1) Puuttuva ikatieto n= 7.

2) Jakauman tilastollisessa vertailussa jatettiin huomioimatta ne, jotka eivat vastanneet kysymykseen.

%-luvut idn mukaan julkaisematonta tietoa.

Ladkireistd alle puolet (44 %) piti lddkemainoksia hyodyllisini ja yli kolman-

nes haitallisina (20 %) tai hyodyttomini (16 %), kun kyseess oli lddketiedon jaka-

minen potilaille tai kuluttajille yleensi. Useampi kuin neljd viidestd ladkaristd piti

potilasjirjestoji ja apteekkeja hyodyllising lddketiedon tietoldhteini (potilasjirjes-

tot: erittdin hyddyllinen 45 %, jonkin verran hyodyllinen 37 %; apteekit: erittdin

hyédyllinen 56 %, jonkin verran hyodyllinen 28 %). Tiedelehdet, perinteinen me-

dia (sanomalehdet, televisio, radio), aikakauslehdet ja jopa Internet saivat selvisti

enemman kannatusta kuin lddkemainokset (erittdin tai jonkin verran hy6dyllinen:
tiedelehdet 70 %, perinteinen media 65 %, aikakauslehdet 58 %, Internet 59 %).

(% -luvut julkaisematonta tietoa)
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6.4 Laakareiden kokemukset ja nakemykset potilaiden pyynnaista

koskien hoitoja ja tutkimuksia (IV)

Yli puolet (53 %) potilastyotd tekevistd ladkareistd raportoi, ettd heilld on usein

tai erittdin usein potilaita, jotka ilmoittavat jo vastaanotolle tullessaan haluavansa

tiettyjd hoitoja tai tutkimuksia, sekd kyseisten tilanteiden lisd4dntymisestd viime

vuosina (Taulukko 2). Joka viides lddkiri koki tilanteet hoitosuhteen kannalta

myonteisend ja kaksi viidestd kielteisend. Ladkareiden myonteisessd tai kielteisessd

suhtautumisessa ei ollut juurikaan eroa sen mukaan, oliko hinelld pyyntoji esitti-

vid potilaita usein vai harvemmin. Kolmannes niisti lddkareistd, joilla oli pyyntoja

esittdvid potilaita usein, ja vield useampi niist, joilla oli pyynt6j4 esittdvid potilaita

harvemmin, vastasi ’en osaa sanoa’ tai jitti vastaamatta kysymykseen.

TAULUKKO 2. Suomalaisten ladkdreiden kokemukset ja nakemykset potilaiden pyynnoista, %

(n=12 255)".
Yhteensa Naiset Miehet
(n=12255) (n=6560) (n=5695)
Potilaita, jotka ilmoittavat jo vastaanotolle tullessaan haluavansa tiettyja hoitoja tai
tutkimuksia:
(erittain) usein 53 57 49
(erittain) harvoin 38 34 Al
ei tietoa 9 9 10
Yhteensa 100 100 100 p<0.0012
Kyseiset tilanteet ovat lisadntyneet viime vuosina:
selvasti/jonkin verran 57 60 53
eivat ole 26 21 31
ei 0saa sanoa 8 10 5
ei tietoa 9 9 "
Yhteensa 100 100 100 p<0.001?)
Tilanne hoitosuhteen kannalta:
mydnteinen 21 19 23
kielteinen 39 40 37
ei 0saa sanoa 27 28 27
ei tietoa 13 13 13
Yhteensa 100 100 100 p<0.001?)

1) Potilasty6ta tekevat ladkarit.

2) Jakauman tilastollisessa vertailussa jatettiin huomioimatta ne, jotka eivat vastanneet kysymykseen.

%-luvut sukupuolen mukaan julkaisematonta tietoa.
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Liadkireiden perustelut potilaiden pyynt6ja koskevaan suhtautumiseen oli-
vat monenlaisia, mutta keskittyivit kuitenkin varsinaisesti muutamien teemojen
ympirille (Taulukko 3). Esiin nousivat lddkirityon keskeiset piirteet ja méaireet,
tyon sisilto, yhteistyod ja vuorovaikutus potilas-ladkirisuhteessa, potilaan tieto,
(hoito)paitoksenteko, kdytinnon resurssit ja suomalainen jirjestelma.

Asia oli poleeminen ja ldakarit kiyttivit samaa asiaa (esim. Internet, aikakaus-
lehdet) seki puolesta ettd vastaan argumentoidessaan (Taulukko 4, kts. myos Tau-
lukko 3). Yleisimpii syitd myonteiseen suhtautumiseen olivat: 1) potilas osallistuu
hoitoonsa ja hoidossa tarvitaan yhteistyotd, 2) vastaanottotilanne ja potilaan ja
lddkirin vuorovaikutus helpottuvat ja 3) potilaan tieto on riittdviid pyyntojen esit-
tdmiseksi ja pyynnot ovat perusteltuja. Yleisimpid syiti kielteiseen suhtautumiseen
olivat: 1) potilaan ja lddkarin vuorovaikutus vaikeutuu, roolit menevit ylosalaisin

TAULUKKO 3. Ladkareiden kayttamien perusteluteemojen sisélto heidan suhtautumisessaan potilai-
den pyyntéihin, % (n= 703)".

Perusteluteema % (n) Sisalto
Hoitopaatoksenteko vastaanotolla 27 (190) ladkari paatoksentekijana
hoito yhteisty6ta
potilas paatoksentekijana
Pyynnon tieteellinen sisélto 19(132) asiallinen
epaasiallinen
Pyynnon esittdmistapa 18 (127) suhtautuminen tilannesidonnaista
potilaalla negatiivinen leima
Vaikutus vuorovaikutukseen 17 (117) helpottuu
roolit sekaisin
vaikeutuu
Vastaanoton kulku 17 (116) helpottuu
vaikeutuu
Laakarin ammatillinen asema 15 (105) laakari asiantuntija
uhka ammattikunnalle
Potilaan asema 14 (99) potilas osallistuu hoitoonsa
Potilaan tieto 9 (65) riittavaa
puutteellista
Laakarin tunteet 8 (57) myonteisia
tunteiden kohtaaminen ammattimaisesti
kielteisia
Pyynnot eivat vaikuta kyseiseen laakariin 8 (55)
Resurssit 7 (48) aika, raha, tekniikka, voimavarat
Pyynnét yleisia nykyaan 3(20)
Yhteiskunnallinen aika 3(19) nykyajassa normaalia
Muu perustelu 1(6)
1) Yksi laakari on voinut antaa useita perusteluja.
Julkaisematon tieto.
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ja vastaanoton kulku vaikeutuu, 2) lddkari tekee paitokset ldaketieteellisin perus-

teluin eiki potilaan vaatimusten mukaan, 3) uhka ladkirin ammatilliselle asemalle

ja ammattikunnalle, 4) potilaan lddketieteellinen tieto ei ole riittdvii ja pyynnot

ovat sairauskeskeisid ja 5) pyynnét vievit resursseja (aika, raha, voimavarat, asian-

tuntemus). Suurin osa niistd ladkireistd, jotka vastasivat ’en osaa sanoa, oli sitd

mieltd, ettd heiddn suhtautumisensa riippuu kustakin yksittdisest4 tilanteesta, po-

tilaiden pyynnét eivit vaikuta heihin tai heiddn suhtautumisensa on neutraalia.

TAULUKKO 4. Yksittaisia esimerkkeja laakareiden perusteluista potilaiden pyyntdihin.

Suhtautuminen  Perustelu (n)

Suora lainaus

Suhtautuu myonteisesti

Hoito yhteistyota (75)

"Odotan potilailta aktiivisuutta — yhdessé suunnitel-
len on enemman kuin yksin”

Vastaanoton kulku helpottuu (52)

"Paastaan paljon nopeammin jauhamaan itse asias-
ta, ei tarvitse jahdata ja arvailla kaynnin todellista
syyta ja potilaan todellisia toiveita”

Pyynto sisalloltaan asiallinen (44)

"Potilas osaa usein perustella hyvin toivomuksensa
laaketieteellisin perustein (aikakauslehdet ym.)"

Vuorovaikutus helpottuu (37)

"Hyva avaus keskustelulle; vuorovaikutuksen alku.
Neuvotellen paastaan usein hyviin ratkaisuihin.”

Suhtautuu kielteisesti

Ladkari paatoksentekijana (110)

“Asiantuntijana mina kuitenkin paatan tutkimusten
ja hoitojen tarpeellisuuden!”

Vastaanoton kulku vaikeutuu (64)

"Diagnostiikka voi menna hakoteille jos potilas
paattaa mika sairaus hanelld on. Jotain tarkeda, ja
epamiellyttavaa, voi jaada huomaamatta”

Pyynto sisalloltaan epaasiallinen (62)

"Potilaan kanta perustuu usein ei-ladketieteellisiin
seikkoihin, esim. aikakauslehtien artikkeleihin”

Vuorovaikutus vaikeutuu (44)

Roolit sekaisin (36)

"Jos niitd ei maaraa, potilas on tyytymaton ja laaka-
ri on huono laakari hanen mielestaan, ei tosin aina”
"Laakarin tulee olla laaketieteellinen asiantuntija ja
paattad tutkimuksista. Jos potilas ottaa mainitun
roolin, keikahtaa hoitosuhde paalaelleen.”

Ei osaa sanoa

Suhtautuminen tilannesidonnaista (113)

"Riippuu tilanteesta: jos pyynto on asiallinen ja pe-
rusteet hyvat, pidan potilasta valveutuneena. Jos
keskusteleva sévy puuttuu, tilanne on ikava”

Julkaisematon tieto.

56

Konsumerismi, potilaiden ja kuluttajien aktiivinen toiminta seka erityisesti Tutkimuksia © 160

|adkareiden kokemukset ja ndkemykset potilaista kuluttajina
Hanna Toiviainen

Stakes 2007



6.5 Terveydenhuollon ammattilaisten ja vaeston suhtautuminen
uusien teknologioiden kayttoonottoon terveydenhuollossa (V)

Seka laakarit ettd kitilot ja terveydenhoitajat kannattivat enemmin valikoitunutta
geneettistd testausta (lddkirit 28—49 % sairaudesta ja tilasta riippuen, kitilot ja
terveydenhoitajat 34—47 %) kuin jonkin viestoryhman geneettistd seulontaa (laa-
karit 18—45 %, kitilot ja terveydenhoitajat 13—42 %).

Optimismia teknologiaa ja geenitesteja kohtaan ilmeni enemman maallikoi-
den ja epiilyi terveydenhuollon ammattilaisten joukossa (Taulukko 5). Ammat-
tilaiset katsoivat vdeston odotusten teknologioita kohtaan olevan liian korkealla
ja olivat maallikkoja huolestuneempia geneettisen testaamisen seurauksista. Selvd
vihemmisto seki ldakireists, kitiloistd ja terveydenhoitajista ettd maallikoista us-
koi itse osallistuvansa seuraavan kymmenen vuoden aikana johonkin geenitestiin
ladkireiden arvioidessa useimmiten sen olevan epdtodennikoisti. (Taulukko 5)

Terveydenhuollon ammattilaiset olivat maallikkoja huolestuneempia asiak-
kaan autonomiasta: seki kitilot ja terveydenhoitajat ettd maallikot arvostivat van-
hempien itsendistd valintaa, joka koski alkuraskauden geenitestista kieltdytymistd
tilanteessa, jossa vanhemmilla oli 25 % todennikdoisyys saada kehitysvammainen
lapsi. Kitilot ja terveydenhoitajat arvostivat vanhempien valintaa useammin kuin
maallikot ja he olivat myds suvaitsevampia ja ymmartivdisempid vanhempien
pédatokselle kieltdytyd testistd. Henkilokohtaista valintaa vastaavassa tilanteessa
koskevassa kysymyksessd kitiloiden ja terveydenhoitajien vastaukset lihenivit
maallikoita.

Terveydenhuollon ammattilaiset suhtautuivat maallikoiden liddketieteellis-tek-
nisen tiedon tasoon varauksella: ladkireistd yli puolet halusi valistaa maallikoi-
ta erityisesti geeniseulontoihin liittyvissd teknisissd madritelmissd ja rajoitteissa.
Vihemmain oltiin kiinnostuneita valistamaan seulontojen ja niiden l6yddsten
seurauksista terveydenhuollon resursseille tai seulontojen sosiaalisista seurauksis-
ta.

Terveydenhuollon ammattilaiset suhtautuivat uusien geeniteknologioiden
kiyttoonottoon ja laajentamiseen terveydenhuollossa varovaisemmin kuin maal-
likot. Mit4 korkeampi ldaketieteellinen koulutus, sitd vahemmin oli epdvarmaa ja
kantaa ottamatonta suhtautumista ja painvastoin.
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TAULUKKO 5. Suomalaisten laakareiden, katildiden ja terveydenhoitajien seka maallikoiden suhtau-
tuminen geenitesteja ja vammaisuutta koskeviin asennevaittamiin ja arvio tulevatko he itse seuraa-
van 10 vuoden aikana osallistumaan johonkin geenitestiin, %.

Asennevaittamat: Laakarit, Katilot ja Maallikot,
% terveyden- %
hoitajat, %
(n=561) (n=571) (n=1050)
Vaesto kohdistaa liian suuria odotuksia ladketieteellis-tekniselle
osaamiselle
samaa mielta 76 62
eri mielta 16 19
ei 0saa sanoa 7 12
ei tietoa 1 7
Yhteensa 100 100 p<0.001
Geenitestien avulla voidaan lisata
ihmisten elamanhallintaa
samaa mielta 46 63
eri mielta 39 13
ei 0saa sanoa 10 21
ei tietoa 5 3
Yhteensa 100 100 p<0.001
Vammaisen lapsen syntyminen on onnettomuus perheelle
samaa mielta 17 31
eri mielta 68 53
ei 0saa sanoa 9 14
ei tietoa 6 2
Yhteensa 100 100 p<0.001
Minua huolestuttaa se, etté geenitestit voivat johtaa rodunjalos-
tukseen
samaa mielta 68 51
eri mielta 22 31
ei 0saa sanoa 4 15
ei tietoa 6 3
Yhteensa 100 100 p<0.001
Osallistuminen geenitestiin:
todennakaisesta 16 19 10
epatodennakadista 72 62 49
ei 0saa sanoa " 14 39
ei tietoa 1 5 2
Yhteensa 100 100 p<0.01 100 p<0.001

Asennevaittamia koskevien jakaumien tilastollisessa testauksessa katildita ja terveydenhoitajia verrattiin laakareihin,
ja maallikoita katiloihin ja terveydenhoitajiin. Geenitestiin osallistumista koskevassa kysymyksessa katildita ja tervey-
denhoitajia seka maallikoita testattiin erikseen ladkareihin.
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6.6 Kokemukset ja nakemykset taustamuuttujien mukaan (lI-V)

Laakarin ika

Mitd vanhempi lddkairi, sitd suvaitsevampaa oli suhtautuminen potilaisiin kulut-
tajina, mutta varautuneempaa suhtautuminen kaupallisiin tahoihin: tima nikyi
vanhempien lddkireiden myonteisemmaissd suhtautumisessa kuluttajaliikkeiden
tiedottamiseen hoitokdytinnoista (II) ja potilaiden pyynt6ihin koskien hoitoja ja
tutkimuksia (IV) sekd vanhempien lidkireiden kriittisemmaissd suhtautumisessa
reseptildakkeiden yleisomainontaan (Taulukko 1, julkaisematon tieto) ja potilai-
den ja kuluttajien ladketiedon ldhteisiin (p<0.001, julkaisematon tieto).

Sukupuoli

Mieslddkidrit suhtautuivat myonteisemmin kuin naisldakirit kuluttajaliikkeiden
tiedottamiseen hoitokidytinnoistd (II), reseptildikkeiden yleisomainonnan kaik-
kiin muotoihin lukuun ottamatta epdsuoraa mainontaa potilasjirjestojen ja ter-
veydenhuollon toimipisteiden kautta (p<0.001, julkaisematon tieto), ja potilaiden
pyyntoihin koskien hoitoja ja tutkimuksia, joista viimeisestd heilld oli vihemmén
kokemusta kuin naislaikireilld (IV, Taulukko 2, s. 54).

Ldakarin tyopaikka

Yksityislddkarit suhtautuivat myonteisemmin kuin julkisessa terveydenhuollossa
tyoskentelevit kuluttajaliikkeiden tiedottamiseen hoitokidytinnoistd (II), resep-
tildakkeiden yleisomainonnan tdydelliseen sallimiseen (p<0.001, julkaisematon
tieto) ja potilaiden pyyntoihin koskien hoitoja ja tutkimuksia (IV). Yksityisldaka-
rit myos raportoivat enemman kuin julkisessa terveydenhuollossa tyoskentelevit
lagkarit tiettyjd ladkkeitd pyytivid potilaita, mutta vihemmin potilaiden pyynto-
jen lisdantymistd (IV). Julkisessa terveydenhuollossa tydskentelevit suhtautuivat
kriittisemmin kuin yksityisladkirit epdsuoraan mainontaan potilasjirjestjen ja
terveydenhuollon toimipisteiden kautta (julkaisematon tieto).

Ladkarin erikoistuminen

Erikoisladkarit suhtautuivat potilaiden pyyntoihin koskien hoitoja ja tutkimuksia
myonteisemmin (IV). Erikoistumattomat ladkirit suhtautuivat reseptilaikkeiden
yleisdmainonnan tdydelliseen sallimiseen kielteisemmin (P<0.001, julkaisematon
tieto). Epdsuorassa mainonnassa potilasjirjestojen ja terveydenhuollon toimipis-
teiden kautta erikoistumattomien lddkireiden joukossa oli vihemmin kielteisesti
suhtautuvia (julkaisematon tieto).

Tutkimuksia © 160 Konsumerismi, potilaiden ja kuluttajien aktiivinen toiminta seka erityisesti
Stakes 2007 |aakdreiden kokemukset ja nakemykset potilaista kuluttajina
Hanna Toiviainen

59






7 Pohdinta

7.1 Tutkimuksen paatulokset

Valtakunnallisten potilasjirjestojen lukumairi on lisddantynyt etenkin 1990-luvul-
ta lahtien kiihtyvisti. Jarjestdjen ominaisuudet ja toimintatavat vaihtelevat suu-
resti ja osalla on yhteyksid myos kaupalliselle sektorille. Suomessa ei ole perustettu
potilasjirjestojd uusien terveydenhuoltoteknologioiden, kuten joidenkin ldakkei-
den, kritiikille.

Ladkirijarjestot suhtautuivat kuluttajaliikkeiden ajatukseen jakaa tietoa hoi-
tokdytannoistd potilaille kielteisesti tai neutraalisti. Yksittédiset ladkirit suhtautui-
vat esimerkkitapausta myonteisemmin kuluttajaliikkeiden tiedottamiseen hoito-
kaytdnnoistd yleensd. Kielteisen suhtautumisen yleisimmat perustelut olivat, ettd
ladkari tyoskenteli julkisessa terveydenhuollossa ja tiedottaminen oli lddketieteel-
lisesti mahdotonta.

Ladkarit suhtautuvat kielteisesti reseptilddkkeiden yleisomainontaan, etenkin
niin sanottuun tiydelliseen muotoon, jossa kerrotaan lddkkeen kauppanimi ja esi-
tetddn terveysviittdmait. Puolet ladkareistd kuitenkin sallii epdsuoran mainonnan
informaatiolehtisten muodossa potilasjirjestojen ja terveydenhuollon toimipistei-
den kautta. Useampi kuin joka kolmas ldakari pitdd ladkemainoksia haitallisina tai
hy6dyttomind, kun kyseessd on lddketiedon jakaminen potilaille tai kuluttajille
yleensd.

Yli puolet potilastyota tekevistd lddkireistd raportoi, ettd heilld on (erittdin)
usein potilaita, jotka ilmoittavat jo vastaanotolle tullessaan haluavansa tiettyji
hoitoja tai tutkimuksia, seki kyseisten tilanteiden lisddntymisti. Joka viides lddka-
ri kokee tilanteet hoitosuhteen kannalta myonteisend, kaksi viidesti kielteiseni ja
yhtd moni ei osaa sanoa kantaansa tai ei ota kantaa. Saman asian eri ulottuvuuk-
sia kdytetddn sekd asian puolesta ettd vastaan argumentoidessa. Yleisimpid syitd
kielteiseen suhtautumiseen ovat potilaan ja ladkirin vuorovaikutuksen ja vastaan-
ottotilanteen vaikeutuminen ja roolien muuttuminen, ja ettd lddkiri tekee pda-
tokset ladketieteellisin perusteluin eiki potilaan vaatimusten mukaan. Myonteisen
suhtautumisen yleisimmait syyt ovat, ettd potilas osallistuu hoitoonsa ja hoidossa
tarvitaan yhteistyotd, ja ettd vastaanottotilanne sekd potilaan ja ladkarin vuorovai-
kutus helpottuvat.

Terveydenhuollon ammattilaiset suhtautuvat geeniteknologioiden kiyttoon-
ottoon ja laajentamiseen terveydenhuollossa varautuneemmin kuin maallikot.
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Ammattilaiset suhtautuvat maallikon tiedon tasoon kriittisesti ja ovat huolestu-
neempia kuin maallikot geneettisen testaamisen seurauksista ja asiakkaan autono-
miasta. Mitd korkeampi lddketieteellinen koulutus, sitd vihemmin on epdvarmaa
ja kantaa ottamatonta suhtautumista ja pdinvastoin.

Lagkdrin ikd, sukupuoli, tyépaikka ja erikoistuminen vaikuttavat lddkirin suh-
tautumiseen potilaisiin kuluttajina ja suhtautumiseen kaupallisiin tahoihin.

7.2 Metodologiset huomiot

Viitoskirjan empiirinen aineisto muodostuu osatutkimuksista, joiden aineisto on
keritty eri ajankohtina erityiskysymyksia varten. Kyselyaineistoissa kunkin aiheen
tausta ja kisitemdirittelyt on esitelty joko ldhetekirjeessi tai kyselylomakkeessa
kysymysosion alussa tai kysymyksen yhteydessi. Kyselylomakkeet on voinut pa-
lauttaa valmiiksi maksetussa palautuskuoressa. Kyselyt ovat olleet anonyymeja —
ja timi on tuotu esille myos kyselyjen lihetekirjeissdé — mutta yhdessd kyselyssa
vastaajan yhteystietojen vapaaehtoinen antaminen on liittynyt tutkimusaiheeseen.
Varsinaisia ldakirikyselyja on kolme.

Kuluttajaliikkeiden kysely ldhetettiin vain kerran, koska vastaamishalukkuus
oli yksi tulosmittari: kuinka kiinnostuneita ladkirit olivat osallistumaan kuluttaja-
liikkeiden suunnittelemaan esitteeseen lddkireistd vaihdevuosien hoitokdytintdjen
mukaan. Vastausprosentti oli matala, mutta korkeampi kuin etukiteen ajateltiin:
ladkireiden odotettiin pitivin lihestymistapaa niin vieraana, ettd ainoastaan ne,
jotka todella tuntisivat vahvasti asian omakseen ja haluaisivat esitteeseen, vastaisi-
vat. Kiinnostus etukiteistiedottamista koskevaan kysymykseen oli kuitenkin odo-
tettua suurempi ja my6s monet ajatusta vastustavat ladkarit vastasivat. Verrattuna
ldakirikyselyjen vastausprosentteihin Suomessa yleensd, voidaan kyselyn vastaus-
prosentista kuitenkin paitelld, ettd aihe koettiin vieraaksi. Tulkinnalle saatiin tu-
kea myos lddkirijirjestojen suhtautumisesta. Suhtautumiseen vaikutti todenni-
koisesti myos se, ettd ldaketeollisuus markkinoi eri tavoin eri kanavien valitykselld
vaihdevuosien hormonihoitoa, joka myos kyselyajankohtana oli ajankohtainen ja
poleeminen asia. Kaikki vastanneet ldakirit suhtautuivat hormonihoitoon myé6n-
teisesti (Toiviainen 1997). Kuluttajaliikkeiden kyselyn esimerkkitapaus koski gy-
nekologian erikoisalaa, jolla konsumerismi potilaan tekemini hoitovalintana on
edennyt, mutta toisaalta kysely tehtiin ennen potilaiden valintaa ja osallistumista
koskevan keskustelun ldpimurtoa.

Vuoden 2002 ladkarikysely oli erittdin edustava: se kattoi kaikki Suomen 1d4-
kirit, vastausprosentti oli korkea ja kyselyyn vastanneet vastasivat kohderyhmaa.
Kysymykset olivat osa Suomen Lidkiriliiton vuosikyselyd ja sen nimisséd, miki se-
littd4d korkean vastausprosentin, joka on tyypillistd Lizdkariliiton vuosikyselyille.
Toisaalta yhteistyo johti myos siihen, ettd analyysi ja tulkinta perustuivat muuta-
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maan kysymykseen, jotka voitiin sisdllyttda kyselyyn rajoitetun vastaustilan vuok-
si. Esille ei nostettu, minka lddketieteen osa-alueen tai erikoisalan tutkimuksia, toi-
menpiteitd tai ladkkeitd potilaiden pyynnot koskevat, eikd potilaiden erilaisuutta.
Yhteistyo Ladkiriliiton kanssa onnistui hyvin. Sille esiteltiin lyhyt vditoskirjan tut-
kimussuunnitelma ja pyynt6 kysymysten ottamisesta osaksi Ladkdriliiton vuosi-
kyselya. Liitto kiinnostui asiasta valittomasti, koki aiheen ajankohtaisena ja lupasi
ottaa yksi tai kaksi kysymystd mukaan vuosikyselyynsi. Liitto pyysi ehdotuksia
kysymyksiksi ja lyhyttd esittely4, jonka se hyviksyi sellaisenaan, vuosikyselyn 14-
hetekirjeeseen. Liitto hyviksyi kuitenkin lopulta useampia kysymyksii, otsikoi ky-
symysosion ja muotoili kysymyksid lomakkeen ulkoasuun sopiviksi. Liitto tarjosi
valmiin aineiston tallennuspohjineen tutkijan kdytto6n, ATK -asiantuntemusta ja
tyotilan avovastausten tallentamista varten.

Geenitesteji ja -seulontoja koskevissa kyselyissid terveydenhuollon ammatti-
laisten vastausprosentit olivat korkeita ja vdestokyselyn vastausprosentti oli koh-
tuullinen. Ammattilaiskyselyt suunniteltiin vertaileviksi, mutta vdestokysely oli
itsenidinen. Kitilo-terveydenhoitaja-kysely tehtiin kuitenkin viestokyselyn jilkeen
ja sithen liitettiin joitakin samoja kysymyksid kuin vdestokyselyssi. Kyselyajankoh-
tina Suomessa ei ollut geenitestejd tai -seulontoja koskevia lapimurtoja tai aihe-
piirid koskevaa julkista keskustelua. Vastasyntyneiden diabetesalttiuden 16ytimi-
seksi aloitettiin tutkimusseulonta, mutta siitd ei keskusteltu paljoa. Néin ollen on
epitodennikoisti, ettd vastaajaryhmien viliset erot selittyisivit reaktiona julkisiin
kiistakysymyksiin tai muutoksilla tavoissa, joilla geeniteknologiaa sovelletaan ter-
veydenhuollossa.

Potilasjdrjestojd koskevassa osatutkimuksessa oli tarkoituksena muodostaa
yleiskuva valtakunnallisista jarjestoisti. Midritelmd ja menetelmi jirjest6jen
identifioimiseksi toimivat erittdin hyvin, mutta [6ytymaittd jdi ehki joitakin pienii,
uusia tai sellaisia jdrjest6jd, joita ei ollut Internetissi. Aineisto muodostui useista
tietoldhteistd, joista Internet-sivut olivat tutkimuksellisesti uudempi tietolihde ja
RAY-aineistoa hyddynnettiin uuteen kiyttotarkoitukseen. Miaérallisissé aineistois-
sa kdytettiin ensisijaisesti virallisinta tietoa ja haastatteluaineisto tiydensi aiem-
min esiin nousseita asioita.

Viitoskirjatutkimus tarjoaa aiemmin vihian kidytossd olleeseen vertailevaan
tietoon lisd4 tietoa eri ryhmien suhtautumisesta uusien teknologioiden kiyttoon-
ottoon terveydenhuollossa (esimerkkini geenitestit ja -seulonnat). Lisiksi viitos-
kirjassa tutkitaan ensimmadistd kertaa suomalaisia potilasjirjestdjd systemaattisena
kokonaisuutena kansallisella tasolla. Viitoskirjassa tutkitaan myds ensimmaistd
kertaa lddkireiden suhtautumista reseptildikkeiden yleisomainontaan Euroopas-
sa. Viitoskirja tuo tietoa suomalaisten potilaiden ja kuluttajien aktiivisesta toimin-
nasta yksiloin ja jirjestdytyneind toimijoina ja erityisesti ldakdrikunnan, joka on
keskeisessd portinvartija-asemassa teknologioiden kiyttoonotossa ja levidmisessi,
suhtautumisesta potilaiden kuluttaja-rooliin.
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7.3 Potilasjarjestot

Suomalaisten valtakunnallisten potilasjirjestojen perustaminen ja lukumiirin
kasvu erityisesti viimeisen 20 vuoden aikana (ennen vuotta 1950: 12 jirjest6d, <
1970: 25, < 1980: 44, < 1990: 67, < 2000: 108, 9/2002: 117) on samanlaista kuin
on raportoitu Iso-Britanniasta (Allsop ym. 2004 ja 2002, Jones K. ym. 2004) ja
Yhdysvalloista (Wood 2000, Carroll 1994). Myos niissd perustamista ovat edel-
tineet erilaiset yhteiskunnan ja terveydenhuollon muutokset. Myds Yhdysval-
loissa suuret yleisten sairauksien kansanterveysjirjestot oli perustettu jo ennen
1960—1970-lukujen yleistd kansalaislitkehdintdd (Carroll 1994). Myohemmin on
perustettu potilasjirjestojd harvinaisempiin sairauksiin, uusiin terveysongelmiin
ja erityissairauksiin (Carroll 1994). Suomessa sellaiset sosiaaliset muutokset kuten
taloudellinen lama 1980—1990-lukujen vaihteessa ja siihen liittyva palvelujen hei-
kentyminen, valtionosuusjdrjestelmdn muutos (vuonna 1993) ja mielenterveyden
nostaminen kansanterveyttd koskevaan keskusteluun samoin kuin uusien tekno-
logioiden ja diagnosointimenetelmien kiyttoonotto ja medikalisaatio nayttivit
olevan yhteydessi sekd mielenterveysjirjestojen ettd potilasjarjestojen lukumai-
ran kasvuun ja eriytymiseen yleensa.

Suomessa jotkut potilasjirjestot ovat alusta ldhtien olleet enemméin ammat-
tilaisten kuin potilaiden johtamia, mink4 selittinee valtion ja sosiaali- ja terveys-
jirjestojen liheinen historiallinen yhteisty6. Jirjestdissd on ollut palkattua tyovoi-
maa vuosikymmenien ajan vapaaehtoisten lukumairin ollessa suhteellisen matala
angloamerikkalaisiin jarjestelmiin verrattuna. Monipuolinen henkilostorakenne
voi luoda uskottavuutta terveyspolitiikassa. Woodin (2000) mukaan jirjest6jen
muuttuvat tarkoitukset, nimenvaihdokset ja toimintakentin laajentuminen hei-
jastavat ldaketieteen kehitystd yleensd. My6s Hessin (2004) mukaan jirjestot hei-
jastavat lddketieteen modernisoitumista. Saman sairauden ympirille perustettuja
useampia jirjestojd voivat selittdd erilaiset hoitoideologiat, kilpailu, henkiloristi-
riidat ja kaupalliset yhteydet (Wood 2000).

Iso-Britanniassa ja Yhdysvalloissa on my6s potilasjdrjestojd, joissa ei ole lain-
kaan jasenid (Wood 2000). Toisin kuin Suomessa, Yhdysvalloissa jérjestojen jése-
nind on paljon lddketieteen ammattilaisia ja heidin jirjestojdan (Allsop ym. 2002).
Yhdysvalloissa useimmilla jirjestoilld ei ole lainkaan paikallisyhdistyksii, kun taas
toiset jarjestaytyvit vain kansainvilisesti (Wood 2000). Yhdysvalloissa perustetut
jdrjestot perustavat toimistoja Eurooppaan ja rahoittavat Euroopan eri maissa toi-
mivien jérjestdjen toimintaa (US advocacy groups moves... 2000). Esimerkiksi
alun perin Yhdysvalloissa perustettu ja sieltd Eurooppaan levinnyt eurooppalai-
nen rintasyopaliike, jolla on edustus Euroopan terveys- ja potilasfoorumissa (Eu-
ropean Health and Patients Forum) on tutkimusajankohdan jilkeen aloittanut
toimintansa myds Suomessa.

Samanlaisia potilasjirjestojen toimintamuotoja kuin Suomessa on raportoitu
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myos Iso-Britanniasta (Allsop ym. 2004, Jones K. ym. 2004, Allsop ym. 2002), Yh-
dysvalloista (Klawiter 2004, Kolker 2004, Wood 2000), Kanadasta (Ellis 2000) ja
Australiasta (Lofgren 2004), mutta toisin kuin Suomessa, tutkimus on ollut muu-
alla keskeisemmassid asemassa jrjestdjen toiminnassa (Lofgren 2004, Rabeharisoa
ja Michel 2002, Ellis 2000, Rolstad ja Zimmerman 2000). Ulkomailla jirjest6t ovat
kontrolloineet tutkimusrahoitusta, péittineet kokeellisista tutkimusasetelmista
ja pysdyttdneet ei-toivomiaan kliinisid kokeita (Hardon 2006). Suomessa lienee
muutama johonkin terveydenhuollon teknologiaan kriittisen nakékulman omak-
sunut kuluttajajirjesto ja -liikke. Esimerkiksi tédssd tutkimuksessa vaihdevuosien
hoitokidytinnoistd esitettd ajanut Kuumat Aallot -litke suhtautui kriittisesti hor-
monihoitoon. Myos ditiyshuollon alueella on ollut kansalaisliikehdintéd, kun nai-
set ovat halunneet valita sairaalan sijaan kodin synnytyspaikaksi (Viisainen 2000).
Ulkomailla lienee enemmin uusiin hoitokdytintoihin ja uusiin ldakkeisiin kriit-
tisesti suhtautuvia potilaskollektiiveja (kts. esim. O’Donovan 2006, Baggot ym.
2005).

Lofgrenin (2004) mukaan monet 1960-luvulla syntyneet potilasjirjestot perus-
tettiin painostusjirjestoiksi. Vaikuttaminen ja edunvalvonta niyttivit kuitenkin
saaneen suuremmassa mittakaavassa huomiota vasta 1990-luvulta ldhtien, jolloin
jarjestojen lukumaiird alkoi lisdantyd (Beard 2004, Hess 2004, Klawiter 2004, Kol-
ker 2004, Braun 2003, Temple 2002, Stein ym. 2001, Wood 2000). Kaikki potilasjar-
jestojen toiminta voidaan nihdi poliittisena vaikuttamisena potilaiden odotusten
ja vaatimusten nostattamisen kautta. Kuluttajien ndkokulmasta potilasjarjestojen
Internet-sivut tarjoavat tarkastelumahdollisuuden jérjeston tarjoamaan tietoon ja
palveluihin, tiedon perustaan ja laajempiin yhteyksiin.

Raha-automaattiyhdistyksen (RAY) rahoitus on keskeistd, etenkin uusille ja
pienille potilasjirjestoille, mutta saadakseen RAY-rahoitusta jirjeston toiminnan
tulee olla vakiintunutta. Tutkimusajankohdan jilkeiset muutokset Euroopan uni-
onin kilpailulainsddddnnéssd ovat johtaneet siihen, ettd jirjestot ovat yhtioittd-
neet palvelutuotantoaan, koska yleishy6dyllisten yhteisojen taloudellista voittoa
tuottavat palvelut katsotaan litketoiminnaksi eikd julkista RAY-rahoitusta voida
myontid sellaiselle jirjeston tarjoamalle palvelulle, jota my6s yritykset tarjoavat.
Iso-Britanniasta on raportoitu jirjeston saaman julkisen rahoituksen riippuvan
joskus jédrjeston tuesta hallituspolitiikalle ja yhteenliittymistd terveydenhuollon
ammattilaisten tai kaupallisten intressien kanssa (Allsop ym. 2004 ja 2002, Jones
K. ym. 2004, Wood 2000, Hogg 1999). Vaikka Yhdysvaltojen terveydenhuoltojir-
jestelmi perustuu suurelta osin yksityiseen vakuutukseen, valtion tuki jarjestoille
on Woodin (2000) mukaan tirkedd myos sielld.

Potilasjarjestoissa tarvitaan ammatillista otetta hankkeiden l4pi viemiseen, pal-
velujen tuottamiseen, viranomaisten vakuuttamiseen — ja rahoituksen saamiseen.
Samanaikaisesti potilasjirjestojd muistutetaan keskittymisestd niiden perinteiseen
vertaistukitehtdvddn. Sekd yhteistyé kaupallisten toimijoiden kanssa (kts. myos
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Toiviainen ym. 2004) ettd ammatillistuminen saattavat kyseenalaistaa potilasjar-
jestojen nikemisen ruohonjuuritasoa edustavina kansalaisjirjest6ina. Iso-Britan-
niassa jotkut jarjestot eivit anna ddnestysoikeutta lddakireille ja toiset eivit hyviksy
lainkaan ldzkareitd jasenikseen ideologisista syistd (Allsop ym. 2004 ja 2002, Jones
K. ym. 2004). Joissakin maissa jarjestot ovat eliminoineet kaikki ladketieteen am-
mattilaiset jasenkunnastaan ja hallinnostaan, mutta niilld saattaa olla ldaketieteen
ammattilaisista koostuvia neuvottelukuntia (kts. esim. Rolstad ja Zimmerman
2000). Suomessa vastaavaa keskustelua lddkireiden tai muun hoitohenkilokun-
nan edustuksellisuudesta ei ole kdyty. Yhdysvalloissa ja Iso-Britanniassa, joissa
lddketieteen ammattilaisten johtamilla potilasjirjestsilld on eniten vaikutusvaltaa,
potilasjirjestot puhuvat lddketieteen erityisalojen puolesta ja myontivit tutki-
musrahoitusta usein sellaisille tahoille, jotka ovat edustettuina myds potilasjar-
jeston hallintoelimissi (Wood 2000). My6s Suomessa monilla potilasjirjestoilld
ja muilla toimijoilla ndytt44 olevan yhteistydssdan mukana omia ja jaettuja talou-
dellisia ja muita intressejd. Potilasjdrjeston kisite laajenee ja rajat hamdrtyvit.
Lofgrenin (2004) mukaan potilasjirjestdjen suhteet kaupallisiin tahoihin tulevat
monimutkaisemmiksi ja vaihteleviksi. Euroopassa on nostettu esiin (esim. HAI-
Europe 2005) Euroopan potilasfoorumin (European Patients’ Forum) ja useampi-
en muiden laajojen yhteenliittymien, jotka sanovat edustavansa potilaita, yhteis-
tyo kaupallisen sektorin ja lddketeollisuuden kanssa. Iso-Britanniassa parlamentin
yldhuone on sisiltinyt potilasjirjestot raporttiinsa, jonka se teki ladketeollisuuden
vaikutusvallasta yhteiskunnassa (Health Committee 2005).

7.4 Geenitestit ja geeniseulonnat

Toisin kuin tdimén tutkimuksen vertailevassa asetelmassa, Englannissa 1990-luvun
alussa tehdyssi tutkimuksessa (Michie ym. 1995) maallikot suhtautuivat geenitek-
nologian sovelluksiin kriittisemmin kuin ammattilaiset. Suomalaisten ammatti-
laisten tuki hypoteettisille geeniseulonnoille oli pienempi kuin Friedmanin ym.
(1997) Teksasissa vuonna 1996 tekemissi tutkimuksessa. Yhdysvalloissa 1990-1u-
vulla tehdyissi tutkimuksissa seki potilaat, riskisukujen jasenet ettd viestd yleensd
olivat hyvin kiinnostuneita syopiriskien geneettisestd testaamisesta (Chaliki ym.
1995, Smith ja Croyle 1995, Struewing ym. 1995, Lerman ym. 1994), vaikka jois-
sakin tutkimuksissa (Lerman ym. 1996, Patenaude ym. 1996) saatiin myos pdin-
vastaisia tuloksia.

Hietalan ym. (1995) Suomessa tekemissi tutkimuksessa seka viesto ettd AGU-
potilaiden (aspartyyliglukosaminuria) perheenjisenet suhtautuivat myonteisesti
geenitesteihin ja niiden laajamittaiseen tarjontaan. Suomessa todellinen mahdol-
lisuus osallistua geenitestiin on ollut vihiinen geenitesti- ja -seulontaohjelmien
pienestd madrastd johtuen, mutta ndissd muutamissa ohjelmissa osallistumispro-
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sentit ovat olleet korkeita (Aro ja Jallinoja 2001, Hietala ym. 1996). Geneettises-
sd neuvonnassa on 1990-luvulta lihtien pyritty ainakin teoriassa korostamaan
vapaaehtoisuutta ja tdssd tutkimuksessa suomalaiset kitilot ja terveydenhoitajat
néyttivit ottavan asiakkaan autonomian tosissaan. My®6s Jallinojan ja Aron (2000)
tutkimuksessa viesto oli sitd mieltd, ettd geenitestien tulee olla vapaaehtoisia ja
yksiloiden péitettavissa.

Suomessa innostus geenitesteihin on ollut laimeampaa kuin esimerkiksi Yh-
dysvalloissa ja Iso-Britanniassa. Miettisen ja Viliverrosen (1999) mukaan vertai-
lu bioteknologiaan liittyvissd kasityksissd eri maiden vililld on kuitenkin vaikeaa
johtuen erilaisista perinteistd. Téssd tutkimuksessa ammattilaiset olivat sitd miel-
té, ettd vdeston odotukset geenitesteistd ovat lilan optimistiset. Saattaa olla, ettd
lagkireiden oma innostus geeniteknologian sovelluksiin terveydenhuollossa var-
hain 1990-luvun alussa on vaikuttanut vieston nikemyksiin. Uuden suomalais-
tutkimuksen (Viliverrronen 2007) mukaan 1990-luvun alku néyttaytyi mediassa
geeniteknologioiden suhteen tekno-optimismin ja viattomuuden aikana kriitti-
sen keskustelun alkaessa my6haidn verrattuna moniin muihin Euroopan maihin.
Lidketieteessd osa tutkijoista vastasi rahoittajien, riskisijoittajien ja suuren yleison
odotuksiin ja omaksui elimin ja kuoleman seki terveyden ja sairauden perus-
kysymyksid, tutkimuksen kidytinnon sovelluksia sekd taloudellisia ndkokulmia
korostavan uhkan, toivon ja hallinnan retoriikan, jossa lupaukset korostuivat.
Tutkijoiden tydstd kertovissa uutisissa toistuivat viittaukset lipimurroista, uusista
tasmaldakkeistd, hoitomuodoista ja muista tuotteista lupausten muuttuessa huo-
mattavasti varovaisemmiksi uuden vuosituhannen alkuun tultaessa. Silti ladketie-
teen sovellukset edustivat 1990-luvun puolivilin jilkeenkin mediassa "hyvii” ge-
netiikkaa, johon liittyy paljon taloudellista potentiaalia ja liiketoimintaa ja erilaisia
lupauksia on kiytetty yha enemmain tietoisesti markkinoinnissa. (Véliverronen
2007)

Bioteknologiaan kohdistuu samanlaisia odotuksia kuin tieto- ja informaatio-
teknologiaan ja tutkimusta ja tuotekehitystd on edistetty mairitietoisesti. Koska
geenitestien kehitys on erittdin nopeaa, suomalaisten halu osallistua lisddntyviin
testausmahdollisuuksiin, samoin kuin seulontoja ja testeji koskevien mahdollis-
ten markkinointikampanjoiden seuraukset, jagvit nahtiviksi tulevaisuudessa.

7.5 Hoitokaytantdja koskeva etukateistieto, yleisomainonta ja
potilaiden pyynnot

Lidkdreiden innostumattomuuteen kuluttajaliikkeiden tiedottamiseen lddkarei-
den hoitokiytinnoistd voi olla useita syitd. Ensinnikin innostumattomuus voi olla
periaatteellinen, mietitty kannanotto etukiteistiedon ja potilaan oman valinnan
haitallisuudesta tai tarpeettomuudesta. Toiseksi saatetaan tuntea yleistd epéluot-
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tamusta tdysin uutta asiaa kohtaan, jossa hoitoa koskevan tiedon jakajina eivit
toimikaan ladkarit itse. Kolmanneksi ajatus voi olla vieras, koska ladkirit haluavat
toimia ja nihdd oman toimintansa yksil6llisend ratkaisuna, jossa kunkin potilaan
kohdalla huomioidaan yksittdinen tilanne ja potilaan erityispiirteet. Oman toi-
minnan kuvaaminen tietyn hoitoperinteen ilmentyméini ja monimutkaisen hoi-
totapahtuman yksinkertaistaminen on vierasta. Neljds syy saattoi olla tutkimuk-
sen esimerkkitapauksen luonne: ajankohtaisuutensa ja poleemisuutensa vuoksi se
saattol vaikuttaa ldakireiden suhtautumiseen kuluttajaliikkeiden tiedottamiseen
lagkireiden hoitokdytinnoistd yleensi. Viides syy voi olla potilaan tekemén ldaka-
rin valinnan vihiinen mahdollisuus julkisessa terveydenhuollossa. Tdminkaltai-
sessa tilanteessa etukiteistiedolla on toinen merkitys: tieto voi rohkaista tai jarrut-
taa hoitoon hakeutumista, mutta ei vaikuta ldgkirin valintaan.

Potilaille jaettavalla etukiteistiedolla on myds ongelmansa, kuten erilaiset
kiytinnon ongelmat (kuinka puristaa monimutkaiset asiat yksiselitteiseen kir-
jalliseen muotoon, kuinka pitdd tieto ajan tasalla, kuinka saada tieto perille), ja
kielteiset vaikutuksensa potilas-lddkirisuhteeseen, joita monet lddkirit toivat mo-
nipuolisesti esille.

Yksityisessd terveydenhuollossa ja jarjestelmissd, joissa potilaat voivat valita
lddkirin, esitteet lddkireistd heiddn hoitokdytint6jensd mukaan ja muut etuki-
teistiedottamisen tavat tuntuvat ensiajatuksena potilaan kannalta hyviltd. Kulut-
tajaliikkeiden kyselyssd myonteisesti suhtautuneet ldakarit korostivatkin potilaan
oikeuksia ja hyotyd. Yleensd informaatio annetaan potilaan jo tultua vastaanotolle,
mutta tissd esimerkissd potilas olisi ollut toisessa asemassa, koska hin olisi jo va-
linnut mieleisensd hoidon valitsemalla sitd antavan ladkarin.

Reseptildikkeiden yleisomainontaan liittyvit ilmiot ovat kansainvilisid. Sama
saattaa nikyi tulevaisuudessa geenitestien kohdalla. Lidkireiden suhtautuminen
yleisomainontaan heijastanee oletettuja kielteisid seurauksia terveyteen, terveys-
palveluihin ja lddkireiden ammatilliseen asemaan. Toisin sanoen ladkarit ovat
huolissaan potilaan hoidon laadusta ja haluavat siilyttda asiantuntijaroolinsa joko
peliten teknologioiden portinvartija-roolin menettdmisti tai ajatellen ammattilai-
sina tietdvinsi potilaan tarpeet. Flynnin (1992) mukaan potilaan osallistumisen ja
kuluttajan valinnan korostuessa asiantuntijuuteen nojautuminen kyseenalaistuu
ja asiantuntija-asema heikentyy. Ladkirit saattavat kokea, ettd esimerkiksi yleiso-
mainonta informoi potilaita vdirin, saattaa potilaat ahdistuneiksi etteivit he saisi
oikeaa hoitoa ja johtaa potilaat painostamaan ladkireitd antamaan epitarkoituk-
senmubkaista hoitoa. Julkisessa terveydenhuollossa ladkirit ovat tdysin tyollistet-
tyjd ja palvelut ylikuormittuvat enemmin, jos ihmiset hakeutuvat tarpeettomasti
hoitoon.

My6s ulkomaisissa tutkimuksissa (Kravitz ym. 2002, Miller ym. 1999) on saatu
tdmén tutkimuksen kanssa samassa linjassa olevia tuloksia liittyen potilaiden esit-
tdmiin pyyntoihin vastaanotolla. Kravitzin ym. (2002) videointiin perustuvassa
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tutkimuksessa puolet (49 %) potilaista esitti pyyntoji. Millerin ym. (1999) tut-
kimuksessa 48 % potilaista esitti vaatimuksia. Menetelmini oli havainnointi jo-
kaisen sellaisen vastaanoton jilkeen, jossa oli kyse infektiolddkkeen pyytimisest,
mutta tutkimusajanjakso oli vain kaksi pdivad. Cohenin ym. (1999) tutkimuksessa
vastaava luku oli erittdin pieni (2,4 %), mutta tutkimusmenetelmai vaati ldakareil-
td jatkuvaa omachtoista valppautta ja raportointia yli puolen vuoden ajan.

Myos Cohenin ym. (1999) tutkimuksessa joka kolmas lddkari suhtautui po-
tilaiden pyyntoihin kielteisesti. Tutkimuksissa on raportoitu potilaiden esittidvin
pyyntdjd puutteellisin tiedoin (Paul ym. 2002) ja sellaisten vastaanottojen, joil-
la pyyntoji esitetddn, olevan enemmin aikaa vievid ja vaativampia (Kravitz ym.
2002, Paul ym. 2002).

Kaksi viidestd suomalaisesta ldakiristd ei osannut kertoa suhtautumistaan tai
ei ottanut kantaa potilaiden pyyntoihin. Lisdksi sekd myonteisesti ettd kielteises-
ti potilaiden pyyntoihin suhtautuvat ladkarit kiyttivat saman asian eri ulottu-
vuuksia suhtautumisensa perusteluna, mikd myos osoittaa aiheen poleemisuutta.
Monet kielteisesti tai myonteisesti suhtautuvista viittasivat potilaan ja ladkdrin
vuorovaikutukseen ja yhteistyohon tai potilaan tietoon. Hoitosuhde on luonteel-
taan terapeuttinen ja ldakarit kaiketi haluavat ldhtokohtaisesti vilttdd mahdollisia
ristiriitatilanteita. Siksi ladkarit ehkd ennemmin suostuvat potilaan pyyntoihin,
jos suostumisesta ei ole haittaakaan, kuin riskeeraavat vuorovaikutussuhteen.
Toisaalta suostumattomuus potilaan vaatimukseen voi johtaa epdluottamukseen
hoitosuhteessa ja jopa "lddkirishoppailuun’, jossa potilaat kiertavit laakariltd toi-
selle hakemassa sitd, mitd he itse uskovat tarvitsevansa tai ansaitsevansa. Hyvdin
tapaan ei ole kuulunut kierteleminen eri palvelun tarjoajien vastaanotoilla, vaan
potilaan perusturvana on nahty se, ettd ladkari on pétevd auttamaan. Perinteinen
vastaanoton kulku noudattaa tiettyi jarjestystd (kts. myos Heath 1992, Maynard
1992) eikd kaikilla ladkareilld ole sensitiivisyyttd, vuorovaikutustaitoja, aikaa tai
kiinnostusta kohdata vaativampaa kuluttaja-potilasta. Suomalaisen tutkimuksen
(Ruusuvuori ym. 2003) mukaan potilailla on kahdenlaisia odotuksia: ldakirin
odotetaan olevan asiantuntija ja auktoriteetti, mutta toisaalta potilaat pitavit tar-
kednd oman nikokulman esiin tuomisen mahdollisuutta. Angloamerikkalaisessa
ja Manner-Eurooppaan levinneessd hoitopditoksentekoa koskevassa kirjallisuu-
dessa lddkirin vuorovaikutustaitoihin on katsottu paitsi kyky rohkaista potilasta
ilmaisemaan oma nikemyksensi (Zandbelt ym. 2005), my0s tietoisuus potilaan
tiedon tarpeista liittyen potilaan ikdidn, sukupuoleen, kulttuuriseen ja etniseen
taustaan sisiltden kulttuurisesti miadrittyneen tiedon tulkinnan (Kennedy 2003),
tiedon tarjoaminen, potilaan voimavaraistaminen sekd auttaminen ja neuvomi-
nen potilaan itsendisessd padtoksenteossa (Arnetz 2001, Neuberger 2000) siten,
ettd potilas hallitsee paidtosten seuraukset tunnistaen paatoksiin liittyvit moraali-
set arvot (O’Connor 2003).
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Potilaan epidemiologisten ominaispiirteiden lisdksi hoitopditoksentekoon
vaikuttavat monet ei-lddketieteelliset tekijat mukaan lukien lddkarin ikd, sukupuo-
li ja erikoisala (McKinlay ym. 2002 ja 1996). Nuoremmilla lddkareilld vihdisempi
tyokokemus saattaa vaikuttaa siihen, ettd lddkarit raportoivat potilaiden pyyntoji
enemmain ja suhtautuvat niihin kielteisemmin. Potilaiden on my6s ehki kdytin-
nossd helpompaa kyseenalaistaa nuorempien lddkireiden asiantuntijuus. Vanhem-
mat ladkdrit raportoivat pdinvastaisia kokemuksia ja suhtautumista. Kokemus voi
tuoda paitsi ymmarrystd, myos kriittisyyttd asioihin: vanhemmilla ladkareilld on
pitkd kokemus perinteisistd lddketiedon ldhteistd ja he arvostivat kyseisid lahteitd
vihemmin. Nuoremmat lddkarit ovat kasvaneet uudempien tietolihteiden aika-
kaudella, mutta arvostivat perinteisid ldhteitd enemman.

Mieslddkireiden myonteisempi suhtautuminen kuluttajaliikkeiden toimin-
taan, reseptildikkeiden yleisomainontaan ja potilaiden pyyntéihin, joista viimei-
sestd heillid oli kokemusta vihemmain kuin naislddkireills, saattaa olla selitettdvissi
eri sukupuolten erilaisella yhteiskunnallisella asemalla yleensd. Kaupankayntiin
ja talouteen liittyvit asiat ovat perinteisesti olleet miesten ja hoiva ja huolenpito
naisten aluetta. Toisaalta kaupalliset ja taloudelliset markkinaintresseihin liittyvit
ja kuluttamista korostavat asiat eivit sen sijaan ole kuuluneet lidketieteeseen. Li-
sdksi naisilla ei ole (ollut) samankaltaista asemaa ja arvovaltaa kuin miehilld. Nai-
set saattavat olla epdvarmempia ammatillisesta asemastaan ja pysyvit ehkd siksi
tiukempina tekemissddn hoitopditoksessd. Potilaat saattavat kohdella lddkireitd
eri tavoin riippuen timi sukupuolesta. Saattaa olla helpompaa ja hyviksytympai
esittdd vaatimuksia nais- kuin miesldékarille.

Julkisessa terveydenhuollossa tydskentelevit ladkirit raportoivat potilaiden
pyyntoja enemmin ja suhtautuivat niihin kielteisemmin kuin yksityissektorilla
tyoskentelevit ladkarit. Yksityisladkarit myyvit palvelujaan ja tarvitsevat asiakkai-
ta. Yksityinen terveydenhuolto tarjoaa itse palveluja, joissa laajennetaan sairauden
kasitettd ja ladketieteen rajoja (kts. myds Mykytyn 2006). Potilasvirta, potilaan
sananvalta ja valintojen tekeminen ja niiden toteuttaminen ovat suotavia tai ai-
nakin suotavampia kuin julkisessa terveydenhuollossa, jossa ladkarin padtosvaltaa
saattavat vihentdd myos tyonantajan sdistovaateet. Julkisessa terveydenhuollossa
potilaiden on odotettu olevan ennemmin passiivisia kuin aktiivisia, julkisen sek-
torin palveluja kiyttévilld ei aina ole mahdollisuutta kiyttaa yksityisid palveluja ja
julkisella sektorilla potilasta ei ole tarvinnut “miellyttdd” (kts. myds Saunders ja
Harris 1990). Laakirit saattavat myos ajatella, ettd on helpompaa suostua potilaan
pyyntoihin kuin ruveta selittdméin ja perustelemaan miksi ei suostu vaatimuk-
siin, koska resurssit etenkin perusterveydenhuollossa ovat rajalliset. Informointi
on aikaa vievid ja kallista. Toisaalta lddkireiden tulee huomioida my6s muut yh-
teiskunnalle aiheutuvat kustannukset potilaasta. Tutkimuksissa (Middleton ym.
2006, Wilson ja Childs 2002) on todettu, ettd mitd enemmén varataan aikaa vas-
taanottoon, sitd vihemmin kirjoitetaan lddkemaarayksia.
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Ladkareilld on kokemusta reseptildakkeiden mainonnasta heille itselleen ja
itsehoitoldikkeiden yleisomainonnasta, mikd saattaa vaikuttaa lddkireiden ni-
kemyksiin myos reseptilddkkeiden yleisomainonnasta. Ladkareilld on kiinnos-
tusta omaehtoiseen taloudellisista intresseistd ldhtevddn palveluista ilmoitteluun.
Mielenkiintoista onkin se, kuka ja miten saa tiedottamista tehdd ennen kuin se
muuttuu markkinoinniksi ja mainonnaksi, jossa joudutaan ehki erittelemddn
kaupallista informaatiota. Eduskunnan tulevaisuusvaliokunta (Terveydenhuol-
lon tulevaisuus 2006) on linjannut hoitohenkilokunnan taloudellisista intresseisti
lihtevdn arvovallan vadrinkdyton mainonnan ohella ruokkivan tautitietoisuutta
ja aiheuttavan turhia ladkarikiaynteja.

Suomalaisen l4ddkirin tyossd on korostettu niayttoon perustuvaa lddketiedet-
td (evidence-based medicine EBM), kliinisid ohjeita ja Kdypd Hoito -suosituksia.
Eurooppalaisessa keskustelussa hoitopdatoksenteosta on karkeasti jaoteltuna talld
hetkelld kaksi rinnakkaista tai vastakkaista koulukuntaa: potilaan osallistumista,
asiakasldhtoisyyttd ja yksittdisen potilaan nikemyksii ja valintoja korostava suun-
taus seki toisaalla suomalaisille ldakireille ehkid tutumpi hoidon vaikuttavuut-
ta korostava nidyttoon perustuva ladketiede ja terveydenhuolto (Lambert 2006,
O’Connor 2003, Allsop 1992). Jalkimmadisen on nidhty puolustavan paikkaansa
vastareaktiona edellisen levidmiselle (Bogdan-Lovis ja Sousa 2006), mutta toisaal-
ta kritisoitu potilaan ddnen, autonomian ja hoitotyytyviisyyden huomioimatta
jattamisestd (Lambert 2006).

7.6 Potilaan valinta jarjestelmdtasolla ja konsumerismin rajat

Hoitokdytint6jd koskevalla etukiteistiedolla on my6s yleisempi jirjestelmatason
vaikutuksensa. Perusajatuksena on, ettd tiedottaminen vaikuttaa potilaan tekemi-
en valintojen kautta. Markkinoihin perustuva vaikutus ei toimi, jos potilaalla ei ole
mahdollisuutta tai kyky4 valita. Suomen terveydenhuoltoa on rakennettu alue- ja
viestovastuun ja omalddkiri-ideologian mukaan: potilaan tekema lddkarin valinta
ei sovellu sithen hyvin. Toiseksi motivaatio ja kyky valita vaihtelevat viestoryh-
misti toiseen ja potilaan valinnanvapauden laajentaminen ja aktiiviseen valintaan
perustuva jirjestelmi voi johtaa kahtiajakoon tai kerrostuneisuuteen pahentaen
terveyseroja ja epidtasa-arvoa. Kolmanneksi tiedottaminen ladkireiden hoito-
kiytinnoistd voi muuttua aggressiiviseksi mainonnaksi, jossa potilaat ja kuluttajat
joutuvat eritteleméidn kaupallista informaatiota. Neljanneksi hoitokdytinnoistd
etukidteen tiedottaminen ei toimi vain potilaan tiedostamien ongelmien ratkai-
suna, vaan myos uusien tarpeiden synnyttdjand. Esimerkiksi kuluttajaliikkeiden
kyselyssa mahdollinen esite olisi omalta osaltaan voinut lisité sellaista kasitystd,
ettd vaihdevuodet ovat naisen tilanteesta riippumatta ldakirissikdynnin syy.
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Askhamin ja Chisholmin (2006) mukaan potilaskeskeisyys ei ole lddkari-, sai-
raala-, sairaus- eikd teknologiakeskeistd. Potilaskeskeisyys on siten ristiriidassa
kaupallisuuteen liittyvin teknologiakeskeisyyden ja sairauden kisitteen laajenta-
misen kanssa. Vaikka markkinaideologian terveyskisityksen mukaan terveys on
kulutushyodyke, terveytti ja sairautta ei voi valita eikd ihminen voi tietdd etuki-
teen mitd hin tarvitsee tulevaisuudessa. Markkinoihin perustuvassa jirjestelmassi
palvelut rakennetaan kuluttajien tyytyviisyyden pohjalle siten, ettd yksittdisten
ihmisen toiveet ja niihin vastaaminen ovat keskeisid ja palvelujen tarjonnan on
vastattava niihin. Lisdksi rohkaistaan palvelujen ylikdyttoon ja ladkarikdyntien
lisddmiseen ja vahvistetaan palveluja, joissa myydiédn tuotteita (tuotteistaminen)
(Relman 1993). Freidsonin (2001) mukaan kuluttajilla on itse asiassa vihemmin
mahdollisuuksia tehdi tietoon perustuvia vapaita pditoksid itsendisesti markki-
noiden tultua kolmanneksi osapuoleksi. Puhdas kuluttajarooli sopinee paremmin
korporatistisiin jirjestelmiin, joissa valtio pysyy erossa pdivittdisestd terveyden-
huollon tarjonnasta ja sellaisille yksityisen terveydenhuollon alueille, joita julki-
nen (terveydenhuolto)jirjestelmi ei kompensoi verorahoista.

Kisitys potilaasta asiakkaana ja kuluttajana fokusoituu yksilon oikeuksiin vies-
tovastuun tai terveyspalvelujen demokratian jaddessd vihemmalle kiinnostukselle
(kts. my6s Hogg 1999). Kyseessé on eri toimijoiden roolin ja vallan uudelleenja-
ko. Roolien muuttuminen vaikuttaa suhteiden muuttumiseen kansalaisten ja val-
tion sekd julkisen ja yksityisen terveydenhuollon rooleissa. Esiin nousee terveys-
poliittisia asioita kuten palvelujen ja hoitojen tarkoituksenmukaisuus, resurssien
kohdentaminen (priorisointi) ja ladkireiden taloudelliset kannusteet suhteessa
terveydenhuollon laajenemiseen ja kustannuksiin. Ensinnikin paineet palvelujir-
jestelmén ja rahoituksen muuttamiseksi kasvavat terveydenhuollon kustannusten
kohotessa monin tavoin. Suomessa kansallinen terveydenhuolto- ja sairausvakuu-
tusjérjestelma toimivat rinnakkain. Taloudellinen riski jakaantuu (valtio, kunnat,
yksityiset ithmiset, yksityinen vakuutusjdrjestelma), mutta kustannukset lankea-
vat monilta osin yhteiskunnalle sairausvakuutusjirjestelmin ollessa kolmantena
osapuolena mukana hoitosuhteessa. Monimutkaisemmaksi tilanteen tekee vield
se, ettd tyoterveyshuollossa viliin tulee tydterveyshuollosta jirjestimisvastuussa
oleva tyonantaja, josta tulee palveluja tarjoavan ladkirin ja palvelujen tarvitsijan
“rahastuksen” kohde. Asiakkaiden valintojen korostaminen, markkinaideologia ja
teknologioiden ja palvelujen markkinointi voivat viedd kohti yksityistd vakuutus-
jarjestelmaa.

Toiseksi alue- ja viestovastuuseen perustuvassa jirjestelmdssd voimavarat
jaetaan tietyille terveydenhuollon alueille, asioita priorisoidaan (implisiittisesti),
paidtoksenteon taustalla on tieteellinen tieto ja asiantuntijuus ja myos ennaltaeh-
kdisevd terveydenhuolto on yksi terveydenhuollon toiminta-alue. Markkinaide-
ologian leviiminen vaikuttaa palvelujen suunnitteluun, jirjestimiseen ja kohden-
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Kolmanneksi markkinajérjestelmidn perustuvaa mallia ei voida tuoda suoraan
kansallisiin ja hyotyd tavoittelemattomiin julkisen sektorin jirjestelmiin, joissa
palveluja tarjotaan tarpeen eikd maksukyvyn mukaan (kts. myos Flynn 1992). ”Pa-
ternalismi” suojaa heikkoja toisin kuin “vahvojen laki”. Suomalainen jérjestelma
suojelee luultavasti paremmin heikompia yksil6itd ja viestoryhmia.

Neljanneksi yksin markkinoille ei voine jittdd eron tekemistd turvallisten ja
vaarallisten tuotteiden vililli. Objektiivinen tieto on lihtokohta kansalaisten ja
kuluttajien turvallisuudelle. Uudenlainen markkinointi vaatinee my6s uudenlai-
sen sddntelyn ja valvonnan.

Esiin nousee milloin, milld alueilla ja missi laajuudessa potilaan tekemi valinta
on tirkedd ja mahdollista. Konsumerismi ei voi koskaan koskea koko terveyden-
huoltoa. Elstonin (1991) mukaan kuluttajilla on tietoa nimenomaan sellaisilla alu-
eilla, joilla he eivit varsinaisesti ole sairaita ja potilaan tekemi valinta tulisi hinen
mukaansa rajoittaa potilaan “kokemukselliseen asiantuntijuuteen” lisddntymis-
terveydessd, sellaisiin kokeiluvaiheessa oleviin hoitoihin, joissa tieteellinen kehi-
tys nostaa esiin yhteiskunnallisia huolenaiheita (esim. sikioseulonnat, elinsiirrot)
ja sellaisiin terveydenhuollon alueisiin, joissa lddketieteelld voi olla ”vihemmin
tarjottavaa” (esim. saattohoito, vammaisuus, krooninen sairaus). Potilaan tekemi
valinta on rajoitettua sellaisissa ulkoisten olosuhteiden muutoksissa kuten sai-
raalaympiristoon joutumisessa ja hiti- ja akuuttitilanteissa (ensiapu, tehohoito,
tajuttomuus, narkoosi, voimakas kipu) (kts. myos Henderson 2002, Williamson
1992). Lisdksi on henkiloon itseensi liittyviid rajoitteita kuten ikd, fyysiset voimat
tai joku ominaisuus (pienet lapset, heikkokuntoiset ja dementoituneet vanhukset,
jotkut vammaisryhmit ja mielenterveyspotilaat) (kts. myos Hazelton ja Clinton
2002, Henderson ja Petersen 2002, Williamson 1992).

Halu piitoksentekoon vaihtelee sen mukaan, miti tietoa kuluttajat ovat saa-
neet ja minkd tyyppisistd padtoksistd on kysymys (Flynn 1992). Potilaan paditok-
senteon apuvilineilld (decision aids), joita englanninkieliselld kielialueella on jo
satoja (O’Connor ym. 2005) ja Suomessa hyvin vihin, potilaan odotukset hoi-
dosta ovat realistisemmat, potilas tietdd eri hoitovaihtoehtojen hyodyt ja haitat ja
voi tehdd omiin arvoihinsa perustuvia valintoja (Jenkins ym. 2003, Kennedy 2003,
Eysenbach 2000). Eysenbachin (2000) mukaan tietokoneperusteisilla ratkaisuilla
on tdssd suhteessa interaktiivisen luonteensa takia selvid hyotyji eikd minkain kes-
kitetyn toimijan tai auktoriteetin tulisi hinen mukaansa kontrolloida Internetin
tarjoaman terveystiedon tai interaktiivisten sovellusten laatua. Sen sijaan ladketie-
teelliset yhteisot, ammattilaiset ja kuluttajajirjestot arvioisivat ja todistaisivat laa-
dun (Eysenbach 2004). Péitoksenteon apuvilineitd koskevat kansainviliset laatu-
kriteerit ovat kehitteill4 ja tavoitteena on niiden systemaattinen arviointi kliinisten
kokeiden Cochrane-katsauksia jiljitellen (O’Connor ym. 2005).
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8 Kaytdnnon toimenpiteet ja jatkotutkimus

Potilaat tarvitsevat tietoa ja pddtoksenteon apuvilineitid, esimerkiksi (puolu-
eettomien) neuvontaoppaiden muodossa, osallistuakseen péitoksentekoon
hoitoprosessin aikana. Myds viesto tarvitsee tietoa, kuinka osallistua hoitopaa-
toksentekoon ennen kuin heistd tulee potilaita. Medialla on terveydenhuollon
ammattilaisten ja tutkijoiden ohella keskeinen rooli vdeston osallistamisessa ra-
portoimalla lddketieteen edistysaskeleiden lisiksi myos takapakeista”, viiveistd ja
epiakohdista. Viranomaisten tulee panostaa enemmin ei-kaupallisen terveys-, sai-
raus-, hoito- ja ladketiedon nikyvyyteen véestolle.

Lagkdrikunnan kannalta on keskeistd, miten ladkirin etiikka ja rooli saadaan
yhi uudelleen sovitettua muuttuvaan toimintaympiéristdon. Sitoutumalla ladkérin
etitkkaan ammattikunta voi osoittaa olevansa potilaan ja yhteiskunnan luottamuk-
sen arvoinen. Ladkirikoulutukseen tarvitaan koulutusta potilaiden tietoldhteista.
Lidkireiden vuorovaikutustaitojen opettamiseen kuluttaja-potilaan kohtaamises-
sa tulee kiinnittdd huomiota seki perus-, jatko- ettd tdydennyskoulutuksessa.

Lisdd tieteellistd tutkimusta tarvitaan potilasjirjestjen rahoituksesta mukaan
lukien jérjestojen suhde lddke- ja muuhun teollisuuteen, teknologioiden asemasta
ja niiden markkinoinnista jirjestoissd, eri toimijoiden vuorovaikutuksesta ja roo-
leista terveyspolitiikassa, terveysteknologiateollisuuden ja kuluttajien suhteesta
sekd kuluttajavaateen luomisesta markkinoinnin avulla.
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9 Johtopaatokset

Potilaiden ja kuluttajien osallistuminen yksil6ini ja erilaisina kollektiiveina on
osa uudelleenmuotoutuvaa terveydenhuoltoa, jossa konsumerismi ja mark-
kinaorientaatio etenevit. Kyseessd ei ole vain suomalainen, vaan kansainvilinen
ilmio.

Suomalaisia valtakunnallisia potilasjirjest6ja ryhdyttiin perustamaan lisdin-
tyvédssd madrin 1960—1970-lukujen vaihteesta (ennen vuotta 1950: 12 jirjestod,
< 1970: 25, < 1980: 44) ja selvisti kiihtyen 1990-luvulta ldhtien (< 1990: 67, <
2000: 108, 9/2002: 117). Jéarjestdjen ominaisuudet vaihtelevat suuresti jarjeston
idn, sairauden ja vamman seki jisenmairin mukaan. Jasenkunta, organisaatio-
rakenne, hallinto, pddtoksenteko, toimintakenttd, yhteistyo ja budjetit vaihtelevat.
Potilaiden lisdksi jisenkunnassa, organisaatiossa ja paitoksenteossa nikyy muita
tahoja kuten lddketieteen ja terveydenhuollon ammattilaisia ja yrityseliman edus-
tajia. Toimintakenttdd ovat perinteisemmit vertaistuki ja palvelutuotanto seki
uudemmat tiedon jakaminen seki vaikuttamis- ja edunvalvontatyo, esimerkiksi
ladkepolitiikassa. Vaikuttamismahdollisuuksien parantamiseksi harjoitetaan koti-
maista ja kansainvilistd yhteistyotd, verkostoitumista ja yhteydenpitoa (poliitti-
siin) paattijiin.

Potilasjarjest6illd on ollut historiallisesti nakyvi rooli suomalaisessa terveyden-
huoltojirjestelmissi ja ne ovat toimineet valtiollisen jarjestelmin rinnalla ennem-
min kuin sen vastakohtana, miki puolestaan on ollut historiallinen lihtékohtati-
lanne muualla kuin pohjoismaissa. Jarjest6jd on perustettu erilaisissa sosiaalisissa
ja terveydenhuollon tilanteissa eri toimijoiden aloitteesta toimijoiden muuttuessa.
1990-luvulta alkanutta kehitystd kuvaa lisddntyvi erikoistuminen ja uudet sairau-
det. Osalla jarjestoistd on kaupallisia yhteyksid (1ddke- ja muita yrityksid kannat-
tajajdsenind tai yhteistyobkumppaneina, yhteistyotuotteita, yhteishankkeita, Inter-
net-sivujen epidsuoraa mainontaa ja linkkeji tuotteisiin — ei suoraan ldikkeisiin,
lddke- ja muihin yrityksiin sekd kaupallisiin potilasinformaatio- ja riskitestisivui-
hin). Suomessa ei ole perustettu potilasjirjestdja uusien terveydenhuoltoteknolo-
gioiden, kuten joidenkin lddkkeiden kdyton, kritiikille, miké ilmi6é on nadhtévissd
useammissa muissa maissa.

Suomessa potilasjirjestojen julkinen péirahoittaja Raha-automaattiyhdistys
rahoittaa yli puolta jirjestoistd rahoituksen osuuden vaihdellessa jirjestojen ko-
konaisbudjeteista. Konsumerismin, teknologioiden ja jarjestéjen lukuméiran li-
sddntyessd jirjestot kohdannevat (tulevaisuudessa) kiristyvia kilpailua paitsi (jul-
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kisesta) rahoituksesta, myds nikyvyydestd, mitka seikat asettanevat rahoituksen
hankintaan ja toimintaan uusia haasteita.

Suomessa ldakirijarjestot ja yksittdiset lddkarit eivit suhtaudu innostuneesti
ajatukseen, ettd yleiset kuluttaja- tai potilasliikkeet, joissa ladkarit itse eivit ole
mukana, jakaisivat tietoa lddkdreiden hoitokdytinnoistd. Ladkirikyselyssd vain
5 % kyselyn saaneista ja 17 % kyselyyn vastanneista lddkireistd halusi osallistua
kuluttajaliikkeiden suunnittelemaan esitteeseen vaihdevuosien hoitokiytinnois-
td substanssialueen lddkdreiden suhtautuessa tiedottamiseen myonteisemmin
muiden valitessa useammin ’en osaa sanoa’ -vastauksen tai jittdessd vastaamat-
ta kysymyksiin. Esitteeseen haluamattomuuden yleisin perustelu oli, ettd hoito-
kiytinnoistd etukiteen tiedottaminen ei sopinut ladkirin nykyiseen tyonkuvaan
tai ettd hoitokdytdnnoistd etukdteen tiedottaminen oli lddketieteellisesti mahdo-
tonta. Esitteeseen haluamisensa ladkirit perustelivat potilaan suojelulla ja potilaan
hyodylla korostaen asiantuntijarooliaan ja hallitsevaa hoitokadytinto4d. Esimerkki-
tapausta myonteisemmin suhtauduttiin kuluttajaliikkeiden tiedottamiseen hoi-
tokdytinnoistd yleensi. Suurin osa yleensd myonteisesti suhtautuvista perusteli
mielipiteensd sanomalla, etti tiedottaminen on potilaan oikeus tai potilaan hyoty.
Osa ’en osaa sanoa’ vastanneista ladkareistd kiytti samoja perusteluja kuin myon-
teisesti tai kielteisesti suhtautuneet.

Reseptilddkkeiden yleisomainonta on tdysin sallittua vain kahdessa lintisessd
teollisuusvaltiossa, Yhdysvalloissa ja Uudessa-Seelannissa, joista saaduista esimer-
keistd on raportoitu tieteellisesti runsaasti haittoja. Lidketeollisuus kiertdi ylei-
somainontakieltoa eri tavoin, myds Suomessa. Euroopan unionissa oli vuosina
2001-2003 teollisuuden taholta yritys sallia mainonta ja tilanne on viime aikoina
aktivoitunut uudelleen.

Suomalaisista ladkareistd vain 4 % sallisi reseptilddkkeiden suoran yleisomai-
nonnan, jossa kerrotaan ldakkeen kauppanimi ja esitetddn terveysviittimit. Sen
sijaan lagkarit suhtautuvat sallivammin epdsuoraan mainontaan, jota on tarjolla
runsaasti: reilu puolet (55 %) sallisi epdsuoran mainonnan informaatiolehtisten
muodossa potilasjirjestojen ja terveydenhuollon toimipisteiden kautta ja neljan-
nes (25 %) sallisi sairauskeskeiset mainokset. Joka viides laakiri (18 %) vastustaa
kaikenlaista reseptildikkeiden yleisémainontaa.

Suomalaisista ladkareistd 1dhes kaksi viidestd (36 %) pitdd kaikenlaisia lddke-
mainoksia yleensikin haitallisina lddketiedon jakamisessa potilaille ja kuluttajille.
Tiedelehdet, perinteinen media (sanomalehdet, televisio, radio), aikakauslehdet
ja jopa Internet saavat selvdsti enemman kannatusta kuin lddkemainokset. Nelji
viidestd lddkiristd pitdd kuitenkin potilasjirjestojd (82 %) ja apteekkeja (84 %)
hyodyllisina ladketiedon tietoldhteina.

Yli puolet suomalaisista potilastyotd tekevistd ladkareistd raportoi, ettd heil-
14 on (erittdin) usein potilaita, jotka ilmoittavat jo vastaanotolle tullessaan ha-
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luavansa tiettyjd tutkimuksia, toimenpiteité tai lddkkeitd (53 %), sekd kyseisten
tilanteiden lisddantymistd viime vuosina (57 %). Joka viides ladkari (21 %) kokee
tilanteet myonteisend ja kaksi viidestd (39 %) kielteisend. Ladkidreiden peruste-
luissa suhtautumiselleen nousevat esiin ldakirityon keskeiset piirteet ja miireet,
tyon sisilto, yhteistyo ja vuorovaikutus potilas-lddkirisuhteessa, potilaan tieto,
(hoito)paidtoksenteko, kiytannon resurssit ja suomalainen terveydenhuoltojar-
jestelmi. Seki kielteistd ettd myonteistd suhtautumista perustellaan saman asian
eri ulottuvuuksilla. Ladkirit perustelevat kielteistd suhtautumistaan asiaan poti-
las-lddkidrisuhteella, lddketieteelliselld asiantuntijuudella ja hoitopéitoksenteolla,
potilaan tiedolla ja resursseilla. Myonteistd suhtautumista perustellaan potilaan
osallistumisella ja yhteistyolld, potilas-ldakirisuhteella ja potilaan tiedolla.

Geenitestien mainonnassa Yhdysvalloissa ja Iso-Britanniassa on samoja piirtei-
td kuin reseptiliddkkeissd. Euroopan unionissa on ryhdytty kriittiseen keskusteluun
kaupallisten geenitestien lisddntymisesti. Suomessa terveydenhuollon ammat-
tilaiset suhtautuvat uusien geeniseulontojen ja geenitestien kdyttoon terveyden-
huollossa varovaisemmin kuin maallikot. Vertailevissa kyselyissi sekd suomalaiset
ladkarit ettd katilot ja terveydenhoitajat kannattivat enemmaén valikoitunutta tes-
tausta kuin jonkin videstéryhmin seulontaa. Optimismia teknologiaa ja geenites-
tejd kohtaan ilmeni enemmain maallikoiden ja epiilyd ammattilaisten joukossa.
Ammattilaiset katsoivat vdeston odotusten teknologioita kohtaan olevan liian
korkealla ja olivat huolestuneempia testaamisen seurauksista. Selvd vihemmisto
sekd ldaakireistd, kitiloistd ja terveydenhoitajista ettd maallikoista uskoi itse osal-
listuvansa seuraavan kymmenen vuoden aikana johonkin geenitestiin. Ammatti-
laiset olivat maallikkoja huolestuneempia asiakkaan autonomiasta ja suhtautuivat
maallikoiden lddketieteellis-teknisen tiedon tasoon varauksella. Mitd korkeampi
ladketieteellinen koulutus, sitd vihemmain oli epdvarmaa ja kantaa ottamatonta
suhtautumista ja pdinvastoin.

Merkittivd vihemmistd ladkireistd ei ota selvdid “puolesta tai vastaan’ -kan-
taa potilaiden kuluttaja-rooliin tilanteessa, jossa kuluttajaliikkeet tiedotta(isi)vat
hoitokdytinnoistd, reseptilddkkeitd markkinoidaan suoraan yleisolle tai potilaat
jo vastaanotolle tullessaan pyytavit tiettyjd tutkimuksia tai toimenpiteiti tai laak-
keitd, eikd myoskdan uusien geeniseulontojen ja geenitestien kiytt6on terveyden-
huollossa. Yksityisldakarit suhtautuvat potilaiden kuluttajarooliin kyseisissa tilan-
teissa myonteisemmin kuin julkisessa terveydenhuollossa tydskentelevit.

Potilaiden ja kuluttajien aktivointi ja aktiiviset kuluttaja-potilaat haastavat kes-
kusteluun potilaan tekemdstd valinnasta ja osallistumisesta hoitopéitoksentekoon
sekd potilaiden osallistumisesta terveydenhuollossa ja terveyspolitiikkaan yleens.
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KIITOKSET

Suoritin jatko-opintoni Helsingin yliopiston ldiketieteellisen tiedekunnan kan-
santerveystieteen laitoksella ja valtiotieteellisen tiedekunnan sosiologian lai-
toksella. Viitoskirjatyotiani ovat taloudellisesti tukeneet kaksi Suomen Akatemian
ja opetusministerién rahoittamaa valtakunnallista tutkijakoulua: kansanterveys-
tieteen tohtorikoulusta (Doctoral Programs of Public Health, DPPH) olen saanut
rahoitusta kolmeen otteeseen, kahden kuukauden ajanjaksoina vuosina 2000 ja
2001 seki puolentoista vuoden ajan tyén loppuvaiheessa. Suurimman osan jatko-
opinnoistani olen suorittanut DPPH -tutkijakoulun jirjestimissd seminaareissa
ja kursseilla Tampereella ja Helsingissd. Eksoottisinta oli vuosiseminaarissa Seilin
saarella Turun saaristossa. DPPH my0s rahoitti osallistumiseni Nordiska Hilso-
véardshogskolanin Empowerment -kurssille kahteen otteeseen Goteborgissa. So-
siaali- ja terveyspolitiikan, -hallinnon ja -talouden tutkijakoulu (SOTKA) rahoit-
ti tyotdni vuoden ajan 2003-2004. Konkreettisesti kdvin suorittamassa opintoja
Kuopiossa vain kerran, mutta opetus oli tiivistd ja tehokasta ja osallistuminen siten
antoisaa. Itselleni oli erityisen palkitsevaa, kun SOTKA:n rahoituksella tehty pos-
terini sai parhaan posterin palkinnon 182 joukosta Health Technology Assessment
internationalin vuosikongressissa 2004 Krakovassa, jossa oli osallistujia kaikista
maanosista. Viesto, terveys, elinolot -tutkijakoulussa (VTE) olen suorittanut nel-
ja lukuvuosiseminaaria. Mys Sosiaalitieteiden valtakunnallisessa tutkijakoulussa
Sovakossa olen ollut jasenend.

Ilman tutkimusprofessori Elina Hemminkiid Stakesista en olisi ehkd koskaan
tehnyt titd viitoskirjaa, joka lopulta syntyi eri ilmididen ja ideoiden yhtymisest.
Yhteistydmme alkoi vuonna 1995, jolloin tulin Stakesiin valtionhallinnon harjoit-
telijaksi ja sittemmin tutkijaksi ja on kestdnyt ndiden vuosien, useiden tutkimus-
hankkeiden ja organisaatiouudistusten ajan. Elina opetti minulle konkreettisesti
mitd tutkijan ammatti on, hyvine ja huonoine puolineen, yli- ja alamikineen.
Olen syvisti kiitollinen Elinalle kaikista neuvoista, tuesta ja kommenteista, joita
olen saanut kaikissa tilanteissa. Sinulla on ollut aina ohjattavallesi aikaa, tavan-
omaisesta poikkeavia nokkelia ratkaisuja ongelmiin ja olet osannut samanaikai-
sesti oivallisella tavalla sekd antaa tilaa itsendisyyteen ettd tyrkkid minua tydssdni
eteenpdin. Lisiksi olen oppinut sinulta tarpeellisen kisitteen: "Kiitos itsellemme!”

Viitoskirjani toista ohjaajaa, professori Eero Lahelmaa Helsingin yliopiston
kansanterveystieteen laitokselta kiitin VTE -seminaareista ja siitd, ettd muutkin
opinnot on tullut tehtyi ladketieteellisen tiedekunnan vaatimin kriteerein. Kiitos
suunnitelmieni ja opintojeni kommentoinneista ja keskusteluista. Erityiskiitos
“hoputtamisesta” viitoskirjan yhteenvedon kirjoittamiseen ja analyyttisistd tar-

kasteluista.
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Dosentti Ossi Rahkonen Helsingin yliopistosta on professori Lahelman kans-
sa vetdnyt VTE -seminaaria ja toiminut iltalenkeillddn postinkantajana kuljettaen
ohjaajani Elina Hemmingin tarkastamia kisikirjoituksia minun kotipostilaatik-
kooni.

Viitoskirjani virallisiksi esitarkastajiksi sain sosiologian professori, dosentti
Elianne Riskan Helsingin yliopiston Svenska Social- och Kommunalhégskolanista
ja terveyshallintotieteen professori ja dekaani, dosentti Juha Kinnusen Kuopion
yliopiston terveyshallinnon ja -talouden laitokselta. Kiitos Elianne Riskalle ilah-
duttavista kommenteista, Juha Kinnuselle uusista niakékulmista ja molemmille
rakentavista ehdotuksista. Kannustava palautteenne sai minut kirjoittamaan vii-
toskirjan rivakasti lopulliseen muotoonsa.

Térkeitd viitoskirjatyohoni liittyvid yhteistyokumppaneita ovat olleet Suo-
men Ladkariliitto, kuluttajaliikkeet ja potilasjirjestot, Raha-automaattiyhdistys ja
MTV3-uutistoimitus. Kiitos my6s kaikille tutkimuksiin osallistuneille ja kyselyi-
hin vastanneille.

Teknist4 tukea olen saanut viitoskirjan eri osatutkimuksissa taloussuunnitteli-
ja Merja Autiolta, suunnittelija Outi Riikkoseltd, atk-suunnittelija Tiina Sevonilta
ja tutkija Sirkku Vuormalta. Valtionhallinnon harjoittelijat Riikka Limsd, Tiina
Kononen ja Pirkko Helenius auttoivat vuoden 2002 liddkirikyselyn avovastaus-
ten tallentamisessa ja koodaamisessa, potilasjirjestohaastattelujen litteroinnissa,
tallentamisessa ja koodaamisessa seki kirjallisuushauissa. Richard Burton, Laura
Keeler ja Mark Phillips ovat tarkastaneet englanninkielisten tekstien kielen. Infor-
maatikko Outi Merildinen on auttanut kirjallisuusviitehauissa, viitteiden ripedssa
hankinnassa ja viitteidenhallinta-ohjelman kiytossi. Julkaisusuunnittelija Seija
Puro ja kustannustoimittaja Pdivi Hauhia saattoivat vditoskirjani asiantuntevasti
painokuntoon. Kiitos kaikille mainituille nykyisille ja entisille stakeslaisille. Maik-
ku Sillanpaélle kiitos kieliasun viimeistelystd — pdivikodin lasten vanhempien ver-
kostosta voi 16ytyéd timénkaltaistakin apua. Juballe (Juha Tuomola) kiitos luvasta
kayttda sarjakuvaa viitoskirjan kannessa.

Kiitos kaikille niille tydtovereilleni, jotka tavalla tai toisella olette olleet muka-
na ja erityisesti Stakesin entiselle Terveydenhuollon kiytintojen arviointi -tutki-
musryhmailiisille. Osasta tyotovereita on tullut vuosien varrella my6s ystavidni.
Erityisesti haluan kiittdd Riina Hakolaa, Teija Hammaria, Sirpa-Liisa Hovia, Leena
Piristd ja Sirkku Vuormaa. Sirkku ja Teija ovat hoitaneet joskus myos lapsiani.
Lihinti tyotoveriani Lauri Vuorenkoskea kiitdn erinomaisesti onnistuneesta hy-
vastd yhteistyostd Terveyspolitiikka ja terveyspalvelut -hankkeessa vuodesta 2000
ldhtien. Olet aina ollut valmis tarjoamaan apuasi niin tydasioissa, kodin muutossa,
lasten hoitamisessa kuin huolieni kuuntelemisessa ja ratkomisessa. Olet osoittau-
tunut luotettavaksi ja arvokkaaksi ystdviksi niin minulle kuin koko perheelleni.
Lapseni ovat kaapanneet sinut itselleen ja omiin touhuihinsa meille tullessasi ja
puolisoni mielesti olet poikkeusyksilo.
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Henkisestd tuesta ja yli kymmenen, osan kanssa jopa kolmekymmenti, vuotta
jatkuneesta ystdvyydestd kiitin upeita naisia: Outi Hamaraa, Helena Hellbergii,
Seidi Salmelinia, Tuija Saresmaa, Marjo Sarkkista ja Mia Valpasta. On aina yhti
antoisaa ja hauskaa kehua kilpaa toisiamme ja itseimme — ja haukkua muita:=0
Tuijalle ja Helenalle erityiskiitokset akateemisista ja tasa-arvoa ruotivista keskus-
teluista ja feministisistd pohdinnoista.

Karjalais-lappilais-pohjalaisena minulla on vankat juuret perheen ja suvun
merkitykseen ja historiaan ihmisen eldmissi. Vanhempiani Brita ja Samuli Toivi-
aista kiitdn siitd, ettd asioita ei ole annettu eteen tarjottimella vaan opetettu, ettid
toitd on tehtdvi. Kiitos eteenpiin patistamisesta. Erityiskiitos isilleni oman lin-
jan takana pysymisen ja taistelutahdon opettamisesta. ”Ei saa jadda tuleen ma-
kaamaan”. Markkua, Tuomasta ja Hennamaria kiitdn jaksamisesta ”jauhaa” asioita
kanssani ja isosiskollenne antamista vinkeistd. Sukulaisuussuhteisiin perustuvien,
kiytinnon elimid helpottavien tukiverkostojen puuttuessa — satojen kilometrien
vdlimatkojen takia — haluan kiittad Mannerheimin Lastensuojeluliiton lastenhoi-
topalvelua hyvin organisoidusta ja onnistuneesta avusta vuosien varrella.

Viitoskirjahankkeen aikana perheeseemme on syntynyt kolme “nahkakantista
viitoskirjaa” Kiitos voimakastahtoiset, ddnekkait ja rakkaat lapseni Heta (s. 1999),
Ukko (s. 2001) ja Eetu (s. 2005) siiti, ettd piditte ditinne jalat tukevasti maassa.
Eetukin on viimein vihentinyt yoherdamisiddn.

Viimeisen vuoden aikana perheessimme on tapahtunut suuria muutoksia.
Rakasta puolisoani Juha Kailaa haluan kiittd3 siitd, ettd perheessimme vastuu ko-
din- ja lastenhoidosta jakaantuu tasaisemmin kuin suomalaisissa kodeissa keski-
mddrin. Kiitos Juha siité, ettd saan kantaa ja jakaa kanssasi yhdessd elimin arjen
ja juhlan isot ja pienet ilot ja surut. Erityisesti kiitos konkreettisesta ja henkisestd
tuesta, kannustuksesta ja halauksista viime kuukausien myllerryksessa.

Omistan tdmén viitgskirjan karjalaisten evakkotien ja Lapin kairat eldneille
sitkeille naisille, edesmenneelle mummilleni Milda Kantolalle ja mummolleni
Sinikka Toiviaiselle.

Uusien tuulien puhaltaessa huhtikuussa 2007

Hanna Toiviainen
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LIITE 1.

Ladkariprofession kohtaamia muutoksia

Ammatin ”palkkatyolaistyminen”:

yksityisen ammatinharjoittajuuden
korvautuminen tyosuhteilla

+ ammatti muiden palveluammattien joukossa
* tyovoiman vylitarjonta

* heikkenevi tyomarkkina-asema

(Suomen Liikariliitto 2005,
Armstrong 2002, McKinlay

ja Marceau 2002, Annandale
1998, McKinlay ja Arches 1985,
Freidson 1984)

Ammatillisuuden viheneminen, vihemmin am-
matilliseksi tuleminen:

+ ’deprofessionalisation’

« byrokratisoituminen ja virkamiesmiistyminen
« lisdantyvd ulkopuolinen sdintely

« resurssirajoitukset (esim. vastaanottoajat,
sddstopaidtokset)

+ kustannusvaikuttavuus

(Suomen Laikairiliitto 2005,
Harrison ja McDonald 2003,
McKinlay ja Marceau 2002,
Macklin 1993, Konttinen 1991,
McKinlay ja Arches 1985,
Mechanic 1985, Freidson 1975)

Tyo lisddntyvisti uusien teknologioiden méairit-
tamaa

+ tiedon perdssd pysyminen

« lisdantyva tieteellinen evidenssi ammatillisen
empirian edelle

(Harrison ja McDonald 2003,
Titmuss 1976)

Terveydenhuollon muuttuminen:

« ikddntyvi viesto

+ lisdantyva sairastaminen

+ teknologioiden lisddntyminen (esim. gene-
tiikka, molekyylibiologia)

« odotusten lisddntyminen lddketiedetti kohtaan

(Suomen Liikariliitto 2005,
Moran 2002, Elston 1991)

Lidketieteen sirpaloituminen

« ladkarikunnan laajeneminen ja subspesialisoi-
tuminen

« erikoislddkarijarjestot

(Suomen Laikiriliitto 2005,
McKinlay ja Marceau 2002)

Terveydenhuollon moniarvoistuminen

+ muiden terveydenhuollon ammattilaisten
lisadntyminen

+ kilpailu

Suomessa moniarvoistumiseen liittyvd ilmi

on, ettd laki lddkirin ammatin harjoittamisesta
korvattiin lailla terveydenhuollon ammattihenk-
iloistd (voimaan vuonna 1995).

(McKinlay ja Marceau 2002,
Titmuss 1976)

Sosiaalinen liikehdintd

« itsehoito ja -diagnosointi

« individualismin lisd4ntyminen ja korostaminen
* terveysaate

(Suomen Liikariliitto 2005,
McKinlay ja Marceau 2002,
Annandale 1998, Elston 1991,
Freidson 1984, Titmuss 1976)

Valtiojdrjestelmien muuttuminen
« tuen viheneminen lddkiriprofessiolle

(Bury 2004, McKinlay ja

Marceau 2002)
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Luottamuksen viheneminen lddketieteeseen ja (Elston 1991)

lddkarikuntaan

Markkinat (Suomen Liikariliitto 2005,

« lazkdrinammatin korporatisoituminen ja McKinlay ja Marceau 2002,
markkinoistuminen McKinlay ja Stoeckle 1988,

+ kaupalliset intressit Titmuss 1976)

* omia etuja ajavat eturyhmit

Vieston koulutustason kasvu (Moran 2002, Annandale 1998,
+ tiedon lisddantyminen Elston 1991, Freidson 1984)

+ globalisaatio ja informaatiovallankumous

Muutos potilas-lddkirisuhteessa: (Conrad 2005, Suomen

» muiden kuin liddkirin rooli (esim. media, Laakdriliitto 2005, Bury 2004,
Internet) potilaiden informoinnissa Nettleton ja Burrows 2003,

+ vaativat asiakkaat McKinlay ja Marceau 2002, An-
+ potilaan kriittisyyden lisiantyminen nandale 1998, Mechanic 1985,
* luottamuksen viheneminen lddkiriin Titmuss 1976, Freidson 1975)

+ hoitosuhteen juridisointi
+ oikeudenkiynnit
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LIITE 2.

Potilas-ladkarisuhteen ja hoitopaatoksenteon malleja

Perinteinen l. paternalistinen malli

Holhoavaa, puuttuu potilaan itsemadradminen, ldakari
tekee padtokset, ladketieteellinen asiantuntijuus yksilon
toiveiden edelle, lddkarin velvollisuutena toteuttaa potilaan
tarpeita, potilas luottaa eiki tarvetta valittaa, lddkarikun-
nalla sisdinen vastuu hoidon tasosta.

(du Pre 2000,

Hogg 1999,

Beisecker ja Beisecker
1993)

Kumppanuusmalli

Neuvottelu, toimijat tasa-arvoisia (potilaalla saattaa olla
enemmin valtaa piidtoksenteossa), potilaalla oikeuksia
ja velvollisuuksia, lddkari informoi, potilaalle annetaan
péddtoksenteon apuvilineet, valittaminen mahdollista mutta
ei rohkaista eiki tavallista, vastuu hoidon tasosta perustuu
kansallisesti arvioituihin standardeihin, sddntely edellyttaa
ammattilaisia ja maallikoita.

Toisaalta informoidun suostumuksen (informed consent)
on argumentoitu olevan mallille liheinen kisite ja mal-
liin on liitetty myos jaettu tai informoitu padtoksenteko
(shared or informed decision-making), ndytt6on perus-
tuva potilaan valinta (evidence-based patient choice) tai
yhtapitivyys (concordance).

(Stevenson 2003,
Torkkola 2001,
du Pre 2000, Hogg 1999)

(Coulter ja Ellins 2006,
Coulter 1999)

Kuluttajamalli

Toimijat tasa-arvoisia (kuluttajalla saattaa olla enemmin
valtaa), kuluttajan arvot ja miaritelmat, kuluttajien vaa-
timukset ohjaavat jirjestelmid, laakari haluaa taloudellista
hy6tyd ja antaa asianmukaista tietoa ja hoitoa, ladkarilla
laillinen vastuu virheistd, kuluttajasuojan vuoksi saatetaan
vaatia ulkoista sddntelyi.

(Tritter 2006, Henderson
ja Petersen 2002,

Tuorila 2000,

Hogg 1999,

Haug ja Lavin 1981)

Autonominen malli

Neuvottelu, potilaalla eniten valtaa, potilaan arvot ja
pédtosvalta, potilaan oikeudet ja velvollisuudet, ladkari in-
formoi ja jarjestelmi antaa potilaalle tietoa, neuvojen nou-
dattamatta jattamistd kunnioitetaan, valittamista hoidosta
pidetdin oikeutena, vastuu hoidon tasosta perustuu kansal-
lisesti arvioituihin standardeihin, potilaiden suojelemiseksi
kiytetddn keinoja itsendiseen tulkintaan ja sddntelyyn.

(Torkkola 2001,
Hogg 1999)

Konsumeristinen malli

Korostetaan potilaan osallistumista, asiakasldhtoisyytti ja
potilaskeskeisyytti, jaettu ymmarrys ja valta ja padtoksen-
teko ja vastuu, potilaan oikeudet, ostajan ja myyjin roolit,
moniulotteinen, vaikea mitata ja arvioida.

(Epstein ym. 2005,
Manderbacka 2005,
Zandbelt ym. 2005,
O’Connor 2003,
Beisecker ja Beisecker
1993, Allsop 1992)

Yksil6llisen péédtoksenteon malli

Huomioidaan asioiden ’toisaalta mutta toisaalta’ -luonne
ja se, ettd potilaat katsovat tavoitteita, lyhyen tihtdimen saa-
vutuksia ja pitkdn tdhtdimen lopputuloksia eri tavoin.

(Kassirer 1994)
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LIITE 3.

Helsingissa 15.10. 2003
Arvoisa vastaanottaja

MTV:n uutistoimitus on vuosien ajan tehnyt erilaisia kyselyja milloin puolueiden
kenttavielle, piispoille, poliiseille, sosiaalityontekijoille ja KELA:n johtotasolle.
Niam4 kyselyt ovat saaneet hyvin vastaanoton, silld vastausprosentit ovat nousseet
yli 50:nen.

Nyt kyselymme kohteena on 90 potilasjirjestod. Tédssd kyselyssd pyydamme
jirjestonne arvioita yhteistyostinne lddkeyritysten kanssa. Toivomme, ettd sai-
simme vastauksenne viimeistddn 22.10 mennessa saihkopostiosoitteeseen, joka on
Riitta.Snelman@mtv3.fi. Mahdollisten haastattelupyynt6jen vuoksi korostamme,
ettd huolehtisitte vastaukseenne yhteystietonne.

Mabhdolliset lisdtiedustelut Riitta Snellmanille puh. (09) 1500207
tai 0400-870824.

Syysterveisin
MTV:n uutiset

Esa Nieminen
Uutispéillikko

Riitta Snellman

Erikoistuottaja
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Kysymykset potilasjdrjestoille. Pddsette vastaamaan kun valitsette tietokoneenne

postiohjelmasta “vastaa” vaihtoehdon.

Tiedot jirjestostanne:
nimi
jasenmaddiri (liittojen kohdalla yhdistysten henkilojasenet)
tyontekijoiden mairi
— kokopdiviisid
—osa-aikaisia
vuosibudjetti___ EUR
Kuinka paljon Suomessa on arvionne mukaan ihmisi, joilla on
sairaus/oireyhtymi, jota jirjestonne edustaa?

Vastaajan nimi ja yhteystiedot mahdollisia jatkokysymyksii ja
haastatteluja varten
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KYSELY LAAKAREIDEN TARIDAMISTA VAIHDE- JA TASANNEVUOSIEN HOIDOISTA

syyskuu, 1995
Arvoisa lidkir

Tima selvitys on Suomen Kuluttajaliiton, Suomen Poiilasliiton, Kuumat Aallot -liikkeen ja
tutkijoiden (Helsingin vliopiston sosiologian laitos ja Stakes) vilinen yhteistytprojekti, Tarkoi-
tuksena on sclvittii, minkilaisia hoiloja keski-ikdisille ja siti vanhemmille naisille on vaihde—
ja tasannevunsissa Suomessa tatjolla. Kysely on lihetetty kaikille tydikaisille naistentautien ja
vlcislifiketicteen erikoislaakireille Uudenmaan ja Himeen Iiinien alueilla, Osoitetiedot on saatu
ammattihenkildstérekisteristd. Osallistumalla autatte naisia heiti itseiin koskevassa asiassa.
Vailte vastata nimettdméind, mutta halutessanne Teilli on myds mahdollisuus tiedottaa kulutiaja-
liikkeille tarjoamistanne hoidoista. Tutkimuksen kaytinndn toteutubksesta vastaa yht. yo. Hanma
Toiviainen.

Viime vuosina on julkisuudessa ja erityisesti naistenlehtien palstoilla virinnyt vilkas ja avoin
keskustelu vaihdevuosista ja niiden aiheuttamista muutoksista naisen elimissi. Keskustelu on
voimistunut samalla, kun vaihde- ja tasannevuosien hoitoja on kehitetty. MNaiset ovat tulleet
entistd valveutuncemmiksi ja vhi enemman kiinnostuncet tarjolla olevista hoitomenetelmisti ja
niiden sopivuudesta itselleen.

Suomen Kuluttajaliitto ry on riippumaton valtakunnallinen kuluttajien taloudellisia, oikeudellisia
ja terveydellisii etuja edistivi jirjestd. Suomen Potilasliitto ry on riippumaton valtakunnallinen
potilaiden etujz ja oikeuksia edistavi liitto, Kuumat Aallot on vapaa kansalaisliike, joka pyrkii
herittimain keskustelua vaihdevuosista ja eritvisesti niihin liittyvisti hormonihoidoista. Sen
jirjestimissd tilaisuuksissa on viime vuosina keskustel paljon siitd, ettd monien naisten on
vaikeaa saada riittivisti tietoa eri hoitovaihtochdoista tai haluamaansa hoitomuotoa. Itsedin
koskevien palvelujen ostajina ja kuluttajina naisct haluavat olla selvilli hoidon antajien hoito-
kaytannbista.

Laakareiden hoitoperizaticiden ticdottaminen kuluttajille etukiteen ennen vastaanotolle hakeu-
tumista on uusi asia Suomessa. Helsingin yliopiston sosiologian laitos ja Stakes ovat kiinnos—
tuncita siitd, miten Mkt subtautuvat hoitokfytintbjensd tiedottamiseen ja auttavat yllimainit-
tuja tahoja kysclyn icossa ja prosessin arvioinnissa. Menctelmallisti tukea tyélle amavat
Helsingin yliopiston sosiologian laitokselta tutkija (VTL) Ilka Kangas ja professori Elina
Haavio-Mannila. X

Pyydamme Teitd palauttamaan kysclyn oheisessa kifjekuoressa 31, 10, 1995 mennessi osoittee—
seen: Suomen Kuluttajaliitto/Hanna Toiviainen Mannerheimintic 15 A 00260 Helsinki (fax 90—
448 725). Vastaanotizja maksaa postimaksun. Tutkimukseen liittyvissd kysymyksissi vastan
mielelliin Hanna Toiviainen, p. 941-245 859 (fax 941-602 921).

Kiitos yhteistyista

na Simonen Anneli Judtinen Kaarina Alanen

Suomen Kuluttajaliitte ry, Suomen Potilasliitto ry,  Kuumat Aallot
Hmma 76 iras oo

Hanna Toiviainen

vht. yo.
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Kysely ladkireiden tarjoamista vaihde- ja tasannevuosien hoidoista

Mikili ette hoida vaihdevuosi-ikiisid ja/tai vanhempia naisia, voitte lopettaa
vastamisen tahédn. Palauttakaa kuitenkin timi lomake oheisessa kirjekuoressa.

2. Olette
1. naistentautien erikoislddkari
2. vyleisldaketieteen erikoislddkari
3. muuta, mitd?

3. Paitoimenne on
1. sairaalassa
2. terveyskeskuksessa
3. vyksityisvastaanotolla
4. muualla, missi?

4. Syntymivuotenne
19

5. Sukupuolenne
1. nainen
2. mies

Seuraavissa kysymyksissd hormonihoidolla tarkoitetaan vaihdevuosissa

estrogeeni-progestiinihoitoa (hormonikorvaushoito).

oleville ja ne ohittaneille naisille (tasannevuodet) annettavaa estrogeeni- tai

10. Miten luokittelisitte itsenne vaihdevuosihoitojen antajana? Pidasiallisen
hoitokdytintoni muodostavat: (ympyroikid se vaihtoehto, joka parhaiten vastaa

kaytintédanne)
1. hormonihoidot
2. muut hoidot (esim. ns. vaihtoehtohoidot)
3. elimintapamuutosten suosittelu
4. mielestdni vaihdevuodet yleensi eivit tarvitse mitdan
hoitotoimenpiteité/erityishoitoa
5. muuta, miti?

6. en osaa luokitella itsedni hoitokidytintojeni perusteella
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11. Joissakin maissa kuluttajajirjestot ovat tehneet luetteloita lidkiripalvelujen
tarjoajista heididn kiyttimiensd hoitojen pohjalta. T4td on tehty, jotta potilaalla
olisi mahdollisuus jo ennen vastaanotolle hakeutumista valita ladkari timén pdda-
siassa kdyttdmien hoitojen perusteella.

Mitd mieltd yleisesti olette timinkaltaisesta ldakiripalvelujen luetteloinnista ja
tiedottamisesta?
1. kannatan, koska

2. en osaa sanoa, koska

3. en kannata, koska

12. Haluatteko, ettd timan kyselyn tuloksia omalta osaltanne kiytetddn tillaiseen

lagkaripalvelujen tiedottamiseen' ?
1. kylla, koska

2. en, koska

1) Tama kyselylomake sellaisenaan ei tule kenenkéin tutkimusryhmin ulkopuolisen kiyttoon. Kyselyn
tuottamia tietoja kdytetddn luotaessa vaihdevuosi- ja tasannevuosihoitojen lidkaripalvelujen tarjoajista alle-
kirjoittaneiden tahojen yhteinen esite. Esitteessd luetellaan ne lddkirit, jotka haluavat kertoa nimensi ja
pédpiirteissidn hoitokadytintonsi seuraten kysymyksen numero 10 mukaista luokittelua. Yksittdinen kyse-
lylomake tulee vain tutkimusryhmin nahtiviksi. Esitteessi ei tulla ottamaan kantaa eri hoitojen puolesta
eikd vastaan eiké arvioida yksittéisté ladkirid milladn tavalla. Esite tulee allekirjoittaneiden tahojen kiyttoon
ja sitéd tulee olemaan saatavissa heidin kauttaan. Esitetti ei kiytetd kaupallisiin tarkoituksiin.

2) Ne yhteystiedot, jonne potilaiden yhteydenotot halutaan
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Jos vastasitte kyll, ilmoittakaa yhteystietonne:

13. Nimenne

14. Vastaanoton osoite ja puhelinnumero?

15. Mahdollisuutenne ottaa vastaan uusia potilaita
1. Toimin yksinomaan terveyskeskuksessa ja voin ottaa potilaita
vain toimialueeltani
Voin ottaa uusia potilaita heti tai ldhitulevaisuudessa
Voin ottaa uusia potilaita vain rajoitetusti ja erityisista syistd
Voin ottaa uusia potilaita lihtien
En voi ottaa uusia potilaita
Muuta, mitd?

AR

KIITOS VAIVANNAOSTANNE!

16. Huomautuksia ja tiydennyksid. Tarvittaessa voitte jatkaa sivun
kdantopuolelle.

2 Ne yhteystiedot, jonne potilaiden yhteydenotot halutaan
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SUOMEN LAAKARILIITTO
FinLAMDS LAKARFORBUND 732002

LAAKARIKYSELY 2002
Arvolsa laakEr]

Suvomen LaAkArlito tarkistaa wvuosittain Bakarkuntaa koskeval tietonsa. Kyselylomake Bhete-
taan kaikille niille Afkaradle, jotka liton tetojen mukaan eival ole elakkeslld. Lomake on esitdytet-
ty Ladkarilion tiedostossa @il hetkedld olevilla tiedoilla. Pyyddmme tarkistamaan lomakkeen se-
ki kofaamaan muuttunest lai vircheedliset tiedot yliviivaamalla vanhat ja kirjoittamalla wudel niiden
vigrean, Puuttuvan tiedon voitle lisdtd asianomaisean kohtaan.

Tydnantajaa, lydpaikkaa, tybahtosopimusia ja sivuloimia koskevat tiedot ovat lomakkeessa esi-
tAyletlying ja tovomme Teiddn ne nyt huolellisesti tarkistavan. Ertyistd huomiota tolvomme kiinni-
tattdvin tydajan tarkistamisean. Myds tdysiaikaisessa tydssd olevien osalta ftolvomme sovitun
viikkotuntimaardn ilmosttamista, koska pelkkd 1ysiaikaisuus ai endd suoraan kerro viikkotunteja.

TWMUNIM ammattihankilona koskevan lain mukaan on Tereydaenhuollon oikewstura-
keskuksalla (TEQ) velvollisuus ylldpitdd ammattihenkilbistd rekistend. Jo useamman vuoden ajan
on Suomen Lagkaritto sopimukseen pohjautusn toimittanut TEOIe 1&kirien virka- ja toimipaik-
katietoia vucsitaisen kyselymed pohjaita. TastE johtuen eivil viranomaiset tee erkseen vastaavia
kyselyitd ja ndin sekd [Aakart ettd tiedontarvitsijal valttivat pasllekkaists tyita. TEO saa vain
tyGskentalyd koskavat tiedat, jotka on markitty tahdalld lomakkealla,

Henkilotietolaki edellyttad, ettd rekisterdity saa tiedon rekisterinpidjdstd ja henkilGtistojen késitie-
lystd sekd mahdolisuuden tietojensa tarkistamiseen. Tydskentalylietojen lisaksi tarkistukseen tu-
levat myds koulutus- ja patevyystiedot, erilaiset jdsenyydet sekd maincspostin 1ahettdmistd kos-
kevat merkinnét, Mainosposti koskee 12hinnd Baketecllisuwden tiedotustoimintaa ja kiytAnndssd
ladkérien osoitetietoja on annetiu Lalketietokeskuksen kaytdon, mikdli |aakdri ai ole lvovutusla
kigftimyt.

Takashulla karpitamme l&akarin toimintatapaa likkumistottumuksiin vailkuttamisessa ennen liik-
kumisreseptin kiyitoon levidmisid. Kysymme myds ylelsintd |a8kannpalkkiota yhsityisvastaanotol-
la ja csallistumista piivystyksean. Naith tetoja tarvitsemme edunvalvonnan laustaksi,

Lomakkeen lopussa kysyldan ladkanen kokemuksia ja nBkemyksia toiveita esittAvista potilaista,
lagketiedon jakamisesta potitaile [ kuluttajile sekd reseptidfkkeiden mainnonnasta kuluttajille.
Potilalcen mahdolisuucet saada terveys- ja ladketietoa ovat lisddntyneet mm. Internetin valityk-
solld, Lisdksi EU:ssa on kasitelyssd ehdotus uudeks! l3akelainsiadanndksl, joka sallisi 1aakeyri-
tyaten valitasd informaatiola astma-, diabates- ja AIDS -ld8kkelden osalta rajatusti suoraan kulut-
tajilbe. Vastauksia el kisibella yksilitasolla ja analyysit tehdadn aineistosta, josta vastaaja ei ole
tunnistettavissa. Tamda osio littyy Stakesin projektin Potilaat terveydenhuollon vaikutiajing ja ana-
lyysit tehddin yvhdessad Stakesin tutkijoiden kanssa.

Lomake pyydetddn palauttamaan Suomen Laakariliittoon 28.3.2002 mennessi ohelsta vas-
tauskuorta kiyttien. Tielojen cikeelisuuden varmistamiseksi lomakkeen palauttamingn on tér-
kedtd sindkin tapauksessa, etia tiedot aivil ole muuttunest. Kysalyd koskevia lisdtietoja antavat
Marideu Vitamdki (08-353 0720), Mona Faldt (08-393 0718) ja Riilta Lubtala (08-383 0722).
Yhleistydsta kiitthen

SUCMEN LAAKARILITTO

Santero Kujala

apulaistoiminnanjohtaja

hdkelinkaty 2 o PL 43, 00501 Helsink Backasgatan 2 « PB 48, 00501 Hedsinglhars laakarilsodimnat fi
Puh. [0 393 091 » Faksi {09] 353 0794 T (O 3903 0691 = Face $050 353 0754 weeew laakaniiitto.f

110  Konsumerismi, potilaiden ja kuluttajien aktiivinen toiminta sek erityisesti Tutkimuksia © 160
|aakdreiden kokemukset ja nakemykset potilaista kuluttajina Stakes 2007
Hanna Toiviainen



SUOMEN LAAKARILIITTO
FINLANDS LAKARFORBUND

LAAKARIKYSELY 2002

» tarkastakaa ja korjatkaa tiedot

« palautus oheisessa vastauskuoressa mennessi

o tiedustelut Suomen Liakiriliitto, puh. (09) 393 091/
Markku Viitamiki, Mona Fildt, Riitta Luhtala

1. Henkilétiedot
henkilotunnus
kotikunta

didinkieli

puhelin
sihkopostiosoite
arvonimi

mainosposti

2. Koulutus- ja pitevyystiedot

Oppiarvot, laillistukset, erikoisoikeudet (Suomessa myonnetyt), erityispitevyydet, muut tut-

kinnot, kielitaito

4. Tyoskentelytiedot

4.1. Virka, toimi tai tehtidvi 13. 3. 2002*
viran/toimen nimike

tyosuhde

tyoaika

tybnantaja
tyoehtosopimus

tyopaikan nimi

tyopaikan osoite

Muutokset, korjaukset ja lisiykset
viran/toimen nimike:

tyosuhde OIvakinainen OIméirdaikainen OIsijainen

tydaika Otiysiaikainen, tyoaika tuntia viikossa
Oosa-aikainen, tydaika tuntia viikossa
tyonantaja:

tydehto- Okunta Palvelutydnantajat (PT)
sopimus (Jvaltio JPalvelulaitosten tyénantajat (PTY)
Oammatinharjoittaja Jammatin harjoittamisyhtio

Omuu yksityinen

tyopaikka

osasto/yksikko

lihiosoite

posti- posti-
numero toimipaikka

Jos olette kokonaan poissa ladkarintyostd, syynd on:
Otyokyvyttomyyselike Otyosttomyyselike
Ovarhennettu vanhuuselike Otysttomyys

Oyksilsllinen vanhuuseldke O muu syy, mika:

* Tiedot tulevat myos Terveydenhuollon oikeusturvakeskuksen kiyttoon

Tutkimuksia ® 160 Konsumerismi, potilaiden ja kuluttajien aktiivinen toiminta seka erityisesti 111

Stakes 2007

lagkareiden kokemukset ja ndkemykset potilaista kuluttajina
Hanna Toiviainen



9. Potilaitten esittimit toiveet
a) Onko Teilld potilaita, jotka ilmoittavat jo vastaanotolle tullessaan haluavansa tiettyji hoitoja
tai tutkimuksia?

En ota vastaan potilaita O

Erittdin usein  Usein Harvoin  Erittdin

harvoin
Laboratorio- tai muita tutkimuksia ) O O O
Leikkauksia tai muita toimenpiteitd a a 0 a
Tiettyjd ladkkeitd a a a a

b) Ovatko edelld mainitun kaltaiset tilanteet mielestinne lisiéntyneet viime vuosien aikana?

Selvisti Jonkin Fivitole En osaa

verran sanoa
Laboratorio- tai muiden tutkimusten haluaminen ) O O O
Leikkauksien tai muiden toimenpiteiden haluaminen O a 0 a
Tiettyjen lddkkeiden haluaminen a a a a

¢) Millaisena koette tilanteen hoitosuhteen kannalta, kun potilas ilmoittaa jo vastaanotolle tul-
lessaan haluavansa tiettyji hoitoja, tutkimuksia tai ladkkeita?

Myonteisend O Kielteisend O En osaa sanoa O

Perustelkaa lyhyesti mielipiteenne?

d) Miten hyodyllisend piditte seuraavia lahteitd, kun kyseessi on ladketiedon jakaminen
potilaille tai kuluttajille?

Erittdin  Jonkin verran Hyoddyton Haitallinen En osaa sanoa
hyodyllinen hyodyllinen

Sanomalehdet, televisio, radio a ) O 0 m}
Aikakauslehdet a a a a )
Tiedelehdet 0 ) 0 d )
Internet a ) a a )
Apteekit a a a a )
Potilasjirjestot a a a d )
Lidkemainokset a ) a a )

e) Pitdisiko EU:n mielestinne sallia kuluttajille suunnattu reseptildikkeiden mainonta?
Kylli Ei Enosaa

sanoa

Téydellinen salliminen, sisidltden kauppanimet ja terveysviittamat a ad )
Lidkeinformaatiolehtiset potilasjdrjestojen tai terveydenhuollon toimipisteiden kautta O O m)
Sairauskeskeiset mainokset ilman kauppanimei g ad a
Muistuttava mainonta (tavaramerkki, mielikuvat, mutta ei terveysvittamid) | m} m}
Vertaileva hintamainonta (nimi, annostus ja yksikkohinta; ei mielikuvia tai mainostekstid) O O m)
Pdiviys allekirjoitus Kiitos vastauksestanne
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STAKES

SOSIAALL- JA TERVEYSALAN
TUTKIMUS- JA KEHITTAMISKESKLUS
Siltasaarenkata 18, PL 220, 00531 Helsinki

marraskuu 1996
Hyvii Lk

Olemme kiitollisia, jos ystavallisesti taytat ja palautat oheisen sikioseulontoja koskevan kyselylo-
makkeen.

Sikidseulonnat oval herittineet keskustelua sekii ammatti-ihmisten joukossa ettdl julkisuudessa
lihinnd eettisten kysymysten vuoksi. Scn sijaan ei ole juurikaan tictoa siith, kuinka lisiintyvit
seulonnat vaikuttavat terveydenhuollon kiytintoon.

Tamin wikimuksen tarkoituksena on selvittii liikireiden kisityksia ja kokemuksia sikibseulon-
noista sekii suhtautumista geeniseulontojen kehitykseen. Koska sikiGseulonnat nostavat esiin
vaikeita Fiiketietecllisid ja sosiaalisia kysymyksia, on tirkeaa tietii ladkareiden nikemyksisti,
Ammattilaisina he ensimmiisend nikevit seulontojen scki aiotut etti odottamattomat seuraukser.

Kysely on liheteny sairaaloiden synnytystoiminnan ja lastentautien johtaville lddkarcille,
perinnéillisyvsladketictieen  erikoislaikareille sckii otokselle naistentautien ja synnyiysten,
lastentautien ja yleisliiketicteen erikoislaakareiti, (nos on valittu |aakarirekisterin (Laakiriliitno)
ja ammattihenkiltsckisterin (Stakes) avulla,

Kysely on osa EU:n rahoittamaa tutkimusta (Prenataaliseulonnar: menneisyys, nykyisvys,
tulevaisuus), joka tehdidn Suomessa, Englannissa, Hollannissa ja Kreikassa, Tulokset julkaistaan
ticteellisissi alan lchdissi. Lisaksi kyselyyn vastanneet kit saavat raportin tuloksista,

Pyydimme Sinua palauttamaan taytetyn lomakkeen oheisessa kuoressa seka nimitarrasi erillisessa
pikkukuoressa. Niin tiedimme, ettd olet vastannut emmeki lihetd kyselyvi vudelleen. Jos et voi
tal halua vastata, ole ystivillinen ja Fiheti takaisin tyhjd lomake ja, jos mahdollista, selostus
vastaamattomuuden svysti sekii nimitarrasi erillisessi kuoressa.

Lisitictoja tutkimuksesta antaval allekirjoittaneet ja Hanna Toiviainen, Jyviskylin yliopiston
yhieiskuntatieteiden ja filosofian laivos, p. (114-245 859 tai 09- 3967 2431, email hakrtoda)jyu.fi,
fax (114-602 921.

Suomen osaprojektin puolesta

T R R B R B fg,ﬁ, %[:Eiﬂ-ﬂ&t-

Piivi Santalahti Elina Hemminki

LL, tutkija LEKT, wtkimusprofessori

Turun yliopisto ' Stakes

Kansanterveystiede Terveydenhuollon mtkimusvksikko

Lemminkiisenkatu 1 PL 220

20520 Turku 00531 Helsinki

p. 02-333 8436 p. 09-3967 2307
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kaikki sopivat vaihtoehdot

Valitse jokaisessa kysymyksessd vain yksi vaihtoehto ellei toisin mainita;
mikali kysymyksen yhteydessd on maininta "voit rengastaa useita”, rengasta

1. Tausta

1. Erikoisalasi (voit rengastaa useita)

1. naistentaudit ja synnytykset
lastentaudit
yleislddketiede
perinnollisyysldiketiede

ARl o

muu, mika?

2. Nykyinen tyopaikkasi (padtoimipaikka)

1. sairaala

2. terveyskeskus

3. vyksityisvastaanotto

4. vyliopisto, tutkimuslaitos, jirjesto
5. muu, miki?

5. Sukupuolesi
1. nainen
2. mies

6. Syntymévuotesi 19

2. Sikioseulonnat

Sikioseulonnalla tarkoitamme normaaliviestélle tarjottua seulontaa tarkoitukse-
na loytdd sikion sairaus, vammaisuus, ominaisuus tai alttius edelld mainittuihin
(raskauden keskeytyksen ollessa mahdollinen jatkotoimenpide)

20. Merkitse kunkin seuraavan viittimin kohdalle oma mielipiteesi. Seerumiseulon-
nalla tarkoitamme AFP — HCG -seulaa, joka Downin oireyhtymin lisiksi etsii mm.

hermostoputken sulkeutumishirioita.

Téysin
samaa
mieltd
6. Viestod kohdistaa liian suuria odotuksia
lddketieteellis-tekniselle osaamiselle.................... 1

Osittain
samaa
mieltd

En osaa
sanoa

Osittain ~ Taysin
eri eri
mieltd mieltd

114 Konsumerismi, potilaiden ja kuluttajien aktiivinen toiminta seka erityisesti
|aékareiden kokemukset ja ndkemykset potilaista kuluttajina
Hanna Toiviainen

Tutkimuksia ¢ 160
Stakes 2007



3. Geeniseulonnat ja -testaukset

GeeniSEULONNALLA tarkoitamme yleistd vdeston seulontaa ja
geeniTESTAUKSELLA tarkoitamme valikoidun vieston testausta
(esimerkiksi sukuhistorian perusteella) tarkoituksena loytaa:

1) tuleva sairaus tai alttius johonkin sairauteen tai ominaisuuteen

2) resessiivisen tautigeenin kantajuus

22.Jos teknisesti tulee mahdolliseksi geneettisesti seuloa seuraavia sairauksia ja/tai
alttiuksia niihin, mité niist4 tulisi tarjota ja mille kohderyhmalle? (voit rengastaa

useita)
Ei  Vain suku- Seulontana
kenel- anamneesin koko sikiét  vasta-  koulu- asevel-
lekkddn perusteella viesto syntyneet laiset volliset
1. juveniili diabetes (Tyyppi 1)....c.cee.... 1 2 3 4 5 6 7
2. aikuisidn diabetes (Tyyppi 2)............ 1 2 3 4 5 6 7
3. familiaarinen hyperkolesterolemia....1 2 3 4 5 6 7
4. skitsofrenia 1 2 3 4 5 6 7
5.”suomalainen tautiperima”
kokonaisuudessaan 1 2 3 4 5 6 7
6. rintasyopd (Naiset).......ceveeevrceeureunnes 1 2 3 4 5 6 7
7. paksunsuolen syOpi........coceeecrrecrence 1 2 3 4 5 6 7
8. Huntingtonin tauti........ccceceuvuvurueueneee 1 2 3 4 5 6 7

23. Mistid geeniseulontoihin liittyvistd asioista erityisesti haluaisit valistaa maal-
likoita? (voit rengastaa useita)

1. seulontojen sensitiivisyys ja spesifisyys (vddrat negatiiviset ja positiiviset)
. riskien ja todennikoisyyden kisitteet
. seulottavan taudin kuva
. seulontojen ja niiden 16ydosten seuraukset terveydenhuollon resursseille

U W N

. perimin ja ympdriston vaikutus terveyteen

6. edut siitd, ettd tietdd enemman tulevasta terveydestdan
7. haitat siit4, ettd tietid enemman tulevasta terveydestidin
8. geeniseulontojen sosiaaliset seuraukset

9. geeniseulontojen eettiset seuraukset

10. muuta, mita?
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26. Uskotko, ettd tulet seuraavan 10 vuoden aikana osallistumaan johonkin geeni-
testiin?

1. hyvin todennikaisesti

2. melko todennikoisesti

3. melko epitodennikoisesti

4. hyvin epitodennikéisesti

5. en osaa sanoa

27.7Jos sinulla on geeniseulontojen toteutukseen liittyvid parannusehdotuksia kir-

joita niitd tdhdn

Lisdyksid, tdydennyksid

KIITOS OSALLISTUMISESTASI

Tutkimuksia ¢ 160
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LIITE 7.

STAKES .
SOSIAALL- |A TERVEYSALAN
TUTKIMUS- JA KEHITTAMISKESKLS
Silasasrenkalu 18, PL 220, 00531 Helsinki

helmikuu 1998

Hyvi katiliterveydenhoitaja

Timin kyselyn tarkoituksena on selvittdd kitildiden ja terveydenhoitajien kokemuksia ja ksityksis sikit.
seulonnoista sekii subtautumista geeniseulontoihin. Kysely on osa eurooppalaista tutkimusta (Prenataa-
liseulonnat: menneisyys, nykyisyys, tulevaisuus), joka tehd3Sn Suomessa, Englannissa, Hollannissa ja
Kreikassa, LisEksi kyselyn tarkoituksena on selvittds k#tila- ja terveydenhoitajakonlutuksen saaneiden
nykyistd toimenkuvaa. Suomessa mtkimuksesta vastaa Stakes.

Aitiyshuollossa sikibdiagnostiikkaan ja -seulontoihin liittyy useita kiytinndn ja eettisid kysymyksis,
Ammattilaisina kiitlén ja terveydenhoitajat nikevst seulontejen ja testien sekd aiotut et odottamattomat
seuraukset, Siksi on tirkedd tietil heidin nikemyksistilin.

Toivemme, end ehtisit Wynimiin ja palaottamaan kyselylomakkeen oheisessa palauiskuoressa, jonka
postimaksu on valmiiksi maksettu. Nimilappusi vait lihettdd crilliscssi pikkukuoressa, Niin tiedimme,
ettd olet vastannut kyselyyn emmeki liheti uusintakyselyd. Jos et voi tai halua vastata, ole ystivillinen
Ja lihewd takaisin tyhji lomake sekd nimilappusi erillisessi kuoressa. Jos mahdollista, kirjoita syy
vastaushaluttomuuteesi.

Kysely on lihetenty ammattihenkilrekisteristd poimitulle satunnaisotokselle kirildith ja terveydenhoitajia.
Eyselylomakkeen tictojen perusteella yksittiistd vastanjaa ei voida tunnistaa, Tutkimustulokset julkaistaan
tieteellisissi ja ammattilehdissi. Kyselyyn vastanneille tutkimuksen tuloksista tiedotetaan joko erikscen

tai ammattilehtien kautta,

Jos Sinulla on tutkimukseen littyvid kysymyksid, ota vhieytti tutkija Hanna Toiviaiseen,

Suomen osaprojektin puclesta

@ALL m{,{w %ﬁ/fﬁ :}}}kfﬁ///fﬂc’ ./

Elina Hemminki - Hanna Toiviainen

LET, twtkimusprofessori ¥TM, tutkija

Stakes, Terveydenhuollon tutkimusyksikko Stakes, Terveydenhuollon mutkimusyksikks
PL 220 00531 Helsinki PL 220 00531 Helsinki

p. 09-3967 2307 p. 09-3967 2431

fax 09-31967 2485
e-mail hanna toiviainen(@stakes.fi
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Tédydenni puuttuva kohta tai rengasta sopiva vaihtoehto. Valitse vain yksi
vaihtoehto, ellei toisin mainita.

1. TAUSTA
1. Syntymidvuotesi 19

2. Sukupuolesi 1. nainen
2. mies

4. Miki on kitilo/terveydenhoitaja -koulutuksesi? (voit rengastaa useita)
1. kitilon ammattikorkeakoulu -tutkinto
2. kitilé (uusimuotoinen)
3. erikoissairaanhoitaja, kitilo
4. erikoissairaanhoitaja, myonnetty patevyys (kitilotyo)
5. kitilo (2 -vuotinen koulutus)
6. terveydenhoitajan ammattikorkeakoulu -tutkinto
7. terveydenhoitaja (uusimuotoinen)
8. erikoissairaanhoitaja, terveydenhoitaja
9. terveydenhoitaja, myonnetty péitevyys

3. SIKIOSEULONNAT

Sikioseulonnalla tarkoitamme normaalivdestolle tarjottua seulontaa
tarkoituksena 1oytdd sikion sairaus, vammaisuus, ominaisuus tai alttius edel-
14 mainittuihin (raskauden keskeytyksen ollessa mahdollinen jatkotoimen-
pide)

35. Merkitse kunkin seuraavan viittimin kohdalle oma mielipiteesi.

Téysin  Osittain En Osittain ~ Téysin
samaa  samaa osaa eri eri
mieltd  mieltd sanoa mieltd  mieltd
6. Viesto kohdistaa liian suuria odotuksia
ladketieteellistekniselle osaamiselle...................... 1 2 3 4 5
12. Vammaisen lapsen syntyminen on
onnettomuus perheelle.........cooeveeeeeccccccnne. 1 2 3 4 5
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4. GEENISEULONNAT JA -TESTAUKSET

GeeniSEULONNALLA tarkoitamme yleistd vdeston seulontaa ja
geeniTESTAUKSELLA
tarkoitamme valikoidun vieston testausta (esimerkiksi sukuhistorian
perusteella) tarkoituksena loytaa:

1) tuleva sairaus tai alttius johonkin sairauteen tai ominaisuuteen

2) resessiivisen tautigeenin kantajuus

36. Jos teknisesti tulee mahdolliseksi geneettisesti seuloa seuraavia sairauksia ja/tai
alttiuksia niihin, mité niist4 tulisi tarjota ja mille kohderyhmalle? (voit rengastaa

useita)
Eikenel- Vain suku- Seulontana
lekdin anamneesin koko sikiot vasta-  koulu- asevel-
perusteelle  viestd syntyneet laiset velvolliset

1. juveniili diabetes (Tyyppi 1)......... 1 2 3 4 5 6 7
2. aikuisidn diabetes (Tyyppi 2)........ 1 2 3 4 5 6 7
3. familiaarinen hyperkolesterolemia 1 2 3 4 5 6 7
4. skitsofrenia........cocoeeeeerererererenennens 1 2 3 4 5 6 7
5. rintasyopd (naiset).........coveueueuene 1 2 3 4 5 6 7
6. paksunsuolen syOpi.......c.coeeveeneee 1 2 3 4 5 6 7
7. Huntingtonin tauti..........ccccueueeee. 1 2 3 4 5 6 7

37. Oletetaan tilanne, ettd pariskunnalla on 25 % todennikéisyys saada vaikeasti
kehitysvammainen lapsi. Nyt nainen on kolmannella raskauskuukaudella raskaa-
na. Pari kuitenkin kieltdytyy ladkirin ehdottamasta geenitestistd. Mitd mieltd olet
tilanteesta? Valitse kunkin viittimén kohdalla vastausvaihtoehto 1, 2, 3, 4 tai 5.
Tdysin ~ Melko Melko  Téysin En

samaa  samaa eri eri osaa
mieltd  mieltd mieltd mieltd  sanoa
Ratkaisu saattaa olla heille paras mahdollinen 1 2 3 4 5
Heilld on tdysi oikeus tehda téllainen ratkaisu 1 2 3 4 5
Jos olisin heidin tilassaan, tekisin samoin 1 2 3 4 5
Ratkaisu on vidrin lasta kohtaan 1 2 3 4 5
Vanhemmat ovat ajattelemattomia 1 2 3 4 5
Téllaisen parin ei pitdisi tehdd lapsia lainkaan 1 2 3 4 5
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38. Geenitestien avulla voidaan lisitid ihmisten eliminhallintaa

1. tdysin samaa mieltd
2. osittain samaa mielti
3. osittain eri mieltid

4. tdysin eri mieltd

4. en 0saa sanoa

39. Minua huolestuttaa se, ettd geenitestit voivat johtaa rodunjalostukseen

1. tdysin samaa mieltd
2. osittain samaa mielta
3. osittain eri mieltd

4. tdysin eri mieltd

4. en osaa sanoa

40. Uskotko, ettd tulet seuraavan 10 vuoden aikana osallistumaan johonkin geeni-

testiin?

1. hyvin todennikdoisesti

2. melko todennikoisesti

3. melko epitodennikéisesti
4. hyvin epitodennikoisesti
5. en osaa sanoa

Lisdyksid, tdydennyksid

KIITOS OSALLISTUMISESTASI
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LIITE 8.

ARVOISA VASTAANOTTAJA

Pyydamme teitd osallistumaan tutkimukseen, jossa selvitetéiéin suomalaisten
kasityksia perintotekijdita selvittévista testeista eli geenitesteistd. Tutkimuksessa on
kysymyksia seka raskaudenaikaisista testeista ettd geenitesteista yleensa.

Tutkimuksen tietoja tullaan kayttimaan kehitettdessa geenitesteihin liithyvas
tiedotusta ja neuvontaa. Tutkimus on osa eurooppalaista yhteishanketta, jossa
mukana ovat Suomi, |so-Britannia, Alankomaat ja Kreikka.

Pyyddmme teitd vastaamaan kaikkiin oheisen lomakkeen kysymyksiin. Lukekaa
vastausochjeet tarkkaan ja ottakaa huomioon, ettd ne vaihtelevat jonkin verran
kysymyksests toiseen. Tarvittaessa voitte kirjoittaa kommentteja kysymyksista tai
yleensa tutkimuksen aiheesta lomakkeeseen tai erilliselle paperille.

Vastaajan nimea ei tarvita. Lomakkeet on numeroitu palautuvien vastauksien
seurannan helpottamiseksi. Vastaajan nimi- ja osoitetietoja tarvitaan wvain
postituksessa ja ne sailytetdan enlldan taytetyistd tutkimuslomakkeista. Lomakkeita
kasitelldan nimettémina.

Pyydamme palauttamaan taytetyn lomakkeen mweleliddn wikon kuwluessa
Kansanterveyslaitokseen. Palautuskirjeen postimaksu on maksettu valmiiksi.

Kiitamme yhteistytsta etukéteen,

Arja R Aro Piia Jallinoja
FT, erikoistutkija VTM, tutkija
Kansanterveyslaitos Kansanterveyslaitos

Tiedustelut: puh. 09-191 23969/ Piia Jallinoja

Osoiteldhde: vaestotietojdrjestelma, vaestdrekisterikeskus, PL 7, 00521
Helsinki
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Seuraavassa kysytddn taustatietoja teistd, sekd kisityksistinne terveydestd,
ladketieteestd, perinnéllisistd sairauksista ja niiden testauksesta. Vastatkaa
ympéroimilld sopivan vaihtoehdon numero tai kirjoittamalla vastaus vi-
ivalle. Mikili vastaukseksi voi valita useita vaihtoehtoja, on se erikseen
mainittu. Tarvittaessa voitte kirjoittaa lisshuomautuksia sivujen reunoille
ja lomakkeen loppuun.

1. Sukupuoli 1 mies 2. nainen

4. Ammatti tai mikali ette end4 ole tydssd entinen ammattinne

6. Onko jollain taloudessanne asuvalla terveydehoitoalan ammatti?
1. Ei
2. Kyll4, kenelld (esim. itse, puoliso, tytir)?

8. Syntymaévuosi

26. Uskotteko, ettd tulette seuraavan 10 vuoden aikana osallistumaan johonkin
geenitestiin?

1. hyvin todennikoisesti

melko todennakoisesti

melko epatodennikaisesti

hyvin epitodennikoisesti

DAl

€11 0Saa sanoa

59. Oletetaan tilanne, ettd pariskunnalla on 25 % todennikoisyys saada vaikeas-
ti kehitysvammainen lapsi. Nyt vaimo on toisella kuukaudella raskaana. Pari
kuitenkin kieltaytyy lddkarin ehdottamasta geenitestistd. Mitd mieltd olette tilan-
teesta? Valitkaa kunkin viittimin kohdalla vastausvaihtoehto 1, 2, 3, tai 5.

Tdysin ~ Melko  Melko  Téysin  En osaa
samaa samaa eri eri osaa
mieltd mieltd  mielti mieltdi  sanoa

Ratkaisu saattaa olle heille paras mahdollinen.

Heilld on tdysi oikeus tehda tillainen ratkaisu.

Jos olisin heidin tilassaan, tekisin samoin.

Ratkaisu on viirin lasta kohtaan.

Ratkaisu on védrin yhteiskuntaa kohtaan.

1
1
1
1
1
1

YIS SR IS ISR N
W W W] W| W| W
NG NG [N ) NG IV NS

5
5
5
5
5
5

Vanhemmat ovat ajattelemattomia.

Tillaisen pariskunnan ei pitiisi tehdi
lapsia lainkaan. 1 2 3 4 5
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Valitkaa kunkin viittimin nro 60-86 kohdalla vastausvaihtoehto 1, 2, 3, 4 tai 5.

Tdysin ~ Melko  Melko  Tiysin  En osaa
samaa samaa eri eri osaa
mieltd mieltdi  mieltd mieltd  sanoa
62. Geenitestien avulla voidaan lisitd ihmisten
eliminhallintaa. 1 2 3 4 5
65. Minua huolestuttaa se, ettd geenitestit voivat
johtaa rodunjalostukseen. 1 2 3 4 5
80. Vammaisen lapsen syntyminen on
onnettomuus perheelle. 1 2 3 4 5
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