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Potilas keskiössä? 
Tapaustutkimus osallistavien tilojen luomisesta 
erikoissairaanhoidon potilasfoorumissa

MARJAANA JONES & ILKKA PIETILÄ

Johdanto

Kansalaisten osallisuutta korostetaan nykyisin 
monilla hallinnon aloilla, ja se nähdään tapana de-
mokratisoida yhteiskunnallista päätöksentekoa se-
kä parantaa palvelujen laatua ja saatavuutta. Osal-
lisuusdiskurssi ja osallistava toiminta ovat nous-
seet pintaan julkisissa päätöksentekoprosesseissa jo 
1960-luvulta asti. Ilmiöön viitataan usein termil-
lä osallistava käännös (Bherer ym. 2016), ja vuo-
sikymmenten mittaan tämä on johtanut laajaan 
ja heterogeeniseen joukkoon erilaisia osallistavia 
käytäntöjä (Bherer & Breux 2012). Terveyspalve-
luissa osallistamisen vakiintuminen osaksi toimin-
taa näkyy muun muassa yleistyneenä pyrkimyk-
senä potilaslähtöisyyteen ja yhteiskehittämiseen. 
Kansalaisten oikeutta osallistua terveydenhuollon 
suunnitteluun korostettiin jo Alma Atan julistuk-
sessa (WHO 1978). Sitä seuranneiden vuosikym-
menten aikana sekä perusterveydenhuollossa että 
erikoissairaanhoidossa on kehitetty useita erilai-
sia osallisuuden muotoja (Malfait ym. 2018). Po-
tilas-, terveys- ja kansalaisjärjestöt ovat kampan-
joineet osallisuuden puolesta korostaen sitä yhte-
nä tapana demokratisoida päätöksentekoa ja vah-
vistaa yhteiskunnallista osallistumista (Brown ym. 
2004). Samalla kuluttajuus-ajattelu ja terveyden-
huollon markkinoistuminen ovat vahvistaneet aja-
tusta palvelujen käyttäjistä asiakkaina, joilla on oi-
keus tehdä valintoja ja esittää mielipiteitään heille 
tarjotuista palveluista (Sturgeon 2014). 

Tässä artikkelissa tarkastelemme erikoissairaan-
hoidon asiakasraati- ja potilasfoorumitoimintaa, 
jonka avulla terveydenhuollon palvelujärjestelmä 

pyrkii kuulemaan potilaiden näkemyksiä, kehit-
tämään toimintaansa ja korostamaan potilasläh-
töisyyttä. Ryhmien yleisyydestä huolimatta kol-
lektiivista osallistavaa toimintaa on terveyden-
huollon kontekstissa tutkittu hyvin vähän (Mal-
fait ym. 2018). Käytämme artikkelissa Jonathan 
Tritterin (2009) esittämää tapaa jaotella osallisuu-
den eri muotoja kuvaamalla toimintaa joko yksi-
lötason tai kollektiivisen tason – eli suuremman 
ryhmän – toiminnaksi. Lisäksi Tritter (2009) te-
kee jaon suoran ja epäsuoran toiminnan välille. 
Keskitymme tutkimuksessamme kollektiiviseen 
toimintaan, joka voi toteuttamistavasta riippu-
en mahdollistaa suoraa tai epäsuoraa osallisuut-
ta. Epäsuorassa toiminnassa foorumilla on neu-
voa-antava asema, kun taas suoraa toimintaa voi-
daan kuvata järjestäjäorganisaatiota velvoittavam-
pana, sillä esitysten tulee johtaa muutoksiin ja pa-
rannuksiin. Foorumeiden kokoamisesta sekä orga-
nisoinnista vastaa yleensä terveydenhuollon palve-
luja tuottava taho, ja siten ryhmällä on mahdolli-
suus antaa suoraa palautetta palvelujen tuottajalle.

Kollektiiviset osallistumismuodot eivät kuiten-
kaan käytännön tasolla aina johda kokemukseen 
jaetusta päätöksenteosta tai yhteiskehittämisestä. 
Esteiksi ovat nousseet erityisesti resurssien puu-
te (Beresford 2009) ja osallistujien suuri vaihtu-
vuus (Baggot 2005) sekä ammattilaisten tai po-
tilaiden varautuneet asenteet toimintaa kohtaan 
(Amann ym. 2018). Osallistujat ovat myös ilmais-
seet turhautumista ja pettymystä siitä, että hei-
dän ajamiaan asioita tai ehdotuksiaan ei kuunnel-
la tai viedä eteenpäin terveydenhuollon organisaa-
tiossa (Cotterell ym. 2010). Haasteista huolimat-
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ta tutkimuksissa on korostettu, että ilman kollek-
tiivista osallistavaa toimintaa on hankalaa tuot-
taa potilaslähtöistä hoitoa ja palveluja (Robert ym. 
2015). Yhteiskehittämisen kautta on myös pystyt-
ty tuomaan esiin uutta tietoa hoitokokemuksista 
sekä tekemään käytännöllisiä parannusehdotuksia 
(Amann ym. 2018).

Suomessa kollektiivista osallisuutta on perin-
teisesti kehitetty erityisesti kunnallisdemokra-
tian (Koivusalo ym. 2009) ja järjestöjen kautta. 
2010-luvun aikana kollektiivisen osallisuuden to-
teutustavat ovat monipuolistuneet, kun sairaus- 
ja hoitokokemusten kautta kartutettua tietoa on 
haluttu hyödyntää laajemmin terveyspalvelujen 
suunnittelussa, arvioinnissa ja tuotannossa (STM 
2014). Tämän kehityksen myötä raateja ja neu-
voa antavia ryhmiä on perustettu erityisesti kunta-
tasolle ja perusterveydenhuoltoon, mutta ne ovat 
yleistyneet myös erikoissairaanhoidossa (Lindfors 
ym. 2017). Sosiaali- ja terveyspoliittisten strate-
gioiden lisäksi kehitystä ovat vahvistaneet tervey-
denhuollon organisaatioiden tavoittelemat kan-
sainväliset laatusertifikaatit ja magneettisairaalas-
tatukset, joissa palveluntuottajia vaaditaan osoit-
tamaan tavat, joilla osallisuus huomioidaan. Yk-
silötason osallisuutta (mm. kokemusasiantuntija-
toiminta) ja kollektiivista osallisuutta (esim. po-
tilasfoorumitoimintaa) pyritään mallintamaan ja 
vakiinnuttamaan (HUS 2018). Koska kollektii-
visesta, palvelutasolla tapahtuvasta osallistavas-
ta toiminnasta on tullut arkipäivää suomalaisissa 
kunnissa ja sairaanhoitopiireissä, on tärkeää saada 
enemmän tietoa siitä, kuinka toimintaan osallis-
tuvat ammattilaiset, potilaat ja omaiset hahmot-
tavat toiminnan tarkoituksen, hyödyt ja mahdol-
lisuudet.

Keskitymme kollektiivisen osallisuuden mah-
dollistamiseen sekä toiminnan esteisiin lähesty-
mällä foorumitoimintaa tilallisuuden näkökul-
masta. Käytämme analyysimme pohjana Doreen 
Masseyn (2005) esittämää ajatusta siitä, että ti-
lat eivät ole staattisia tai neutraaleja vaan dynaa-
misia. Ne rakentuvat toiminnassa fyysisten, ajal-
listen ja sosiaalisten ulottuvuuksien kautta (Mas-
sey 1992). Käsittelemme potilasfoorumia paikalli-
sen tason kohtaamispaikkana, joka rakentuu osal-
listujien välisessä vuorovaikutuksessa. Foorumiin 
osallistuvat toimijat tuovat kohtaamiseen muka-
naan omat tavoitteensa, joista käydään neuvotte-
lua ja jotka osaltaan muokkaavat foorumilla ta-
pahtuvaa toimintaa. Sosiaaliseen ulottuvuuteen si-
sältyvät oleellisesti myös valtasuhteet, joihin liittyy 

toiminnan kannalta kriittisiä kysymyksiä. Kenen 
ääni kuuluu tavoitteiden ja toimintatapojen aset-
tamisessa? Onko järjestäjäorganisaatio valmis ja-
kamaan päätösvaltaa potilaiden kanssa? Mike Kes-
by (2007) on todennut, että osallisuutta tarkaste-
levissa tutkimuksissa keskitytään usein juuri sosi-
aaliseen ulottuvuuteen sekä valtasuhteisiin. Käsit-
telemällä tiloja myös Masseyn (1992) kuvaamien 
ajallisten ja fyysisten ulottuvuuksien kautta pyrim-
me laajentamaan näkökulmaa. Ajallisuuden avul-
la pääsemme tarkastelemaan tapaamisten jäsente-
lyä, ajankäyttöä sekä virallisia (sovittujen asioiden 
käsittely) että epävirallisia (esim. tauot) aikajakso-
ja. Foorumi on myös fyysinen ja materiaalinen ti-
la, joka koostuu tapaamispaikasta sekä foorumin 
käytettävissä olevista resursseista. Tapaamispaik-
kaan liittyvät kysymykset esteettömyydestä ja si-
jainnista, kun taas taloudellisten ja toimivallallis-
ten resurssien antaminen voi kertoa järjestäjäorga-
nisaation sitoutuneisuudesta toimintaa kohtaan.

Aineisto ja menetelmät

Tutkimuksen aineistot on kerätty syksyn 2017 ja 
kevään 2018 aikana osana sosiaali- ja terveysmi-
nisteriön rahoittamaa pilottitutkimusta. Tutki-
muksessa mukana olleen foorumin vetäjinä toi-
mivat yliopistosairaalassa työskentelevä koordi-
naattori sekä paikallisen syöpäyhdistyksen edus-
taja. Vetäjät olivat vapaamuotoisten hakemusten 
pohjalta valinneet osallistujiksi yhteensä 14 poti-
las- ja omaisjäsentä, joiden lisäksi tapaamisissa oli 
läsnä kaksi-kolme terveydenhuollon ammattilais-
ta, jotka olivat taustaltaan sairaanhoitajia. Tavoit-
teena oli saada edustus mahdollisimman useasta 
sairausryhmästä sekä omaisista. Kaikkia potilasjä-
seniä sekä omaisjäsenten läheisiä oli hoidettu ky-
seisen sairaanhoitopiirin alueella. He olivat iältään 
32–70-vuotiaita ja kuuluivat kuuteen eri potilas-
yhdistykseen. Foorumin tapaamisia oli ensimmäi-
sen toimintavuoden aikana yhteensä viisi ja jokai-
nen tapaamiskerta oli kestoltaan 2–3 tuntia.

Aineisto koostuu ryhmäkeskusteluista (n = 4), 
joista kolme järjestettiin tapaamisiin osallistunei-
den potilas- ja omaisjäsenten ja yksi ammattilais-
jäsenten kanssa. Ryhmäkeskustelujen avulla kerät-
ty aineisto antaa mahdollisuuden tutkia ryhmän 
toiminta- ja tulkintatapoja sekä heidän käymiään 
neuvotteluja toiminnan tarkoituksesta ja tavoit-
teista. Ryhmäkeskustelut soveltuvat erityisesti tut-
kimukseen, jossa ollaan kiinnostuneita erilaisis-
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ta tulkinnoista ja merkityksen vaihteluista (Pie-
tilä 2017). Tulososassa käyttämissämme aineisto- 
otteissa potilas- ja omaisjäseniin viitataan P-kirjai-
mella ja ammattilaisiin A-kirjaimella. Haastatte-
luaineiston lisäksi käytämme analyysin tukena ta-
paamisten aikana kerättyjä havainnointimuistiin-
panoja sekä foorumin kokouspöytäkirjoja. Ensim-
mäinen kirjoittaja osallistui potilasfoorumin ta-
paamisiin sen ensimmäisen toimintavuoden ajan 
havainnoiden kokouksia ja tehden muistiinpanoja 
niiden sisällöstä ja kulusta. Ennen tutkimuksen al-
kua kaikille foorumin osallistujille annettiin kir-
jallisesti ja suullisesti tietoa tutkimuksen tarkoi-
tuksesta, tavoitteista ja aikataulusta. Kaikki osal-
listujat antoivat tutkijalle luvan havainnoida ta-
paamisia ja ryhmäkeskusteluihin osallistuneet jä-
senet antoivat luvan haastatteluun ja sen äänit-
tämiseen. Tutkimukselle haettiin myös lupaa sai-
raanhoitopiirin eettiseltä toimikunnalta, joka to-
tesi, ettei tutkimukseen toteuttamiseen tarvita toi-
mikunnan lausuntoa.

Olemme analysoineet tutkimusaineistoja 
teema- analyysin (Braun & Clarke 2006) keinoin, 
johon kuuluu kuusi osittain päällekkäistä vaihetta. 
Analyysin alkuvaiheissa tutustuimme keräämääm-
me aineistoon lukemalla sen läpi useita kertoja ja 
kirjasimme ylös huomioita. Jo tässä vaiheessa kä-
vi selvästi esiin, että foorumin osallistujat kuva-
sivat toimintaa selvästi laajemmin ja monipuoli-
semmin kuin mitä foorumitoiminnalle asetetut vi-
ralliset tavoitteet antavat ymmärtää. Tutkimuksen 
tarkoituksena oli ymmärtää kollektiivisen osalli-
suuden rakentumista käytännössä sekä osallistu-
jien tavoitteita ja näkemyksiä. Ensimmäinen kir-
joittaja koodasi aineistoa tämän ajatuksen poh-
jalta. Päädyimme teemoitteluvaiheen alkupuolella 
soveltamaan Masseyn (1992; 2005) tila-käsitettä, 
sillä sen avulla oli mahdollista tarkastella toimin-
taa moniulotteisesti ja nostaa esille tärkeitä kysy-
myksiä osallisuuden toteutumisesta foorumin toi-
minnassa. Aineistossa oli myös nähtävissä sosiaa-
lisen vuorovaikutuksen, fyysisen ympäristön sekä 
tapaamiseen varatun ajan merkitys foorumin toi-
minnassa. Analyysin edetessä rakensimme alusta-
vat teemat ja vertasimme niitä suhteessa aineis-
toon. Lopuksi tarkensimme ja nimesimme teemat 
tilallisuutta eri tavoin käsitteleviksi kokonaisuuk-
siksi. Tutkimuskysymyksemme ovat seuraavat: 
1) Millaisina tiloina potilasfoorumitoiminta hah-

mottui osallistujille? 
2) Millä tavoin nämä tilat loivat puitteita tai ra-

joittivat osallistumista?

Tulokset

Käsittelemme foorumia kolmena yhtäaikaisesti 
olemassa olevana tilana, jotka rakentuvat sosiaa-
listen, ajallisten ja fyysisten ulottuvuuksien kaut-
ta. Palveluiden ja hoidon kehittämisen tila kuvaa 
toiminnan virallista funktiota sekä siihen liittyviä 
mahdollisuuksia ja rajoitteita. Edunvalvonnan ja 
henkilökohtaisen kehittymisen tila sekä tuen ja ko-
kemusten jakamisen tila puolestaan käsittelevät toi-
minnan epävirallisempaa puolta, joka omalta osal-
taan tuki kehittämistoimintaa ja jonka osallistujat 
kokivat itselleen merkittävänä antina.

Palveluiden ja hoidon kehittämisen tila
Foorumin tarkoitukseksi oli jo sen perustamis-
vaiheessa kirjattu hoitoon liittyvien palvelujen ja 
toimintojen kehittäminen. Ensimmäisellä tapaa-
miskerralla osallistujat pääsivät itse vaikuttamaan 
teemoihin, joita otettiin yksi kerrallaan käsitte-
lyyn. Päällimmäisinä esiin nousivat muun muassa 
läheisten asema, psykososiaaliset tukipalvelut 
sekä potilaiden kuntoutuspolku. Tämän lisäksi 
listattiin useita käytännöllisiä kehittämistarpeita, 
jotka liittyivät potilasohjeisiin, tietojärjestelmiin 
ja pysäköintiin sekä järjestöjen näkyvyyteen sai-
raalassa. Foorumin kehittämistyö ei rajoittunut 
ainoastaan tapaamiskertoihin, vaan jatkui myös 
niiden ulkopuolella. Foorumin vetäjien ja am-
mattilaisten odotettiin vievän ehdotuksia eteen-
päin omissa organisaatioissaan. Osallistujat eivät 
odottaneet muutosten tapahtuvan hetkessä, mut-
ta he halusivat tietää ehdotusten etenemisestä ja 
odottivat foorumitoiminnan johtavan konkreet-
tisiin muutoksiin. Ensimmäisen toimintavuoden 
aikana oli myös havaittavissa, kuinka osallistuji-
en valmiudet ilmaista omia näkemyksiään ja haas-
taa toisten mielipiteitä lisääntyivät. Osallistujien 
vaihtuvuus oli erittäin vähäistä, mikä saattoi osal-
taan vahvistaa ryhmäytymistä ja ylläpitää jatku-
vuuden tunnetta.

Vaikka toiminta vaikutti etenevän sujuvas-
ti, nimesivät osallistujat myös foorumin pääteh-
tävää vaikeuttavia tekijöitä. Nämä liittyivät eri-
tyisesti ajankäyttöön, foorumin fyysiseen ti-
laan, osallistujien kokoonpanoon sekä resurs-
seihin. Heti alussa keskusteltiin siitä, mitä ai-
hepiirejä käsitellään, millaisia hoitoon liittyviä 
osa-alueita foorumilaiset voisivat konkreettisesti 
kehittää ja mitkä aiheet täytyisi rajata pois. Ajan-
käyttöön ja teemojen käsittelyyn liittyi ristive-
toa, sillä osallistujien valitsemat teemat eivät ai-
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na käyneet yksiin organisaation tarpeiden kanssa. 
Foorumin toimintaa organisoivalla sairaalalla ja 
sen edustajilla oli omat toiveensa siitä, mihin ta-
paamisissa keskityttäisiin. Sairaalaorganisaatioon 
liittyviä teemoja kohtaan osallistujat suhtautuivat 
positiivisesti, mutta erityisesti kaupalliset toimijat 
ja vierailijat, joiden aiheet eivät liittyneet suoraan 
hoitokokemusten kehittämiseen, aiheuttivat ris-
tiriitaisen vastaanoton. Niiden koettiin siirtävän 
huomion pois kehittämistyöstä, ja rajallinen ta-
paamisaika haluttiin käyttää teemoihin, jotka po-
tilaat ja läheiset olivat itse nimenneet tärkeiksi.

P9: Tavallaan toivois, että jatkossa me enemmän pu-
reuduttais ihan just niihin samoihin asioihin mitä nyt-
kin ollaan käsitelty. Mut et niihin pääsiski syvemmälle 
sisään. Oikeastaan aiheeseen kun aiheeseen, näihin mi-
tä me ollaan ite valittu tavallaan. 
P8: Me ollaan vast tavallaan alussa.
P9: Niin en mä tiiä se lääketutkimukset että onkse...
P8: Olikse edes varsinaisesti meidän valitsema aihe.
P11: Ei se ollu.
P9: Niinku just ajattelee näitä mitkä me ollaan alunpe-
rinkin sanottu tärkeiks, että sitte niitä voitais vielä läh-
tee purkaan.

Potilasfoorumin fyysinen tapaamispaikka oli 
järjestön omistama, mikä osaltaan saattoi luoda 
välittömämmän ympäristön kuin sairaalan tilat. 
Tällä tavoin myös foorumiin oleellisesti kuuluvaa 
järjestöyhteistyötä voitiin tehdä näkyväksi. Ti-
lan fyysinen etäisyys sairaalasta aiheutti kuitenkin 
myös kritiikkiä, sillä foorumi ei aina näyttäyty-
nyt erikoissairaanhoidon kehittämisen osana. Yh-
teys sairaalaan lepäsi foorumin toisen vetäjän sekä 
muutaman sairaalassa työskentelevän ammattilai-
sen varassa. Ammattilaiset toki korostivat vievän-
sä kehittämisehdotukset suoraan sairaalan päättä-
vien tahojen tietoon, mutta tähän suhtauduttiin 
ajoittain varauksella. Vaikka foorumilaiset pyrki-
vät vaikuttamaan sairaalassa tapahtuvaan päätök-
sentekoon, oli foorumi selkeästi rajattu sekä fyysi-
sesti että toiminnallisesti erilliseksi tilaksi. Potilaat 
ja läheiset ilmaisivat myös pettymystä siitä, ettei 
tapaamissa käynyt lääkärikunnan edustajia. Yh-
dellä tapaamiskerralla paikalle oli kutsuttu lääkäri, 
joka kuitenkin lähti pian oman alustuksensa jäl-
keen. Jotkut osallistujat tulkitsivat tämän osoituk-
seksi sairaalan sitoutumisen puutteesta. Monipuo-
lisemman ammattilaisedustuksen puute aiheutti 
jopa kysymyksiä siitä, voidaanko foorumin avulla 
todella vaikuttaa hoitokäytäntöihin, vai onko foo-
rumi ainoastaan pienen joukon keskustelukerho.

Foorumin vetäjät pyrkivät lievittämään esille 
nousseita huolia, ja kehittämisideoiden läpimene-

minen vaikutti vahvistavan osallistujien uskoa foo-
rumin hyödyllisyydestä. Foorumi näyttäytyi kui-
tenkin ennen kaikkea neuvoja antavana laadun-
kehittämisryhmänä. Foorumitoimintaan suun-
natut pääresurssit olivat osallistujille maksettavat 
kokouspalkkiot ja matkakulut, jotka mahdollis-
tivat osallistumisen kauempana asuville. Samal-
la on kuitenkin todettava, että osallistujat suhtau-
tuivat foorumin päätösvallan ja resurssien käytön 
lisäämiseen varauksella ja suhde päätösvallan li-
säämiseen oli ristiriitainen. Vaikka osallistujat ha-
lusivat, että ehdotukset tuottavatkonkreettisia tu-
loksia, he eivät kuitenkaan protestoineet sitä vas-
taan, että varsinaiset päätökset tehtiin sairaalaor-
ganisaatiossa.

Edunvalvonnan ja henkilökohtaisen  
kehittymisen tila
Kehittämistyön lisäksi foorumitoiminnalla oli 
myös muita merkittäviä funktioita. Osallistu-
jat eivät olleet foorumissa läsnä ainoastaan koke-
muksia omaavina yksilöinä, vaan laajempien po-
tilas-, omais- ja ammattilaisryhmien edustajina, 
joiden näkemysten esiintuomisen he kokivat teh-
täväkseen. Osa jäsenistä oli mukana myös muus-
sa järjestötoiminnassa kansallisella ja kansainväli-
sellä tasolla, ja tämän vuoksi he olivat tietoisia uu-
sista trendeistä sekä muualla Euroopassa toteutet-
tavasta kehittämistoiminnasta. Ammattilaiset, po-
tilaat ja omaiset kävivät usein keskusteluja kolle-
goiden, oman lähipiirin sekä järjestötoimijoiden 
kanssa foorumin ulkopuolella ja toivat tapaami-
sissa esille näiden näkökulmia. Foorumitoiminta 
voidaan siis nähdä osana laajempaa osallistumisen 
verkostoa, ja sen toimintaan vaikuttavat tosiasias-
sa niin vetäjät, järjestäjäorganisaatio ja siellä työs-
kentelevät ammattilaiset kuin potilas- ja omaisjä-
senet ja heidän sosiaaliset verkostonsa.

Foorumi avasi suoran vuorovaikutuskanavan 
potilaiden ja terveydenhuollon välille. Potilas- ja 
omaisjäsenet kokivat, että kasvokkain tapahtuva 
vuorovaikutus terveydenhuollon ammattilaisten 
kanssa muutti heidät palautetta antavasta massas-
ta tietoa omaaviksi ja näkyviksi osallistujiksi.

P4: Me ollaan kasvoja, mä luulen sen. Se että sairaa-
lassa sä saat jonkun formin kouraan ja pistät ruksia sii-
hen niin se on vaan kasvoton paperi jonka joku on teh-
ny. Me ollaan kuitenkin, he joutuu kuunteleen meitä. 

P7: Niin. Me jäädään eri lailla mieleen. Väistämättä kun 
me täällä käydään, kuukaudesta toiseen.
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Yksittäisten potilaiden tai omaisten äänen us-
kottiin painavan vähemmän kuin suuren, useasta 
potilasryhmästä koostuvan ryhmän näkemykset. 
Foorumin osallistujat puhuivat yksimielisesti 
kollektiivisen osallistumisen puolesta ja 
foorumitoimintaan osallistuvat terveydenhuollon 
ammattilaiset katsoivat, että foorumin avulla voi-
daan paremmin perustella uusia investointi- ja 
muutostarpeita:

A1: Tän Potilasfoorumin mahti tai se vaikutus on niin 
tärkee. Se konretisoitu nyt hyvin, koska meil oli niin 
ison volyymin ääni takana. Täällä istuu 14 ihmistä, 
taikka 16 ihmistä, jotka puhuu. Mut kun meil on vii-
den eri potilasyhdistyksen edustajia myös, niin tota se 
voimakkuus millä se kuullaan on paljon isompi, koska 
he puhuu niin monen ihmisen suulla. Mä uskon, että se 
oli vielä voimakkaampi sysäys siihen, että ne asiat lähti 
sitten lopulta eteneen.

Osallistujat toivoivat, että heidän kokemuksen-
sa, ajatuksensa ja ehdotuksensa kommunikoitai-
siin mahdollisimman autenttisessa muodossa ja 
laaja-alaisesti sairaalassa työskentelevälle henkilö-
kunnalle, eikä niitä editoitaisi pöytäkirjoissa liian 
”salonkikelpoisiksi”. Kollektiivisen osallistumisen 
uskottiin tasoittavan potilaiden kuulemiseen liit-
tyvää epätasa-arvoa. Yksilötasolla ammatillinen 
tausta saattaa vaikuttaa siihen, kenen mielipiteitä 
ja näkemyksiä terveydenhuollon ammattilaiset pi-
tävät vakuuttavina tai kuulemisen arvioisina. Kol-
lektiivisen toiminnan nähtiin tasaavan näitä eroja, 
sillä potilasfoorumilla ei viety eteenpäin vain yksi-
lön näkemyksiä, vaan suuremman potilasryhmän 
ehdotuksia. Seuraavassa otteessa osallistujilta on 
kysytty, kuinka terveydenhuollon ammattilaiset 
suhtautuvat potilaiden ja omaisten näkemyksiin:

P1: Huonosti. Yllättävän huonosti.
P7: Hyvin. Mä en oo oikee ihminen vastaamaan tä-
tä koska lääkärit ei uskalla ottaa muuta kun vakavas-
ti. [naurahtaa] 
P1: Niin, se on varmaan juuri siis sä oot eri asemassa 
kun me muut...
P7: Mä oon eri asemassa. 
P1: ...koska sä olet lääkäri jo itsekin. 
P7: Joo, täytyy sanoo et se on epäreilua, että [naurah-
taen] mä saan niin hyvän kohtelun.

Vaikka tapaamisten rakenne saattoikin ajoittain 
vaihdella, lähes jokaisella kerralla niissä oli mu-
kana myös koulutuksellinen tai tiedotuksellinen 
elementti alustusten ja luentojen muodossa. Ta-
paamisten aikana osallistujat saivat paljon yksi-
tyiskohtaista tietoa yliopistosairaaloiden toimin-
nasta, erilaisista tukipalveluista, tapahtumista se-
kä mahdollisuuksista ottaa osaa muuhun osallis-

tavaan toimintaan. Koulutuksellisten element-
tien avulla jäsenet kykenivät vahvistamaan omaa 
tieto taitoaan ja asiantuntemustaan. Samalla jäse-
net myös katsoivat koulutuksen ja asiantuntemuk-
sensa kasvun vahvistavan potilaiden ja omaisten 
asemaa erikoissairaanhoidossa ja siten kehittävän 
kokemustoimintaa instituutiona. Heidän näkö-
kulmastaan toiminnan laajempana tavoitteena oli 
pyrkiä osoittamaan, millaista lisäarvoa potilaiden 
ja läheisten osallistaminen voisi tuoda erikoissai-
raanhoitoon, ja varmistamaan, että osallistavia ti-
loja olisi olemassa myös tulevaisuudessa.

Tuen ja kokemusten jakamisen tila
Kuten jo edellä mainittiin, tapaamisilla oli kehit-
tämistyön lisäksi muitakin funktioita. Osa näis-
tä nousi esiin ohjatun toiminnan ulkopuolella, 
ennen tapaamisten alkua, taukojen aikana tai ta-
paamisten päätteeksi. Näinä hetkinä potilas- ja 
omaisjäsenet loivat virallisen asialistan ulkopuo-
lisen tilan, jossa he keskustelivat henkilökohtaisis-
ta, omaan elämäntilanteeseensa liittyvistä aiheis-
ta. Toiminnan kollektiivinen luonne mahdollisti 
vertaistuellisten elementtien olemassaolon ja aut-
toi osallistujia ymmärtämään sairauskokemusten 
moninaisuutta. Vertaistuen lisäksi potilaat ja lä-
heiset saattoivat taukojen aikana kysyä neuvoja tai 
antaa henkilökohtaista palautetta ammattilaisille, 
jotka foorumin virallisen toiminnan ohella pyrki-
vät löytämään ratkaisuja myös yksittäisten osallis-
tujien ongelmiin. Kokemusten jakaminen ja kes-
kinäinen tukeminen ei kuitenkaan rajoittunut ai-
noastaan tapaamiskertojen tauoille, vaan se pyrit-
tiin integroimaan myös osaksi foorumin varsinais-
ta toimintaa.

P8: Ei se nyt ehkä oo helpottavaa huomata, että kaikki 
muutkin kärsii vähän samoista ongelmista, mutta kui-
tenki se on tavallaan helpottavaa tajuta että en mä ook-
kaan yksin näiden mun ongelmien kanssa. Vaan syöväs-
tä riippumatta vähän kaikilla on suurin piirtein samoja 
ongelmia, monissa jutuissa. Ja sitten se vertaistuki mitä 
saa, kun niitä ollaan täällä käyty läpi ja puitu.

P9: Mää vielä tohon jatkona, niin mä koen sen niin, et-
tä kun tää ei varsinaisesti oo vertaistukipaikka. Niin se, 
kun huomaa, että meillä kaikilla on samoja ongelmia 
niin kokee että ehkä meil on sitte jotain annettavaa niil-
le muillekin. Että tää potilasraati ihan oikeesti toimisi.

Kun kokemuksia tuotiin esille virallisessa yhteis-
keskustelussa, niiden kautta pyrittiin valottamaan 
epäkohtia ja antamaan käytännöllisiä esimerkke-
jä kehittämistarpeista. Kuten otteen toinen puhu-
ja toteaa, kokemusten vaihtamisen tarkoituksena 
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ei varsinaisesti ollut keskinäisen vertaistuen anta-
minen, vaan pikemminkin kokemusten käsitte-
lyllä pyrittiin tukemaan palveluiden kehittämistä. 
Potilasfoorumi näyttäytyi tilana, jossa kokemuk-
siin perustuvaa tietoa kannustettiin jakamaan ja 
sitä arvostettiin lääketieteellisen sekä muun tutki-
muksiin perustuvaa tiedon rinnalla. Vaikka foo-
rumi loikin tilan kokemuksien jakamiselle, se ei 
automaattisesti taannut sitä, että nämä kokemuk-
set otettaisiin huomioon hoidon suunnittelus-
sa. Osallistujat olivat hyvin tietoisia, kuinka pal-
jon osallisuudesta ja potilaskeskeisyydestä puhu-
taan terveyspoliittisella ja terveydenhuollon orga-
nisaatiotasolla. Monet kuitenkin suhtautuivat tä-
hän puheeseen kriittisesti ja korostivat, että heidän 
omakohtaiset arkikokemuksensa olivat usein risti-
riidassa kyseisen retoriikan kanssa.

P4: Mä en kyllä ihan hahmota, että potilas on keskiös-
sä. Joskus kyllä itsestä tuntuu, että potilas on pallo jota 
lätkitään ympäriinsä menemään paikasta toiseen. En mä 
tajua sitä ihan, että mitä se potilas keskiössä tarkottaa. 
Ei ihmiset juokse mun ympärillä? Mä juoksen eri ihmis-
ten perässä, poliklinikalta toiselle ja sairaalasta toiseen. 

P3: Sama tunne mulla. Yhdelle poliklinikalle mä oon 
murtunut luu, yhdelle paikalle mä oon kipu. Ja vasta se, 
mun kohdalla ainakin se kuntotutkimuspoliklinikka oli 
se, joka kokos mut ihmiseksi.

Kokemusten sanallistamisen ja jakamisen kaut-
ta osallistujat kykenivät samaistumaan toisiinsa ja 
löytämään uusia kehittämistä vaativia epäkohtia. 
Myös foorumin toimintaan osallistuneet ammat-
tilaiset vaikuttivat arvostavan kokemuksiin poh-
jautuvia näkemyksiä ja ilmaisivat, että ne täytyi 
huomioida entistä paremmin palvelujen suunnit-
telussa.

Yhteenveto ja pohdinta

Analyysissamme potilasfoorumi näyttäytyi kol-
mena toisiinsa linkittyvänä tilana, joiden raken-
tumista olemme tarkastelleet Masseyn (1992) esit-
tämien sosiaalisten, ajallisten ja fyysisten ulottu-
vuuksien kautta. Vaikka foorumi määrittyi läh-
tökohtaisesti palveluiden kehittämisen tilana, se 
tarjosi osallistujille mahdollisuuden myös oman 
asiantuntijuuden kehittämiseen, kokemustiedon 
aseman vahvistamiseen sekä kokemusten yhtei-
seen käsittelyyn ja siten kehittämistarpeiden tar-
kempaan määrittelyyn kokemusten pohjalta. Laa-
jemmassa mittakaavassa foorumi oli vuorovaiku-
tuskanava, jonka kautta terveydenhuollon am-

mattiryhmät, potilasjärjestöt ja sairaalaorganisaa-
tio kävivät keskustelua palveluiden kehittämises-
tä. Potilas- ja omaisjäsenet saivat äänensä kuulu-
ville ja pyrkivät vahvistamaan osallistavan toimin-
nan asemaa organisaatiossa, kun taas ammatti-
laisjäsenet pystyivät kehittämään omaa työsken-
telyään sekä yleisemmin sairaalan käytäntöjä. Jär-
jestäjäorganisaation kannalta foorumitoiminnal-
la oli useita käytännön hyötyjä, sillä tapaamisis-
sa nousi esiin uusia parannusehdotuksia. Organi-
saatio pystyi toiminnan avulla paremmin vastaa-
maan uusiin syöpähoidolle asetettuihin laatuvaa-
timuksiin sekä täyttämään akreditointikriteerejä, 
joihin kuuluu potilaiden osallistaminen. Fooru-
mi ja siitä viestiminen saattoi tuoda organisaatiol-
le myös imagohyötyä.

Foorumin ydintehtävä oli palvelujen ja hoi-
don kehittäminen. Ajankäyttöön ja käsiteltäviin 
aiheisiin kuitenkin liittyi ristivetoa, erityisesti ti-
lanteissa, joissa ennalta sovittuja teemoja muu-
tettiin tai niiden käsittelyaikaa rajoitettiin. Kes-
kustelujen kautta luotiin monia uusia ehdotuksia, 
mutta osallistujat toivoivat myös lisävarmuutta sii-
tä, että toiminnalla olisi konkreettisia vaikutuk-
sia. Ryhmän toiminnan ja osallistujien luottamuk-
sen kannalta on tärkeää tuoda esiin näkyviä tulok-
sia (Lindfors ym. 2017). Järjestäjäorganisaation 
sitoutuminen ja positiivinen suhtautuminen 
osallistavaan toimintaan voivat myös motivoida ja 
lisätä luottamusta organisaation ja palvelun käyt-
täjien välillä. 

Toiminnalla oli myös rajoitteita, jotka johtui-
vat osittain foorumin fyysisestä etäisyydestä sekä 
vähäisestä vuorovaikutuksesta järjestäjäorganisaa-
tion kanssa. Foorumin potilas- ja omaisjäsenillä ei 
ollut mahdollisuuksia arvioida tai aktiivisesti seu-
rata, kuinka heidän esityksensä ja ideansa eteni-
vät sairaalaorganisaatiossa. Rajallisen edustuksen 
lisäksi foorumi näyttäytyi rajattuna tilana myös 
päätöksenteon suhteen. Osallistujilla ei missään 
vaiheessa ollut pääsyä niihin tiloihin, joissa sairaa-
lan toimintaa ja hoitokäytäntöjä koskevia päätök-
siä tehtiin. Tämä rajaus synnyttää mahdollisuu-
den sille, että terveydenhuollon palveluntuottajat 
käyttävät foorumitoimintaa esimerkkinä potilas-
lähtöisyydestä ja osallisuudesta, vaikka sillä ei mis-
sään vaiheessa ole suoraa mahdollisuutta vaikuttaa 
päätösten tekoon. 

Foorumitoimintaa järjestetään myös useis-
sa muissa maissa, joissa foorumeille, raadeille ja 
kehittämisryhmille on luovutettu huomattavas-
ti enemmän resursseja ja päätösvaltaa kuin tutki-
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muksen keskiössä olevalle foorumille. Esimerkik-
si Belgiassa potilailla on mahdollisuus vaikuttaa 
sairaalassa tapahtuvaan päätöksentekoon (Malfait 
ym. 2018) ja Britanniassa foorumien toimintaan 
kuuluu myös hoidon laadun seuraaminen ja arvi-
ointi (Baggott 2005). Suomessa foorumien ase-
ma on tällä hetkellä pikemminkin neuvoa-anta-
va, mikä rajoittaa niiden toimivaltaa ja mahdol-
lisuuksia arvioida muutoksia hoitokäytännöissä. 
Toisaalta Baggottin (2005) mukaan laaja-alainen 
vastuu ja suuri työmäärä voivat kuormittaa osal-
listujia ja johtaa jäsenten suurempaan vaihtuvuu-
teen. Erikoissairaanhoidon kontekstissa kuormit-
tavuuteen tulee kiinnittää erityistä huomiota, sil-
lä osa jäsenistä on edelleen hoidossa olevia poti-
laita. Jos foorumitoimintaa halutaan viedä vah-
vemmin yhteiskehittämisen suuntaa, tulisi osal-
listujien roolia vahvistaa myös ideointivaiheen jäl-
keen (Robert ym. 2015). Toiminnan kollektiivi-
sen luonteen uskottiin kuitenkin kompensoivan 
rajattua päätösvaltaa. Suuren ja edustavaksi miel-
letyn ryhmän ehdotukset koettiin painoarvoltaan 
vahvemmiksi kuin yksittäisten toimijoiden esittä-
mät näkemykset.

Phil Cotterell ja kollegat (2010) ovat korosta-
neet ryhmämuotoisen toiminnan merkitystä hen-
kilökohtaisella tasolla. Tapaamiset eivät rajoittu-
neet ainoastaan kehittämistyöhön, vaan niissä oli 
myös koulutuksellisia ja vertaistuellisia element-
tejä. Sosiaalinen kanssakäyminen muiden syöpää 
sairastavien tai heidän omaistensa kanssa mahdol-
listi vertaistuen saamisen sekä neuvojen antami-
sen. Tauottamalla tapaamisia osallistujille anne-
taan aikaa olla vuorovaikutuksessa muiden kanssa, 
mikä saattaa osaltaan tukea foorumin päätavoit-
teita, sillä vapaamuotoisten keskustelujen aikana 
voi syntyä uusia oivalluksia. Keskustelujen kautta 
osallistujat kykenivät samaistumaan muihin sekä 
löysivät yhteisiä kehittämistarpeita.

Tapaamisissa oli myös virallisempia koulu-
tuksellisia osioita, joiden kautta jaettiin käytän-
nön informaatiota sekä vahvistettiin osallistu-
jien tietotaitoa ja asiantuntemusta. Osallistu-
jat määrittyivät siten laajempien potilas-, omais- 
ja ammattiryhmien edustajina, joiden tehtävä-
nä oli ajaa muiden potilaiden etuja sekä laajem-
massa mittakaavassa vahvistaa osallistavan toi-
minnan asemaa ja jatkuvuutta myös tulevaisuu-
dessa. Tapaamisten ulkopuolella osallistujat kä-
vivät jatkuvaa vuoropuhelua omien verkostojen-

sa kanssa, joista kerätty tieto ja kokemukset tuo-
tiin osaksi foorumilla käytävää keskustelua. Foo-
rumitoimintaan osallistuvat ammattilaiset puo-
lestaan välittivät foorumilla esiin nousevia ehdo-
tuksia eteenpäin. Tässä mielessä foorumi toimi 
tilana, joka yhdisti potilaiden ja omaisten sekä 
ammattilaisten toiminnan kentät yhteisen keskus-
telun areenaksi. Tässä tutkimuksessa havaitsimme 
osallistavan toiminnan myös vahvistavan potilas- 
ja omaisjäsenten tietotaitoa ja sitä kautta luovan 
uutta ”asiantuntijaryhmää” osaksi terveydenhuol-
lon kehittämistä.

Vaikka toiminta antaa äänen potilas- ja omais-
jäsenille, tulee järjestävän tahon kiinnittää huo-
miota siihen, ketä halutaan osallistaa. Toiminnan 
kautta voidaan nimittäin helposti päätyä kuunte-
lemaan vain niitä, jotka ovat jo valmiiksi aktiivi-
sia, ja tällöin myös palveluja kehitetään heidän eh-
doillaan. Terveyspoliittisissa ohjelmissa kansalai-
set kuvataan usein suurina homogeenisina ryhmi-
nä, joilla on yhtenäisiä näkemyksiä ja tarpeita (Jo-
nes & Pietilä 2017). Sama pätee usein myös ter-
veydenhuollon strategioihin, joissa potilaisiin tai 
asiak kaisiin suhtaudutaan suurena massana tai laa-
jempina potilasryhminä. Vaikka tietyt sairastami-
seen ja hoitoon liittyvät kokemukset saattavat olla 
yleisiä, osallistujat eivät kuitenkaan muodosta yh-
tenäistä ryhmää, vaan legitiimistä asemasta ja vai-
kutusmahdollisuuksista käydään kilpailua (Barnes 
ym. 2003).

Tutkimuksen keskiössä ollut potilasfoorumi on-
nistui ensimmäisen toimintavuotensa aikana väis-
tämään joitakin aiemmassa kirjallisuudessa esiin 
nostettuja ongelmia. Osallistujat olivat sitoutunei-
ta toimintaan ja vuorovaikutus sairaalan edusta-
jien sekä potilas- ja omaisjäsenten välillä sai kii-
tosta. Toisaalta toimintaa seurattiin vain sen en-
simmäisen vuoden ajan, jolloin motivaatio ja osal-
listumishalu saattoivat olla korkeimmillaan. Uu-
si seurantajakso myöhemmällä aikavälillä saat-
taisi nostaa esille uusia näkökulmia ja kertoa vie-
lä enemmän siitä, kuinka osallistavan toiminnan 
jatkuvuuden voi paremmin taata. Analyysimme 
kuitenkin osoittaa, että uudet osallisuuden muo-
dot eivät automaattisesti siirrä potilasta toiminnan 
keskiöön. Osallistavaa toimintaa suunni teltaessa 
tulisi kiinnittää erityistä huomiota sen tarkoituk-
seen, tavoitteisiin sekä osallistujien asemaan ja 
edustavuuteen.
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TIIVISTELMÄ
Marjaana Jones & Ilkka Pietilä: Potilas keskiössä? 
Tapaustutkimus osallistavien tilojen luomisesta 
erikoissairaanhoidon potilasfoorumissa

Erilaiset yksilöitä ja suurempia potilasryhmiä osallis-
tavat toimintatavat ovat yleistyneet terveydenhuollossa 
viime vuosikymmenten aikana. 2010-luvulla erilaiset 
raadit, neuvostot ja neuvoa-antavat ryhmät ovat vakiin-
tuneet osaksi perusterveydenhuollon ja erikoissairaan-
hoidon suunnittelua ja kehittämistä. 

Tutkimme kollektiivisen osallisuuden toteutumista 
erikoissairaanhoidossa tarkastelemalla, kuinka potilas-
foorumin osallistujat hahmottavat toiminnan tarkoi-
tuksen, mahdollisuudet ja rajoitteet. Tutkimusaineisto 
koostui ryhmäkeskusteluista ja havainnointiaineistosta, 
joita analysoitiin teema-analyysin keinoin. Analyysiä jä-
sennettiin tilallisuuden käsitteen avulla, mikä mahdol-
listaa foorumitoiminnan tarkastelun sosiaalisten, ajallis-
ten ja fyysisten ulottuvuuksien kautta. 

Virallinen toiminta keskittyi erikoissairaanhoidon 
käytäntöjen kehittämiseen, ja vahvimmin foorumi 
näyttäytyikin palveluiden ja hoidon kehittämisen tila-
na. Foorumitoiminnasta muodostui myös edunvalvon-
nan ja henkilökohtaisen kehittymisen tila, joka mah-
dollisti oppimisen ja jonka kautta osallistujat pyrkivät 
vakiinnuttamaan osallistavaa toimintaa. Tämän lisäk-
si foorumista muodostui tuen ja kokemuksen jakami-
sen tila, jossa osallistujat saivat vertaistukea. Kokemus-
peräistä tietoa käytettiin aktiivisesti hyväksi myös hoi-
don kehittämisessä ja edunvalvonnassa. 

Vaikka foorumitoiminta tarjoaa palveluntuottajil-
le väylän kuulla potilaiden ja omaisten näkemyksiä, se 
ei automaattisesti johda potilaslähtöisyyden lisääntymi-
seen. Haasteiksi nousivat erityisesti foorumin rajattu 
toimivalta ja resurssit sekä vähäinen vuorovaikutus ter-
veydenhuollon eri ammattiryhmien kanssa.
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