View metadata, citation and similar papers at core.ac.uk

Potilas keskiossi?

brought to you by 4

provided by Helsingin yliopiston digitaalinen arkisto
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Johdanto

Kansalaisten osallisuutta korostetaan nykyisin
monilla hallinnon aloilla, ja se nihdiin tapana de-
mokratisoida yhteiskunnallista piitksentekoa se-
ki parantaa palvelujen laatua ja saatavuutta. Osal-
lisuusdiskurssi ja osallistava toiminta ovat nous-
seet pintaan julkisissa padtcksentekoprosesseissa jo
1960-luvulta asti. Ilmiddn viitataan usein termil-
14 osallistava kiinnds (Bherer ym. 2016), ja vuo-
sikymmenten mittaan timi on johtanut laajaan
ja heterogeeniseen joukkoon erilaisia osallistavia
kiytintsjd (Bherer & Breux 2012). Terveyspalve-
luissa osallistamisen vakiintuminen osaksi toimin-
taa nikyy muun muassa yleistyneeni pyrkimyk-
seni potilaslihtdisyyteen ja yhteiskehittimiseen.
Kansalaisten oikeutta osallistua terveydenhuollon
suunnitteluun korostettiin jo Alma Atan julistuk-
sessa (WHO 1978). Siti seuranneiden vuosikym-
menten aikana seki perusterveydenhuollossa ettid
erikoissairaanhoidossa on kehitetty useita erilai-
sia osallisuuden muotoja (Malfait ym. 2018). Po-
tilas-, terveys- ja kansalaisjirjestét ovat kampan-
joineet osallisuuden puolesta korostaen sitd yhte-
ni tapana demokratisoida piitsksentekoa ja vah-
vistaa yhteiskunnallista osallistumista (Brown ym.
2004). Samalla kuluttajuus-ajattelu ja terveyden-
huollon markkinoistuminen ovat vahvistaneet aja-
tusta palvelujen kiyttijistd asiakkaina, joilla on oi-
keus tehdi valintoja ja esittdd mielipiteitdin heille
tarjotuista palveluista (Sturgeon 2014).

Tissi artikkelissa tarkastelemme erikoissairaan-
hoidon asiakasraati- ja potilasfoorumitoimintaa,
jonka avulla terveydenhuollon palvelujirjestelmi

pyrkii kuulemaan potilaiden nikemyksii, kehit-
timiin toimintaansa ja korostamaan potilaslih-
tdisyyttd. Ryhmien yleisyydestd huolimatta kol-
lektiivista osallistavaa toimintaa on terveyden-
huollon kontekstissa tutkittu hyvin vihin (Mal-
fait ym. 2018). Kiytimme artikkelissa Jonathan
Tritterin (2009) esittimi4 tapaa jaotella osallisuu-
den eri muotoja kuvaamalla toimintaa joko yksi-
I6tason tai kollektiivisen tason — eli suuremman
ryhmin — toiminnaksi. Lisiksi Tricter (2009) te-
kee jaon suoran ja episuoran toiminnan vilille.
Keskitymme tutkimuksessamme kollektiiviseen
toimintaan, joka voi toteuttamistavasta riippu-
en mahdollistaa suoraa tai episuoraa osallisuut-
ta. Episuorassa toiminnassa foorumilla on neu-
voa-antava asema, kun taas suoraa toimintaa voi-
daan kuvata jirjestdjiorganisaatiota velvoittavam-
pana, silli esitysten tulee johtaa muutoksiin ja pa-
rannuksiin. Foorumeiden kokoamisesta seki orga-
nisoinnista vastaa yleensi terveydenhuollon palve-
luja tuottava taho, ja siten ryhmilli on mahdolli-
suus antaa suoraa palautetta palvelujen tuottajalle.

Kollektiiviset osallistumismuodot eivit kuiten-
kaan kiytinnén tasolla aina johda kokemukseen
jaetusta pidtoksenteosta tai yhteiskehittdmisesti.
Esteiksi ovat nousseet erityisesti resurssien puu-
te (Beresford 2009) ja osallistujien suuri vaihtu-
vuus (Baggot 2005) sekd ammattilaisten tai po-
tilaiden varautuneet asenteet toimintaa kohtaan
(Amann ym. 2018). Osallistujat ovat my®s ilmais-
seet turhautumista ja pettymystd siitd, ettd hei-
ddn ajamiaan asioita tai ehdotuksiaan ei kuunnel-
la tai viedi eteenpiin terveydenhuollon organisaa-
tiossa (Cotterell ym. 2010). Haasteista huolimat-
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ta tutkimuksissa on korostettu, etti ilman kollek-
tiivista osallistavaa toimintaa on hankalaa tuot-
taa potilaslihtdistd hoitoa ja palveluja (Robert ym.
2015). Yhteiskehittdmisen kautta on myds pystyt-
ty tuomaan esiin uutta tietoa hoitokokemuksista
seki tekemiin kidytinnéllisida parannusehdotuksia
(Amann ym. 2018).

Suomessa kollektiivista osallisuutta on perin-
teisesti kehitetty erityisesti kunnallisdemokra-
tian (Koivusalo ym. 2009) ja jirjestdjen kautta.
2010-luvun aikana kollektiivisen osallisuuden to-
teutustavat ovat monipuolistuneet, kun sairaus-
ja hoitokokemusten kautta kartutettua tietoa on
haluttu hyddyntid laajemmin terveyspalvelujen
suunnittelussa, arvioinnissa ja tuotannossa (STM
2014). Tdmin kehityksen myded raateja ja neu-
voa antavia ryhmii on perustettu erityisesti kunta-
tasolle ja perusterveydenhuoltoon, mutta ne ovat
yleistyneet my®s erikoissairaanhoidossa (Lindfors
ym. 2017). Sosiaali- ja terveyspoliittisten strate-
gioiden lisdksi kehitystd ovat vahvistaneet tervey-
denhuollon organisaatioiden tavoittelemat kan-
sainviliset laatusertifikaatit ja magneettisairaalas-
tatukset, joissa palveluntuottajia vaaditaan osoit-
tamaan tavat, joilla osallisuus huomioidaan. Yk-
sildtason osallisuutta (mm. kokemusasiantuntija-
toiminta) ja kollektiivista osallisuutta (esim. po-
tilasfoorumitoimintaa) pyritdin mallintamaan ja
vakiinnuttamaan (HUS 2018). Koska kollektii-
visesta, palvelutasolla tapahtuvasta osallistavas-
ta toiminnasta on tullut arkipiivii suomalaisissa
kunnissa ja sairaanhoitopiireissi, on tirkedd saada
enemmin tietoa siitd, kuinka toimintaan osallis-
tuvat ammattilaiset, potilaat ja omaiset hahmot-
tavat toiminnan tarkoituksen, hy8dyt ja mahdol-
lisuudet.

Keskitymme kollektiivisen osallisuuden mah-
dollistamiseen seki toiminnan esteisiin lihesty-
milli foorumitoimintaa tilallisuuden nikokul-
masta. Kdytimme analyysimme pohjana Doreen
Masseyn (2005) esittimid ajatusta siitd, ettd ti-
lat eivit ole staattisia tai neutraaleja vaan dynaa-
misia. Ne rakentuvat toiminnassa fyysisten, ajal-
listen ja sosiaalisten ulottuvuuksien kautta (Mas-
sey 1992). Kisittelemme potilasfoorumia paikalli-
sen tason kohtaamispaikkana, joka rakentuu osal-
listujien vilisessd vuorovaikutuksessa. Foorumiin
osallistuvat toimijat tuovat kohtaamiseen muka-
naan omat tavoitteensa, joista kiydiin neuvotte-
lua ja jotka osaltaan muokkaavat foorumilla ta-
pahtuvaa toimintaa. Sosiaaliseen ulottuvuuteen si-
siltyvit oleellisesti my®s valtasuhteet, joihin liittyy
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toiminnan kannalta kriittisid kysymyksii. Kenen
44ni kuuluu tavoitteiden ja toimintatapojen aset-
tamisessa? Onko jirjestdjdorganisaatio valmis ja-
kamaan pidtdsvaltaa potilaiden kanssa? Mike Kes-
by (2007) on todennut, etti osallisuutta tarkaste-
levissa tutkimuksissa keskitytdin usein juuri sosi-
aaliseen ulottuvuuteen seki valtasuhteisiin. Kisit-
telemilli tiloja myds Masseyn (1992) kuvaamien
ajallisten ja fyysisten ulottuvuuksien kautta pyrim-
me laajentamaan nikdkulmaa. Ajallisuuden avul-
la pisisemme tarkastelemaan tapaamisten jisente-
ly4, ajankdyttdd seki virallisia (sovittujen asioiden
kisittely) ettd epivirallisia (esim. tauot) aikajakso-
ja. Foorumi on my®s fyysinen ja materiaalinen ti-
la, joka koostuu tapaamispaikasta seki foorumin
kidytettivissi olevista resursseista. Tapaamispaik-
kaan liitcyvit kysymykset esteettdmyydesti ja si-
jainnista, kun taas taloudellisten ja toimivallallis-
ten resurssien antaminen voi kertoa jirjestijiorga-
nisaation sitoutuneisuudesta toimintaa kohtaan.

Aineisto ja menetelmat

Tutkimuksen aineistot on keridtty syksyn 2017 ja
keviin 2018 aikana osana sosiaali- ja terveysmi-
nisterién rahoittamaa pilottitutkimusta. Tutki-
muksessa mukana olleen foorumin vetijini toi-
mivat yliopistosairaalassa tydskentelevi koordi-
naattori seki paikallisen sydpiyhdistyksen edus-
taja. Vetdjit olivat vapaamuotoisten hakemusten
pohjalta valinneet osallistujiksi yhteensi 14 poti-
las- ja omaisjisentd, joiden lisiksi tapaamisissa oli
lasnd kaksi-kolme terveydenhuollon ammattilais-
ta, jotka olivat taustaltaan sairaanhoitajia. Tavoit-
teena oli saada edustus mahdollisimman useasta
sairausryhmistd sekd omaisista. Kaikkia potilasji-
senid sekd omaisjisenten liheisii oli hoidettu ky-
seisen sairaanhoitopiirin alueella. He olivat iileddn
32-70-vuotiaita ja kuuluivat kuuteen eri potilas-
yhdistykseen. Foorumin tapaamisia oli ensimmii-
sen toimintavuoden aikana yhteensi viisi ja jokai-
nen tapaamiskerta oli kestoltaan 2-3 tuntia.
Aineisto koostuu ryhmikeskusteluista (n = 4),
joista kolme jdrjestettiin tapaamisiin osallistunei-
den potilas- ja omaisjisenten ja yksi ammattilais-
jasenten kanssa. Ryhmikeskustelujen avulla kerit-
ty aineisto antaa mahdollisuuden tutkia ryhmin
toiminta- ja tulkintatapoja seki heidin kidymiidin
neuvotteluja toiminnan tarkoituksesta ja tavoit-
teista. Ryhmikeskustelut soveltuvat erityisesti tut-
kimukseen, jossa ollaan kiinnostuneita erilaisis-



ta tulkinnoista ja merkityksen vaihteluista (Pie-
tild 2017). Tulososassa kiyttimissimme aineisto-
otteissa potilas- ja omaisjdseniin viitataan P-kirjai-
mella ja ammattilaisiin A-kirjaimella. Haastatte-
luaineiston lisiksi kiytimme analyysin tukena ta-
paamisten aikana kerittyjd havainnointimuistiin-
panoja seki foorumin kokouspéytikirjoja. Ensim-
miinen kirjoittaja osallistui potilasfoorumin ta-
paamisiin sen ensimmiisen toimintavuoden ajan
havainnoiden kokouksia ja tehden muistiinpanoja
niiden sisillgsti 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 ryhmikeskusteluihin osallistuneet ji-
senet antoivat luvan haastatteluun ja sen #init-
timiseen. Tutkimukselle haettiin mys lupaa sai-
raanhoitopiirin eettiseltd toimikunnalta, joka to-
tesi, ettei tutkimukseen toteuttamiseen tarvita toi-
mikunnan lausuntoa.

Olemme analysoineet tutkimusaineistoja
teema-analyysin (Braun & Clarke 2006) keinoin,
johon kuuluu kuusi osittain piillekkiistd vaihetta.
Analyysin alkuvaiheissa tutustuimme kerdimiim-
me aineistoon lukemalla sen l3pi useita kertoja ja
kirjasimme ylos huomioita. Jo tissd vaiheessa ki-
vi selvisti esiin, ettd foorumin osallistujat kuva-
sivat toimintaa selvisti laajemmin ja monipuoli-
semmin kuin miti foorumitoiminnalle asetetut vi-
ralliset tavoitteet antavat ymmairtid. Tutkimuksen
tarkoituksena oli ymmirtii kollektiivisen osalli-
suuden rakentumista kiytinnossi seki osallistu-
jien tavoitteita ja nikemyksii. Ensimmiinen kir-
joittaja koodasi aineistoa timin ajatuksen poh-
jalta. Pdddyimme teemoitteluvaiheen alkupuolella
soveltamaan Masseyn (1992; 2005) tila-kisitettd,
silld sen avulla oli mahdollista tarkastella toimin-
taa moniulotteisesti ja nostaa esille tirkeitd kysy-
myksid osallisuuden toteutumisesta foorumin toi-
minnassa. Aineistossa oli myos nihtivissi sosiaa-
lisen vuorovaikutuksen, fyysisen ympiriston seki
tapaamiseen varatun ajan merkitys foorumin toi-
minnassa. Analyysin edetessi rakensimme alusta-
vat teemat ja vertasimme niitd suhteessa aineis-
toon. Lopuksi tarkensimme ja nimesimme teemat
tilallisuutta eri tavoin kisitteleviksi kokonaisuuk-
siksi. Tutkimuskysymyksemme ovat seuraavat:

1) Millaisina tiloina potilasfoorumitoiminta hah-
mottui osallistujille?

2) Milld tavoin nimi tilat loivat puitteita tai ra-
joittivat osallistumista?

Tulokset

Kisittelemme foorumia kolmena yhtiaikaisesti
olemassa olevana tilana, jotka rakentuvat sosiaa-
listen, ajallisten ja fyysisten ulottuvuuksien kaut-
ta. Palveluiden ja hoidon kehittiimisen tila kuvaa
toiminnan virallista funktiota seki siihen liittyvid
mahdollisuuksia ja rajoitteita. Edunvalvonnan ja
henkilokobtaisen kebittymisen tila seki tuen ja ko-
kemusten jakamisen tila puolestaan kisittelevit toi-
minnan epivirallisempaa puolta, joka omalta osal-
taan tuki kehittimistoimintaa ja jonka osallistujat
kokivat itselleen merkittivini antina.

Palveluiden ja hoidon kehittimisen tila
Foorumin tarkoitukseksi oli jo sen perustamis-
vaiheessa kirjattu hoitoon liittyvien palvelujen ja
toimintojen kehittdminen. Ensimmiiselld tapaa-
miskerralla osallistujat piisivit itse vaikuttamaan
teemoihin, joita otettiin yksi kerrallaan kisitte-
lyyn. P4illimmaiising esiin nousivat muun muassa
liheisten asema, psykososiaaliset tukipalvelut
seki potilaiden kuntoutuspolku. Tdmin lisiksi
listattiin useita kiytinnollisid kehittdmistarpeita,
jotka liittyivit potilasohjeisiin, tietojirjestelmiin
ja pysikointiin seki jirjestdjen nikyvyyteen sai-
raalassa. Foorumin kehittimisty ei rajoittunut
ainoastaan tapaamiskertoihin, vaan jatkui myds
niiden ulkopuolella. Foorumin vetijien ja am-
mattilaisten odotettiin vievin ehdotuksia eteen-
piin omissa organisaatioissaan. Osallistujat eivit
odottaneet muutosten tapahtuvan hetkessi, mut-
ta he halusivat tietdd ehdotusten etenemisestd ja
odottivat foorumitoiminnan johtavan konkreet-
tisiin muutoksiin. Ensimmiisen toimintavuoden
aikana oli my®s havaittavissa, kuinka osallistuji-
en valmiudet ilmaista omia nikemyksidin ja haas-
taa toisten mielipiteitd lisddntyivit. Osallistujien
vaihtuvuus oli erittiin vihiistid, miki saattoi osal-
taan vahvistaa ryhmiytymistd ja yllipitdd jatku-
vuuden tunnetta.

Vaikka toiminta vaikutti etenevin sujuvas-
ti, nimesivit osallistujat myds foorumin piiteh-
tivid vaikeuttavia tekijoitd. Nimi liitcyivie eri-
tyisesti ajankdytté6n, foorumin fyysiseen ti-
laan, osallistujien kokoonpanoon seki resurs-
seihin. Heti alussa keskusteltiin siiti, miti ai-
hepiireji kisitellddn, millaisia hoitoon liittyvid
osa-alueita foorumilaiset voisivat konkreettisesti
kehittdd ja mitkd aiheet tdytyisi rajata pois. Ajan-
kiyttdon ja teemojen kisittelyyn liittyi ristive-
toa, silld osallistujien valitsemat teemat eivit ai-
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na kiyneet yksiin organisaation tarpeiden kanssa.
Foorumin toimintaa organisoivalla sairaalalla ja
sen edustajilla oli omat toiveensa siitd, mihin ta-
paamisissa keskityttiisiin. Sairaalaorganisaatioon
liittyvid teemoja kohtaan osallistujat suhtautuivat
positiivisesti, mutta erityisesti kaupalliset toimijat
ja vierailijat, joiden aiheet eivit liittyneet suoraan
hoitokokemusten kehittimiseen, aiheuttivat ris-
tiriitaisen vastaanoton. Niiden koettiin siirtivin
huomion pois kehittdmistydstd, ja rajallinen ta-
paamisaika haluttiin kidyttdd teemoihin, jotka po-
tilaat ja liheiset olivat itse nimenneet tirkeiksi.

P9: Tavallaan toivois, etti jatkossa me enemmin pu-
reuduttais ihan just niihin samoihin asioihin miti nyt-
kin ollaan kisitelty. Mut et niihin paisiski syvemmiille
sisdin. Oikeastaan aiheeseen kun aiheeseen, niihin mi-
tid me ollaan ite valittu tavallaan.

P8: Me ollaan vast tavallaan alussa.

P9: Niin en mi tiid se ldiketutkimukset ettd onkse...
P8: Olikse edes varsinaisesti meidin valitsema aihe.
P11: Ei se ollu.

P9: Niinku just ajattelee niitd mitkd me ollaan alunpe-
rinkin sanottu tirkeiks, ettd sitte niitd voitais vield lih-
tee purkaan.

Potilasfoorumin fyysinen tapaamispaikka oli
jdrjeston omistama, miki osaltaan saattoi luoda
vilittdmimmin ympiristén kuin sairaalan tilat.
Till4 tavoin myds foorumiin oleellisesti kuuluvaa
jdrjestdyhteistydtd voitiin tehdd nikyviksi. Ti-
lan fyysinen etiisyys sairaalasta aiheutti kuitenkin
myds kritiikki, silld foorumi ei aina niyttidyty-
nyt erikoissairaanhoidon kehittdmisen osana. Yh-
teys sairaalaan lepisi foorumin toisen vetijin seki
muutaman sairaalassa tydskentelevin ammattilai-
sen varassa. Ammattilaiset toki korostivat vievin-
si kehittdmisehdotukset suoraan sairaalan p#dtei-
vien tahojen tietoon, mutta tihin suhtauduttiin
ajoittain varauksella. Vaikka foorumilaiset pyrki-
viit vaikuttamaan sairaalassa tapahtuvaan piitok-
sentekoon, oli foorumi selkeisti rajattu seki fyysi-
sesti ettd toiminnallisesti erilliseksi tilaksi. Potilaat
ja ldheiset ilmaisivat my6s pettymysti siitd, ettei
tapaamissa kidynyt lddkirikunnan edustajia. Yh-
delld tapaamiskerralla paikalle oli kutsuttu l34kéri,
joka kuitenkin lihti pian oman alustuksensa jil-
keen. Jotkut osallistujat tulkitsivat timin osoituk-
seksi sairaalan sitoutumisen puutteesta. Monipuo-
lisemman ammattilaisedustuksen puute aiheutti
jopa kysymyksii siitd, voidaanko foorumin avulla
todella vaikuttaa hoitokiytintsihin, vai onko foo-
rumi ainoastaan pienen joukon keskustelukerho.

Foorumin vetdjit pyrkivit lievittdimain esille
nousseita huolia, ja kehittimisideoiden lipimene-
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minen vaikutti vahvistavan osallistujien uskoa foo-
rumin hyddyllisyydestd. Foorumi niytedytyi kui-
tenkin ennen kaikkea neuvoja antavana laadun-
kehittdmisryhmini. Foorumitoimintaan suun-
natut pairesurssit olivat osallistujille maksettavat
kokouspalkkiot ja matkakulut, jotka mahdollis-
tivat osallistumisen kauempana asuville. Samal-
la on kuitenkin todettava, etti osallistujat suhtau-
tuivat foorumin p#itdsvallan ja resurssien kiyton
lisidmiseen varauksella ja suhde piitdsvallan li-
sidmiseen oli ristiriitainen. Vaikka osallistujat ha-
lusivat, ettid ehdotukset tuottavatkonkreettisia tu-
loksia, he eivit kuitenkaan protestoineet sitd vas-
taan, ettd varsinaiset padtokset tehtiin sairaalaor-
ganisaatiossa.

Edunvalvonnan ja henkilskohtaisen
kehittymisen tila

Kehittimistyon lisiksi foorumitoiminnalla oli
myds muita merkittdvid funktioita. Osallistu-
jat eivit olleet foorumissa ldsni ainoastaan koke-
muksia omaavina yksildini, vaan laajempien po-
tilas-, omais- ja ammattilaisryhmien edustajina,
joiden nikemysten esiintuomisen he kokivat teh-
tivikseen. Osa jisenistd oli mukana myds muus-
sa jdrjestotoiminnassa kansallisella ja kansainvili-
selld tasolla, ja timin vuoksi he olivat tietoisia uu-
sista trendeistd sekd muualla Euroopassa toteutet-
tavasta kehittdmistoiminnasta. Ammattilaiset, po-
tilaat ja omaiset kivivit usein keskusteluja kolle-
goiden, oman l3hipiirin seki jirjestdtoimijoiden
kanssa foorumin ulkopuolella ja toivat tapaami-
sissa esille ndiden nikskulmia. Foorumitoiminta
voidaan siis nihdi osana laajempaa osallistumisen
verkostoa, ja sen toimintaan vaikuttavat tosiasias-
sa niin vetdjit, jirjestdjiorganisaatio ja sielld tyds-
kentelevit ammattilaiset kuin potilas- ja omaisji-
senet ja heidin sosiaaliset verkostonsa.

Foorumi avasi suoran vuorovaikutuskanavan
potilaiden ja terveydenhuollon vilille. Potilas- ja
omaisjisenet kokivat, ettd kasvokkain tapahtuva
vuorovaikutus terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa muutti heidit palautetta antavasta massas-
ta tietoa omaaviksi ja nikyviksi osallistujiksi.

P4: Me ollaan kasvoja, mi luulen sen. Se etti sairaa-
lassa si saat jonkun formin kouraan ja pistit ruksia sii-
hen niin se on vaan kasvoton paperi jonka joku on teh-
ny. Me ollaan kuitenkin, he joutuu kuunteleen meiti.

me tiilld kiydain, kuukaudesta toiseen.



Yksittdisten potilaiden tai omaisten dinen us-
kottiin painavan vihemmin kuin suuren, useasta
potilasryhmistid koostuvan ryhmin nikemykset.
Foorumin osallistujat puhuivat yksimielisesti
kollektiivisen puolesta ja
foorumitoimintaan osallistuvat terveydenhuollon

osallistumisen

ammattilaiset katsoivat, etti foorumin avulla voi-
daan paremmin perustella uusia investointi- ja
muutostarpeita:

Al: Tin Potilasfoorumin mahti tai se vaikutus on niin
tirkee. Se konretisoitu nyt hyvin, koska meil oli niin
ison volyymin #ini takana. T#illd istuu 14 ihmistd,
taikka 16 ihmisti, jotka puhuu. Mut kun meil on vii-
den eri potilasyhdistyksen edustajia my®s, niin tota se
voimakkuus milli se kuullaan on paljon isompi, koska
he puhuu niin monen ihmisen suulla. M uskon, etti se
oli vield voimakkaampi sysiys siihen, ettd ne asiat lihti
sitten lopulta eteneen.

Osallistujat toivoivat, ettd heidin kokemuksen-
sa, ajatuksensa ja ehdotuksensa kommunikoitai-
siin mahdollisimman autenttisessa muodossa ja
laaja-alaisesti sairaalassa tydskenteleville henkils-
kunnalle, eikd niitd editoitaisi pdytikirjoissa liian
”salonkikelpoisiksi”. Kollektiivisen osallistumisen
uskottiin tasoittavan potilaiden kuulemiseen liit-
tyvidd epitasa-arvoa. Yksilotasolla ammatillinen
tausta saattaa vaikuttaa siihen, kenen mielipiteitd
ja nikemyksii terveydenhuollon ammattilaiset pi-
tidvit vakuuttavina tai kuulemisen arvioisina. Kol-
lektiivisen toiminnan nihtiin tasaavan niiti eroja,
silli potilasfoorumilla ei viety eteenpiin vain yksi-
16n nikemyksii, vaan suuremman potilasryhmin
ehdotuksia. Seuraavassa otteessa osallistujilta on
kysytty, kuinka terveydenhuollon ammattilaiset
suhtautuvat potilaiden ja omaisten nikemyksiin:

P1: Huonosti. Yllittivin huonosti.

P7: Hyvin. Mi en oo oikee ihminen vastaamaan ti-
td koska ladkirit ei uskalla ottaa muuta kun vakavas-
ti. [naurahtaa)

P1: Niin, se on varmaan juuri siis si oot eri asemassa
kun me muut...

P7: Mi oon eri asemassa.

P1: ...koska si olet laikiri jo itsekin.

P7: Joo, tiytyy sanoo et se on epireilua, ettd [naurah-
taen] mi saan niin hyvin kohtelun.

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

tavaan toimintaan. Koulutuksellisten element-
tien avulla jisenet kykenivit vahvistamaan omaa
tietotaitoaan ja asiantuntemustaan. Samalla jise-
net myds katsoivat koulutuksen ja asiantuntemuk-
sensa kasvun vahvistavan potilaiden ja omaisten
asemaa erikoissairaanhoidossa ja siten kehittivin
kokemustoimintaa instituutiona. Heidin niké-
kulmastaan toiminnan laajempana tavoitteena oli
pyrkid osoittamaan, millaista lisdarvoa potilaiden
ja ldheisten osallistaminen voisi tuoda erikoissai-
raanhoitoon, ja varmistamaan, etti osallistavia ti-
loja olisi olemassa myds tulevaisuudessa.

Tuen ja kokemusten jakamisen tila

Kuten jo edelld mainittiin, tapaamisilla oli kehit-
timistyon lisiksi muitakin funktioita. Osa niis-
td nousi esiin ohjatun toiminnan ulkopuolella,
ennen tapaamisten alkua, taukojen aikana tai ta-
paamisten pidttecksi. Niini hetkini potilas- ja
omaisjisenet loivat virallisen asialistan ulkopuo-
lisen tilan, jossa he keskustelivat henkilskohtaisis-
ta, omaan elimintilanteeseensa liittyvistd aiheis-
ta. Toiminnan kollektiivinen luonne mahdollisti
vertaistuellisten elementtien olemassaolon ja aut-
toi osallistujia ymmirtimiin sairauskokemusten
moninaisuutta. Vertaistuen lisiksi potilaat ja 13-
heiset saattoivat taukojen aikana kysyi neuvoja tai
antaa henkilskohtaista palautetta ammattilaisille,
jotka foorumin virallisen toiminnan ohella pyrki-
vit [6ytimain ratkaisuja myds yksittdisten osallis-
tujien ongelmiin. Kokemusten jakaminen ja kes-
kindinen tukeminen ei kuitenkaan rajoittunut ai-
noastaan tapaamiskertojen tauoille, vaan se pyrit-
tiin integroimaan my®s osaksi foorumin varsinais-
ta toimintaa.

P8: Ei se nyt ehkd oo helpottavaa huomata, ettd kaikki
muutkin kirsii vihin samoista ongelmista, mutta kui-
tenki se on tavallaan helpottavaa tajuta ettd en mi ook-
kaan yksin niiden mun ongelmien kanssa. Vaan sydvis-
td riippumatta vihin kaikilla on suurin piirtein samoja
ongelmia, monissa jutuissa. Ja sitten se vertaistuki miti
saa, kun niité ollaan tiilld kiyty lipi ja puitu.

P9: Mii vield tohon jatkona, niin mi koen sen niin, et-
tid kun tid ei varsinaisesti oo vertaistukipaikka. Niin se,
kun huomaa, etti meilld kaikilla on samoja ongelmia
niin kokee ettd ehki meil on sitte jotain annettavaa niil-
le muillekin. Eced td4 potilasraati ihan oikeesti toimisi.

Kun kokemuksia tuotiin esille virallisessa yhteis-
keskustelussa, niiden kautta pyrittiin valottamaan
epikohtia ja antamaan kiytinnéllisid esimerkke-
ji kehittdmistarpeista. Kuten otteen toinen puhu-
ja toteaa, kokemusten vaihtamisen tarkoituksena
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ei varsinaisesti ollut keskiniisen vertaistuen anta-
minen, vaan pikemminkin kokemusten kisitte-
lylld pyrittiin tukemaan palveluiden kehittimista.
Potilasfoorumi niyttiytyi tilana, jossa kokemuk-
siin perustuvaa tietoa kannustettiin jakamaan ja
sitd arvostettiin liiketieteellisen sekid muun tutki-
muksiin perustuvaa tiedon rinnalla. Vaikka foo-
rumi loikin tilan kokemuksien jakamiselle, se ei
automaattisesti taannut sitd, etti nimi kokemuk-
set otettaisiin huomioon hoidon suunnittelus-
sa. Osallistujat olivat hyvin tietoisia, kuinka pal-
jon osallisuudesta ja potilaskeskeisyydestd puhu-
taan terveyspoliittisella ja terveydenhuollon orga-
nisaatiotasolla. Monet kuitenkin suhtautuivat ti-
hin puheeseen kriittisesti ja korostivat, ettd heidin
omakohtaiset arkikokemuksensa olivat usein risti-
riidassa kyseisen retoriikan kanssa.

P4: Mi en kylld ihan hahmota, ettd potilas on keskids-
si. Joskus kylld itsestd tuntuu, ettd potilas on pallo jota
latkitddn ympiriinsd menemiin paikasta toiseen. En mi
tajua sitd ihan, ettd mitd se potilas keskissd tarkottaa.
Ei ihmiset juokse mun ympirilld? M juoksen eri ihmis-
ten perissi, poliklinikalta toiselle ja sairaalasta toiseen.

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

Kokemusten sanallistamisen ja jakamisen kaut-
ta osallistujat kykenivit samaistumaan toisiinsa ja
18ytimain uusia kehittdmistd vaativia epikohtia.
My#és foorumin toimintaan osallistuneet ammat-
tilaiset vaikuttivat arvostavan kokemuksiin poh-
jautuvia nikemyksii ja ilmaisivat, ettd ne tiytyi
huomioida entistd paremmin palvelujen suunnit-
telussa.

Yhteenveto ja pohdinta

Analyysissamme potilasfoorumi niytedytyi kol-
mena toisiinsa linkittyvini tilana, joiden raken-
tumista olemme tarkastelleet Masseyn (1992) esit-
timien sosiaalisten, ajallisten ja fyysisten ulottu-
vuuksien kautta. Vaikka foorumi miirittyi lih-
tokohtaisesti palveluiden kehittimisen tilana, se
tarjosi osallistujille mahdollisuuden my&s oman
asiantuntijuuden kehittimiseen, kokemustiedon
aseman vahvistamiseen seki kokemusten yhtei-
seen kisittelyyn ja siten kehittimistarpeiden tar-
kempaan miirittelyyn kokemusten pohjalta. Laa-
jemmassa mittakaavassa foorumi oli vuorovaiku-
tuskanava, jonka kautta terveydenhuollon am-
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mattiryhmit, potilasjirjestdt ja sairaalaorganisaa-
tio kivivit keskustelua palveluiden kehittimises-
ti. Potilas- ja omaisjisenet saivat d4nensd kuulu-
ville ja pyrkivit vahvistamaan osallistavan toimin-
nan asemaa organisaatiossa, kun taas ammatti-
laisjdsenet pystyivit kehittimiin omaa tydsken-
telyddn sekd yleisemmin sairaalan kiytintsji. Jar-
jestdjdorganisaation kannalta foorumitoiminnal-
la oli useita kiytinnén hyotyjd, silli tapaamisis-
sa nousi esiin uusia parannusehdotuksia. Organi-
saatio pystyi toiminnan avulla paremmin vastaa-
maan uusiin sydpihoidolle asetettuihin laatuvaa-
timuksiin seki tdyctimiin akreditointikriteereji,
joihin kuuluu potilaiden osallistaminen. Fooru-
mi ja siitd viestiminen saattoi tuoda organisaatiol-
le my6s imagohydtyi.

Foorumin ydintehtivi oli palvelujen ja hoi-
don kehittiminen. Ajankiytto6n ja kisiteltiviin
aiheisiin kuitenkin liittyi ristivetoa, erityisesti ti-
lanteissa, joissa ennalta sovittuja teemoja muu-
tettiin tai niiden kisittelyaikaa rajoitettiin. Kes-
kustelujen kautta luotiin monia uusia ehdotuksia,
mutta osallistujat toivoivat my®és lisdvarmuutta sii-
ti, ettd toiminnalla olisi konkreettisia vaikutuk-
sia. Ryhmin toiminnan ja osallistujien luottamuk-
sen kannalta on tirkeii tuoda esiin nikyviid tulok-
sia (Lindfors ym. 2017). Jérjestijiorganisaation
sitoutuminen ja positiivinen suhtautuminen
osallistavaan toimintaan voivat myds motivoida ja
lisitd luottamusta organisaation ja palvelun kiyt-
tdjien vililld.

Toiminnalla oli my&s rajoitteita, jotka johtui-
vat osittain foorumin fyysisestd etdisyydestd sekd
vihiisestd vuorovaikutuksesta jirjestijiorganisaa-
tion kanssa. Foorumin potilas- ja omaisjdsenilli ei
ollut mahdollisuuksia arvioida tai aktiivisesti seu-
rata, kuinka heidin esityksensi ja ideansa eteni-
vit sairaalaorganisaatiossa. Rajallisen edustuksen
lisiksi foorumi niytdytyi rajattuna tilana myds
piitoksenteon suhteen. Osallistujilla ei missiin
vaiheessa ollut paisyi niihin tiloihin, joissa sairaa-
lan toimintaa ja hoitokdytintsji koskevia padtok-
sid tehtiin. T4mid rajaus synnyttdd mahdollisuu-
den sille, ettd terveydenhuollon palveluntuottajat
kidyttivit foorumitoimintaa esimerkkini potilas-
lihtdisyydestd ja osallisuudesta, vaikka silld ei mis-
siin vaiheessa ole suoraa mahdollisuutta vaikuttaa
pditosten tekoon.

Foorumitoimintaa jirjestetdin myds useis-
sa muissa maissa, joissa foorumeille, raadeille ja
kehittdmisryhmille on luovutettu huomattavas-
ti enemmin resursseja ja padtodsvaltaa kuin tutki-



muksen keskitssi olevalle foorumille. Esimerkik-
si Belgiassa potilailla on mahdollisuus vaikuttaa
sairaalassa tapahtuvaan piitdksentekoon (Malfait
ym. 2018) ja Britanniassa foorumien toimintaan
kuuluu my®s hoidon laadun seuraaminen ja arvi-
ointi (Baggott 2005). Suomessa foorumien ase-
ma on tilli hetkelli pikemminkin neuvoa-anta-
va, miki rajoittaa niiden toimivaltaa ja mahdol-
lisuuksia arvioida muutoksia hoitokiytinngissi.
Toisaalta Baggottin (2005) mukaan laaja-alainen
vastuu ja suuri tyomiird voivat kuormittaa osal-
listujia ja johtaa jisenten suurempaan vaihtuvuu-
teen. Erikoissairaanhoidon kontekstissa kuormit-
tavuuteen tulee kiinnittdd erityistd huomiota, sil-
14 osa jisenistd on edelleen hoidossa olevia poti-
laita. Jos foorumitoimintaa halutaan viedi vah-
vemmin yhteiskehittimisen suuntaa, tulisi osal-
listujien roolia vahvistaa my®s ideointivaiheen jil-
keen (Robert ym. 2015). Toiminnan kollektiivi-
sen luonteen uskottiin kuitenkin kompensoivan
rajattua piitdsvaltaa. Suuren ja edustavaksi miel-
letyn ryhmin ehdotukset koettiin painoarvoltaan
vahvemmiksi kuin yksittdisten toimijoiden esitti-
mit nikemykset.

Phil Cotterell ja kollegat (2010) ovat korosta-
neet ryhmidmuotoisen toiminnan merkitystd hen-
kilskohtaisella tasolla. Tapaamiset eivit rajoittu-
neet ainoastaan kehittimisty6hon, vaan niissi oli
my6s koulutuksellisia ja vertaistuellisia element-
tejd. Sosiaalinen kanssakdyminen muiden sydpii
sairastavien tai heidin omaistensa kanssa mahdol-
listi vertaistuen saamisen sekd neuvojen antami-
sen. Tauottamalla tapaamisia osallistujille anne-
taan aikaa olla vuorovaikutuksessa muiden kanssa,
miki saattaa osaltaan tukea foorumin piitavoit-
teita, silli vapaamuotoisten keskustelujen aikana
voi syntyi uusia oivalluksia. Keskustelujen kautta
osallistujat kykenivit samaistumaan muihin seki
18ysivit yhteisid kehittdmistarpeita.

Tapaamisissa oli my®s virallisempia koulu-
tuksellisia osioita, joiden kautta jaettiin kiytin-
noén informaatiota seki vahvistettiin osallistu-
jlen tietotaitoa ja asiantuntemusta. Osallistu-
jat midrittyivit siten laajempien potilas-, omais-
ja ammattiryhmien edustajina, joiden tehtivi-
ni oli ajaa muiden potilaiden etuja seki laajem-
massa mittakaavassa vahvistaa osallistavan toi-
minnan asemaa ja jatkuvuutta myés tulevaisuu-
dessa. Tapaamisten ulkopuolella osallistujat ki-
vivit jatkuvaa vuoropuhelua omien verkostojen-

sa kanssa, joista keritty tieto ja kokemukset tuo-
tiin osaksi foorumilla kiytivid keskustelua. Foo-
rumitoimintaan osallistuvat ammattilaiset puo-
lestaan vilittivit foorumilla esiin nousevia ehdo-
tuksia eteenpidin. T#ssi mielessi foorumi toimi
tilana, joka yhdisti potilaiden ja omaisten seki
ammattilaisten toiminnan kentit yhteisen keskus-
telun areenaksi. Tissi tutkimuksessa havaitsimme
osallistavan toiminnan myos vahvistavan potilas-
ja omaisjdsenten tietotaitoa ja siti kautta luovan
uutta “asiantuntijaryhmii” osaksi terveydenhuol-
lon kehittimisti.

Vaikka toiminta antaa d4nen potilas- ja omais-
jisenille, tulee jirjestdvin tahon kiinnitedd huo-
miota sithen, ketd halutaan osallistaa. Toiminnan
kautta voidaan nimittdin helposti pidtyd kuunte-
lemaan vain niitd, jotka ovat jo valmiiksi aktiivi-
sia, ja tillsin myds palveluja kehitetddn heidin eh-
doillaan. Terveyspoliittisissa ohjelmissa kansalai-
set kuvataan usein suurina homogeenisina ryhmi-
ni, joilla on yhteniisid nikemyksii ja tarpeita (Jo-
nes & Pietild 2017). Sama pitee usein myds ter-
veydenhuollon strategioihin, joissa potilaisiin tai
asiakkaisiin suhtaudutaan suurena massana tai laa-
jempina potilasryhmini. Vaikka tietyt sairastami-
seen ja hoitoon liittyvit kokemukset saattavat olla
yleisid, osallistujat eivit kuitenkaan muodosta yh-
tendistd ryhmii, vaan legitiimistd asemasta ja vai-
kutusmahdollisuuksista kdydiin kilpailua (Barnes
ym. 2003).

Tutkimuksen keskitssi ollut potilasfoorumi on-
nistui ensimmiisen toimintavuotensa aikana viis-
timdin joitakin aiemmassa kirjallisuudessa esiin
nostettuja ongelmia. Osallistujat olivat sitoutunei-
ta toimintaan ja vuorovaikutus sairaalan edusta-
jien sekd potilas- ja omaisjisenten vililld sai kii-
tosta. Toisaalta toimintaa seurattiin vain sen en-
simmiisen vuoden ajan, jolloin motivaatio ja osal-
listumishalu saattoivat olla korkeimmillaan. Uu-
si seurantajakso myshemmilld aikavililld saat-
taisi nostaa esille uusia nikskulmia ja kertoa vie-
l4 enemmiin siitd, kuinka osallistavan toiminnan
jatkuvuuden voi paremmin taata. Analyysimme
kuitenkin osoittaa, etti uudet osallisuuden muo-
dot eivit automaattisesti siirrd potilasta toiminnan
keskioon. Osallistavaa toimintaa suunniteltaessa
tulisi kiinnittdd erityistd huomiota sen tarkoituk-
seen, tavoitteisiin sekd osallistujien asemaan ja
edustavuuteen.
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TIVISTELMA

Marjaana Jones & Ilkka Pietilii: Potilas keskidssi?
Tapaustutkimus  osallistavien  tilojen  luomisesta
erikoissairaanhoidon potilasfoorumissa

Erilaiset yksiliti ja suurempia potilasryhmii osallis-
tavat toimintatavat ovat yleistyneet terveydenhuollossa
viime vuosikymmenten aikana. 2010-luvulla erilaiset
raadit, neuvostot ja neuvoa-antavat ryhmit ovat vakiin-
tuneet osaksi perusterveydenhuollon ja erikoissairaan-
hoidon suunnittelua ja kehittdmisti.

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

Virallinen toiminta keskittyi erikoissairaanhoidon
kiytintdjen kehittimiseen, ja vahvimmin foorumi
ndyttiytyikin palveluiden ja hoidon kehittimisen tila-
na. Foorumitoiminnasta muodostui myds edunvalvon-
nan ja henkilokohtaisen kehittymisen tila, joka mah-
dollisti oppimisen ja jonka kautta osallistujat pyrkivit
vakiinnuttamaan osallistavaa toimintaa. Tdmin lisik-
si foorumista muodostui tuen ja kokemuksen jakami-
sen tila, jossa osallistujat saivat vertaistukea. Kokemus-
periisti tietoa kiytettiin aktiivisesti hyviksi myds hoi-
don kehittimisessi ja edunvalvonnassa.

Vaikka foorumitoiminta tarjoaa palveluntuottajil-
le viyldn kuulla potilaiden ja omaisten nikemyksii, se
el automaattisesti johda potilaslihtsisyyden lisdintymi-
seen. Haasteiksi nousivat erityisesti foorumin rajattu
toimivalta ja resurssit sekd vihiinen vuorovaikutus ter-
veydenhuollon eri ammattiryhmien kanssa.
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