OSALLISTUVA

TIETEELLISET ARTIKKELIT

KRISTA LEHTONEN
NEA VANSKA

SARI HELENIUS
TOINI HARRA
SALLA SIPARI

TUTKIMUSKUMPPANUUS KUNTOUTUKSEN
SOVELTAVASSA TUTKIMUKSESSA.
KUVAILEVA KIRJALLISUUSKATSAUS

Johdanto

Hyvissa kuntoutuskdytinnossia on keskeistd
kuntoutujan ja hénen ldheistensd aktiivinen
toimijuus ja osallistuminen kuntoutuksen
suunnitteluun ja toteutukseen yhteistoimin-
nassa ammattilaisten kanssa (Jarvikoski ym.
2013, Paltamaa ym. 2011, Sipari ym. 2014).
Samansuuntaisesti myos kuntoutuksen tutki-
mus- ja kehittdmistoiminnassa on tarve tun-
nistaa ja tunnustaa kuntoutujat ldheisineen
kuntoutumisen asiantuntijoina ja mahdol-
listaa osallistuminen kehittdjakumppaneina
(Jarvikoski ym. 2017, Sipari ym. 2014). Kun-
toutuksen uudistamiskomitea (2017) ehdotti
asiakasedustuksen mukaan ottamista kun-
toutusprosessiin asiantuntijoina ja vertais-
tukijoina mutta myos kehittdjini sosiaali- ja
terveysalan jarjestdjen kautta. Jarvikoski ym.
(2017) toteavat, ettd kuntoutujien ja ammat-
tilaisten kehittdjakumppanuus voi toteutua
esimerkiksi vertaistuki- tai kokemusasian-
tuntijatoiminnassa sekd kuntoutuspalvelui-
den ja palvelujirjestelmin kehittdmistyossa.

Kansainvilisissid suosituksissa painottuu
niin ikdin se, ettd mahdollistetaan kuntou-
tujan ja hinen ldheistensid osallistuminen
tutkimukseen tutkimuskumppaneina ja tata
osallistumista edistetddn. Esimerkiksi Yh-
dysvalloissa Patient Centered Outcomes Re-
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search Institute (PCORI), Kanadassa Strategy
for Patient Oriented Research (SPOR) ja Isos-
sa-Britanniassa INVOLVE ovat kansallisia
ohjelmia, jotka rahoittavat ja edistavit osal-
listumiseen perustuvaa asiakasldhtoistd tut-
kimusta. Téllaista tutkimusta kuvaa INVOL-
VE:n (2012) méidritelmidn mukaan se, ettd
tutkimus toteutuu yhdessi asiakkaan ja mui-
den sidosryhmien kanssa (with) tai heiddn
toimestaan (by) eiki heille (to), heisti (about)
tai heitd varten (for). Osallistuva tutkimus-
kumppanuus ymmarretdan tissi artikkelis-
sa toiminnaksi, jossa mahdollistuu kaikkien
asianosaisten, kuntoutuksen ja kuntoutumi-
sen asiantuntijoiden, osallistuminen tutki-
musprosessiin sen kaikissa vaiheissa. Télloin
kuntoutujien, ldheisten ja ammattilaisten
sekd sidosryhmitoimijoiden perinteinen ase-
ma kehittyy tutkimuksen kohteesta kohti yh-
denvertaista kumppanuutta ja asemaa tutki-
musryhmin jisenenai.

INVOLVE (2012) kuvaa tutkimuskumppa-
neiden aseman kehittymisti kolmiportaisesti
konsultista kumppaniksi ja paidtoksenteki-
jaksi. Ketelaar ym. (2020) painottavat, ettd
hierarkkisen osallistumisen asteen tarkas-
telun sijaan kuntoutumisen asiantuntijoille
tulisi mahdollistaa erilaisia rooleja tutkimus-
ja kehittdmistoiminnassa osallistujien mah-



dollisuuksien ja toiveiden mukaan. Ketelaar
ym. (2020) kuvaavat osallistujien viisi roo-
lia (kuuntelija, mielipiteen antaja, konsultti,
kumppani ja paatoksentekijd), jotka ilmai-
sevat osallistujien asemaa ja tehtivid tut-
kimus- ja kehittimistoiminnassa (ks. kuvio
1). Kuuntelijan tehtdviin kuuluu esimerkiksi
hankesuunnitelman lukeminen, ja kuviossa
oikealle pdin edettdessd osallistujalle mah-
dollistuvat yha aktiivisempi rooli sekd laa-
jemmat tai vaativammat tehtivéat. Paatoksen-
tekijdni osallistuja johtaa tutkimustoimintaa
tai sen osaa esimerkiksi kehittdmalld ja hal-
linnoimalla nettisivuja, joille koostetaan tut-
kimustuloksia ja kuvataan tutkimus- ja ke-
hittdmistoiminnan etenemista. (Ketelaar ym.
2020.) Kiytdnnossd osallistumisen roolien
raja on liukuva ja osallistumisen tavat vaih-
televat tilanteen mukaan (INVOLVE 2012).
On huomattava, ettd tutkimuskumppanin
rooliin nimedminen ei takaa mahdollisuut-
ta osallistua tdysipainoisesti. Kuntoutumisen
asiantuntijan asema voi jadda ndennéaiseksi
ja symboliseksi, jos tutkimuskumppanuutta
ei aktiivisesti rakenneta suunnitteluvaiheesta
lahtien, l4pi tutkimusprosessin. (Domecq ym.
2014, Romsland ym. 2019.)

Se, ettd mahdollistetaan asianosaisten
osallistuminen tutkimus- ja kehittdmispro-
sessiin, edistdd tutkimuskulttuurin demo-
kraattisuutta ja vahvistaa tutkimustoimin-
nan eettistd kestavyyttd (Domecq ym. 2014).
Terveydenhuollon asiakkaiden ja kuntoutu-
jien osallistuminen tasavertaisina toimijoina
tutkimus- ja kehittdmistoiminnan kaikissa
vaiheissa ohjaa tutkimusta tarttumaan kun-
toutujien tarkeiksi kokemiin aiheisiin sek&d
muotoilemaan tutkimuksen toteutusta ja

raportointia yhdessd asianosaisten kanssa.
Tama edistdd tutkimustulosten ymmérret-
tavyyttd, hyotyd, merkityksellisyyttd ja so-
vellettavuutta kuntoutuksen kéytdnnoissa.
(Boaz ym. 2018, Domecq ym. 2014.) Niin se
osaltaan auttaa kaventamaan kuilua kuntou-
tuksen tutkimuksen ja kiytdnnon toteutuk-
sen vililld (Boaz ym. 2018, Greenhalgh ym.
2016).

Perinteisesti tieteellinen tutkimusprosessi
sisdltdd suunnittelu-, toteutus-, arviointi- ja
raportointivaiheet. Tutkimus kdynnistyy il-
mion madrittelylla ja tarveperustelulla seka
aiheen maédrittelyllda ja rajaamisella. Téstd
edetdin teoreettisiin ja metodologisiin valin-
toihin seké tieteenfilosofisten sitoumusten ja
tiedon intressin méaérittimiseen. Tamén jal-
keen tutkimuksen tarkoituksen, tavoitteiden
ja tutkimuskysymysten perusteella valitaan
tutkimusmenetelmit ja suunnitellaan ase-
telma. Tutkimuksen toteutus sisdltdé tiedon-
keruu- ja analyysimenetelmien kéyton sekd
tulosten ja johtopaatdsten laadinnan, joiden
pohjalta tutkimus arvioidaan ja raportoi-
daan. Tutkimuseettiset tekijit ohjaavat koko
prosessia. (Anttila 1996.)

Soveltava tutkimus, jossa hyodynnetdin
olemassa olevaa tutkimustietoa kiytdnnon
ratkaisujen kehittdmisessd, on usein sykli-
nen prosessi, jossa tutkimusprosessin vai-
heet eivit seuraa lineaarisesti toisiaan vaan
ovat vuorovaikutuksessa keskendin (Anttila
1996). Néyttaisi lisdksi siltd, ettd tutkimus-
kumppanuudessa toteutuvaan tutkimus-
prosessiin liittyy vaiheita ja osallistumisen
kaytantoja, jotka eivdt sisdlly perinteiseen
tutkimusprosessiin (Buffel 2018). Mielenkiin-
toista on, mitd ndmi vaiheet ja kaytinnot

Kuvio 1. Osallistujien roolit osallistumista mahdollistavassa tutkimus- ja kehittimistoiminnassa

(Ketelaar ym. 2020).
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ovat tutkimuskumppanuudessa toteutuvassa
kuntoutuksen tutkimuksessa.

Soveltava ja monimenetelmiinen tutki-
mus sopii kuntoutukseen sen kompleksisuu-
den, monialaisuuden ja monitahoisuuden
takia (Seppdnen-Jiarveld 2018). Seuraava
askel on kehittdd kuntoutuksen soveltavaa
tutkimustoimintaa mahdollistamaan kun-
toutujien ja heidédn ldheistensa aktiivista toi-
mijuutta (Jarvikoski 2013, Reunanen 2017)
ja yhdenveroista osallistumista tutkijoiden
ja ammattilaisten kumppaneina tutkimus-
prosessin eri vaiheissa. On tarpeen kuvata
osallistuvan tutkimuskumppanuuden proses-
si sekd osallistumisen toteutuminen ja tavat
kuntoutuksen tutkimuksessa.

Tamén kirjallisuuskatsauksen tavoittee-
na on kuvata osallistuvaa tutkimuskump-
panuutta  kuntoutuksessa.  Katsauksessa
tarkastellaan osallistuvaa tutkimuskumppa-
nuutta kansainvélisissd kuntoutuksen tut-
kimuksissa. Tarkennetut tutkimustehtdvit
ovat: 1) kuvata tutkimusaiheet, 2) kuvata
kuntoutujien ja ldheisten roolit tutkimuk-
sessa Ketelaarin ja kumppaneiden (2020)
mukaan, 3) kuvata tutkimuskumppanit ja 4)
kuvata tutkimusprosessien vaiheet ja niissi
toteutuneet osallistumisen kaytinnot.

Kirjallisuushaun toteutus

Katsauksessa kéytettiin menetelména kuvai-
levaa kirjallisuuskatsausta, joka mahdollis-
taa tutkittavan ilmion laajan ja monipuolisen
tarkastelun, tutkimusilmion jasentdmisen
sekd erilaisin menetelmin toteutettujen tut-
kimusten ottamisen analyysin kohteeksi
paremmin kuin systemaattinen katsaus tai

meta-analyysi (Coughlan ym. 2013, Kangas-
niemi ym. 2013). Kaksi tutkijaa (KL ja NV)
toteuttivat kirjallisuushaun CINAHL, Pub-
Med/MEDLINE, Cochrane ja ScienceDirect
-tietokantoihin joulu-helmikuussa 2019-
2020. Hakustrategia suunniteltiin marras-
kuussa 2019 testaamalla eri hakusanojen ja
lausekkeiden toimivuutta. Haussa huomioi-
tiin moninainen kisitteisto, jolla osallistuvaa
tutkimuskumppanuutta englanninkielisessa
kirjallisuudessa kuvataan, minki vuoksi ha-
kutermeji oli paljon. Haussa kéytettiin haku-
lauseketta, jota muotoiltiin eri tietokantoihin
sopivaksi: "participatory” OR “participation”
OR “engagement” OR "inclusive” OR “stake-
holder involvement” AND “co-research” OR
“research” OR “patient oriented research”
OR “patient centered research” OR “co-pro-
ducing research” AND “rehabilitation” OR
“habilitation”.

Kirjallisuushaku rajattiin englannin kie-
lellda vuoden 2000 jilkeen julkaistuihin ver-
taisarvioituihin tutkimusartikkeleihin. Mu-
kaan otetut tutkimukset rajattiin sellaisiin,
joissa oli mukana kuntoutujia ja/tai niiden
laheisia tutkimuskumppaneina. Tutkimukset,
joissa tutkimuskumppaneina oli vain am-
mattilaisia, rajautuivat pois. Tutkimuksissa,
joissa oli mukana kuntoutujia ja/tai ldheisi,
sai olla mukana my®s muita asiantuntijoi-
ta monialaisesti. Kuntoutus on luonteeltaan
monialaista (Jarvikoski ym. 2013), ja siksi
katsauksesta suljettiin pois tutkimukset, jois-
sa késiteltiin yksittdiseen ammattiryhméén
tai terapiamuotoon liittyvéa tutkimus- ja ke-
hittdmistoimintaa. Lisédksi suljettiin pois ar-
tikkelit, joissa késiteltiin yksittdisen palvelun
kehittdmists, kun yhteys monialaiseen kun-

Taulukko 1. Artikkelien sisdadnotto- ja poissulkukriteerit.

Sisaanottokriteerit

Poissulkukriteerit

Katsaukseen otettiin mukaan
vuoden 2000 jalkeen julkaisut
englanninkieliset artikkelit,
joissa:

- kuvataan osallistuvaa tutki-
muskumppanuutta, jossa mu-
kana kuntoutuja ja/tai hanen
laheisensa

- kasitellaan kuntoutusta

laheisia

Katsauksesta poissuljettiin muun kuin englanninkieliset
artikkelit, muut kuin tutkimusartikkelit seka artikkelit, joissa:
- Ei kuvata osallistuvaa tutkimuskumppanuutta
- Tutkimuskumppaneina vain ammattilaisia, ei kuntoutujia/

- Kuvataan vain projekti- tai tutkimusprotokolla

- Késitelladn yksittdisen ammattiryhman/terapiamuodon
interventiota

- Késitelladn asiakkaan osallistumista yksittdisen palvelun
kehittamisessa
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toutukseen oli epidselvd. Artikkelien valin-
nan toteutti kaksi tutkijaa (KL ja NV) muuta
tutkimusryhm&i konsultoiden. Sisddnotto-
ja poissulkukriteerit kuvataan taulukossa 1.

Aineiston analyysi

Mukaan otetuista artikkeleista kolme tutki-
jaa (KL, NV ja SH) kerisi tutkimustehtédviin
vastaavat tiedot sisdllonanalyysitaulukkoon.
Ensimmadisen tutkimustehtdvan, tutkimus-
aiheiden kuvauksen, aineisto analysoitiin
kayttdméalla aineistolahtoistd sisdllon eritte-
lya. Tutkimusaiheista etsittiin yhtilaisyydet
ja laskettiin, kuinka monta tutkimusta liittyi
samaan aiheeseen. Kuntoutujan ja ldheisten
rooleja tutkimuksessa (tutkimustehtivd 2)
analysoitiin kayttdmailla teoriaohjattua si-
sdllon erittelyd siten, ettd tutkimuksista ha-
ettiin ja laskettiin Ketelaarin ym:iden (2020)
kuvaamia osallistujien rooleja (kuvio 1). Ku-
vaus tutkimuskumppaneista (tutkimustehta-
véd 3) poimittiin analyysitaulukosta. Tutki-
musprosessien vaiheet ja niissd toteutuneet
osallistumisen kédytdnnot, tutkimuskysy-

myksen 4 aineisto, analysoitiin kayttamalla
aineistoldhtoisté sisdllonanalyysia ja sisdllon
erittelyd. Aineistoldhtoisessa sisdllonanalyy-
sissd tunnistettiin tutkimustehtavain vastaa-
vat ajatukselliset kokonaisuudet, jotka luo-
kiteltiin samankaltaisen sisdllon perusteella
luokkiin. Lisdksi laskettiin, kuinka monta
kertaa samanlainen sisdltoé luokan sisalla ai-
neiston mukaan ilmeni. (Tuomi & Sarajarvi
2009.)

Tulokset

Tietokantojen kirjallisuushaku tuotti yh-
teensd 6786 tulosta, joista otsikoiden ja
abstraktien perusteella jatkoon valittiin 56.
Duplikaattien poiston jilkeen koko artik-
kelilukuvaiheessa mukana oli 46 artikkelia,
joista arvioinnissa rajautui pois 29. Tyypil-
lisimméat syyt artikkelien poissulkuun oli-
vat se, ettei artikkeli koskenut kuntoutusta,
kyseessd ei ollut tutkimusartikkeli tai kun-
toutuja oli mukana tutkimuksessa vain tut-
kimuksen kohteena (ks. tarkemmin kuvio
2). Sisddnottokriteerit tayttavid artikkeleita

Hakutulokset tietokannoista
CINAHL n = 3949
PubMed/MEDLINE n = 2400
Cochrane (reviews & research)
n=>5I
Science direct n = 386

—>

Otsikon ja/tai abstraktin perusteella
mukaan
CINAHL n=23
PubMed/MEDLINE n =26
Cochrane (reviews & research) n=0
Science directn =3
Muut l&hteet n =4

Yhteensi duplikaattien (n = 10) poiston jilkeen koko artikkelilukuun:
n=46

!

Koko artikkeliluvussa rajautui pois yhteensé 29, koska:
Ei koske kuntoutusta n = 10
Ei koske tutkimuskumpanuuttan= 7
Yksittdisen palvelun kehittiminen n = 4
Koskee yksittéistd interventiota n = 1
Ei ollut tutkimusartikkeli n =7

l

Mukaan otetuttuja artikkeleita yhteensé 17, joista
katsauksia n =3
artikkeleita n = 14

Kuvio 2. Kirjallisuushaun toteutus ja artikkeleiden valintaprosessi.
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oli 17. Naistd kolme oli osallistuvaa tutki-
muskumppanuutta kuntoutuksessa tutkivaa
kirjallisuuskatsausta ja 14 muuta tutkimusta.
Kirjallisuushaku, tulosten maara tietokan-
noittain ja artikkelien valintaprosessi kuva-
taan kuviossa 2. Katsaukseen mukaan otetut
artikkelit esitetddn taulukossa 2.

Osallistuva tutkimuskumppanuus
kuntoutuksen soveltavassa
tutkimuksessa

Katsaukseen mukaan otettujen artikkelien
tutkimusaiheet, kuntoutujan ja ldheisten
rooli tutkimuskumppanina, tutkimuskump-
panit sekd tutkimuksissa kiytetyt menetel-
mat kuvataan taulukossa 2. Tutkimusaihei-
den ja tutkimusagendan luominen oli yleisin
tutkimusaihe (5/17). Muita yleisid aiheita
olivat tutkimuskumppanuuden mallin kehit-
tdminen (4/17) ja tutkimuskumppanuuden
kuvaaminen (4/17), mikd oli kaikkien kol-
men kirjallisuuskatsauksen aihe (taulukko 2).
Noin puolessa tutkimuksista (8 /17) keskityt-
tiin lasten ja nuorten kuntoutukseen.
Kuntoutujien ja ldheisten roolit mukaan

otetuissa artikkeleissa jasennettiin Ketelaa-
rin ym:iden (2020) mallin mukaan (kuvio 1).
Viidessa artikkelissa kuntoutujan ja ldheisen
rooli oli paitoksentekija, seitseméssd kump-
pani, neljédssd rooli oli konsultoiva (esimer-
kiksi osallistuminen tydpajaan) ja yhdessi
tutkimuksessa roolina oli mielipiteen antaja.
Mukaan otetuista tutkimuksista noin puo-
lessa tutkimuskumppaneina olivat lapset
ja nuoret sekd heidin vanhempansa. Sama
madrd tutkimuksista koski aikuisia kuntou-
tujia ja heiddn 1dheisidén. Yhdessa tutkimuk-
sessa oli sekd lapsia tai heiddn vanhempiaan
ettd aikuisia kuntoutujia tutkimuskumppa-
neina. Kuntoutujien toimintakyvyn haasteet
liittyivat toimintakyvyn eri osa-alueisiin ja
johtuivat joko kroonisesta sairaudesta tai
pysyvéisluonteisesta  toimintarajoitteesta.
Kaikissa artikkeleissa ei kuvattu tarkkoja
tietoja kuntoutujien idstd, diagnooseista tai
toimintakyvystd (taulukko 2). Kuntoutujien
lisdksi tutkimuskumppaneita olivat ldheiset,
avustajat, terveydenhuollon ja opetusalan
asiantuntijat, jirjestotoimijat, organisaatioi-
den hallinnon ja palveluiden edustajat seka
tutkijat.

Taulukko 2. Tutkimusaiheet, kuntoutujan ja laheisen rooli (Ketelaarin ym:iden (2020) mukaan),
tutkimuskumppanit seka kdytetyt tutkimusmenetelmat mukaan otetuissa tutkimuksissa (N = 17).

Tutkimusai- | Kuntoutu- Tutkimuskumppanit Tutkimuksissa Artikkeli
heet jan/ laheis- kaytetyt
ten rooli menetelmat
Tutkimus- Konsultti Kuntoutujia, joilla on krooninen sai- Yhteiskehittely 1. Evans ym. A co-produced method
kumppanuu- raus, nivelrikko, hengitys-, sydan- tai tyOpajassa to involve service users in research:
den mallin verenkiertoelimiston sairaus, diabetes Kokoukset the SUCCESS model. BMC 2019;
kehittdminen tai epilepsia ja yksi vanhempi (N = 20), 19:34
(n=4) sekd tutkijoita (N = 3)
Paatoksen- Projektiryhma: Family leadership Kysely tutkijoille 2. Anderson ym. Client and family
tekija -ohjelman perheen jasenet (N = 10) ja ja asiakkaille engagement in rehabilitation re-
sairaalan henkilokunnan jasenta (N = 6) | tutkimuskumppa- search: a framework for health care
TyOpajaan osallistujat: asiantuntijaper- nuudesta organizations. Disabil Rehabil. 2018
heitd ja sairaalan henkilokuntaa Ty6paja Apr;40(7):859-863.
Paatoksen- Kaksi tutkijaa ja kaksi CP-vammaisten Keskustelu 3. Bartlett ym. Moving from parent
tekija lasten vanhempaa Kirjallisuushaku “consultant” to parent “collab-
orator”: one pediatric research
team’s experience. Disabil Rehabil.
2017;39(21):2228-2235.
Padtoksen- Amputoitujen liiton johtajia ja tyonte- Kirjallisuuskatsaus | 4. Ehde ym. Developing, testing,
tekija kijoita, jasenia, yliopiston tutkijoita, Fokusryhmdhaas- and sustaining rehabilitation inter-
asiantuntijat kuten terapeutit apuvdline- | tattelu ventions via participatory action
teknikot sekd tukiryhmien vetdjia Kysely RCT research. Arch Phys Med Rehabil.
tutkimus, jossa oli | 2013 Jan;94(1 Suppl):S30-42. *
ryhmdinterventio
Tutkimus- Kumppani Ohjausryhma: kolme vanhempaa, Kysely 5. Camden ym. Research and
aiheiden ja yksi nuori, jolla on DCD, nelja Kehittamisfoorumi | knowledge transfer priorities
agendan tun- erityisopettajaa, tutkijoita in developmental coordination
nistaminen/ Muut osallistujat: vanhempia (N = 189), disorder: Results from consultations
priorisointi aikuisia, joilla DCD (N = 16), terveyden- with multiple stakeholders. Health
(n=25) huollon asiantuntijoita (N = 168), Expect. 2019;22(5):1156-1164.
opetusalan asiantuntijoita (N = 109),
muita osallistujia (N = 14)
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Kumppani Tutkijatiimi: kaksi kuntoutujaa, jolla Koulutuksellinen 6. Gross ym. Setting a patient-
on CP-vamma, kaksi tutkijaa ja kaksi webinaari centered research agenda for
kliinistd asiantuntijaa Verkkoalustalla cerebral palsy: a participatory action
Lisaksi tutkijat ja kliiniset asiantuntijat, | tydskentely research initiative. Dev Med Child
terapeutteja, ladkdreita (N = 132) Tyopaja Neurol. 2018
Kuntoutujat, joilla on CP-vamma Delphi-prosessi
(N =38)
Laheisid ja avustajia (N = 99), jarjesto-
toimija (N = 6)
Konsultti Asiantuntijoita, yksi aivovammasta kun- | Tyopaja 7. Nalder ym. Research Priorities for
toutuva henkild ja yksi avustaja/hoitaja Optimizing Long-term Community
Integration after Brain Injury. Can J
Neurol Sci. 2018;45(6):643-651.
Kumppani Kuntoutujat olivat afasiatukiryhman ja- | Kirjallisuuskatsaus | 8. Hinckley J1, Boyle E, Lombard D,
senia (N = 25), tutkijoita (N = 4), joista Tyopaja Bartels-Tobin L. Towards a consum-
kaksi oli asiakkaiden puolisoita. er-informed research agenda for
aphasia: preliminary work. Disabil
Rehabil. 2014;36(12):1042-50.
Konsultti Asiantuntijoita (fysio- ja puheterapeutit, | Tyopaja 9. Clavisi ym. Effective stakeholder
neurofysiologi, ladkareitd), aivovam- Verkkokysely participation in setting research
masta kuntoutujia, avustajia, tutkijoita, | Avoin foorumi priorities using a Global Evidence
hallinnon ja palveluiden edustajia, Mapping approach. J Clin Epidemiol.
jarjestdjen edustajia 2013;66(5):496-502.
Tutkimus- Paatoksen- Yksi vammaisen lapsen vanhempi, Kirjallisuuskatsaus | 10. Gonzales M, Phoenix M, Saxena
kumppanuuden | tekija tutkijoita S ym. Strategies used to engage
kuvaaminen hard-to-reach populations in child-
(n=4) hood disability research: a scoping
review. Disabil Rehabil 2020.
Kumppani Tutkijoita, opiskelijoita, vammaisen Kirjallisuuskatsaus | 11. Camden ym. Engaging stake-
lapsen vanhempi, fysioterapian ja holders in rehabilitation research:
toimintaterapian tutkijatohtoreita a scoping review of strategies
used in partnerships and evalua-
tion of impacts. Disabil Rehabil.
2015;37(15):1390-400.
Mielipiteen Kahdeksan asiakasta, joilla ollut aivo- Haastattelut 12. Harrison M, Palmer R (2015)
antaja verenkierron hairio, kaksi avustajaa ja Exploring patient and public
yksi puoliso involvement in stroke research:
a qualitative study. Disability and
Rehabilitation, 37 (23). pp. 2174-
2183. ISSN 0963-8288
Paatoksen- Kuusi vammaisen lapsen vanhempaa ja | Kirjallisuuskatsaus | 13. Bailley ym. Involving disabled
tekija tutkijoita children and young people as
partners in research: a systematic
review. Child: care, health and de-
velopment. 2014;41(4): 505-514.
Kuvaus Kumppani Kuusi mielenterveyskuntoutujaa sekd Puolistrukturoidut 14. Hutchinson, Lovell. Participatory
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Kuntoutujien ja heidén ldheistensd osal-
listuminen tutkimuksen eri vaiheisiin vaih-
teli. Osassa tutkimuksista (n = 2) osallistu-
minen toteutui vain yhdessd tutkimuksen
vaiheessa, toisissa he olivat mukana tut-
kimuksen kaikissa vaiheissa (n = 9). Tau-
lukkoon 3 on koottu artikkeleissa kuvatut
tutkimusprosessin ~ vaiheet osallistuvassa
tutkimuskumppanuudessa, tutkimuskump-
panuuden kidytinnot sekd kuntoutujien ja
lédheisten osallistumisen tavat eri vaiheissa.
Analyysin tuloksissa painottui tutkimuspro-
sessin alkuvaihe, jossa rakennettiin tulevaa
tutkimuskumppanuutta. Siihen liittyviat vai-
heet olivat: tutkimuskumppaneiden rekry-
tointi ja valinta, vuorovaikutussuhteen muo-
dostaminen, tutkimustiimin perustaminen
ja koulutus. Tutkimuskumppaneiden rekry-
tointi toteutui laaja-alaisessa yhteistyossi
jarjestojen ja yhteisdjen kanssa hyddyntien
eri kanavia kuten avoimia foorumeja, jarjes-
tojen tiedotteita ja sosiaalista mediaa.

Tutkimuskumppaneiden valinnassa py-
rittiin 16ytdmaan sopiva henkilé suhteessa
aiheeseen ja varmistamaan tdysipainoisen
osallistumisen mahdollistuminen. Kiytanto-
nd mainittiin myds pyrkimys koota mahdol-

lisimman hyvin kyseisid kuntoutujia edus-
tava ryhméa. Vuorovaikutussuhde rakentui
tutustuen, myds henkildkohtaisella tasolla,
ja keskustellen, jotta saataisiin yhteinen ki-
sitys toiminnan tarkoituksesta ja tavoitteista.
Alkuvaiheeseen liittyi sekd kuntoutujien etta
tutkijoiden koulutusta. Kuntoutujien kou-
lutus liittyi tutkimus- ja kehittdmisosaami-
seen ja tutkijoille suunnattu koulutus siihen,
miten edistdd kuntoutujien osallistumista
tutkimuskumppanuudessa. Tutkimustiimin
perustamisen vaiheessa sovittiin yhteisista
kaytannoistd, rooleista sekd vallan ja vastui-
den jakamisesta.

Tutkimuksen suunnitteluvaiheessa kun-
toutujat ja ldheiset osallistuivat tutkimuk-
seen liittyvien hakujen tekemiseen ja suun-
nitelmien arviointiin. Arviointi kohdistui
erityisesti sithen, miten kuntoutujien nako-
kulma oli huomioitu suunnitelmissa. Tutki-
musaiheen ja agendan méérittelyyn osallis-
tumista kuvattiin yhdekséssa artikkelissa, ja
viidessa artikkelissa se oli koko tutkimuksen
aihe. Madrittelyssd oli hyodynnetty moni-
puolisesti eri keinoja ja yhteistoiminnallisia
menetelmii, jotka mahdollistivat suuretkin
osallistujaméérit (taulukko 3).

Taulukko 3. Tutkimusprosessin vaiheet osallistuvassa tutkimuskumppanuudessa (suluissa tutki-
musten maara) ja osallistuvan tutkimuskumppanuuden kdytantoja ja osallistumisen tapoja (suluissa

tutkimusten maara) tutkimuksen eri vaiheissa.

Tutkimusprosessin vaiheet

(artikkelien maara) tavat

Osallistuvan tutkimuskumppanuuden kdytiannot ja osallistumisen

(artikkelien méaara)

Tutkimus-
kumppanuuden
rakentaminen

Tutkimuskumppaneiden
rekrytointi (12)

Rekrytointi jarjestojen, koulujen yhteisojen kanssa yhteistyossa laajasti (7)
Monikanavainen rekrytointi (4)

Avoimet ja erilaiset foorumit (2)

Kiinnostava, selked viestinta tutkimuksesta (2)

Tutkimuskumppaneiden
valinta (4)

Kartoitetaan kokemus suhteessa projektiin (1)
Arvioidaan mahdollisuus osallistua taysipainoisesti (1)
Hakijoiden haastattelu (1)

Valitaan mahdollisimman hyvin eri asiakkaita ja sidosryhmia edustava ryhma (1)

Vuorovaikutussuhteen
muodostaminen (3)

Vuorovaikutus ja tutustuminen (2)
Keskustelu yhteistydsta yhteisen kasityksen muodostamiseksi (3)
Keskustelu siitd, miten tukea vanhempien ja lasten osallistumista (1)

Tutkimustiimin
perustaminen (6)

Saannolliset tapaamiset (5)

Yhteisista kdytannoistd ja sdannoista sopiminen (6)

Vallan ja vastuun jakamisesta sopiminen (3)

Yhteistoiminnallisten ja visuaalisten/havainnollistavien keinojen kaytto
kokouksissa (3)

Kumppaneiden koulutus
(8) Kurssit (1)

Webinaari (2)

Tutkijoiden koulutus (1)

Tutkimuksen
suunnittelu

Tutkimushaut ja luvat (3)

Rahoitus-/tutkimushaun tekeminen (2)
Tutkimussuunnitelmien arviointi (1)
Eettinen arviointi (1)
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Tutkimusaiheen ja
agendan maadrittely (9)

Yhteiskehittaminen verkossa (1)
Delphi-prosessi (1)

Tydpaja (3)

Pienryhmatyoskentely (3)

Keskustelu ja kommentointi (2)
Kirjallisuuskatsaus tyoston pohjana (1)
Kysely/Internet-kysely (4)
Fokusryhmdhaastattelu (1)

Avoin foorumi (2)

Tutkimuskysymysten laati-
minen (4)

Intervention suunnittelu

(2)

Tutkimusmenetelmien
suunnittelu ja valinta (4)

Menetelmien valinta (1)

Haastattelukysymysten laatiminen (2)

Kyselyn laatiminen (1)

Tutkimusraati kommentoi menetelmia (1)

Katsauksen hakustrategian ja prosessin suunnittelu (1)

Tutkimusmateriaalin tuot-

kaiseminen ja
implementointi

taminen (5)
Toteutus Osallistujien rekrytointi (2)

Intervention toteuttami- Ryhmamuotoisen intervention toteutus (2)

nen (2)

Aineistonkeruu (9) Yhteiskehittely tydpajassa/ryhmassa (6)
Osallistuminen kokouksiin ja keskustelut (4)
Kysely tutkijoille ja tutkimuskumppaneille (5)
Kirjallisuuskatsaus (6)
Verkkotyoskentely (3)
Tutkijavetoiset haastattelut (3)
Kuntoutujien toteuttamat haastattelut (3)
Kehittamisfoorumi (2)
Delphi-prosessi (1)

Analyysi (7) Tutkimuksen osallistujat (ei kumppanit) osallistuivat analysointiin (2)
Tutkimusraadit osallistuivat analysointiin (1)
Analysointi tydpajassa (1)

Tulosten tulkinta (6) Tuloksia pohditaan tutkimustiimissa (1)
Tuloksia pohditaan kuntoutujien kanssa (1)
Tuloksia pohditaan avoimessa foorumissa (1)

Tulosten jul- Raportointi (9) Tutkimusartikkelin/raportin kirjoittaminen (3)

Selkokielisen/kayttdjille suunnatun artikkelin/raportin kirjoittaminen (5)
Raportin kommentointi (1)
Abstraktien ja postereiden yhteiskirjoittaminen (1)

Esitykset (5)

Suulliset esitykset kongresseissa (2)

Suulliset esitykset kokouksissa/tilaisuuksissa (4)

Implementointi (2)

Mentoreiden ja organisaatioiden koulutus (1)

Pohtiva dialogi tuloksista (1)

Arviointi Tutkimuskumppanuuden

arviointi (3)

*Kaytdntod tai osallistumisen tapaa ei kuvattu tarkasti.

Kuntoutujat ldheisineen osallistuvat tut-
kimuskysymysten laatimiseen, intervention
suunnitteluun, tutkimusmenetelmien suun-
nitteluun ja valintaan seka tutkimusmateriaa-
lin tuottamiseen. Toteutusvaiheessa osallis-
tumista kuvattiin osallistujien rekrytointina,
intervention toteuttamisena, aineiston ke-
ruuna ja analyysind seki tulosten tulkintana
(taulukko 3). Aineiston keruussa korostuivat

perinteisten aineistonkeruumenetelmien rin-
nalla yhteistoiminnalliset menetelmét, kuten
tyopajat, kehittdmisfoorumit ja keskustelut
yhteisissd tapaamisissa. Katsaukseen mukaan
otetuissa artikkelissa suurin osa tutkimuk-
sista oli luonteeltaan monimenetelmallisid
lukuun ottamatta kolmea katsausta ja kahta
haastattelututkimusta (taulukko 3). Tulosten
julkaisemisen ja implementoinnin vaiheessa
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tutkimuskumppanit osallistuvat erityisesti
selkokielisten, kéayttijille suunnattujen ra-
porttien ja julkaisujen kirjoittamiseen. Ar-
viointivaiheeseen osallistumista raportoitiin
kolmessa artikkelissa.

Kuntoutujat ldheisineen osallistuivat tut-
kimusten johtamiseen ja hallinnointiin oh-
jausryhmin jisenini, tutkimusraatien kautta
ja tutkimustiimin jasenind. Tutkimustiimin
perustamisen vaiheessa (taulukko 3) sovit-
tiin vallan ja vastuun jakamisesta ja koko-
uskdytdnnoistd. Kuntoutujien, erityisesti
nuorten, asemaa paitoksentekijoina pyrittiin
tukemaan esimerkiksi vélttamalla tutkimus-
jargonia ja tutkijoiden asiantuntija-asemaa.
Kokoukset saattoivat toteutua myos verkos-
sa. Saannolliset tapaamiset, avoin kommu-
nikaatio, tyoparina tyoskentely, mentorointi,
ryhmétoiminnan fasilitointi ja toiminnalliset
menetelmét tapaamisissa mainittiin tutki-
mustiimityén kiytdntéinid. Toiminnalliset
menetelmét edistivit lasten ja nuorten osal-
listumista tutkimuskumppaneina. Kuntoutu-
jien ja sidosryhmien osallistumista yhteisiin
tapaamisiin tuettiin taloudellisesti palkkana
ja kulukorvauksina. Muihin tutkimuskump-
paneihin, kuten jarjestéihin, pidettiin yh-
teyttd ja kerrottiin tutkimuksen etenemisesti
lapi tutkimusprosessin.

Pohdinta

Kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella
tutkimuskumppanuus voi toteutua kuntou-
tuksen eri konteksteissa kuntoutujien, niin
lasten kuin aikuisten ja heiddn ldheistens3,
sekd eri alojen ja tahojen asiantuntijoiden
ja tutkijoiden osallistumisena. Mukaan ote-
tuissa tutkimuksissa kuntoutujat lédheisi-
neen osallistuivat tutkimuksen eri vaiheissa
vaihtelevissa rooleissa, mielipiteen antajas-
ta paatoksentekijadn, idstd, diagnoosista ja
toimintakyvyn rajoitteista riippumatta. Tal-
16in kyseen ei kuitenkaan pitdisi olla vain
siitd, ettd tutkijat osallistavat heitd tarjo-
amalla heille erilaisia rooleja, vaan ettd
my0s he voivat tarjota tutkijoille uudenlaisia
rooleja. On keskeistd, ettd osallistuvassa tut-
kimuskumppanuudessa roolit méiiritellddn
yhdessd. Siten uudenlaiset roolitukset ja
asemat nostavatkin esiin kiinnostavan ky-
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symyksen kuntoutujien ja heidin ldheistensa
omistajuudesta tutkimusprosessiin. Kuka tai
ketkd omistavat osallistuvan tutkimuskump-
panuusprosessin ja miten sitd hallinnoi-
daan yhdenvertaisesti? Yleensa tutkimuksen
omistajuus on ollut tutkimuslaitoksilla ja
tutkijoilla. TAma katsaus osoitti, ettd tutki-
muskumppanuudessa osallistujat omistavat
prosessin ja myos vastaavat siitd, ettd tutki-
muksessa toteutetaan se, mitd yhdessa laadi-
tussa suunnitelmassa on luvattu.

Osallistuvassa tutkimuskumppanuudessa
asianosaisten osallistuminen tutkimuspro-
sessin kaikkiin vaiheisiin tuottaa lisdarvoa
(Boaz ym. 2018, Domecq ym. 2014, Kete-
laar ym. 2020). Tutkimuksen vaikutus kun-
toutuskdytintéihin on merkityksellisempaa,
kun asianosaiset ovat osallistuneet koko
tutkimusprosessiin ja vaikuttaneet tutkimuk-
sen kohdentumiseen, toteutukseen ja imple-
mentointiin (Bartlett ym. 2017, Gonzales
ym. 2020). Kirjallisuuskatsauksen tulosten
perusteella tutkimuskumppanuus voi toteu-
tua kaikissa tutkimuksen vaiheissa, mutta
tutkimusprosessi néyttdisi tulosten mukaan
poikkeavan perinteisestd tutkimusprosessis-
ta (ks. Anttila 1996) erityisesti tutkimuksen
alkuvaiheen osalta. Kumppanuuden toteutu-
minen edellyttdd suunnitelmallisuutta sekéa
toimenpiteitd jo ennen kuin rahoituspdatosta
on saatu tai suunnitelmaa laadittu. Osallistu-
va tutkimuskumppanuus tdydentdé perintei-
sen tutkimusprosessin alkua suunnitteluvai-
hetta edeltdvilla, tutkimuskumppanuuden
rakentamisen vaiheella. Uudentyyppinen
tutkimusryhmén kokoonpano edellyttda pa-
nostusta niin osallistujien rekrytointiin kuin
kumppaneiden valintaan ja vuorovaikutus-
suhteen muodostamiseen sekd tutkimustii-
min perustamiseen.

Kuntoutuja ja hdnen ldheisensi ovat ta-
vallisesti olleet mukana tutkimuksen toteu-
tusvaiheessa informantteina tai tutkimuksen
kohteina (Ehde ym. 2013). Tutkimuskump-
panuuden rakentamisessa oli keskeistd, ettd
kumppanit tutustuivat toistensa nikokul-
miin, arvostuksiin ja kisityksiin sekd loivat
yhteistd ymmarrysté ja kisitystd esimerkiksi
tutkimusaiheesta, mikd helpotti yhteistoi-
mintaa prosessin muissa vaiheissa (Camden
ym. 2019, Gross ym. 2018). Aidon yhteistyon



ja tasa-arvoisen kumppanuussuhteen muo-
dostaminen vaatii henkil6kohtaisia tapaami-
sia, aikaa, vaivaa ja jatkuvaa yhteydenpitoa
luoden perustaa todelliselle tutkimuskump-
panuudelle (Camden ym. 2019). Yhteisis-
td késityksistd ja arvoperustasta keskustelu
voisi tuoda lisdarvoa myds perinteisen tut-
kimuksen kiynnistimisvaiheeseen (Laudan
1996). Liséksi oli tirkedd tarjota tarvittavat
toimintaedellytykset ja vdhentdd arvoeroja
asianosaisten ja tutkijoiden vaililla. Tdhén
sisdltyi rohkaiseva kommunikointi ilman
tarpeetonta ammattikieltid. My0s voimaan-
nuttava ja kannustava ilmapiiri edisti osal-
listumista. (Brighton ym. 2018.)

Kumppanuuden toteuttaminen tutkimus-
prosessissa vaatii kiytettyjen menetelmien
soveltamista ja uusien kiyttéonottoa. Yhteis-
toiminta ja toiminnalliset menetelmét tydpa-
joissa ja kokouksissa, tyoparina tyoskentely
sekd mentorointi ja toiminnalliset menetel-
mit tapaamisissa olivat katsauksen tulosten
mukaan tutkimuskumppanuudessa kiytet-
tyjd ja sitd edistavid kaytintoja. Katsauksen
tutkimuksissa hyodynnettiin toiminnallisia
menetelmii lasten ja nuorten osallistumisen
tukemiseksi (Gonzales ym. 2020, Kramer ym.
2013), mikéd on kannatettava kidytianté6 myos
kuntoutuksen kdytinnoissa ja kehittdmistoi-
minnassa (Vinski ym. 2018).

Katsauksen tulosten mukaan kuntoutujat
osallistuivat tulosten tulkintaan, raportoin-
tiin ja implementointiin. Clarken ym:iden
(2019) mukaan aineiston tarkastelu eri ni-
kokulmista laajentaa ja syventdi koko tiimin
ymmairrystd aiheesta ja helpottaa tulosten
tulkintaa ja raportointia kiytdnnoén nakokul-
masta. Raportointi- ja implementaatiovai-
heissa kuntoutujat ldheisineen osallistuivat
erityisesti selkokielisten, yleisesti ymmarret-
tdvien raporttien tuottamiseen. Tutkijoiden
ammattitermien kaytt6d pyrittiin vihenti-
madn, mikd edesauttaa tutkimustiedon hyo-
dyntdmistd kdytanndssi edistamalla yleisesti
ymmarrettivid ilmaisuja ja kieliasua. Tulos-
ten implementaation kannalta kuntoutujien,
tiedon kiyttdjien, mukanaolo oli tirkeda.
Kuntoutujat kertoivat tutkimustuloksista ja
niiden merkityksesta tutkimuskongressien li-
siksi kuntoutujille suunnatuissa tilaisuuksis-
sa ja kokouksissa toimien tutkimustulosten

varhaisina ldhettildiind muille kuntoutujille
ja kdytdnnon toimijoille. Tama laajentaa jul-
kaisumahdollisuuksia vertaisarvioitujen leh-
tien ulkopuolelle sekd helpottaa, nopeuttaa
ja lisda tutkimustulosten kiyttéonottoa kun-
toutuskdytinnoissd (Esmail ym. 2015).

Katsauksen tulosten mukaan tutkimus-
kumppanuus edellytti osallistumiskulttuurin
uudistamista tutkimustoiminnassa. Esimer-
kiksi tutkimusyhteis6t PenCRU Isossa-Bri-
tanniassa (pencru.org) ja CanChild (canchild.
ca) Kanadassa ovat ryhtyneet tihdn muutok-
seen tarjoamalla kuntoutujille sekd heidédn
ldheisilleen mahdollisuuksia osallistua tutki-
mustoimintaan ja koulutusta tutkimuskump-
panuudesta. Tutkimusraatitoiminnan k&yn-
nistyminen kansallisesti (esim. HUS 2020)
on osa toimintakulttuurin muutosta. Koska
tutkimuskumppanuuden implementaatioon
liittyy etujen lisdksi haasteita, myos tutkijat
tarvitsevat koulutusta, resursseja ja kumppa-
nuutta tukevia rakenteita (Boaz ym. 2018).
Esimerkiksi Hollannissa on saatu rohkaise-
via kokemuksia nuorempien ja vanhempien
tutkijoiden sekd asianosaisten yhteisesti
koulutuksesta ja valmennuksesta (de Wit
ym. 2018). Tarkoitusta varten laadittiin har-
joitusohjelma tutkimuskumppanuuden juur-
ruttamiseksi ja levittdmiseksi. Tutkijoiden ja
asianosaisten harjoitusohjelmassa osapuolet
voivat oppia yhdessd tutkimuskumppanuu-
desta, keskustella henkilokohtaisista arvoista
ja uskomuksista, jakaa kidytintoja ja koke-
muksia sddnnollisesti sekéd kehittdd yhteista
identiteettid tutkimuskumppanuuden ympa-
rille (de Wit ym. 2018). Tutkimuskumppa-
nuuden edistdmiseksi Suomessa olisi tarpeen
laatia ja toteuttaa aiempia kokemuksia hyo-
dyntdva ja niitd edelleen kehittdvd valmen-
nus- ja harjoitusohjelma.

Téamin katsauksen tavoite oli kuvata
osallistuvaa tutkimuskumppanuutta kuntou-
tuksessa. Katsauksen aihe osoittautui laajak-
si, monindkokulmaiseksi ja siten rajaamisen
kannalta haastavaksi ilmioksi. Englannin-
kielisessd kirjallisuudessa tutkimuskumppa-
nuudesta on runsaasti eri kasitteitd kidytossa
ja niitd kaytettiin varioivasti. Hakutulos oli
siksi hyvin laaja ja kirjava siséltden artik-
keleita eri aloilta, ja mukaan osui runsaasti
artikkeleita, jotka eivit kéisitelleet tutkimus-
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kumppanuutta tai kuntoutusta, mikd haastoi
haun toteuttamista ja artikkelien valintaa.
Késitteiden moninaisuuden takia hausta on
voinut myos jaada artikkeleita huomiotta,
vaikka haku toteutettiin kattavasti. Katsa-
uksen vahvuutena oli tutkijatriangulaatio
ja siind ilmennyt yhdenmukainen nikemys
artikkeleiden valinnasta ja aineiston ana-
lyysisté ja tulosten tulkinnasta. Katsaukseen
otettiin mukaan vain englanninkieliset tut-
kimusartikkelit, joten muilla kielilld ja muis-
sa kuin tietokantojen tunnistamissa lehdis-
sd julkaistut tutkimukset eivit ole mukana
katsauksessa. Katsauksessa ei tarkasteltu
sitd, missd maissa tutkimukset on tehty. Eri
maiden viliset yhteiskunnalliset ja kuntou-
tusjarjestelmiin liittyvat mahdolliset erot tu-
lee ottaa huomioon, jos katsauksen tuloksia
hyddynnetddn kansallisesti.

Tutkimuksen kohteena kuntoutus, kun-
toutuminen ja tutkimuskumppanuus ovat
monitahoisia sosiaalisia ilmigité, joiden tut-
kiminen edellyttdd eri tahot ja asianosaiset
huomioonottavaa ldhestymistapaa. Osallis-
tuvassa tutkimuskumppanuudessa konkreti-
soitui Bergerin ja Luckmannin (1997) kisitys
sosiaalisen todellisuuden ja sitd koskevan
tiedon rakentumisesta sekd Laudanin (1996)
kisitys parhaiden mahdollisten ratkaisujen
tuottamisesta yhdessd. Kuntoutuksen kiy-
tdnnoissd tarpeeseen vastaavan ja merki-
tyksellisen tutkimustiedon tuottaminen on
mahdollista kutsumalla tutkimusprosessin
toteuttamiseen mukaan monialaisesti ja
yhdenvertaisesti kaikkia asianosaisia. On
tunnistettu, ettd tutkitun tiedon ja parhai-
den ratkaisujen sekd kdytdnnén vililld on
kuiluja, joita voidaan ylittdd silloin, kun
asianosaiset ovat mukana koko tutkimus-
prosessissa (Boaz ym. 2018, Greenhalgh ym.
2016, Shippee ym. 2015).

Johtopaatokset

Kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella
tutkimuskumppanuus kuntoutuksessa voi
toteutua kuntoutuksen eri konteksteissa, eri
kuntoutujaryhmien - niin lasten kuin aikuis-
ten ja heidin ldheistensd - kanssa sekd eri
alojen asiantuntijoiden ja tutkijoiden vasta-
vuoroisena osallistumisena. Kuntoutujilla on
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mahdollisuus osallistua tutkimuksen kaikis-
sa vaiheissa erilaisissa rooleissa, mielipiteen
antajasta paatoksentekijaan. Osallistuvassa
tutkimuskumppanuudessa painottuu tutki-
muksen alkuvaihe, jossa pyritddn l6ytdméaéan
sopivat tutkimuskumppanit sekd rakenta-
maan yhdenvertainen kumppanuussuhde ja
toimiva tutkimustiimi. Osallistuvan tutki-
muskumppanuuden toteutuminen edellyttaa
uudenlaista osaamista ja toimintakulttuuria,
jossa tutkimuskumppanuuden rakentaminen
suunnitellaan yhdessa ja osallistuminen tut-
kimusprosessin aikana mahdollistetaan eri
keinoin, kuten koulutuksella, yhteistoimin-
nallisilla tydtavoilla ja demokraattisella joh-
tamisella.

Tulosten merkitys: Tulokset kuvaa-
vat osallistuvaa tutkimuskumppanuutta,
sen rakentamista prosessin eri vaiheissa
ja sen tuottamaa lisdarvoa kuntoutuksen
soveltavassa tutkimuksessa. Tuloksia voi
kayttaa kdynnistettdessd, suunniteltaessa
ja toteutettaessa kuntoutuksen soveltavaa
tutkimusta, jossa kuntoutujat ja heiddn
ldheisensd toimivat asiantuntijoina mah-
dollistaen kdytdnnossd merkityksellisiad ja
eri toimijoiden hyddynnytettavissd olevia
tutkimustuloksia. Tuloksia voidaan hyo-
dyntdd myos kehitettdessd uudenlaista
koulututusta sekd osallistavaa tutkimus-
kulttuuria Suomessa vahvistaen tutkimus-
toiminnan eettisyyttd, kdytdnnon hyotya
ja demokraattisuutta.

Tiivistelma

Osallistuva tutkimuskumppanuus ym-
marretddn tdssd artikkelissa kaikkien
asianosaisten mahdollisuutena osallistua
tutkimusprosessin eri vaiheissa yhden-
veroisina kumppaneina. Kuntoutuksen
soveltavassa tutkimus- ja kehittdmistoi-
minnassa kuntoutujat ja heidan ldheisen-
sé tunnistetaan kuntoutumisen asiantun-
tijoina ja siten myo0s térkeind tutkimus- ja
kehittdjakumppaneina merkityksellisen ja
vaikuttavan tutkimuksen tuottamisessa



ja hyodyntdmisessa kiytannossi. Talloin
kuntoutujien ja ldheisten rooli laajenee
tutkimuksen kohteesta tutkimuskumppa-
niksi. Taman kuvailevan kirjallisuuskatsa-
uksen tavoitteena oli kuvata osallistuvaa
tutkimuskumppanuutta kuntoutuksessa.
Kirjallisuushaun tietokantoina olivat CI-
NAHL, PubMed/MEDLINE, Cochrane ja
ScienceDirect. Sisddnottokriteerit tayt-
tavid artikkeleita oli yhteensd 17. Néista
kolme oli osallistuvaa tutkimuskumppa-
nuutta kuntoutuksessa tutkivaa kirjalli-
suuskatsausta ja 14 muuta tutkimusta.

Kirjallisuuskatsauksen tulosten perus-
teella tutkimuskumppanuus kuntoutuk-
sessa voi toteutua kuntoutujien - niin
lasten kuin aikuisten ja heiddn ldheis-
tensd — sekd eri alojen ja tahojen asian-
tuntijoiden ja tutkijoiden osallistumisena.
Mukaan otetuissa tutkimuksissa kuntou-
tujat ja laheiset osallistuivat tutkimuk-
sen eri vaiheissa vaihtelevissa rooleissa,
mielipiteen antajasta paitoksentekijaan.
Tuloksissa painottui tutkimusten valmis-
teluvaihe, jossa pyritddn 16ytdméin sopi-
vat tutkimuskumppanit sek rakentamaan
yhdenvertainen kumppanuussuhde ja
toimiva tutkimustiimi. Osallistuvan tut-
kimuskumppanuuden toteutuminen edel-
lyttda uudenlaista osaamista ja toiminta-
kulttuuria, jossa tutkimuskumppanuuden
rakentaminen otetaan huomioon jo tut-
kimusta suunniteltaessa. Asianosaisten
osallistuminen tutkimusprosessin kaikis-
sa vaiheissa mahdollistetaan eri keinoin,
kuten koulutuksella, yhteistoiminnallisilla
tyotavoilla ja demokraattisella johtami-
sella.

Avainsanat: kuntoutus, soveltava tutki-
mus, tutkimuskumppanuus, osallistumi-
nen

Abstract

Participatory co-research in applied re-
search in rehabilitation - a literature
review

In this paper, participatory co-research
refers to research where different stake-
holders are involved as equal partners in
all phases of the research process. In ap-
plied rehabilitation research rehabilitees
and their family members are recognized
as experts of rehabilitation and thus im-
portant partners in creating meaningful
and effective research processes and im-
plementation of the results. Participatory
co-research is being carried out ‘with’ or
‘by’ rehabilitees and their families rather
than ‘to’, ‘about’ or ‘for’ them. The pur-
pose of this literature review is to describe
participatory co-research in rehabilitation.
The search was conducted in CINAHL, Pu-
bMed/MEDLINE, Cochrane and Science-
Direct databases. Seventeen papers met
the inclusion criteria: three reviews and
fourteen original research papers.

The results indicate that co-research in
partnership with rehabilitees in different
age groups, family members, other ex-
perts and researchers from different fields
is feasible in rehabilitation. The roles of
the rehabilitees and their family mem-
bers vary from a co-thinker to a decision
maker throughout the phases of the re-
search process. The results underline the
importance of a preparatory phase that
includes the recruitment of suitable part-
ners and the building of an equal, true
partnership and well-functioning research
group. New competences and changes in
research practices, where the prerequisites
of co-research are included in the research
plan, are required in order to successful-
ly implement participatory co-research.
Stakeholder involvement in all phases of
the research process is enabled e.g. by ed-
ucation, collaborative practices, and shar-
ing of power by democratic leadership.

Keywords: rehabilitation, applied research,
participation, research partnership
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