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Puheenvuoro

Tutkimusraadit parantavat tutkimuksen laatua

— kokemuksia HUSista

YDINASIAT

— Tutkimusraatitoiminnan avulla on mahdollista
kehittdd sairaalan tutkimustoimintaa potilaslah-
toisemmaksi

—  Seka tutkijat ettd tutkimusraatien jasenet ovat
kokeneet HUSin tutkimusraatien toiminnan
hy6dylliseksi

— Tutkimusraatitoimintaa ja vaikuttavuuden arvi-
ointia tulee edelleen kehittda

Asiasanat: Osallisuus, tutkimusraati, tutkimus,
kehittiminen

Potilaiden ja asiakkaiden osallisuuden merkitys
on kasvanut viime vuosina terveydenhuollossa.
Osallisuuden ndhdddn parantavan palveluiden
asiakasldhtoisyyttd, saavutettavuutta ja yhden-
vertaisuutta (1-2). Yhd useampaan sairaalaan
on viime vuosina perustettu asiakasraateja tai
potilasfoorumeita, jotka kehittivit sairaalan toi-
mintaa yhdessa terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa (1, 3-4). Téssd puheenvuorossa kerromme
kokemuksia HUSissa vuonna 2020 alkaneesta
tutkimusraatitoiminnasta.

HUSissa systemaattinen, organisoitu ja koor-
dinoitu osallisuustoiminta (asiakasraadit, koke-
musasiantuntijat) on rakennettu strategisena
hankkeena — Potilas aktiivisena osallistujana ja
vaikuttajana vuosien 2017-2019 aikana. Osal-
lisuustoiminta mahdollistaa potilaiden ja asiak-
kaiden reaaliaikaisen osallistumisen ja vaikutta-
misen palvelujirjestelmin palveluiden suunnitte-
luun, kehittimiseen ja arviointiin. Taman koko-
naisuuden pohjalta ja tulosyksikoiden tarpeesta
HUSissa kaynnistettiin vuonna 2020 nelja tutki-
musraatia. Lisiksi vuonna 2021 kidynnistyi mo-
nialaisen opetuksen raati, joka vahvistaa opiske-
lijoiden osallisuutta sekd kehittdd ja tiydentdd

HUSissa annettavaa monialaista opetusta ja
ohjausta. Nama osallisuustoiminnot ovat tulleet
tirkedksi osaksi sairaalan arkea HUSissa.

Potilaiden aktiivinen osallistuminen tutki-
muksen suunnitteluun ja tutkimuksen tiedottei-
den, suostumuslomakkeiden ja kyselykaavakkei-
den sisdllon ja ymmarrettivyyden arvioimiseen
voi parantaa tutkimuksen laatua, lisdtd tutki-
muksen eettisyyttd, liapindkyvyyttd ja demo-
kraattisuutta sekd tulosten merkittavyytta tutki-
muksen kohteena olevalle potilasjoukolle (5-8).
Tutkimuksen laadun paraneminen niyttiytyy
esimerkiksi siten, ettd eettiset kysymykset ja tut-
kittavien oikeudet on paremmin huomioitu (9).
Tutkijoille yhteistyo potilaiden kanssa voi avata
uusia nikokulmia tutkittavaan aiheeseen ja edis-
tdd eettisen toimikunnan kaisittelyd sekd tutki-
muksen rektytointia. (8-9). Lisiksi potilaiden
niakemykset voivat auttaa tulosten tulkinnassa
ja niiden esittdmisessd helposti omaksuttavissa
olevalla tavalla (8-9.) Nykyisin myos tutkimus-
rahoittajat edellyttavit potilaiden ja kansalaisten
osallistumista tutkimustoimintaan (10).

Myos tutkimustoimintaan osallistuvat poti-
laat ja asiakkaat voivat hyotya osallisuuden vah-
vistamisesta, esimerkiksi voimaantumisen, itse-
luottamuksen lisddntymisen sekd arvostetuksi tu-
lemisen kautta (8-9). Tutkimustoiminnassa mu-
kana olo voi my&s toimia voimavarana kroonisen
sairauden kanssa elimisessa, silli se mahdollistaa
tilan oman identiteetin uudelleen rakentamiselle
ja samalla oppimisen tutkimuksen tekemisestd
(11). Toisaalta riittimiton perehdytys saattaa
aiheuttaa tunteen kyvyttomyydestd osallistua
tutkimusten suunnitteluun ja my6s ylikuormittu-
minen on mahdollista. (8)

Potilaiden ja kansalaisten osallisuus tutki-
muksissa voi toteutua monin eri tavoin (12). Tut-
kimusraatitoiminta mahdollistaa jirjestelmilli-
sen potilaiden ja heidin liheistensd mukaan
ottamisen tutkimusten suunnitteluun sairaala-
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ympdristossd. Tutkimusraadit soveltuvat erityi-
sesti sairaalan oman tutkimustoiminnan ja tutki-
jalahtoisten tutkimusten kehittimiseen.

HUSissa on katsottu, etti tutkimusraadeista
saatava merkittiva hyoty saadaan, kun niiden
toiminta sijoittuu ajallisesti vaiheeseen, jossa
tutkimusta vasta suunnitellaan (tutkimussuunni-
telman laatiminen; vastuu toimeksiantajalla) tai
suunnitelman valmistuttua, kun halutaan selvit-
tad tutkittaville kohdennettujen dokumenttien
(tutkimustiedote, suostumus, tutkimuspaivakir-
jat) soveltuvuutta arvioinnin ja kommentoinnin
avulla ennen kuin toimeksiantaja toimittaa ne
normaalin tutkimusprosessin mukaiseen viral-
liseen, lain mukaiseen eettisen toimikunnan en-
nakkoarviointiin.

Tutkimusraatien osaamisen ja nikokulmien
hyédyntiminen on tutkijalle vapaaehtoista eikd
eettinen toimikunta edellytd sitid, mutta raatien
arviointityé voi kuitenkin edesauttaa virallista
eettisen toimikunnan tekemia ennakkoarvioin-
tia, koska sinne toimitettujen dokumenttien laa-
tu voi ratkaisevasti parantua raatien esille nos-
taman potilas- ja asiakasnikokulman vuoksi.
Tutkija voi halutessaan pyytad tutkimusraadin
kommentteja ennen eettisen toimikunnan arvio-
ta ottamalla yhteytti oman yksikkonsi tutki-
musraadin koordinaattoriin.

TUTKIMUSRAADIT HUSISSA

Tutkimusraatitoiminta alkoi HUSissa pilotti-
hankkeena vuonna 2020. Pilottihankkeessa oli-
vat vuosina 2020-2021 HUSin tulosyksikoistd
mukana Akuutti, Lasten ja nuorten sairauksien
tulosyksikko, Syopikeskus sekd HUS Diagnos-
tilkkakeskus. Naiissd kaikissa oli jo aiemmin
aloittaneet toimintansa asiakasraadit. Hankkeen
pddtavoitteena oli kdynnistdd HUSiin tutkimus-
raadit lddke-, hoito- ja terveystieteellisessd tutki-
mustoiminnassa. Tausta ja tarpeet tutkimusraati-
toiminnalle vaihtelivat eri yksikoissa.

AKUUTTI

Tutkimusraatitoimintaa on kiynnistetty HUSin
tulosyksikoista Akuutista. Idea tutkimusraatien
perustamiseen HUSiin syntyi yhteistyon seurauk-
sena englantilaisen Warwickin yliopiston kanssa.
Akuutti on ollut mukana tutkimusryhmaissi, joka
tutki sairaalan ulkopuolella sydanpysihdykses-
td elvytettyjen potilaiden eliminlaatua. Akuutti
kutsui Warwickin yliopiston tutkijan ja tutkimus-

474

raatilaisen kertomaan tyostd Akuutin kokemus-
asiantuntijoille ja koordinaattoreille. Kokemus-
ten ja vierailun perusteella oli selvdd, ettd myos
HUS haluaa kehittdd timinkaltaista toimintaa.

HUS DIAGNOSTIIKKAKESKUS

HUSLABissa asiakasraati on kommentoinut eri-
laisia dokumentteja ja antanut kehittimisehdo-
tuksia. HUSLABissa on aktiivista yhteistyota
tutkimustoiminnassa lddketieteen kliinisilld eri-
koisaloilla, ja tutkimusraadin perustaminen nih-
tiin tarkedksi. Vuoden 2020 alusta HUSLAB ja
HUS Kuvantamisen toimialat yhdistyivit HUS
Diagnostiikkakeskukseksi.

LASTEN JA NUORTEN SAIRAUDET

HUSin Lasten ja nuorten sairauksien tulosyksik-
ko on mukana keviilla 2018 alkaneessa euroop-
palaisessa c4c-jattihankkeessa (conect4children).
Hankkeeseen liittyy vahvasti potilaiden osallisuus,
minka ansiosta lapset ja nuoret voivat osallistua
aktiivisesti kliinisten tutkimusten kehittimiseen.
Nuoret seki tutkijat pitivit tirkednd, ettd lasten
ja nuorten nikemys huomioidaan, kun suunnitel-
laan heitd koskevia tutkimuksia. Raadissa on mu-
kana 15-18-vuotiaita jdsenid. Vastaavaa nuorten
tutkimusraatitoimintaa on myos muualla Euroo-
passa (eYPAG Net).

SYOPAKESKUS

Osana HUSin Syopiakeskuksen OECI CCC -akkre-
ditointia Syopikeskukseen perustettiin vuonna
2016 Suomen ensimmdinen potilasraati, joita on
sittemmin alettu kutsua asiakasraadeiksi. Syopa-
keskuksen aktiivisen tutkimustoiminnan vuoksi
tutkimusraadin perustaminen katsottiin tarpeel-
liseksi, ja hyvit kokemukset asiakasraatitoimin-
nasta tukivat tutkimukseen keskittyvin uuden
raadin perustamista.

TUTKIMUSRAATIEN JASENTEN VALINTA JA KOULUTUS

Tutkimusraatien jisenet on valittu hakumenette-
lyn perusteella. Raatien jdsenet ovat tutkimuk-
sista kiinnostuneita terveitd ja sairaita henkildita,
jotka ovat kdyneet tutkimusraativalmennuksen.
Osa raatien jdsenisti oli toiminut aiemmin
HUSin asiakasraadeissa. Tutkimusraadin jisenet
ovat kiinnostuneita kertomaan nikemyksensa
ja mahdollisen kokemuksensa lddketieteellisestd
tutkimuksesta ja tutkimukseen liittyvista aiheista,
ja olla mukana kehittimaissa lidke-, hoito- ja ter-



veystieteellistd tutkimusta. Tutkimusraadin jasen-
té sitoo salassapitosopimus ja tietosuojasopimus.
kahdesta

ldhiopetuskerrasta ja itsendisesti tehdyistd koti-

Tutkimusraativalmennus koostui

tehtavistd. Koulutuksessa kaytiin lipi monipuo-
lisesti tutkimukseen liittyvid asioita (mm. eettiset
periaatteet, lainsdddinto, erilaiset tutkimustyy-
pit). Tutkimusraativalmennus toteutettiin yhteis-
tyossd HUSin tutkimusjohdon ja hoitotyén joh-
don, Helsingin yliopiston ja HUSin koordinoi-
man Digitaalisen yksilollisen syopalddketieteen
lippulaivan iCANin ja Eurooppalaisen potilas-
akatemian EUPATI Suomen kanssa. Valmennuk-
sen kouluttajina oli asiantuntijoita HUSin eri
tulosyksikoistd, HUSin tutkimuseettisestd toimi-
kunnasta, HYKS-Instituutista, EUPATIsta seki
Helsingin yliopiston Translationaalisen syopa-
lddketieteen tutkimusohjelmasta.

KOORDINAATTOREIDEN JA TUTKIMUSRAADIN
JASENTEN KOKEMUKSIA TUTKIMUSRAATITOIMINNASTA

HUSin tutkimusraadit ovat kokoontuneet noin
kerran kuussa. Pilottihankkeen perusteella tutki-
musraadin jdsenet, koordinaattorit ja tutkijat
ovat kokeneet tutkimusraadit merkityksellisiksi
ja hyodyllisiksi.

Raatien jdsenet ovat pdisseet kommentoi-
maan esimerkiksi suostumusasiakirjojen ohjeita
ja mallipohjia, tutkimusuunnitelmia, digihoito-
polun vaikutuksiin liittyvdn tutkimuksen tiedote-
ja saatelomakkeita sekd kyselylomakkeita. Yk-
sittdisten toimeksiantojen lisiksi HUS Diagnos-
titkkkakeskuksen raati on mukana etivastaanot-
totutkimuksessa, jossa raatilaiset ovat mukana
tutkimushankkeen kaikissa vaiheissa (luvat, ai-
neiston keruu, analyysi ja julkaisun kirjoittami-
nen).

Arvioitavia dokumentteja on jaettu raadeille
sdhkoisesti, mutta erityisen antoisaksi on koettu
toimintamalli, jossa tutkija tulee raadin kokouk-
seen esittelemddn omaa tutkimustaan ja mahdol-
lisia kyselylomakkeita sekd tiedotteita. Tallin
tutkija saa palautteen vilittomasti, ja raatilaiset
ovat voineet kysyd tarkennuksia sekid antaa eh-
dotuksia esimerkiksi lomakkeen tai tiedotteen
ymmirrettivyydestd. Raatilaiset voivat myos an-
taa ehdotuksia siitd, missi vaiheessa kysely on
jirkevda antaa esimerkiksi vuodeosastolla ole-
valle potilaalle.

Tutkimusraatikoordinaattoreiden havainto-
jen ja raadeissa kdaydyn keskustelun perusteella

toiminta on ollut raatilaisille antoisaa ja innosta-
vaa. Osallistujat ovat kertoneet oppineensa pal-
jon ldiketieteellisestd tutkimuksesta, osallisuus-
toiminnasta, tutkimuksen rahoituksesta, ja sai-
raalan prosesseista. Raadin jisenend on padissyt
lisiksi nikemiin asioita tutkijan ja hoitavan
tahon nikokulmasta. Moni kokee, etti raadin
jisenend pddsee vaikuttamaan ja kehittimain
tutkimuksen kaytiantojid. Vuorovaikutusta tutki-
joiden kanssa toivotaan lisii. Raatien vahvuute-
na on osallistujien monipuoliset taustat. Esimer-
kiksi nakévammaiset raadin jdsenet ovat voineet
arvioida lomakkeiden kayttod nikovammaisten
apuvilineiden avulla.

Kehittdmisehdotuksia pohtiessa tutkimusraa-
din koordinaattorit ja raatilaiset ovat pohtineet
tutkimusraadin merkitystd ja tarvetta seka sitd,
miten toiminnasta voisi jakaa tietoa tutkijoille
entistd paremmin. Toistaiseksi toimeksiantoja
on ollut suhteellisen vihin, ja tutkijat eivit ole
vield osanneet hyodyntid raatien toimintaa siinid
laajuudessa, kuin se olisi mahdollista. Koronavi-
ruspandemia on tuonut omat haasteensa raatien
toimintaan. Tapaamiset on jdrjestetty Teamsin
vilitykselld, ja osa raatilaisista on kokenut vuo-
rovaikutuksen Teamsin vilitykselld hankalaksi.
Lisdksi myos kieli voi tuoda haasteita tutkimus-
raatitoimintaan — osa materiaaleista on ollut
englanniksi, mutta tutkimusraatilaiset toivovat
toimeksiantoja ensisijaisesti suomen ja ruotsin

kielella.

TUTKIJOIDEN KOMMENTTEJA JA KOKEMUKSIA
YHTEISTYOSTA

Tutkimusraatien kanssa yhteistyotd tehneet tutki-
jat ovat kokeneet toiminnan positiivisena ja hyo-
dyllisend. Tutkijat ovat saaneet raatilaisilta kom-
mentteja ja kehitysehdotuksia esimerkiksi lomak-
keen ymmairrettavyytta koskien. Tutkija ovat ku-
vanneet, ettd he ovat saaneet raatilaisilta erittiin
hyvid huomioita asioista, joista osaa eivit olisi
itse tulleet edes ajatelleeksi — tutkimuksen doku-
mentit voivat ndyttdytyd maallikolle erilaisina
kuin lomakkeet suunnitelleelle tutkijalle. Osalla
tutkimusraatien jdsenistd on terveydenhuoltoalan
koulutus, ja heidin kommenttinsa on koettu sa-
mansuuntaisiksi tutkijoiden kanssa. Tutkijat ovat
toivoneet tutkimuksiin kommentteja erityisesti
maallikoilta.

Tutkijat ovat kuvanneet yhteistyota tutkimus-
raatien kanssa helpoksi ja mutkattomaksi, mutta
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todenneet, etti se hidastaa hieman tutkimuksen
aloittamista. Toisaalta yhteisty6 on ollut kannat-
tavaa, ja potilaskyselyt ja tiedotteet ovat paran-
tuneet prosessin aikana. Tutkijat ovat kokeneet
tutkimusraadin antamien kommenttien ja paran-
nusehdotusten helpottavan myos eettisen toimi-
kunnan tyotd, kun tutkimusraati on jo kdynyt
lipi dokumentit. Tutkimuksen jo kdynnistyttyd
tutkijoille on tullut vihemmain kyselyitd lomak-
keista, koska niiden ymmirrettivyys on jo ar-
vioitu tutkimusraadissa.

POHDINTA JA KATSAUS TOIMINNAN JATKOON

Tutkimusraatitoiminta hyodyttdd seki sairaalan
potilaita ettd tutkimustoimintaa ja yksittdisid
tutkijoita. Tutkijat voivat hyodyntdd tutkimus-
raateja tutkimusprosessin eri vaiheissa, mika voi
parantaa tutkimusten laatua, kun esimerkiksi eet-
tiset kysymykset ja tutkittavien oikeudet tulevat
huomioiduiksi. Lisdksi tutkimusraatien hyodyn-
taminen tuottaa sidosryhmille etua, joka niyttiy-
tyy muun muassa siten, ettd eettisten toimikun-
tien kisittely ja tutkimuslupaprosessit voivat olla
sujuvampia sekd kestoltaan lyhyempia.
Tutkimusraatien tunnettavuus tutkijoiden
keskuudessa vaatii vahvistamista. HUSissa tutki-
musraatitoiminnasta on jaettu tietoa niin lda-
ke- kuin hoito- ja terveystieteiden tutkijoiden
keskuudessa monia kanavia hyodyntden. Tut-
kimusraatien tehtivdd on esitelty esimerkiksi
tutkijoille suunnatuissa koulutustilaisuuksissa,
mikd on havaittu hyodylliseksi. Arvioitavia tut-
kimuksia on tullut tutkimusraadeille vaihtele-
vasti, ja jatkossa on tarpeen edelleen vahvistaa
tutkimusraatitoiminnasta tiedottamista niin or-
ganisaation sisilld kuin sen ulkopuolella. Tutki-
joiden kokemuksia tulisi hyodyntaa viestinnissa.
Lisdksi laadittua tutkimusraadin sujuvaa palve-
lu- ja yhteistyokuvausta olisi hyvd markkinoida
jarjestelmillisesti tutkijoiden keskuudessa.
Kéynnistynyttd tutkimusraatitoimintaa ja
-valmennusta kehitetdin aktiivisesti saatujen ko-
kemusten avulla. Esimerkiksi tutkimusraatival-
mennuksista on toteutettu osallistujille suun-
nattu kysely. Ensimmainen valmennus arvioitiin
syksylla 2020. Valmennus arvioitiin tuolloin
padosin hyodylliseksi, mutta toisaalta toivottiin
enemmin konkreettista kuvausta siitd mitd tut-
kimusraatilaisilta odotetaan. Tutkimusraatival-
mennusta muokattiin syksylla 2021 edellisen
palautekyselyn tulosten perusteella.
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HUSissa arvioidaan ja kehitetddn tutkimus-
raatitoimintaa muun muassa sisdisten vertais-
auditointien avulla. Lisdksi tutkimusraatitoimin-
taan liittyy jatkuva raportointi- ja tilastointi-
velvoite osana toimintasuunnitelmaa. HUSissa
arviointia toteutetaan esimerkiksi tutkijoille ja
raatien jisenille suunnattujen palautekyselyjen
perusteella, jotta arvioinnissa tulee huomioiduksi
eri nakokulmat. Organisaatiotason vaikutusten
ja vaikuttavuuden osalta tarkka arviointi on kui-
tenkin haasteellista (13). Arvioinnissa voidaan
erilaisten mittareiden lisiksi hyodyntid laadul-
lista arviointia.
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