Ohje diasetin kayttoon

 Tama diasetti on kaytettavissa kaikille, ketka haluavat edistaa potilaiden
osallisuutta ladkealan tutkimuksissa erilaisissa tilaisuuksissa.

* Muistiinpanosivuilla on taustoitusta, jota voi hyodyntaa esitykseen
valmistautuessa.

* Diasettia voi halutessaan tiivistaa ja muokata, ja dioja myos poistaa — tai
lisata tietoa esimerkiksi omista kokemuksista.

* Esityksessa voi myos kayttaa oman organisaation dia-pohjaa tai muuta pohjaa
seka kuvia.

* Diasarjan laatijoiden logot on toivottavaa nakya vahintaan yhdella dialla.
* Diasetti on julkinen ja sita saa jakaa eteenpain.

* Diat kannattaa jakaa pdf-muodossa, jotta muistiinpanosivut eivat jaa
nakyviin.



Potilaan osallisuus laakealan tutkimuksissa



Diasarjan laatijat

* Diasarja on laadittu Rationaalisen laakehoidon RATTI-
tutkimusverkoston, Laakeinformaatioverkoston ja EUPATI-Suomen
vhteistydna tyéryhmassa, jossa on edustettuna potilaita, tutkijoita ja
asiantuntijoita esimerkiksi yliopistoista ja potilasjarjestoista.

* Tyoryhma edistaa potilaiden osallisuutta Iaakealan tutkimuksissa mm.
jarjestamalla erilaisia webinaareja, puheenvuoroja tilaisuuksissa ja
koulutuksissa seka julkaisemalla erilaisia materiaaleja ja artikkeleita.

e Lue esimerkiksi Rationaalisen ladakehoidon tutkimusverkosto (RATTI) - Fimea.fi
- Fimea

* Pienryhma on kaikille kiinnostuneille avoin.

* Lisatietoja: Tyoryhman puheenjohtaja Katri Himeen-Anttila, katri.hameen-anttila@uef.fi
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Esityksen tavoitteet

* Ymmartaa potilaiden osallisuuden merkitys ja hyodyt
tutkimuksessa

* Tietaa konkreettisia keinoja, miten potilaiden asiantuntijuutta
vol hyodyntaa tutkimuksen eri vaiheissa

* Osaa hyodyntaa potilaiden asiantuntijuutta omassa
tutkimushankkeessa



Kumppanuus
rationaalisen

laakehoidon
ydintavoitteena

LAAKEHOITO ON KUMPPANUUTTA

% RATIONAALINEN
W0 LAAKEHOITO
-w

Rationell lakemedelsbehandling

LAAKEHOIDON KOKONAISUUS
SOVITAAN YHDESSA
POTILAAN KANSSA

POTILAALLA ON RIITTA- * Potilas osallistuu lddkehoitonsa valintaan ja hanella
VASTITIETOA OSALLISTUA on vastuu oman ladkehoidon toteuttamisesta
KUMPPANINA OMAN omien voimavarojen mukaisesti.
LAAKEHOITONSA Sote-ammattilaiset kannustavat

SUUNNITTELUUN JA potilaita kysymain liskehoidostaan ja kertomaan
TOTEUTUKSEEN siihen liittyvistd havainnoistaan havainnoistaan

» Potilaalla on riittaviasti Laakari varmistaa, ettd laakehoidon kokonaisuus on
luotettavaa tietoa tarkoituksenmukainen potilaan sen hetkisiin
laékehoitojen tarpeisiin néhden
hy6dyista ja haitoista

Ladkehoidon kokonaisuus ja toteutus kirjataan asiakas-

* Potilas kysyy ja kertoo suunnitelmaan ja laakityslista on ajantasainen.

toiveistaan ja huolistaan

TIETO ON JOHTAMISEN PERUSTANA
RATIONAALISESSA LAAKEHOIDOSSA

» Sote-tietovarantoihin kertyvaa tietoa hyédynnetédan ladkehoidon
toteutuksen ohjaamisessa ja toiminnan kehittamisessa kansallisella,
alueellisella ja palveluyksikkétasolla.

» Ladkkeiden hoidollisen ja taloudellisen arvon arvioinnit tukevat
paatoksentekoa ja hankintamenettelyja

POTILASTA TUETAAN
LAAKKEIDEN KAYTOSSA

» Lddkehoidon kokonaisuus arvioidaan saannéllisesti poti-
laan kanssa ja tiedot pidetdan ajan tasalla. Ladkehoidon
arvioinnista erityisesti hydtyvat potilaat tunnistetaan

= Laakehoitoihin liittyva tiedon kulku varmistetaan eri
organisaatioiden valilla

AMMATTILAISET OVAT POTILAAN KUMPPANEITA

* Sote-ammattilaisilla on riittavat tiedot ja taidot vuoro-
vaikutteiseen ja osallistavaan ladkeneuvontaan ja
omahoidon ohjaukseen.

*® Sote-palveluyksikoiden johtajat vastaavat, etta ladkehoito-
suunnitelmissa on kuvattu toimintamallit Iadkehoidon
arvioinnista hydtyvien potilaiden tunnistamiseksi.

Potilaat osallistetaan lddkehoitonsa kokonaisuutta
koskevaan paatoksentekoon.

LAAKEHOIDON JA LAAKEHUOLLON
KOKONAISUUS ON KOORDINOITUA

+ Palveluiden jarjestdjat vastaavat ladkehoidon
ja ladkehuollon kekonaisuudesta eli siita,
ettd ladkehoitoprosessi on katkeamaton.

« Moniammatillinen yhteisty6 on sujuvaa ja tukee potilaiden
ladkehoitojen toteutumista tavoitteiden mukaisesti.

Rationaalisen ladkehoidon toimeenpano-ohjelma, loppuraportti STM 15:2018

(julkaisut.valtioneuvosto.fi, pdf)
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https://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/160659/15_RATI_toimeenpano_ohjelma_loppuraportti.pdf?sequence=4&isAllowed=y
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Tutkimusaihe (lahde)

Esimerkkeja suomalaisista

rationaalisen laakehoidon

Potilaiden osallisuus akuuttilddkkeiden kdytossa psykiatrisessa laitoshoidossa (9) tUtkimUkSiSta jOissa on tUtklttU
)

Potilaiden toiveet osallistua ladkkeisiin liittyvaan paatoksentekoon (10) pot| laiden osallisuuutta

Potilaiden osallisuuden merkitys Iddkitysongelmien tunnistamisessa
osana lddkehoidon arviointiprosessia (11)

Potilaiden osallisuuden lisddminen terveydenhuollon menetelmien
arvioinneissa (12) ja hoitosuositusten laadintaprosesseissa (13)

Potilaiden kokemukset ja osallisuus potilasturvallisuuden edistamisessa (14)

Potilas-hoitaja (15,16) seka potilas-l1aakari (17) vuorovaikutus potilaiden
osallisuuden nakdkulmasta

Lasten ndkemykset osallistumisesta kliinisiin [adketutkimuksiin (18)

Syopapotilaiden nakemykset ja kokemukset osallistua hoitoonsa
liittyvaan paatoksentekoon (19)

Mielenterveysongelmia sairastavien ndkemykset hoitoon sitoutumista

Verenpainepotilaiden asenteet tietotekniikan kaytostéd hoidon tukena (21)

Pitkdaikaissairaiden ndkemykset omasta ja terveydenhuollon ammattilaisten

osallistumisesta laakehoidon toteutukseen (22) Héameen-Anttila, Stromberg, Timonen, Aarnio.
Potilaiden osallisuus rationaalisen laakehoidon tutkimuksissa.

Dosis 2024;40:90-104 (dosis.fi, pdf)
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Te rminOlOgia Amount of power the patient has in

, . o ,
* Involvement — research with or by members decision making in your research

of the public / patients rather than to, about,
for them

* Participation — people / patients take partin a
research study

Service user controlled

: -production
* Osallisuus ja osallistaminen ovat eri asioita. Co-productio

Osallistaminen on organisaatiolahtoista
toimintaa. Aidossa yhteistyossa kyse on
osallistumisen lisaksi osallisuudesta.

Collaboration

 Kansalaistiede (avointiede.fi) / Citizen science
* Potilaiden ja kansalaisten osallisuus .

(cochrane.org, englanniksi) / Patient and Consultation

Public Involvement (PPI) / Public

InVOlvement (PI) Hickey G, Turner K.

. . .. Patient and public involvement in research: what, why and how?

* Kanssatutkimus (blOgS.hGlSlnkl.fl) / Co- - pCochraneTrainin;2019 (cochrane.ctrg) '

research :
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Miksi potilaiden osallisuus tutkimuksissa on tarkeaa?

Tutkimuksen relevanssi paranee

* Potilaat ovat oman kokemuksensa asiantuntijoita - antaa tutkimukselle oikean relevanssin ja
fokuksen: mika hoidossa on merkityksellista ja tarkeaa potilaalle?

Tutkimuksen laatu ja vaikuttavuus potentiaalisesti paranee
* Tutkimusvalineet (kyselytutkimus, haastattelukysymykset) ovat selkeita, pituus ok
* Rekrytointi onnistuu, tutkimus ei lilan tyollistava potilaalle

Moraalinen argumentti
* Potilailla on oikeus osallistua tutkimukseen, jolla voi olla vaikutusta heidan elamaansa
* Julkisesti rahoitettu tutkimus

Usein myos valttamatonta
* Tieteelliset lehdet, rahoittajat jne. vaativat yha useammin potilaiden osallisuutta
* Organisaation politiikka



Mita potilaiden osallisuus voi tarkoittaa kaytannossa?
Esimerkkeja

* Potilaita mukana ideoimassa tutkimuskysymyksia ja suunnittelemassa
tutkimusta

* Potilasjasen tutkimusryhmassa jasenena

* Tutkija on itse myos pitkaaikaissairas

* Potilaspaneeli, tapaamisia saannollisesti tutkimuksen eri vaiheissa
* Potilasjasen tutkimuksen ohjausryhmassa

* YhteistyoO potilasjarjestojen kanssa

* Yhdistelma eri tapoja



Usein keskusteluttaa...

* Kuka voi edustaa potilaita?
* Potilasjarjeston edustaja — edustaako "tavallista” potilasta?

* Pystyyko yksittainen potilas puhumaan suuremman potilasjoukon
puolesta?

* Miten paljon taytyy ymmartaa tutkimuksen tekemisesta?

* Miksi potilaalle taytyy maksaa palkkio?
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Haasteet

* Organisaatiotason tuen puute, rakenteet (esim. potilaiden
kouluttaminen, toiminnan koordinointi)

* Resurssien puute (esim. potilasjasenen palkkio ja
matkakustannukset)

* Potilaiden osallisuuden merkitys ja hyodyt edelleen tuntematonta
laakealalla, erityisesti rationaalisen laakehoidon tutkimuksissa
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Muista hyodyntaa Potilaiden
osallistumisen tarkastuslistaa!

» Tarkastuslista ja liitekuvat
loytyvat Fimean sivulta.

Miksi rationaalisen Yhteistyo

e Materiaalit ovat Vapaasti ladkehoidon tutkijan potilasjarjestdjen
. . . kannattaa tehda kanssa lisaa
kaytettawssa! yhteistyota tutkimuksesi

potilasjarjestdjen laatua
kanssa?

NW

LUOTETTAVAN

0
F o ﬁiﬁzsz!aékehoidon éa@' LAAKETIEDON
imeag Ffonaslsen s ;%Y PUOLESTA EUPAT]

12


http://www.fimea.fi/-/rationaalisen-laakehoidon-tutkija-tutustu-potilaan-osallistumisen-tarkastuslistaan

Tutkimuksessa kannattaa huomioida ainakin
onko potilaiden nakokulma huomioitu:

* tutkimusaiheen valinnassa?

* yleisesti tutkimussuunnitelmassa®?
e tutkimuskysymyksessa?
 tutkimusmenetelman valinnassa?

* tutkimuksen toteutettavuudessa”
* potilaiden rekrytointiprosessissa?
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Lisaksi tutkimuksessa kannattaa
huomioida ainakin seuraavat asiat:

« Ovatko tiedotteet, saatekirjeet, suostumuslomakkeet selkeita ja
saavutettavia, ja kasitteet selitetty maallikolle ymmarrettavasti?

» Onko eettiset asiat huomioitu potilaiden nakokulmasta?
« Onko potilaan oikeudet selitetty selkeasti?

* Onko tutkimukseen osallistuminen potilaan nakokulmasta liian
kuormittavaa (kayntien maara, taytettavat asiakirjat, potilaspaivakirja ym.)?

« Onko tutkijalla suunnitelma tutkimuksen tulosten viestimiseksi
tutkimukseen osallistuneille ja laajalle yleisoOlle (tiedeviestinta)?

14



Miksi tutkijan
kannattaa tehda
yhteistyota
potilasjarjestojen
kanssa?

s

Yhteistyd lisda s_ié_tkut':?
tutkimuksen nakokutmia
tutkimus-

avoimuutta ja

lapinakyvyytts aiheeseesi
Voitte pohtia
yhdessé, ovatko / e s aes
tutkimuskysymykset Yhteistyd ja uudet
relevantteja nakdkulmat voivat
ldakkeen parantaa
tutkimuksesi

kayttajille
laatua

Saat
kumppaneita

Yhteisty® voi jakamaan tietoa

auttaa L .
rahoituksen futklmtultszs_tatsu
saamisessa - Ja sen tuloksista

Yhteistyota
voi tehdad myds
potilaiden
rekrytoinnissa

rahoittajan
painopisteista
riippuen

Miksi rationaalisen laakehoidon tutkijan kannattaa tehda
yhteistyota potilasjarjestojen kanssa?

R ATTI Q)B » LUOTETTAVAN
Raﬂ_onaalisen |&dkehoidon -2) &' ILDGS}EE—SUEADON m
tutkimusverkosto 9] il EUPATI

Laakeinformaatic
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Miten tutkija

voi kehittaa
yhteistyota
potilasjarjestojen
kanssa”?

Fimea

Tarjoudu
Tutustu esittelemaan //-(

oti?an;?;r'ael:tsé;ihin tutkimusaihettasi
p jar] potilasjarjeston /‘

la "."de" tilaisuuksissa
toimintaan

Keskustele
avoimesti toiveista, /
tavoitteista ja

Suunnittele
ja tiedota
yhteistyokumppaneita
hakemusten seka
tutkimussuunnitel-
mien aikatauluista

resursseista
tutkimusyhteistyota
koskien

Pitk&janteinen ja
avoin yhteistyo
on palkitsevaa
puolin ja toisin

Kannusta myos
rahoittajia
huomioimaan
potilasjarjestojen
rooli tutkimuksen
toteutuksessa

Miten voin tutkijana kehittaa yhteistyota
potilasjarjestojen kanssa?

.9 LUOTETTAVAN
o RR‘ATTI.. L £2°8 | AAKETIEDON
ationaalisen lddkehoidon 3
tutkimusverkosto & g% ‘PEJ(,)LESTA EUPATI
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Lue lisaa!

Rationaalisen laakehoidon tutkimusverkosto RATTI (fimea.fi)
* Potilaan osallisuuden tarkastuslista

e Potilaiden osallisuus tuo arvokasta nakokulmaa laakehoidon tutkimukseen. Sic! 19.6.2024
(julkari.fi, pdf)

* Onko potilaiden osallisuudesta laakealan tutkimuksissa hyotya? Sic! 24.9.2024
Kanssatutkimuksen tutkimusverkosto (blogs.helsinki.fi)
Kanssatutkimus: Ilhanteet ja kaytannot -kirja (2023) (blogs.helsinki.fi)
Patient and public involvement in research: What, why and how? (cochrane.org)

Tilaa Fimean uutiskirjeet

Kansainvalinen esimerkki BMJ open -lehden Patient and Public Partnership -strategia

(bmj.com)
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https://www.bmj.com/campaign/patient-partnership?_gl=1*1dgpjk1*_ga*MTkwMzA3OTc5MS4xNjk4MzgzMTA1*_ga_EXTSVLH45V*czE3NDc2NDM0NDgkbzE0JGcxJHQxNzQ3NjQzNDUxJGowJGwwJGgzMzcyMzc3OTckZGtFZVdhZkJCRktZQXhjZkh3SkpaOENzZ0o0TGFTQnVZVHc.*_fplc*djBvNFluNFhwZCUyQjRCMmtRRHVBckJnb1gwRyUyRkM1ZFFjRUxkdkM2SlRMamlMRTRoYlF2dmUlMkZYc0VxWVpqVUpmbkx2a3RhUHdzWmRkdUcxNnJveTBZd2FUTDVQWHRzVyUyRiUyQmp5RkJ5VnF2YmdHVnNTYjgxc2hyZFh1RlZyUUt6dyUzRCUzRA..
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