Opinnaytety6 (YAMK)
Terveyden edistdminen

2023

Tytti Vuorio

Sairaanhoitajien erityisosaamisen
kartoitus

Perinnollisyysladketieteen
poliklinikalla

— Osaamisvaatimukset ja tehtadvankuva Turun
yliopistollisessa keskussairaalassa

TURKU AMK

TURKU UNIVERSITY OF
APPLIED SCIENCES



Opinnaytety6 (YAMK) | Tiivistelma
Turun ammattikorkeakoulu
Terveyden edistaminen

2023 | 83 sivua, 1 liitesivua
Tytti Vuorio

Sairaanhoitajien erityisosaamisen kartoitus
Perinnoéllisyyslaaketieteen poliklinikalla

- Osaamisvaatimukset ja tehtdvankuva Turun yliopistollisessa
keskussairaalassa

Genomitieto lisaantyy ja kumuloituu Suomessa. Perinnollisyyslaéketieteen
yksik6t ovat uusien mahdollisuuksien ja haasteiden edessé, jotta genomitieto
saadaan hyodyttamaan ihmisten terveytta ja hyvinvointia. Erityisesti
perinnollisyysladketieteeseen perehtyneiden ammattilaisten valilla tarvitaan
uudenlaista yhteisty6ta ja tyonjakoa. Sairaanhoitajat ovat keskeinen
tyontekijaryhma, kun terveydenhuollossa rakennetaan uusia tapoja tuottaa
palveluita ja vastata asiakkaiden tarpeisiin optimaalisesti. Kehittamisprojektin
kohdeorganisaation Tyksin Perinnollisyysladketieteen poliklinikan tavoite on
aloittaa koulutettujen sairaanhoitajien perinndllisyysneuvonnan antaminen
itsendisella hoitajavastaanotolla ja kehittamistyéhon tarvitaan tietoa
nykyisyydesta. Taman kehittamisprojektin tavoite oli kartoittaa poliklinikan
sairaanhoitajien osaamisvaatimukset ja erityisosaaminen, seka kuvata Tyksin
perinnollisyysladketieteen sairaanhoitajien perustehtavankuva.
Tutkimuksellisessa kehittamisprojektissa kaytettiin kolmea eri menetelméas;
kyselytutkimusta, teoriaohjaava siséllonanalyysia ja kehittamistyopajaa.
Kehittdmisprojektin tuotokset olivat méaaritelmat perinnéllisyyshoitajan
osaamisvaatimuksista ja erityisosaamisesta, seka sairaanhoitajan tehtavankuva
Perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla.
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A survey of the special competences of nurses at the
Clinical Genetics Outpatient Clinic

- Competence requirements and job description at Turku University Hospital

Genomic knowledge is increasing and cumulating in Finland. Clinical Genetics
Outpatient Clinics are facing new opportunities and challenges to make
genomic knowledge benefit to the health and well-being of people. There is a
need for collaboration and division of the workload between professionals in
genetics. Nurses are in a significant role when new ways of producing services
and responding to customer needs are built in healthcare. The goal of the Tyks
Clinical Genetics Outpatient Clinic is to provide genetic counselling of an
educated nurse in an independent nurse’s practice and development work
requires information on the present. The goal of this development project was to
survey the current competence requirements and special skills of the nurses
and to describe the job description of the nurses of the Outpatient Clinic. Three
different methods were used in the research-based development project: a
survey, a theory-driven content analysis and a development workshop. The
results of the development project were definitions of the competence
requirements and the special competence of a genetic nurse, and the job
description of a nurse at the Clinical Genetics Outpatient Clinic.
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Kaytetyt lyhenteet tai sanasto

Biopankki

ESHG

Geeni

Geenipaneeli

Genomi

SLGY

Biopankkiin kootaan kudosnaytteita ja tietoja
suostumuksen antaneilta henkiloilta 1&&ketieteellisia
tutkimuksia ja tuotekehityksia varten (Suomen
Biopankit 2023).

The European Society of Human Genetics

Periytymisen perusyksikkd, patka DNA-jaksoa
(Aittomaki ym. 2016, 453).

Kerralla tutkitaan useampi kuin yksi geeni (Aittomaki &
Kaaridinen 2020).

Genomi tarkoittaa ihmisen koko yksildllista perimaa,
joka sisaltaa kaikki geenit (Aittomaki ym. 2016, 453).

Suomen laaketieteellisen genetiikan yhdistys



1 Johdanto

Terveydenhuolto Suomessa on uusien haasteiden edessa. Samalla, kun
ladketieteen ja teknologian kehitys sekd genomitiedon lisdantyminen ovat
antaneet mahdollisuuden hoitaa potilaita yksilllisemmin, laadukkaammin ja
tuloksellisemmin kuin koskaan aikaisemmin, on terveydenhuollon resursseja
tehostettava kaikin mahdollisin keinoin. Julkisella sektorilla on luotava
strategioita palveluiden tarjoamisen varmistamiseksi, kehitettdva osaamista ja
tehostettava resurssien kayttoa (Viitala & Jylha 2021, 356-357).

Genomitieto kumuloituu Suomessa. Geneettisten tutkimusten kayttd on
lisdantynyt kaikilla l1aéketieteen Kliinisilla erikoisaloilla, ja ihmiset ovat itsekin
kiinnostuneet hankkimaan tietoa periméastaan (Kaaridinen & Aittomaki, 2020).
Samalla Biopankeissa sailytettdva genomitieto on terveystietoa, jonka avulla
ehkaistaan, tunnistetaan ja hoidetaan sairauksia. Genomitietoon perustuvien
palveluiden tarjoaminen osana julkista terveydenhuoltoa on merkittava
yhdenvertaisuuskysymys. (Tran Minh ym. 2020.) Perinnéllisyyslaéketieteen
yksik6t ovat uusien mahdollisuuksien ja haasteiden edessa. Oikein tulkittuna ja
ymmarrettynd genomitieto auttaa kohdentamaan terveydenhuollon palveluja
potilaille optimaalisesti, tukien vaeston terveytta ja hyvinvointia
kustannustehokkaasti. Samaan aikaan potilaat tulee kohdata empaattisesti,
potilaslahtdisesti ja kunnioittavasti oman elamansa asiantuntijoina. Potilaiden
itsem&aaraamisoikeus ja oikeus autonomiseen paatoksentekoon tulee varmistaa
asianmukaisella, ajantasaisella ja nondirektiiviselld tiedon antamisella (Skirton
ym. 2010). Jotta kumuloitunut genomitiedon maara saadaan hyddynnettya
tukemaan ihmisten terveytta ja hyvinvointia, tarvitaan erilaisia tapoja
genomitiedon jakamiseen seka uudenlaista yhteistyota ja tyonjakoa
terveydenhuollossa (K&aridinen & Aittomaki, 2020). Genomitiedon lisdéntyessa
tarvitaan enemman perinndllisyysladketieteeseen erikoistuneita
terveydenhuollon ammattihenkiloita jalkauttamaan genomitietoa niin potilaille
kuin tavallisille kansalaisille, sekd myds muille terveydenhuollon ammattilaisille.

Henkiloston merkitys asiantuntijaorganisaatiossa on keskeinen (Ahokallio-
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Leppala 2016, 196) ja monissa maissa perinndllisyysladketieteen
erikoisladkareiden lisaksi alalla tydskentelee perinndllisyyshoitajia ja
neuvontageneetikkoja, joiden kaikkien ammattiryhmien kouluttamisen tarve

tulisi myds Suomessa arvioida (Kaaridinen & Aittomaki, 2020).

Taman kehittamisprojektin kohdeorganisaatiossa Tyksin
Perinndllisyyslaéketieteen poliklinikan sairaanhoitajien osaamista ja urapolkuja
halutaan kehittaa vastaamaan lisdantyneen genomitiedon tuomiin
mahdollisuuksiin ja haasteisiin terveydenhuollossa, ja aloittaa tehtavaan
koulutettujen sairaanhoitajien perinndllisyysneuvonnan antaminen itsendisilla
hoitajavastaanotoilla. Kehittdmistyohon tarvitaan kuitenkin tietoa nykyisyydesta,
ja taman kehittdmisprojektin tavoite oli kartoittaa poliklinikan sairaanhoitajien
nykyiset osaamisvaatimukset ja erityisosaaminen seka kuvata sairaanhoitajien
perustehtavankuva, mité ei ole poliklinikalla tai kansallisesti aikaisemmin tehty.
Tutkimuksellisessa kehittamisprojektissa kaytettiin kolmea eri menetelméas;
kyselya, teoriaohjaava sisdllonanalyysia ja kehittdmistydpajaa, joiden tuloksia
arvioitin seka maarallisesti etté laadullisesti. Tuloksiksi saatiin maaritelmat
perinnéllisyyshoitajan osaamisvaatimuksista ja erityisosaamisesta, seka

sairaanhoitajan tehtavankuva poliklinikalla.
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2 Kehittamisprojektin tausta ja tarve

Terveydenhuollon palvelujarjestelmd muuttuu lainsaadannén muuttuessa, seka
teknologian ja tieteen kehityksen myo6ta. Erilaiset tehtavansiirrot laakareilta
sairaanhoitajille ja uudenlaiset asiantuntijatehtavéat tulevat vaatimaan
uudenlaista osaamista. Uusia tehtavankuvia ovat esimerkiksi ohjaustehtavat
terveysriskien arvioinnissa ja terveyskayttaytymisen ohjaamisessa. (Eriksson
ym. 2015, 3.) Hyvalla ennakointityolla varmistetaan tulevaisuuden osaaminen
(Eriksson ym. 2015, 3) ja tulevaisuuden osaamistarpeet ovat kehittdmisen

perustana (Haténen 2011, 6).

Sosiaali- ja terveydenhuollolla on kuusi toiminnan tavoitetta: hoidon
saatavuus/saavutettavuus, laadukkuus, yhdenvertaisuus, vaikuttavuus,
turvallisuus ja kustannusvaikuttavuus (Malmivaara 2022, 12). Sosiaali- ja
terveysministerion (STM) mukaan terveydenhuollon uudistamistavoitteet hoidon
yhdenvertaisesta saatavuudesta ja kustannuksien kasvun hillitsemisesta
edellyttavat henkiléston voimavarojen optimaalista kohdentamista seka eri
ammattiryhmien valista tyotehtavien jakamista ja osaamisen kehittamista.
Hoitohenkiloston osaamisen kehittamisella ja tarkentamisella voidaan vaikuttaa
potilaiden hoitoon paasyyn ja hoidon laatuun, seka terveydenhuollon toiminnan
asiakaslahtoisyyteen, sujuvuuteen ja kustannuksiin. (STM 2020, 3.)
Uudistamistoimenpiteita tulee kohdistaa henkiloston tuottavampaan kayttoon
(STM 2020, 3), mutta tuottavuuden lisddntyminen ei saa heikentaa henkiloston
tyohyvinvointia, tydsta suoriutumista tai vaikuttavuutta eika edistaa potilaiden

eriarvoisuuden lisdantymista (Malmivaara 2022, 212).

Henkiloston osaamista tulee kehittéda vaeston tarpeiden, toimintaympariston
muutosten ja hoitokaytantdjen kehityksen mukaisesti (STM 2020, 3).
Teknologian nopea kehitys on tuonut uusia mahdollisuuksia genomitiedon
kayttoon kliinisessa potilashoidossa (Tonkin ym. 2020). Arvioidaan, etta
tulevaisuudessa genomiikan vallankumous onkin yksi viidesta paatrendista,
jotka tulevat globaalisti muuttamaan terveydenhuoltoa (Braithwaite ym. 2018).

Genomitiedon kaytto tulee yleistymaan ja terveydenhuollon ammattihenkildiden

Turun AMK:n opinnaytety® | Tytti Vuorio
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koulutuksella tulee varmistaa henkiloston ajantasainen genomiikan osaaminen,
eli miten genomitietoa ja geenitesteja voidaan kayttaa terveydenhuollossa.
(STM 2015, 3, 22).

Genomitiedon jarjestelmallinen keruu on lisdantynyt useissa maissa nopeasti ja
periman tutkimuksista saatavan tiedon soveltaminen terveydenhuoltoon
muuttuu monipuolisemmaksi (STM 2015, 9, 11). Genomitieto kasvaa ja
laajenee. Terveydenhuollossa geenitestien kayttoé on lisdantynyt samoin kuin
erilaiset kaupalliset geenitestit. Yksittaisten geenien tutkimisen sijaan on siirrytty
laajempiin geenipaneeleihin ja genomin laajuisiin sekvensointeihin. (Haukkala
ym. 2018.) Genomitieto edistaa terveytta kuitenkin vain silloin, kun sen merkitys
on ymmarretty oikein (Kéariainen & Aittomaki 2020). Genomitiedon
hyodyntdminen edellyttdd seké vaeston etta terveydenhuollon henkiloston
genomitiedon lukutaidon kehittdmista (Raisanen ym. 2020). Lisaantyva
genomitieto tulee kasvattamaan perinnollisyysladkareiden potilastyota ja
yleiseen keskusteluun on nostettu perinndllisyyslaéketieteen erikoisalaa pitkaan
pohdituttanut aihe: Kuka neuvoo potilasta, kun léydetaan merkittava

geenimuutos? (Kaaridinen & Aittoméki 2020).

Kustannusvaikuttavuuden optimoimiseksi tarvitaan erikoisalojen sisalla
resurssien kohdentamista (Malmivaara 2022, 241). Sairaanhoitajat ovat
keskeinen tyontekijaryhma, kun terveydenhuollossa rakennetaan uusia tapoja
tuottaa palveluita ja vastata asiakkaiden tarpeisiin. Potilashoidon tyénjakoa
kehittamalla voidaan vastata lisaantyneeseen palveluntarpeeseen, parantaa
palveluiden vaikuttavuutta, seka hillita terveydenhuollon henkildston maarallista
kasvua. Sairaanhoitajan tydon muutos seuraa yhteiskunnan trendeja ja
tulevaisuudessa sairaanhoitajat tulevat tyoskentelemaéan yha itsendisemmin
tukien potilaita heidan omahoidossaan ja terveyden edistamisessa. (Kotila ym.
2016, 3, 5.) Genomitiedon yhdistaminen osaksi koko hoitoty6ta vaatii erityisesti
asianmukaista ja saavutettavaa koulutusta, riittavat resurssit, hallinnollista
paatoksentekoa ja johtajuutta, seka niin paikallista kuin kansainvéalista
yhteistyo6ta ja viestintdad. Myos potilaat tulee osallistaa hoitotydon muutokseen,

jossa genomitieto yhdistetaan osaksi hoitoty6ta. (Tonkin ym. 2020.)
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Perinnollisyyslaaketieteen poliklinikoita on Suomessa viisi, jokaisessa
yliopistollisessa keskussairaalassa (Helsinki, Turku, Tampere, Kuopio, Oulu).
Perinndllisyyslaaketieteen poliklinikoille nopeasti kumuloituva genomitieto on
tuonut uusia mahdollisuuksia ja haasteita potilaiden hoitoon, seka tarpeen
laajentaa sairaanhoitajien nykyista tydonkuvaa. Turun yliopistollisen
keskussairaalan (TYKS) Perinndllisyyslaaketieteen poliklinikalla on syksylla
2020 aloitettu laaja kehittdmisty®, Hoitajaneuvontaprojekti (HONE-projekti)
sairaanhoitajien genomitiedon ja perinndllisyysneuvonnan osaamisen
syventamiseksi. HONE-projektin tavoitteena on tehtavaan koulutettujen
sairaanhoitajien perinnollisyysneuvonnan antaminen itsenaisella
hoitajavastaanotolla. Talla hetkell& Tyksissd neuvontaa antavat vain tehtavaan

koulutetut l&aakarit.

Tyksin Perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla tytskentelee 3-4 sairaanhoitajaa.
Sairaanhoitajien erityisosaamista tai tehtavankuvaa ei ole yksikosséa
aikaisemmin kartoitettu eikd dokumentoitu. Perinnollisyyslaaketieteen
osaamiskartta on tehty vuonna 2020 Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin
Medisiinisen toimialueen ohjeistuksen mukaan (Virtanen 2020, 2), mutta
osaamiskartasta ei vality perinnéllisyyslaaketieteen sairaanhoitajien
erityisosaaminen eika tehtavankuva. Strategista osaamista voidaan kuitenkin
kehittda vasta silloin, kun tiedetddn missé nyt ollaan ja mihin halutaan (Haténen
2011, 6). Tydyhteis6jen menestymisen kannalta on olennaista tunnistaa,
millaista osaamista tyontekijoilla on ja minkalaista osaamista tarvitaan (Ketamo
ym. 2022, 4). Poliklinikan kehittdmistydhon tarvitaan tietoa sairaanhoitajien
taman hetken osaamisesta, erityisosaamisesta ja tehtavankuvasta, jotta
osaamisen kehittaminen, muutosjohtaminen ja olemassa olevat resurssit

saadaan optimoitua HONE- projektin tavoitteiden mukaisesti.
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3 Toimintaympariston ja projektiorganisaation kuvaus

Genomitiedon globaalin kehityksen ja kansallisen toimintaympariston
muuttumiseen halutaan vastata taman kehittamisprojektin
kohdeorganisaatiossa Tyksin Perinnéllisyyslaaketieteen poliklinikalla, joka
kuuluu Varsinais-Suomen hyvinvointialueeseen (Varha) Kuvan 1 mukaisesti
(mukaillen Valtioneuvosto ym. 2023a; Valtioneuvosto ym. 2023b; TYKS 2023a;
TYKS 2023b). Poliklinikka tarjoaa perinnollisyyslaéketieteen palveluja pdaosin
Lansi-Suomen yhteistydalueelle, eli Varsinais-Suomen, Vaasan, Satakunnan ja

Ahvenanmaan sairaanhoitopiirin asukkaille (TYKS 2023c).

Lansi-Suomen yhteistydalue

Varsinais-Suomen hyvinvointialue (Varha)

Turun yliopistollinen keskussairaala
(TYKS)

Klininen genetiikka,

Perinndllisyylaaketieteen poliklinikka

Kuva 1. Kohdeorganisaatio.

Perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla toteutetaan Varhan strategiaa, jonka
nelja painopistetta ovat ystavallisyys, vaikuttavuus, ammattilaisten arvostus ja
kaksikielisyys. Varhassa halutaan toimia vaikuttavasti muun muassa tarjoamalla
palveluja oikea-aikaisesti ja edistaa vaeston hyvinvointia ja terveyttd. Varhassa
halutaan kehittaa ammattilaisten osaamista ja ammattitaitoa, seka mahdollistaa
houkuttelevat urapolut. Varhan johtamisen laadukkuus huomioidaan muun
muassa osallistamalla henkilostéa toiminnan suunnitteluun seka panostamalla

henkildston tyohyvinvointiin. (Varha 2023.)
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Potilaat tulevat perinnéllisyyslaaketieteen poliklinikalle joko ladkarin lahetteelld,
tai erikseen sovituissa tilanteissa potilaiden oman yhteydenoton perusteella.
Paapaino vastaanotolla on perinndllisyyteen liittyvien asioiden selvittaminen,
jota varten kartoitetaan seka potilaan oma etté potilaan suvun sairaushistoria.
Poliklinikalla hoidetaan eri-ikaisia potilaita yhteistydssa kaikkien erikoisalojen
kanssa. Poliklinikan potilaita ovat muun muassa henkil6t, jotka sairastavat tai
joiden epaillaén sairastavan mita tahansa perinndllista sairautta ja heidan
lahisukulaisensa. Poliklinikalla hoidetaan my@s potilaita, joiden suvussa vasta
epdillaan perinndllista riskid sairastua syopaan. Potilaat, joilla on todettu
synnynnainen rakennepoikkeavuus tai oireyhtymé, ohjataan poliklinikalle
esimerkiksi diagnoosin varmistamiseksi ja perinndllisyysneuvontaan. Odottavat
aidit, joiden sikiotutkimuksen tulos on poikkeava, ohjataan poliklinikalle
neuvontaan ja mahdollisten lisatutkimusten organisointiin. Poliklinikalla
annetaan neuvontaa myos raskautta suunnitteleville pariskunnille, joiden

suvussa tiedetéaéan tai epaillaan olevan perinndllinen sairaus. (TYKS 2023c.)

Tyo6paikoilla kehittdminen tapahtuu johdon ja henkiloston yhteisty6na, ja
kehittamiskohteina voivat olla esimerkiksi tyoprosessit ja toimintamenetelmat,
seké palveluiden asiakaslahtoisyyden ja moniammatillisen tydotteen
rakentaminen (Hautala ym. 2012, 6). Tama kehittamissuunnitelma on yksi osa
syksylla 2020 kaynnistettya Tyksin perinnéllisyyslaaketieteen poliklinikan laajaa
kehittdmis- ja toiminnanmuutosprojektia. Hoitajaneuvontaprojektin (HONE-
projektin) tavoitteena on tehtdvéaan koulutettujen sairaanhoitajien
perinndllisyysneuvonnan antaminen itsenaisilla hoitajavastaanotoilla. HONE-
projektia johtaa Perinndllisyyslaéketieteen poliklinikan ylilaékari ja
osastonhoitaja, jotka osallistavat kehittdmistyéhén mukaan poliklinikan
henkildstda heidan kompetenssiensa mukaisesti. Taméan kehittdmisprojektin

tuotosta hyodynnetaan yhtena osana HONE-projektia.

Projektiorganisaation avulla maaritellaan projektin avaintoimijat ja naiden roolit,
tehtavat ja vastuut (Viirkorpi 2000, 25). Taméan kehittamisprojektin
projektipdallikkd toimii kohdeorganisaation apulaisosastonhoitajana ja opiskelee

Turun ammattikorkeakoulussa ylempaa ammattikorkeakouluntutkinnon
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terveyden edistamisen tutkintoa. Projektipaallikdn vastuulla on projektin
toiminnan johtaminen seké tavoitteiden saavuttaminen (Viirkorpi 2000, 25).
Projektipaallikolta vaaditaan projektin asiasisallon hyvaa osaamista seka
prosessitaitoja, muun muassa verkostoitumis- ja viestintataitoja seka valmiuksia
toimia yhteistydssa erilaisten ihmisten kanssa ja ryhmatilanteissa (Viirkorpi
2000, 30-31). Projektiryhméaéan kuuluvat projektin toteutuksen avainhenkiltt
(Viirkorpi 2000, 25), jotka tassa kehittamistydssa ovat HONE- projektin johtajat
seka perinndllisyyspoliklinikan sairaanhoitajat. Projektipaallikon mentorina toimii
Varhan kehittamispalveluissa suunnittelijana tyéskenteleva sairaanhoitaja
YAMK, jolla on substanssiosaamista Perinnollisyysladketieteen poliklinikan

toiminnasta.

Projektinhallintaan on kiinnitettava erityistd huomiota tydmaaran ja ajankayton
osalta (Kuva 2) ja pyrittdva kohdentamaan rajalliset resurssit projektin
onnistumisen kannalta olennaisimpiin asioihin (Viirkorpi 2000, 30).
Kehittamisprojektin kyselytutkimus oli alun perin tarkoitus toteuttaa kaikissa
Suomen perinnéllisyyslaaketieteen yksikdissa, mutta se ei toteutunut
tutkimuslupien osalta ajankaytdn puitteissa. Samaan aikaan
kohdeorganisaation HONE- projekti eteni ja kehittdmisprojektin toteutukselle ja
tuotokselle nousi uusia tarpeita. Syksylla 2022 projektisuunnitelmaa
muutettiinkin kohdeorganisaation sairaanhoitajien osaamisvastuiden,

erityisosaamisen ja tehtavankuvan kartoittamiseksi ja maarittelemiseksi.
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4 Kehittamisprojektin tiedonhaku

Tiedonhaku aihepiirista tapahtui sykleittain opinnaytetyon ideavaiheesta,
syksysta 2020, aina raportin kirjoittamiseen asti. Aiheeseen perehdyttiin
lukemalla ja kerddmalla aiheeseen liittyvia artikkeleita. Systemaattista
tiedonhakua tehtiin opinnaytetyén aikana kolme kertaa. Tiedonhaussa kaytettiin
asiasanoina kliininen genetiikka / clinical genetics, geeni/ gene,
perinnollisyysneuvonta / genetic counsellig, perinnolli*, osaaminen /
kompetenssi / competence, effectivenes, sairaanhoitaja / nurse,
perinnéllisyyshoitaja, hoitotyd / nursing. Boolen operaattoreista kaytettiin sanaa
AND eri asiasanojen yhdistamisessa. Tiedonhaussa k&ytettiin seuraavia
tietokantoja: Google, Google Scholar, EBSCOhost, Medic ja PubMed.
Tiedonhaku rajattiin padosin vuosien 2010-2023 valille, sek&a englannin ja
suomen kieleen. Kansainvélisesséa artikkelihaussa haku rajattiin systemaattisiin
ja vertaisarvioituihin artikkeleihin seka koko artikkelitekstin saatavuuteen.
Kansallisissa artikkeleiden ja tutkimusten hauissa rajaus tehtiin koko tekstin
saatavuuteen. Tietokantojen tuottamien tutkimusten liséksi teoreettisessa
viitekehyksessa kaytettiin muita taydentavia lahteita. Tietoa haettiin myos
virallisista ohjeistuksista, lainsd&danndista ja tulevaisuuden strategioista muun
muassa Sosiaali- ja terveysministeriolta (STM), Maailman terveysjarjestolta
(World Health Organization (WHQO)), Tehylta ja Sairaanhoitajaliitolta.
Asiasanahaussa oli suuria haasteita. Osumia tuli kerralla todella paljon tai
vastaavasti ei lainkaan. Systemaattisen l&hdehaun rinnalla kaytettiin myds
manuaalista hakua lukemalla hoitotybn osaamiseen ja sen kehittdmiseen, seké
perinndllisyyslaéketieteeseen liittyvien julkaisujen lahdeluetteloita ja aihepiiriin

kuuluvia artikkeleita.
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5 Kehittamisprojektin tavoite, tulos ja tuotos

Taman kehittamisprojektin tavoite oli kartoittaa perinndllisyyslaéketieteen
sairaanhoitajien osaamisvaatimukset ja erityisosaaminen seké kuvata Tyksin
perinndllisyyslaéketieteen sairaanhoitajien perustehtavankuva. Ennen kaikkea
kehittamisprojektin tavoitteena oli dokumentoida ja tuoda poliklinikan
sairaanhoitajien erityisosaaminen nékyvaksi. Osaamiskartoituksen tarkoitus oli
Idytaa myds ne osaamisvaatimukset, joissa sairaanhoitajien osaamista tulisi
kehittad, jotta tulevaisuudessa organisaation ja tyon tavoitteet olisi mahdollista
saavuttaa (Pennonen 2021, 80). Tassa kehittdmisprojektissa hyddynnetiin
aikaisempaa tutkimustietoa, maaritelmia ja ohjeistuksia sairaanhoitajan

osaamisvaatimuksista ja niiden tukemisesta tydelaméassa.

Tutkimuksellinen kehittamistoiminta voi sisaltaa tutkimuksellisia osioita, mutta
tutkimuksen ensisijainen tavoite on uuden tiedon tuottaminen mika johtaa
edelleen kehittdmiseen ja innovaatioihin (Salonen 2013, 9-10).
Perinndllisyyslaéketiede on pieni ladketieteen erikoisala, eikd sen hoitotyon

ammattihenkildiden erikoisosaamista ole Suomessa aikaisemmin kartoitettu.

Kehittdmisprojekti on toiminnan toteuttamisen ja ohjauksen valine, jossa
toiminta on suunniteltua, tavoitteellista ja kertaluontoista. Projektia kannattaa
hyodyntaa tyovalineena silloin, kun tavoitteena on Idytaa ratkaisu organisaation
perustoiminnan uusiin vaatimuksiin. Projektissa tehtavat suhteutetaan
kaytettavissa oleviin resursseihin ja toiminta rajataan tiettyyn
tehtavakokonaisuuteen. Projektin avulla voidaan kehittéda uusia toimintatapoja ja
-malleja, joilla tehostetaan tytpaikan voimavarojen kayttda. (Viirkorpi 2000, 8-
9)

Taman kehittamisprojektin ensimmainen kehittdmismenetelma oli
tutkimuksellinen osuus. Kyselytutkimuksessa kartoitettiin Tyksin
perinndllisyyslaéketieteen sairaanhoitajien kokemuksia heidan ammatillisesta
erityisosaamisestansa ja sen muodostumisesta, mink& avulla Salosen ym.
(2017, 35) mukaan tuotetaan kehittamisen kannalta oleellista tietoa.

Tutkimuksessa kartoitettiin myds sairaanhoitajien tehtavankuvaa
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perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla. Tutkimus toteutettiin
kyselytutkimuksena, jonka tulokset analysoitiin maarallisesti ja laadullisesti.
Tutkimuksessa kartoitettiin lisaksi hoitotydn ammattihenkildiden mahdollisia
taydennyskoulutuksen tarpeita ja halukkuutta. Liséksi tutkimuksessa selvitettiin
milla kaytannon toimintatavoilla hoitotydn ammattihenkilot yllapitavat, jakavat ja
paivittavat erityisosaamistaan arkitydssaan, seka miten he hyddyntavat
erityisosaamistaan esimerkiksi jarjestétydssa, opettamisessa tai

yhteistyoverkostoissaan.

Kehittamisprojektin toinen tutkimuksellinen kehittdmismenetelma ol
teoriaohjaava sisallon analyysi, jossa hyddynnettiin Tyksin
Perinnoéllisyyslaaketieteen poliklinikan sairaanhoitajien TVA (Tyon vaativuuden
arviointi) - prosessia. Projektinjohtaja teki TVA- prosessin muistiinpanoista ja
TVA-lomakkeesta teoriaohjaavan sisallénanalyysin, jonka tuloksina olivat
kuvaukset sairaanhoitajan osaamisvaatimuksista ja tehtavankuvasta

Perinndllisyyslaaketieteen poliklinikalla.

Kehittamisprojektin kolmas kehittdmismenetelma oli osallistava
Perinndllisyyslaaketieteen poliklinikan sairaanhoitajille pidettava
kehittamistyOpaja. TyOpajassa projektinjohtaja esitti kyselyn johtopaatokset ja
kyselystéd nousseet sairaanhoitajan tehtavankuvan, seka TVA- prosessin
sisdllon analyysin tulokset yhdistettyind. Naiden sisaltda arvioitiin ja reflektoitiin
suhteessa sairaanhoitajien omiin kokemuksiin demokraattista dialogia

hyodyntaen.

Kehittamistoiminta perustuu kasitykseen tiedosta, tiedon tuottamisesta ja
saatujen tulosten tai tuotosten tulkinnasta. Kehittamisprojektin tuotos voi olla
esimerkiksi tyoyhteison osaamistason nostaminen tai tygskentelyn
sujuvoittaminen. (Salonen ym. 2017, 63.) Kaikkien kolmen
kehittamismenetelman muodostamia tuloksia, johtopaatoksia ja niiden
ymmarrysta hyddynnettiin taman kehittamisprojektin tuotoksissa, jotka olivat

kuvaukset

1. Perinndllisyyshoitajan osaamisvaatimukset ja erityisosaaminen
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2. Sairaanhoitajan tehtavankuva Perinnéllisyyslaaketieteen poliklinikalla

Taman kehittdmisprojektin tuotosta, kuvausta perinnéllisyyshoitajan
osaamisvaatimuksista ja erityisosaamisesta, voidaan hytdyntda kansallisesti
perinndllisyyslaéketieteen yksikdissa tydskentelevien hoitotyon
ammattihenkildiden erityisosaamisen ymmartamisessa ja ammatillisen
osaamisen syventamisessa. Ensisijaisesti taman kehittamisprojektin
kehittamismenetelmien tuloksia hyddynnetaan kohdeorganisaation HONE-
projektissa, sairaanhoitajien tehtavankuvien kehittdmisessa, tytssa oppimisen

tukemisessa ja taydennyskoulutusten suunnittelussa.

Kehittamisprojektin tuotoksiin perustuen poliklinikalla vahvistetaan olemassa

olevia ja kehitetdaan uusia toimintatapoja ja -malleja, jotka tehostavat poliklinikan
henkilostéresurssien kayttéa. Sovittujen toimintamallien jalkauttaminen tapahtuu
taman kehittdmisprojektin jalkeen osana poliklinikan HONE-projektia ja jatkuvaa

kehittamistyota.
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6 Kehittamisprojektin teoreettiset lAhtokohdat

6.1 Osaaminen hoitoty0ssa

Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto, Valvira, myontaa
terveydenhuollon ammattihenkillle oikeuden harjoittaa terveydenhuollon
ammattia Suomessa. Terveydenhuollon laillistetun tai nimikesuojatun
ammattihenkiléon koulutus suoritetaan Suomessa yliopistoissa,
ammattikorkeakouluissa seka toisen asteen oppilaitoksissa. (Valvira 2021.)
Laaketieteen sanaston (Duodecim 2021) mukaan hoitotyd (Nursing Practice) on
"ammatillista toimintaa, jolla pyritddn auttamaan, ohjaamaan ja tukemaan
ihmista terveyden edistamisessé ja tulemaan toimeen sairauden aiheuttamien

rajoitusten kanssa sekéa hoitamaan hanta”.

Osaaminen on monimutkainen ja laaja tietojen, taitojen, asenteiden ja
minapysyvyyden muodostama kokonaisuus (Tohmola 2021, 30). Hatdsen
(2022, 9) mukaan osaamisessa yhdistyvat tietojen ja taitojen monipuolinen ja
luova kayttdminen, ajattelun taidot, kyky organisoida ty6ta ja tyoskennella
ryhmassa, oppimistaidot, resilienssitaidot, seké kyky reflektoida omaa
osaamista ja toimintaa sitd samalla kehittaen. Viitala & Jylha (2021, 245)
mukaan asiasta puhutaan myos kasitteilla kompetenssi (engl. competence) ja
ammattitaito (engl. professional skills). Tydssa tarvittavat kompetenssit voidaan
erottaa yleisiin, ammattikohtaisiin ja tehtavakohtaisiin kompetensseihin.
Ammattikohtaiset kompetenssit liittyvat tiettyyn ammattialaan ja sisaltavat
ymmarryksen alan toiminnasta, toimijoista, keskeisisté teoreettisista ja
kaytannon periaatteista, alan tulevaisuudesta seka taidon soveltaa noita tietoja.
Tehtavakohtaiset kompetenssit taas ovat taitoja, joita yksittainen tyotehtava ja -
rooli edellyttavat. Viitala & Jylha (2021, 245-246.) Hoitotydn osaamisen
keskitssa ovat aina vuorovaikutustaidot ja potilaan kohtaaminen (Coco 2020,
13).
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6.1.1 Sairaanhoitajan osaaminen Perinnollisyysladketieteen poliklinikalla

Sairaanhoitajan tutkinto antaa patevyyden toimia erilaisissa hoitotytn
asiantuntijan tehtavissa seka kehittdd ammattitaitoaan ja alaansa (Tohmola
2021, 34). Sairaanhoitajan osaamisvaatimukset on maaritelty kansallisella
tasolla (Eriksson ym. 2015; Silén-Lipponen & Korhonen 2020). Suomalaisen
ammattikorkeakoulutuksen sairaanhoitajien osaamisvaatimuksia paivitettiin
vuonna 2020 yleSHarviointi- hankkeessa (Silén-Lipponen & Korhonen 2020) ja

ne kasvoivat yhdeksasta kolmeentoista (Kuva 3).

Sairaanhoitajan osaamisvaatimukset

Ammatillisuus ja eettisyys

Asiakaslahtoisyys

Kommunikointi ja moniammatillisuus

Terveyden edistaminen

Johtaminen ja tyontekijyysosaaminen
Informaatioteknologia ja kirjaaminen

Ohjaus- ja opetusosaaminen sekda omahoidon tukeminen
Kliininen hoitotyd

Nayttoon perustuva toiminta, tutkimustiedon hyddyntaminen ja paatoksenteko
Yrittgjyys ja kehittaminen

Laadun varmistus

Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelméa

Potilas- ja asiakasturvallisuus.

Kuva 3. Sairaanhoitajan osaamisvaatimukset.

Ammattikorkeakoulut voivat itse laatia opetussuunnitelmansa (Tohmola 2021,
26), koska ammattikorkeakouluilla on Ammattikorkeakoululaissa (932/2014)
maariteltyja tehtavia suorittaessaan opetuksen ja tutkimuksen vapaus.
Valitettavasti sairaanhoitajan osaamisvaatimusten paivityksessakaan ei ole
mainintaa genetiikan, genomiikan tai perinndéllisyyslaaketieteen osaamisesta.
Terveydenhuollon menestyksen yksi edellytys on etulinjan henkiloston
osaaminen (Malmivaara 2022, 237) ja Skirton ym. (2010) mukaan Euroopassa
on tarve terveydenhuollon ammattihenkildiden yhtenaisen genetiikan

vahimmaismaaraiseen koulutukseen. Suositukset perinndllisyyslaéketieteen
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sisallyttamisesta terveydenhuollon ammattihenkildiksi johtavien tutkintojen
opetussuunnitelmaan, seka jo ammattia harjoittavien terveydenhuollon
ammattilaisten osaamisen yhtenaistamiseksi, on julkaistu vuonna 2010 (Kuva 4)
(Skirton ym. 2010). Maissa, joissa perinnéllisyyslaaketieteen osaaminen on jo
osa opetussuunnitelmia, tulisikin tarkistaa opetussuunnitelmien sisalté
suhteessa suositukseen (Skirton ym. 2010). Suomessa on aukko

perinndllisyyslaéketieteeseen liittyvassa koulutuksessa (Hautala 2021).

Sairaanhoitajan tai katilon perinndllisyyslaaketieteen osaamisvaatimukset

Osaa tunnistaa henkil6t, jotka voivat hydtya perinnéllisyyslaéketieteen informaatiosta
ja palveluista.

Osaa mukauttaa perinndllisyyslaéketieteen informaation ja palvelut henkilén
kulttuuriin, tietoihin ja taitoihin seka kielelliseen kommunikaatioon.

Osaa yllapitaa yksilon oikeuksia informoituun suostumukseen ja vapaaehtoisuuteen
paatoksenteossa.

Tietdd ja osaa tuoda esiin perinndllisyysladketieteen merkityksen terveyden
edistdmisessa ja sairauksien ehkaisyssa.

Tietad ja osaa tuoda esiin geneettisten tutkimusten hyddyt ja rajallisuuden seka niihin
liittyvan informaation tarkeyden.

Tunnistaa omat asiantuntijuuden rajallisuudet perinndllisyyslaéketieteessa.

Kuva 4. Sairaanhoitajan tai katilon perinnéllisyyslaaketieteen
osaamisvaatimukset.

Kansallisesti ei ole tutkittu tai sovittu, mita Perinnollisyysladketieteen
poliklinikalla tyéskentelevan sairaanhoitajan osaaminen tai tehtavékuva ovat,
vaan osaamisen vaatimukset ja tehtdvankuva ovat muovautuneet Suomessa
yksikkdkohtaisesti. Perinndllisyyslaéketieteen poliklinikoilla tytskentelevia
tehtavaan koulutettuja tai perehdytettyja sairaanhoitajia kutsutaan
perinnollisyyshoitajiksi, vaikka se ei ole vakiintunut ammattinimike.
Terveydenhuollon ammattihenkildiden genetiikan ydinosaamisalueet on
maaritelty osana EuroGentest- projektia ja vuonna 2008 ne liitettiin osaksi The
European Society of Human Genetics (ESHG) suosituksia ohjaamaan
ammattihenkildiden koulutusta (ESHG 2023). Ohje (ESHG 2023) sisaltaa 16
ydinosaamisaluetta (Liite 1) erikoistuneille perinnéllisyyshoitajille, joilla on

taustalla terveydenhuollon ammattihenkilon hoitotyon, esimerkiksi
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sairaanhoitajan, tutkinto. Erikoistuneet perinndllisyyshoitajat tydskentelevat aina

perinnéllisyyslaaketieteen erikoislaakarin ohjauksessa.

Geeni- ja genomitiedon osaajat hoitotydssa ja kliinistd perinnéllisyysneuvontaa
tekevien hoitajien osuus ja merkitys tulee kasvamaan tulevaisuudessa. Vuonna
2021 Tampereen ammattikorkeakoulussa alkoi Suomen ensimmainen Genetic
and Genomic Counselling- ylempaan ammattikorkeakoulututkintoon johtava
koulutus. Perinndllisyysneuvontaan koulutuksen saaneet henkil6t voivat kayttaa
nimikkeindan esimerkiksi Genetic Nurse- tai Genetic Counsellor- nimikkeita,
mutta Suomessa selked ammattinimikkeisto viela puuttuu. (Hautala 2021.)

6.1.2 Sairaanhoitajan osaamisen kehittaminen ja jatkuva oppiminen

Hoitotydn osaamisen kehittdminen on osa terveydenhuollon kehittamis- ja
innovaatiotoiminnan (TKI) sek& osaamisen kehittdmisen kokonaisuutta.
Sairaanhoitajille tarjotaan ammattikorkeakoulujen erikoistumiskoulutuksia seka
ylempaa korkeakoulututkintoa, jotka mahdollistavat hoitotydssa toimiville
jatkuvan oppimisen polkuja urakehitysmallien mukaiseen osaamisen
kehittamiseen. Koulutuksissa osaamista paivitetddn ja taydennetaén
vastaamaan ty6elamé&n muuttuvaan ja uudistuvaan osaamiseen. Hoitotyon
erikoistumiskoulutuksissa ja erikoisammattitutkinnoissa syvennetaan ja
laajennetaan osaamista. Vastaavasti tdydennyskoulutusten kautta on
mahdollista hankkia erikoisosaamista ja taydentaa nykyista osaamista. (STM
2020, 17-18, 40.)

Jatkuvan oppimisen ekosysteemilla kuvataan osaamisen jatkuvaa kehittamista,
jossa yhdistyy julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin erilaisten toimijoiden
tehtavankuvat ja jatkuvan oppimisen osatekijat, joiden yhteistyolla
mahdollistetaan jatkuvan oppimisen monipuoliset toimintamallit ja vaylat.
Oppimista tapahtuu erilaisissa toimintaymparistdissa, jolloin formaali,
nonformaali ja informaali oppiminen limittyvat. Erilaisten koulutuksen lisksi

osaamista voidaan syventaa perehdytyksella, mentoroinnilla, tydssa
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oppimisella, tyokierrolla seka osallistumalla tutkimus- ja kehittdmishankkeisiin.
(STM 2020, 17, 19.)

6.1.3 Osaamisen johtaminen hoitotytssa

Ty6nantajan velvollisuus on jo rekrytointivaineessa varmistaa, etta
terveydenhuollon ammattihenkillla on oikeus toimia tehtavassaan.
Tybnantajalla on myds lakisaateinen velvoite seurata terveydenhuollon
ammattihenkilon ammatillista kehittymista ja luoda edellytykset
terveydenhuollon ammattihenkilon tdydennyskoulutukselle, seka muilla
erilaisilla ammatillisen kehittymisen menetelmilla kehittaa ja yllapitaa
osaamistaan voidakseen toimia ammatissaan asianmukaisesti (Laki
terveydenhuollon ammattihenkilosta 559/1994). Terveydenhuoltolaki
(1326/2010) ohjaa terveydenhuollon toimintayksikdita yhteistyéhon
koulutusviranomaisten kanssa terveysalan koulutustarjonnan kehittdmisessa.
Talla hetkella ammattikorkeakoulujen erikoistumiskoulutukset eivéat vastaa
erikoissairaanhoidon osaamistarpeisiin ja Cocon (2020, 13) mukaan
erikoisalojen substanssiosaaminen on turvattava soveltuvilla lisa- ja
taydennyskoulutuksilla. Talla hetkelld erityisesti sairaalat joutuvatkin
jarjestamaan hoitohenkilostonsa erikoistumiskoulutuksen. Vastaavasti kliinisen
hoitotyon erikoistumiskoulutuksen ty6elamalahtoisyytté voitaisiin parantaa

lisaamalla tydssa tapahtuvaa oppimista. (STM 2020, 41.)

Osaamisen johtaminen tarkoittaa kaikkea sitéa toimintaa, jolla edistetaan
osaamisen kehittymista ja hyddyntamista organisaatiossa (Viitala & Jylha 2020,
208). Osaamisen kartoittamisen ja arvioinnin tulisi olla osa organisaation
osaamisen johtamista (Pennonen 2021, 80). Organisaatiossa tapahtuvaa
oppimista ja tata kautta organisaation toimintojen uudistumista ei voi pitaa
itsestaanselvyytena, vaan siihen tarvitaan ennen kaikkea oppimisen ja
osaamisen johtamista (Ahokallio-Leppala 2016, 196-197). Johtajan rooli
tyOoyhteistssa on toimia sosiaalisena vaikuttajana, innostajana, mahdollistajana
ja ilmapiirin muovaajana, jotta oppiminen ja kehittyminen ovat mahdollista. Arjen

tyotehtavien johtamisen liséaksi oppimisen johtamisen tulisi olla esihenkilon
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tarkeimpia tehtavaalueita. (Fredriksson & Saarivirta 2015.) Viime kadessa
osaamisen johtamisessa on kyse ihmisten taitojen ja osaamisen yllapidosta ja
kehittdmisesta siten, etta organisaation tavoitteet voidaan saavuttaa (Jylha &
Viitala 2020, 209).

6.2 Yksilollistetty laéketiede ja lisdantyva genomitieto

Suomessa on erityisesti vime vuosikymmenen aikana panostettu
yksildllistettyyn la&ketieteeseen. Yhdistamalla periméasta saatavaa tietoa
terveystietoihin saadaan uutta tietoa periman suhteesta sairauksiin ja niiden
hoitotuloksiin (STM 2015, 9). Laaketieteessa lisdantyvan ja tarkentuvan
genomitiedon avulla toivotaan paéasevan proaktiiviseen laaketieteeseen, joka
kartoittaa terveysriskeja ja pyrkii ehkéiseméaan sairauksia (Aittomaki ym. 2016,
13). Tama on uusi lahestymistapa, jossa yksilosta kerattya tietoa kaytetaan
raataloidysti juuri hanen oman terveytensé edistamisessa ja sairauksien
ehkéaisemisessa. Yksilollistetyn laaketieteen tavoitteena on vaikuttavuuden
lisdéaminen ja terveydenhuollon kustannusten saastd. Yksilollistetyn ladketieteen
alalla genomitietoon kohdistuva tutkimus on edennyt muita ladketieteen aloja
pisimmalle muun muassa Suomen kymmenen biopankkien toiminnan avulla.
(Raisanen ym. 2020.) Tran Minh ym. (2020) tutkimuksen mukaan suomalaiset
toivovat lisaa tietoa sekd genomitiedon kaytosta, etta siihen liittyvista

ongelmista ja mahdollisuuksista.

Genomitiedon tehokas kaytto lisda hyvinvointia, terveydenhuollon
kustannusvaikuttavuutta ja luo kiinnostavan innovaatioymparistén. Genomitieto
mahdollistaa sairauksien tehokkaamman ehkéisyn ja sen avulla voidaan
kohdentaa seulontaa paremmin. Genomitieto tehostaa sairauden maaritysta,
diagnoosit tarkentuvat ja hoitokeinojen kohdistaminen tehostuu. Genomitiedon
avulla yksilélla on paremmat mahdollisuudet edistdd omaa terveyttaan ja
sairauksien hoitoa pystytaan yksilollistamaan seké toteuttamaan turvallisempaa
ladkehoitoa. (STM 2015, 10, 26.)
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Suomessa on aktiivisesti pyritty sdatamaan Genomilakia vuodesta 2015 alkaen.
Lain on todettu olevan monimutkainen lakikokonaisuus, jolla on kytkos
perustuslakiin ja ihmisten perusoikeuksiin. Hallituksen esitys Genomilaista (HE
110/2022) annettiin eduskunnalle kesélla 2022, mutta lakiehdotusta ei ehditty
eduskunnassa kasitella loppuun vaalikauden aikana ja esitys raukesi.
(Eduskunta 2023.)

6.3 Perinndllisyysneuvonta ja geenitestit

Perinnoéllisyysneuvonnan rooli ja merkitys on kasvanut ja laajentunut
entisestdan 2000- luvulla genomitiedon lisaantyessa (WHO 2021). Jokaisella
yksil6lla on oikeus oman genomitietonsa hallintaan ja jokainen voi itse paattaa,
haluaako vastaanottaa tietoa perimastaan ja sairastumisalttiudestaan.
Jokaiselle on my6s annettava mahdollisuus neuvontaan ja riittavaan tiedon
saantiin genomitiedon merkityksesta. Geenitestien tulee olla yhdenvertaisesti
saatavilla koko Suomessa. (STM 2015, 18, 26).

Perinndllisyysneuvonta on vuorovaikutustilanne potilaan tai perheen seka
koulutetun terveydenhuollon ammattihenkilon tai perinnollisyysneuvojan valillg,
jossa potilas tai perhe tiedustelee perinndlliseen sairauteen tai sellaiseksi
epailemé&ansa sairauteen liittyvia asioita. Perinnéllisyysneuvonnan tavoitteena
on antaa potilaalle tai perheelle ymmarrettavassa muodossa olevaa tietoa
kyseessa olevasta sairaudesta, sen vaikutuksista, mahdollisesta ehkaisysta ja
hoidoista seka tietoa sairauden perinnollisyydesta, periytymisriskista ja
tutkimusmahdollisuuksista. Neuvonnassa voidaan keskustella my6s
mahdollisesta perhesuunnittelusta. (ESHG 2008; Kaariainen 2016, 380;
Terveyskyld 2021a; WHO 2021.) Perinndllisyysneuvonnassa tuetaan potilasta
tai perhettad kdyttamaan saatua tietoa itselleen merkityksellisella tavalla, joka
edistaa terveytta ja lieventdd mahdollista psykologista ahdistusta, epatoivoa ja
huolta samalla voimistaen hallinnan tunnetta (ESHG 2008).
Perinndllisyysneuvonnassa saadulla tiedolla on huomattava vaikutus perhe-
elamaan ja tiedon jakaminen korostuu erityisesti silloin, kun perheessa on

lapsia tai toive perheenlisdyksesta (Rantanen 2011, 41). Potilasta tai perhetta
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tuetaan valitsemaan heille ja heidan perheensa tavoitteisiin sopivin toimintamalli

riskien suhteen ja toimimaan niiden mukaisesti (ESHG 2008).

Perinndllisyysneuvonta on haastavaa ja monimutkaista. Potilaan kanssa
voidaan neuvonnassa keskustella erilaisesta perinnollisiin sairauksiin liittyvista
tunteista, kuten surusta, hapeésta tai syyllisyydesta. (Malkia 2008, 213.)
Perinndllisyysneuvontaa antava henkild tarvitsee monenlaisia
vuorovaikutustaitoja (Malkia 2008, 213) ja erikoissairaanhoidon vaikuttavuus
perustuu hyvaan vuorovaikutukseen potilaan kanssa (Malmivaara 2022, 204).
Perinndllisyysneuvonnan kaytannot tulee maaritella tilanteisesti ja perustella
geenien sijaan potilaan yksildllisilla tarpeilla eikd universaaleja suosituksia

kannata soveltaa kaikissa neuvonnoissa (Rantanen 2011, 5).

Sairautta aiheuttavaa geenivirhetta ei voida korjata eik& parantaa (Kaariainen
2020), mink& vuoksi geneettisten tutkimusten tulokset ovat pysyvia eli
elinikaisia. Siksi ennen geenitutkimusta on tarkkaan harkittava, halutaanko
tutkimusta tehda ja miten sen tulosta aiotaan kayttda. Tama tulee erityisesti
huomioida terveiden henkildiden ennakoivissa geenitutkimuksissa, jolloin
tutkimus ei ole sairauden hoidon kannalta valttamaton. Potilaan tulee saada
rittavasti tietoa tuloksen merkityksesta, jotta han voi vapaasti paattada haluaako

han geenitutkimusta vai ei. (Aittoméaki & Laivuori 2019, 612.)

Suomessa perinndllisyysneuvontaa antaa yleisimmin yliopistosairaalan
perinnollisyyslaaketieteen yksikon erikoislaakari tai tehtavaan koulutettu
perinndllisyyshoitaja (Kaaridinen 2016, 380; Terveyskyla 2021b). Kolmannella
sektorilla perinndllisyysneuvontaa tarjoaa Harvinaiskeskus Norion
perinndllisyyshoitaja (Harvinaiskeskus Norio 2021) ja Folkhélsanin
perinndllisyyshoitaja tarjoaa perinnéllisyysneuvontaa ruotsiksi (Kankuri-
Tammilehto, M., sdhképosti 17.5.2023). Neuvontageneetikko (genetic
counsellor) on henkild, joka tarjoaa tietoa perinndllisista sairauksista potilaille ja
heidan perheilleen. Edelleen perinnéllisyysneuvontaa antavat terveydenhuollon
ammattilaiset, joilla ei ole virallista erikoistumiskoulutusta. (WHO 2021.) Nain ei
tulisi olla, vaan laadukkaan perinndéllisyysneuvonnan toteutumisen yhtena

vaatimuksena on ammattihenkildiden riittavan koulutuksen ja harjoittelun
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varmistaminen (Rantanen 2011, 40). Kaupallisten geenitestien yleistymisen
myota on muodostunut tilanne, jossa terveydenhuollon ulkopuolinen toimija
selittéda tulosten merkitysta tutkitun terveydelle ja arvioi heidan tarvettansa

jatkotoimenpiteisiin (Kaaridginen & Aittomaki 2020).

Suomalaisen terveydenhuoltojarjestelman kyky hyddyntaa genomitiedon tuomia
mahdollisuuksia riippuu siitd, miten terveydenhuollon ammattilaisia koulutetaan
genomitiedon kayttéon (STM 2015, 13). Ladkareiden ja hoitajien tydonkuvaa
kehittamalla saadaan tybaika kaytettya tehokkaasti niihin tehtaviin, jotka
vaativat juuri heidan asiantuntemustaan (Tyoterveyslaitos 2018). Tydnjaon
kehittamisen tulee kuitenkin olla kontrolloitua, ja terveydenhuollon
ammattihenkildiden oikeusturvan toteutumiseksi tulee varmistaa muun muassa
asianmukainen taydennyskoulutus ja muiden asiantuntijoiden

konsultointimahdollisuus (Kotila ym. 2016, 14).
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7 Kehittamis- ja arviointimenetelmét

7.1 Sairaanhoitajien osaamisen ja tehtavankuvan kartoitus

Kehittamisprojektin tutkimuksellisen osuuden tarkoitus oli kartoittaa
Perinndllisyyslaaketieteen poliklinikalla tydskentelevien sairaanhoitajien
osaamista seka erityisosaamista. Tutkimuksen tarkoituksena oli my6s selvittaa,
kuinka sairaanhoitajien erityisosaaminen on saavutettu, seka miten

erityisosaamista hyédynnetdan, tuetaan ja yllapidetaan arjessa.

Tutkimusongelma on aihepiirista johdettu tutkimuksen padongelma, johon
tutkimuksella haetaan vastausta (Vilkka 2015, 228). Taman tutkimuksen

tutkimusongelmat olivat:

1. Minkalaista osaamista ja erityisosaamista
Perinndllisyyslaaketieteen poliklinikan sairaanhoitajat tarvitsevat

tehtavassaan toimimiseen?

2. Minkéalaista osaamista ja erityisosaamista
Perinndllisyyslaaketieteen poliklinikan sairaanhoitajat tarvitsevat

toimiakseen itsendisella hoitajavastaanotolla?

3. Miten Perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla tarvittava

osaaminen saavutetaan?

4. Miten Perinndllisyyslaéketieteen poliklinikan itsenaisella

hoitajavastaanotolla vaadittava osaaminen saavutetaan?

5. Minkéalaiset ty6paikan arjessa tapahtuvat toiminta- ja
tyoskentelytavat tukevat Perinndllisyyslaaketieteen poliklinikalla
tyoskentelevien sairaanhoitajien erityisosaamista ja osaamisen

syventamista?
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7.1.1 Tutkimuksen toteutus

Kartoittavan tutkimuksen avulla voidaan selvittaa vahan tunnettua ilmiéta ja
totutustapana kaytetaan tavallisemmin laadullisia menetelmia. Laadullisen
tutkimuksen tavoitteena on tuoda esille tosiasioita (Hirsijarvi ym. 2010, 161.)
seka ihmisten omat kuvaukset koetusta todellisuudesta (Vilkka 2015, 118).
Ladullisessa tutkimusmenetelméassé olennaista on se, millaisella
tutkimusaineistolla saadaan kattava kuvaus tutkimusongelmasta (Vilkka 2015,
150). Kuvailevan tutkimuksen avulla taas voidaan dokumentoida ilmion
keskeisia ja kiinnostavia piirteita. (Hirsijarvi ym. 2010, 137-139.) Laadullisen ja
maarallisen tutkimuksen yhdistaminen (mixed methods) luo parempaa
ymmarrysta tutkimusongelmiin kuin jompikumpi yksindan. Laadullisessa
tutkimuksessa ei pyrita tilastollisiin yleistyksiin vaan kuvaamaan ja
ymmartamaan tiettya toimintaa. Laadullisessa tutkimuksessa on tarkeaa, etta
henkilot, joilta tietoa kerataan, tietavat tutkittavasta asiasta mahdollisimman
paljon tai heilla on kokemusta asiasta. Vastaajien valinnan tulee olla harkittua ja

tarkoitukseen sopivia. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 58, 73.)

Tama kyselytutkimus toteutettiin laadullisin ja maarallisin menetelmin.
Kartoittavalla tutkimusmenetelmalla selvitettiin Perinndllisyyslaéketieteen
poliklinikan sairaanhoitajien tydssa tarvittavaa osaamista ja sen
osaamisvastuualueita, seka erityisosaamista. Kuvailevan tutkimusmenetelman
avulla selvitettiin, miten saavutettua erityisosaamista hytdynnetaan, tuetaan ja

yllapidetaan poliklinikan arjessa.

Tassa tutkimuksessa aineistonhankintamenetelmana kaytettiin kyselya, joka
Tuomi & Sarajarven (2018, 62) mukaan on laadullisen tutkimuksen yleisimpia
aineistonkeruumenetelmia ja voidaan kayttaa kerattdessa myos maarallisen
tutkimuksen aineistoa. Tutkimuksen analysointitapaa mietittiin jo ennen
aineiston kerddmiseen ryhtymista ja kaytettiin sitd ohjenuorana aineiston
purkamisessa (Tuomi & Sarajarvi 2018, 57). Tutkimusta varten luotiin oma
kysely, koska vastaavaa kyselya ei ollut saatavilla. Kysely suunniteltiin

mittaamaan hoitotydon ammattihenkildiden kokemuksia kaikissa
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perinndllisyyslaéketieteen yksikoissa, eika sita rajattu tiettyyn ymparistoon tai
ammattiryhnmaan. Alusta asti oli selvaa, etta kysely toteutettaisiin sahkoisesti
Webropol- kyselytutkimus ja - raportointitydkalun avulla, koska se oli
projektipaallikbn saavutettavissa ja melko yksinkertainen toteuttaa. Kaikilla
vastaajilla oli mahdollisuus kayttaa tyopaikan tietokonetta ja projektiorganisaatio
tuki vastaamista antamalla siihen tydaikaa.

Kyselyn kehittdmisen ensimmaisessa vaiheessa muodostettiin kyselyn
teoreettinen tausta. Kyselyn kysymykset olivat monivalintakysymyksia, avoimia
kysymyksia ja sekamuotoisia kysymyksid, joiden tarkoitus oli saada
tarkennuksia vastauksiin seka antaa vastaajille mahdollisuus kuvailla omin
sanoin kokemaansa. Avoimien kysymyksen tarkoitus monivalintatehtavissa oli
osoittaa vastaajien tietamys aiheesta seké sen, mika vastaajien ajattelussa oli
keskeista ja tarkeaa (Hirsijarvi ym. 2010, 201). Kysely testattiin ja arvioitiin
kriittisesti ennen varsinaista kyselya (Vilkka 2015, 108) projektipaallikon

luotetun henkilon, mentorin ja tutoropettajan toimesta.

Kyselyn kehittdmisen toisessa vaiheessa kyselyn sisalt6a viimeisteltiin ja
muokattiin sellaiseksi, etta kyselyn raportointi olisi mahdollisimman tarkkaa ja
yksiselitteistd. Kysymysten yksiselitteisyys varmistettiin ja kysymyksen
jarjestysta parannettiin vastaajaystavallisemmaksi. Samalla kyselyn
sairaanhoitajan osaamisvaatimukset paivitettiin vastaamaan Silén-Lipponen &
Korhonen (2020) maarittelemien sairaanhoitajan osaamisvaatimuksia ja niiden

sisaltoja.

Lopullinen kysely jakautui taustamuuttujien liséksi kolmeen eri kokonaisuuteen.
Ensimmaisessa osuudessa vastaajalla oli mahdollisuus kertoa tyonkuvastansa
ja kuinka han kokee saavuttaneensa tydssa tarvittavan osaamisensa, seké
kokemuksensa omasta mahdollisesta lisa- tai tdydennyskoulutuksen tarpeesta.
Osuudessa kartoitettiin myds tydmotivaatiota lisdévia asioita ja vastaavasti
tyoOmotivaatiota laskevia asioita. Toisessa osuudessa selvitettiin milla arjen
toimintatavoilla vastaajan tyopaikalla yllapidetaan, jaetaan ja paivitetaan
hoitotydntekijoéiden osaamista. Kolmannessa osuudessa kartoitettiin vastaajan

kokemusta oman osaamisensa syventamisesta ja jakamisesta jarjestotytssa,
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opettamisessa ja kouluttajana toimimisessa seka kartoitettiin vastaajan
yhteistyoverkostoja. Lopuksi sdhkdisen kyselyn visuaalinen ilme muokattiin
vastaamaan Turun AMK:n ohjeita. Mittarissa oli yhteensa 73 kysymysta. Mittari
todettiinkin pitkéksi, mutta jokaisen kysymyksen tarpeellisuutta harkittiin tarkasti
(Heikkila 2010, 49) ja mittari luotiin sellaiseksi, etta vastaaminen oli mahdollista
lyhyemmissé patkissa ennen vastauksen lahettamista.

Osastonhoitaja valitti tutkimuksen saatekirjeena toimivan sahkdpostin ja linkin
kyselylomakkeeseen sahkopostilla Tyksin perinndllisyyslaaketieteen poliklinikan
hoitotydon ammattihenkil6ille (N 4). Sahkopostissa vastaanottajille annettiin
asianmukainen tiedote tutkimuksesta, osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja
tieto siitd, etta tutkimuksen vastauksia tullaan kayttdmaan osana
opinnaytety6ta. Vastausaikaa tutkimukseen annettiin viisi paivaa, jonka jalkeen
vastausprosentti oli 0%. Verkkokyselyn suurin ongelma onkin kato ja tutkija
joutuu muistuttamaan vastaamatta jattaneita (Hirsijarvi ym. 2010, 196). Tutkija
avasi vastauslinkin uudelleen, paivitti sahkopostiviestin ja lahetti sen itse
perusjoukolle (N 4). Saatekirjeen paivityksessa korostettiin tutkimuksen
anonymiteettid ja vastaajille luvattiin raportoida vastaukset niin, ettei yksittainen
vastaaja ole tunnistettavissa. Vastaamisaikaa jatkettiin viidella paivalla.
Viidentena paiva tutkija tarkasti Webropol- ohjelmasta, etta kyselyyn
vastaamisen oli aloittanut 4 vastaajaa, mutta yhtaan vastausta ei ollut l&hetetty.
Tutkija l&hetti perusjoukolle sahkdpostimuistutuksen mahdollisuudesta vastata

kyselyyn endaa saman paivan aikana.

7.1.2 Tutkimuksen tulokset

Tutkimukseen vastaajien kokonaismaara oli 3 henkil6d (N=3). Tassé raportissa
tulokset raportoidaan huomioiden vastaajien anonymiteetti sekéa

tutkimusongelmat.

Kyselyn alussa kartoitettiin vastaajien taustamuuttujia. Kaikki vastaajat (n=3)

ovat tydskennelleet terveydenhuollossa yli 10 vuotta tai pidempaan. Vastaajista
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67% oli tydskennellyt poliklinikalla alle 4 vuotta. Yksi vastaajista tytskenteli

perinnéllisyyspoliklinikan lisaksi toisessa erikoissairaanhoidon yksikdssa.

Kaikki (100%) vastaajat (n=3) olivat osallistuneet perinnéllisyysladketieteeseen
liittyviin ammatillisiin opintopaiviin, seminaareihin, seka Harvinaiset- yhdistyksen
opintopaiviin ja Harvinaiskeskus Norion koulutuksiin. Kaksi (67%) vastaajista
olivat osallistuneet myds Suomen laaketieteellisen genetiikan yhdistyksen
opintopaiviin. Yksi (33%) vastaajista oli osallistunut perinnéllisyyslaéketieteen
perusopintoihin kuuluville luennoille. Yksi (33%) vastaajista oli osallistunut

kansainvalisiin koulutuksiin.

Kaikki (100%) vastaajat (n=3) olivat osallistuneet oman organisaation
jarjestamiin perinnollisyyslaaketieteeseen liittyviin koulutuksiin. Kaksi (67%)
vastaajista olivat osallistuneet harvinaisiin sairauksiin liittyviin koulutuksiin.
Muihin koulutuksiin vastaajat olivat osallistuneet vaihtelevasti. Kukaan
vastaajista ei ole osallistunut kardiogenetiikkaan liittyviin kouluksiin. (Taulukko
1.)

Taulukko 1. Osallistuminen oman organisaation koulutuksiin

n | Prosentti
Oman tydpaikan sisaiset koulutukset 3 100,0%
Erilaisiin oireyhtymiin liittyvat koulutukset 1 33,3%
Harvinaisiin sairauksiin liittyvat koulutukset | 2 66,7%
Perinnéllisiin sairauksiin liittyvat koulutukset | 1 33,3%
Sikitdiagnostiikkaan liittyvat koulutukset 1 33,3%
Kardiogenetiikkaan liittyvat koulutukset 0 0,0%
Neurogenetiikkaan liittyvat koulutukset 1 33,3%
Sydpagenetiikkaan liittyvat koulutukset 1 33,3%
’l\>/luut, mitk&? 1 33,3%

Erikoissairaanhoidosta vastaajilla (n=3) oli kokemusta lastentaudeilta,

sisataudeilta, syopataudeilta, keuhkosairauksilta, geriatrialta ja reumatologialta.
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Perusterveydenhuollosta vastaajilla (n=3) oli vaihtelevaa kokemusta
vanhainkodeista, kotisairaanhoidosta ja yksityisen terveyspalvelualan

neurologisesta kuntoutuksesta.

Taustamuuttujien jalkeen kyselyn ensimmaisessé osuudessa kartoitettiin
vastaajien tydnkuvaa ja kuinka vastaaja kokee saavuttaneensa tytssansa
tarvittavan osaamisen, seka hanen kokemustaan mahdollisesta lisa- tai
taydennyskoulutuksen tarpeesta. Kukaan (0%) vastaajista (n=3) ei antanut
perinnollisyysneuvontaa itsenaiselld hoitajavastaanotolla, eik& yhteisella
vastaanotolla l1a&kéarin kanssa tai etavastaanotolla, mutta kaikki (100%)
vastaajat olivat kiinnostuneita antamaan perinndllisyysneuvontaa itsenaisella

hoitajavastaanotolla.

Vastaajista 67% antoivat potilaille tai heidan sukulaisilleen perinnéllisiin
sairauksiin ja/tai perinnoéllisyyteen liittyvaa ohjausta tai neuvontaa puhelimessa.

Esimerkkitilanteita puhelinneuvonnasta olivat:

"Henkild ottaa yhteytta puhelimitse saatuaan kuulla suvussa

todetusta tai suvussa epaillysta perinnollisesta sairaudesta.”

”"Lahetteen saanut potilas soittaa ja pohtii esim.
perinnéllisyysneuvontaan tuloaan tai saamansa esitietolomakkeen

palauttamisen tarkeytta.”

Kaikki (100%) vastaajat antoivat potilaisaikoja, lahettivat sukutietolomakkeita,
piirsivat sukupuita paperille tai erilliseen sukupuuohjelmaan, l&hettivat
lupalomakkeita potilaille heidan ja/tai heidan sukulaisten terveystietojen
saamiseksi, seka lahettivat lupalomakkeita potilastietojen saamiseksi eri
terveydenhuollon yksikoihin, julkisen sektorin virastoihin ja/tai laitoksiin. Kaikki
(100%) vastaajat organisoivat potilaiden erilaisia kudosnaytteiden ottamista eri
laboratorioissa, mutta laboratorion ulkopuolella ndytteiden oton organisointi

jakaantui vastaajien kesken tasaisesti eri tahoihin (Taulukko 2.).

Taulukko 2. Potilaiden erilaisten kudosnaytteiden ottamisen organisointi
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n | Prosentti
Eri laboratorioissa 3 100,0%
Patologialla 1 33,3%
Sikiotutkimuksissa 1 33,3%
Erilaisissa hoitokodeissa, asumisyksikdissa ja/tai palvelutaloissa | 1 33,3%
Kotisairaanhoidossa 1 33,3%
Ulkomailla 1 33,3%
Muualla, missa o _— 1| 333%
"perinndllisyysladketieteen yksikdssa konkreettinen ndytteenotto” '

Kaikki (100%) vastaajat organisoivat erilaisia tutkimuksia oman organisaation
laboratoriossa, muissa Suomessa sijaitsevissa laboratoriossa seka ulkomailla
sijaitsevissa laboratorioissa. Vastaajista 67% organisoi tutkimuksia myés oman
organisaation kuvantamisyksikoissd, mutta kukaan (0%) vastaajista ei

organisoinut kuvantamistutkimuksia oman organisaation ulkopuolella.

Kaikki (100%) vastaajat tarkastivat potilaiden tutkimusvastauksia, joiden
perusteella organisoidaan potilaan jatkohoito ladkarin antamien

toimintaohjeiden mukaisesti.

Vastaajista 67% viestivat potilaiden kanssa englanniksi, ruotsiksi ja tulkin
valitykselld. Kukaan (0%) vastaajista ei ohjannut opiskelijoita

perinndllisyyslaéketieteen yksikdssa.

Kaksi (67%) vastaajista ohjasi ja/tai koulutti muita terveydenhuollon
ammattihenkilditd muun muassa antamalla puhelimitse tutkimuksiin liittyvia

ohjeita seka ohjausta ja perehdyttdmistd omassa yksikossa.

Kaksi (67%) vastaajista osallistui saannollisesti erilaisiin yhteistyopalavereihin

muiden erikoisalojen tai yksikdiden kanssa.

Edellda mainittujen tehtavankuvien liséksi vastaajat kertoivat avoimessa
kysymyksessa tehtavistd, joita heidan tyohonsad myos kuului. Kaikki vastaajat
kertoivat tekevan potilasaikojen varauksia, peruutuksia ja siirtdmisté. Potilaiden

ohjaaminen mainittiin muun muassa seuraavissa esimerkkitilanteissa:
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“potilaiden/ sukulaisten ohjaaminen esimerkiksi seurantojen piiriin
(ladkarin ohjeen mukaisen seurannan kaytannon jarjestelyissa

ohjaaminen)”

"Soittajien ohjaaminen esimerkiksi muihin yksikdihin,
terveyskeskukseen, sydpayhdistykseen yms.”

“Joissain tapauksissa ladkariltd saatujen ohjeiden selkeyttdminen
potilaalle/ sukulaiselle”

Muita vastaajien tyéhon kuuluvia tehtavia olivat: sukutietojen selvittamien ja
luvanvaraisesti niiden pyytdminen arkistoista, uusien lahetteiden
vastaanottaminen ja hoitokertomuksen avaaminen, uusien lahetteiden ja
tuttujen sukujen yhdistdminen, osallistuminen oman yksikon erilaisiin yhteisty6-
ja kehittamiskokouksiin, potilaiden puheluihin vastaaminen, lomakkeiden
tayttbohjeiden antamista puhelimitse, potilasjonotilanteen seuraaminen,
poskenlimakalvo- ja sylkinaytteiden ottaminen, seka tarvittaessa
vastaanottokayntien yhteydessa lapsien leikittaminen silla aikaa kun

vanhemmat keskustelevat ladkarin kanssa.

Kaikki (100%) vastaajat kokivat, ettd he voivat hyddyntaéd aikaisempaa
tyokokemusta nykyisessa tyonkuvassa. Vastauksissa kuvattiin seuraavien
tietojen ja taitojen hyodyttavan nykyista tyota: Tietotekniikan osaaminen,
tietojenkasittelyohjelmien tuttuus ja aiempi ajanvaraus kokemus, aikaisempi
tyokokemus ja osaaminen eri erikoisaloilta, osaaminen perhekeskeisyydesta
hoitotydssa, henkilésuhteet tiettyihin yhteistydyksikdihin, osaaminen ja kokemus

erilaisista potilasryhmista seka tyoyhteisoista.

Kysymyksissa 37 — 62 kuvailtin Sarén-Lipposen & Korhosen (2020)
maarittelemat sairaanhoitajan kolmetoista osaamisvaatimusaluetta sisaltdineen.
Vastausvaihtoehdot olivat Likert- asteikolla 1-5, jossa vaihtoehdot olivat: 1.
Osaaminen on merkityksellista tydssani, 2. Osaaminen on melko
merkityksellista tydsséani, 3. En osaa sanoa onko osaaminen merkityksellista
tydssani, 4. Osaaminen on melko vahan merkityksellista tydsséani ja 5.
Osaaminen ei ole merkityksellista tyossani.
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Ammatillisuus ja eettisyys- osaamisvaatimuksia kaikki vastaajat (n=3) pitivat
merkityksellisena tyéssaan. Erityisen merkityksellisiksi tiedoiksi ja taidoiksi
vastaajat (n=3) maarittelivat: aseptiikasta huolehtimisen, potilaan ammatillisen
kohtaamisen, yksildllisen kohtaamisen ja potilaslahtdisen tydotteen, potilaan
itsemaaraamisoikeuden kunnioituksen, potilaiden ja sukulaisten tukemisen ja
kunnioittavan kohtelun, asiakasyhteyksiin sitoutumisen, empatiakyvyn,
vuorovaikutustaidot, oman asiantuntijuuden kehittamisen ja yllapitamisen,
mahdollisten virheiden tunnistamisen ja tunnustamisen seké niiden korjaamisen
mahdollisuuksien mukaan, omien rajojen tunnistamisen jaksamisessa, oman
asiantuntijuuden rajojen ja toimivaltuuksien tunnistamisen seka myds muiden
tukemisen néissa, kollegiaalisuuden, seka tietoturvaan ja salassapitoon liittyvan

lainsdddannon tuntemisen ja noudattamisen.

Asiakaslahtoisyys- osaamisvaatimuksia kaikki vastaajat (n=3) pitivat
merkityksellisena tydssaéan. Erityisen merkityksellisiksi tiedoiksi ja taidoiksi
vastaajat (n=2) maarittelivat: potilaan yksilollisten voimavarojen ja lahtékohtien
huomioimisen, liikunta- ja/tai aistirajoitteisuuden huomioimisen, potilaan
itsemaaraamisoikeuden kunnioittamisen, potilaan paatoksenteon tukemisen ja
nondirektiivisyyden, monikulttuurisuuden huomioimisen ja monikulttuurisen

osaamisen, seka tulkin tarpeen huomioimisen ja tulkin jarjestamisen.

Kommunikointi ja moniammatillisuus- osaamisvaatimuksia kaikki vastaajat (n=3)
pitivat merkityksellisena tyossaan. Erityisen merkityksellisiksi tiedoiksi ja
taidoiksi vastaajat (n=2) maarittelivat: asiakaslahtdisyyden, yksilollisyyden,
empaattisuuden, joustavuuden, tydyhteisttaidot omassa yksikossa ja
yhteisty6tahojen kanssa, seka erilaiset vuorovaikutustaidot mm. puheen

selkeyden, kielitaidon, kehonkielen ja ilmeet.

Terveyden edistamisen- osaamisvaatimuksia kaikki vastaajat (n=3) pitivét
merkityksellisena tyossaan. Erityisen merkityksellisiksi tiedoiksi ja taidoiksi
vastaaja (n=1) maaritteli: terveydellisten riskien tunnistamisen, erityisesti suvun
kohonneen sydpariskin tunnistaminen, oikeiden kysymysten kysymisen
tilanteeseen liittyen, seka ajantasaisen tutkimustiedon kayton ja sen

soveltamisen tydssa.
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Johtaminen ja tyontekijyysosaaminen- osaamisvaatimuksia kaikki vastaajat
(n=3) pitivat merkityksellisena tydssaan. Erityisen merkityksellisiksi tiedoiksi ja
taidoiksi vastaajat (n=2) maarittelivat: itsensa johtamisen, tydyhteisotaidot,

tehtavien priorisoinnin seka elinikdisen oppimisen tahdon ja taidot.

Informaatioteknologia ja kirjaaminen- osaamisvaatimuksia vastaajat (n=2)
pitivat merkityksellisena tyossaan. Erityisen merkityksellisiksi tiedoiksi ja
taidoiksi vastaajat (n=2) maarittelivat: puhelut, tietosuojan, tietojen turvallisen
kayton huomioimisen kirjaamisessa, viestittelyssa ja tiedonhankinnassa seka
tietokantojen kaytossa.

Ohjaus ja opetusosaaminen sekd omahoidon tukeminen- osaamisvaatimuksia
vastaajat (n=3) pitivat merkityksellisenéd tyéssaan. Erityisen merkityksellisiksi
tiedoiksi ja taidoiksi vastaajat (n=2) maarittelivat: potilaan tunnetilojen
huomioimisen niin puhelimessa kuin kasvotusten, potilaiden yksil6llisten
lahtokohtien huomioimisen, potilaiden ohjailemattomuuden, potilaan tukemisen

ja riittavasta tietopohjasta varmistumisen.

Kliininen hoitotyd- osaamisvaatimuksia vastaajat (n=3) pitivat merkityksellisena
tyossaan. Erityisen merkityksellisiksi tiedoiksi ja taidoiksi- kysymykseen
vastaaja (n=1) maaritteli osaamisen kriisissa olevan potilaan ohjaamisessa,

seka kommentoi:

"Esimerkiksi hoitotoimenpiteiden osaaminen ei ole keskeista
osaamista tydssani, sen sijaan merkityksellistd on: Tieto ja
ymmarrys syopasairauden, kuolemaan johtavan sairauden ja/tai

kehitysvamman merkityksestéa potilaan ohjauksessa.”

Nayttéon perustuva toiminta, tutkimustiedon hyddyntadminen ja paatoksenteko-
osaamisvaatimuksia vastaajat (n=3) pitivat merkityksellisena tydssaan. Erityisen
merkityksellisiksi tiedoiksi ja taidoiksi vastaaja (n=1) maaritteli: Tiedonhaun

osaaminen ja ajantasaisen tutkimustiedon tuomisen hoitotyon kaytantoon.
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Yrittajyys ja kehittdminen- osaamisvaatimuksia vastaajat (n=3) pitivat
merkityksellisena tydssaan. Erityisen merkityksellisiksi tiedoiksi ja taidoiksi

vastaaja (n=1) maaritteli: Oman tyon ja tydyhteison toiminnan kehittamisen.

Laadun varmistus- osaamisvaatimuksia vastaajat (n=3) pitivat merkityksellisena
tydssaan. Erityisen merkityksellisiksi tiedoiksi ja taidoiksi vastaaja (n=1)

maaritteli: Hoitotyon laadun varmistamisen osana tyoyhteisoa.

Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmé- osaamisvaatimuksia vastaajat
(n=3) pitivat merkityksellisena tydssaan. Erityisen merkityksellisiksi tiedoiksi ja
taidoiksi vastaaja (n=1) maaritteli: Potilaiden ohjaamisen oikeiden palveluiden
pariin, eri yksikdiden toimintojen ymmartamisen ja eri yksikdiden valisten
suhteiden ymmartamisen toisiinsa, seka perinndllisyyslaaketieteen merkityksen

esiin tuomisen ja tunnettavuuden lisaamisen.

Potilas ja asiakasturvallisuus- osaamisvaatimuksia vastaajat (n=3) pitivét
merkityksellisena tydssaan. Erityisen merkityksellisiksi tiedoiksi ja taidoiksi
vastaajat (n=2) maarittelivat: Henkildtietojen varmistamisen, terveydenhuollon
jokaista yksikkda koskevien potilasturvallisuusohjeiden tuntemisen,
vaaratapahtumiin ja/tai niiden riskiin reagoimisen ja toimimisen asianmukaisella

tavalla.

Kyselyn ensimmaisen osuuden lopuksi kartoitettiin asioita, joiden vastaaja
kokee tukeneen saavuttamaan tydssansa vaadittavaa osaamista. Yksi
vastaajista kokee, etta koulutukset ja tutkinnot ovat tukeneet saavuttamaan

tydssa vaadittavaa osaamista (Taulukko 3.).

Taulukko 3. Tyossa vaadittava osaamisen saavuttamista tukevat tutkinnot ja
koulutukset

n | Prosentti
Ei 2| 66,7%
Kylla, mitka -
sh YAMK, genetic and genomi counselling” 1 33,3%
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Vastaajista (n=3) 33% koki, etta aiempi tyokokemus on tukenut tydssa
vaadittavaa osaamista, mutta vastaaja ei eritellyt missé tyokokemus on saatu.
Vastaajista 67% koki, etta aikaisempi tyokokemus ei ole tukenut tyossa

vaadittava osaamisen saavuttamista.

Vastaajista (n=2) toinen 50% koki, etta tyoyksikdssa tapahtuva perehdytys on
tukenut tydssa vaadittavan osaamisen saavuttamista ja toinen 50% koki, etta se

ei ole tukenut.

Kaikki (100%) vastaajat (n=3) kokivat, ettd tydssa oppiminen on tukenut tydssa
vaadittavan osaamisen saavuttamista. Vastaajista 33% mainitsi

potilaskokouksien ja yhteispalaverien tukevan tydssa vaadittavaa osaamista.

Kaikki (100%) vastaajat (n=3) kokivat, ettd omatoiminen opiskelu ja aiheeseen

perehtyminen on tukenut tytssa vaadittavan osaamisen saavuttamista.

Vastaajilta kysyttiin, mita tydssansa vaadittavia tietoja ja taitoja he haluaisivat
vahvistaa. Vastausvaihtoehdot olivat Likertin asteikolla, jossa: 1. Haluan
vahvistaa osaamistani, 2. En osaa sanoa ja 2. En halua vahvistaa osaamistani.
Kaikki (100%) vastaajat (n=3) haluaisivat vahvistaa tietoja ja taitoja, jotka
littyvat seuraaviin osaamisalueisiin: kliininen hoitoty6, sosiaali- ja
terveydenhuollon toimintaympaéristd seka sosiaali- ja terveyspalveluiden laatu ja

turvallisuus.

Ainoastaan johtaminen ja yrittdjyys- osaamisvaatimukseen liittyvia tietoja ja
taitoja kukaan (0%) vastaajista (n=3) ei varmuudella halunnut vahvistaa. Kaksi
(67%) vastaajista (n=3) ei osannut sanoa haluaisivatko he vai eivat kehittaa
johtaminen ja yrittdjyys- osaamisvaatimuksiin liittyvia tietoja ja taitoja. YKsi
vastaaja (33%) ei halunnut kehittaa tahan osaamisvaatimukseen liittyvia tietoja
ja taitoja. Muissa osaamisvaatimuksissa yksi vastaajista haluaa kehittaa niihin
liittyvia tietoja ja taitoja ja yksi vastaajista ei osaa sanoa. Yksi vastaajista haluaa
kehittaa digitaalisiin hoitopolkuihin, robotiikkaan ja muuhun digitalisaatioon

littyvaa osaamista. (Taulukko 4.)

Taulukko 4. Halukkuus kehittdd osaamisvaatimuksiin liittyvia tietoja ja taitoja
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1 2 3 | Keskiarvo | Mediaani
1. Asiakaslahtoisyys 66,7% | 33,3% | 0,0% 1,3 1,0
2. Hoitotyon eettisyys ja ammatillisuus 66,7% | 33,3% | 0,0% 1,3 1,0
3. Johtaminen ja yrittajyys 0,0% | 66,7% | 33,3% 2,3 2,0
4. Kliininen hoitoty© 100,0% | 0,0% | 0,0% 1,0 1,0
5. Nayttdon perustuva toiminta ja 66.7% | 33.3% | 0.0% 13 10
paatoksenteko ' ' ' ' '
6. Ohjaus- ja opetusosaaminen 66,7% | 33,3% | 0,0% 1,3 1,0
7. Terveyden ja toimintakyvyn
edistaminen 66,7% | 33,3% | 0,0% 1,3 1,0
8..S<_JS|aaI|- ja _teryeydenhuollon 100,0% | 0.0% | 0.0% 1.0 1,0
toimintaymparisto
9. Sosiaali- ja terveyspalveluiden laatu 100.0% | 0.0% | 0.0% 10 10
ja turvallisuus ' ' ' ' '
Muuta, mita
dlgltaal_lrs_ten h0|t_opolku1en,_robotnkan ja 100,0% | 0,0% | 0,0% 1,0 1,0
muun digitalisaation osaamisen
kehittdminen”

Kyselyn toisessa osuudessa kartoitettiin vastaajien kokemuksia
toimintatavoista, joilla tydpaikalla yllapidetaan, jaetaan ja paivitetaan
hoitotyontekijoiden osaamista. Avoimessa kysymyksessa vastaajia pyydettiin
kuvailemaan arjessa tapahtuvia toiminta- ja tydskentelytapoja, joiden héan kokee
vahvistaneen omaa osaamistaan. Vastaajat (n=3) kertoivat useiden eri tiedon
jakamisen muotojen vahvistaneen omaa osaamista tyopaikan arjessa. Néaita
olivat potilaskokoukset, yhteistyOpalaverit ja eri erikoisalojen tapaamiset,
laboratoriokokoukset ja - koulutukset, mahdollisuus matalalla kynnyksella
kysya, keskustella ja vaihtaa mielipiteita potilasasioista niin ladkareiden kuin

muiden hoitajien kanssa, seka kahvipoytakeskustelut.

Vastaajat (n=2) luettelivat arjessa tapahtuvia toiminta- ja tyéskentelytapoja,
joissa he itse saavat jakaa osaamistaan muiden hoitotyontekijoiden kanssa.
Naita tilanteita olivat yhteiset tauot ja palaverit, kahvipdytakeskustelut,

potilaskokoukset, yhteistydpalaverit ja perehdyttaminen.

Kyselyssa kartoitettiin avoimella kysymyksella vastaajien kokemusta siitéa, miten
hanen omaa osaamistaan voisi hyédyntaa paremmin tukemaan oman

tyoyhteison ja/tai organisaation. Vastaajan (n=1) mukaan sellaista osaamista,
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joka ei vaadi hoitotydn osaamista, voitaisiin siirtda muulle henkilostolle. Tall6in
sairaanhoitaja voisi ottaa tehtavakseen ladkareilla olevia tybtehtavia. Vastaajan
mukaan hanen osaamistansa voisi hyodyntdad myos kehittamistydssa seka

hoitajaneuvonnoissa.

Kyselyn viimeisessa osuudessa kartoitettiin vastaajien oman osaamisen
syventamista ja jakamista jarjestdtytssa, opettamisessa ja kouluttajana
toimimisessa seka kartoitettiin yhteistydverkostoja. Kukaan (0%) vastaajista
(n=3) ei opeta tai jaa tavoitteellisesti perinndllisyyslagketieteeseen liittyvaa
tietoa omassa organisaatiossa, yhdistyksessa tai osana oppilaitoksen tutkintoon
johtavaa koulutusta. Lopuksi kyselyssé kartoitettiin vastaajien kuulumista
perinnéllisyyslaaketieteeseen liittyvan kansalliseen tai kansainvaliseen
yhdistykseen ja/tai jarjestoon. Kaksi (67%) vastaajaa (n=3) kuuluivat Suomen

laaketieteellisen genetiikan yhdistykseen (SLGY).

7.1.3 Tutkimuksen johtopaatokset

Taman tutkimuksen ensimmainen tutkimusongelma oli kartoittaa, etta
minkalaista osaamista ja erityisosaamista perinnollisyyslaaketieteen poliklinikan
sairaanhoitajat tarvitsevat tehtavassaan toimimiseen. Asiaa ei ole aikaisemmin

kartoitettu eik& vastauksia pysty vertaamaan aikaisempiin tutkimuksiin.

Tassa tutkimuksessa sairaanhoitajan osaamisen teoreettinen viitekehys
perustuu Sarén-Lipposen & Korhosen (2020) méaarittelemiin sairaanhoitajan
osaamisvaatimuksiin ja niiden sisaltoihin. Kaikki vastaajat (n=3) pitivat kaikkia
muita osaamisvaatimuksia merkityksellisind tydssaan paitsi kliinisen hoitotyon-
osaamisvaatimuksia, jota yksi vastaaja pitaa melko merkityksellisena
tyossénsa. Tahan tulokseen voi vaikuttaa se, etta Kliinisen hoitotyon-
osaamisalueeseen kuuluu useiden kaytannoén laheisten hoitotydn menetelmien
(esim. vitaalielintoimintojen seuranta ja arviointi tai ladkehoidon prosessin
toteuttaminen) tiedollista ja taidollista osaamista ja soveltamista omaan tyohon,

mika taas ei kuulu sairaanhoitajan tydnkuvaan perinnollisyyslaaketieteen
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poliklinikalla. Sen sijaan, kuten vastaajan esimerkissa sivulla 40 todettiin, tieto ja

ymmarrys sairauksien merkityksestéa potilaan ohjauksessa on merkityksellista.

Se, ettd kyselyn vastaajat pitivat kaikkia muita osaamisvaatimuksien ja niiden
sisaltdjen osaamista merkityksellisena tydssansa, kertoo, kuinka laajaa
osaamista sairaanhoitajat tarvitsevat tydossansa perinndllisyyslaéketieteen
poliklinikalla. Vaatimukset laajalle osaamiselle on myds ymmarrettavaa, koska
perinndllisyysladketieteessa tehdaan yhteistytta laajasti kaikkien eri

erikoisalojen ja monenlaisten potilaiden kanssa.

Vastauksissa tuotiin selvasti eniten esille sairaanhoitajan osaamisvaatimukset
hoitotyon potilaslahtisyydesta ja yksilollisyydestd. Ammatillisuus ja eettisyys-
osaamisvaatimusten yhteydessa vastaajat kuvasivat mm. kuinka potilaan
yksilollinen ja potilaslahtdinen tybote seka oman asiantuntijuuden kehittdminen
ja yllapitdminen ovat erityisen merkityksellista tydossansa. Asiakaslahtoisyys-
osaamisvaatimusten yhteydessa vastaajat kuvasivat mm. potilaan yksil6llisten
voimavarojen ja lahtékohtien huomioimisen erityisen merkitykselliseksi
tydossansa. Kommunikointi ja moniammatillisuus- osaamisvaatimusten
yhteydessa vastaajat kuvasivat mm. asiakaslahtoisyyden ja yksil6llisyyden
erityisen merkitykselliseksi tydsséansd. Ohjaus- ja opetusosaaminen seka
omahoidon tukeminen- osaamisvaatimuksissa vastaajat kuvasivat mm.
potilaiden yksildllisten lahtokohtien huomioimisen ja monikulttuurisen

osaamisen erityisen merkitykselliseksi tyossansa.

Sairaanhoitaja tarvitsee uusinta tietoa ja perehtymista jokaisen potilaan
yksilolliseen kokonaistilanteeseen, jotta han pystyy kohtaamaan potilaan
yksilollisesti ja potilaslahtdisesti. Terveyden edistaminen- osaamisvaatimusten
yhteydessé vastaajat kuvasivat mm. ajantasaisen tutkimustiedon kayton ja sen
soveltamisen osaamisen erityisen merkitykselliseksi tydssansa. Ohjaus- ja
opetusosaamisen yhteydessa vastaajat kuvasivat mm. riittavasta tietopohjasta
varmistumisen erityisen merkitykselliseksi tydssansa. Nayttoon perustuva
toiminta, tutkimustiedon hyddyntaminen ja paatoksenteko-osaamisvaatimusten
yhteydessa sairaanhoitajat kuvasivat, etta tiedonhaun osaaminen ja

ajantasaisen tutkimustiedon tuominen hoitotyon kaytantoon on erityisen
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merkityksellista tydssansa. Monipuolisen tiedonhaun osaaminen onkin
olennaista, jotta sairaanhoitaja pystyy muodostamaan kokonaiskuvan potilaan

yksilollisesta tilanteesta ja kohtaamaan hanet potilasléhtoisesti.

Sairaanhoitajalta vaaditaan oman osaamisen ja tyon aktiivista arviointia,
kehittamista ja osaamisen yllapitdmista, jotta han tietda mista asiasta han
tarvitsee lisaa tietoa ja osaamista potilaan yksilélliseen ja potilasléahtdiseen
hoitotydohon. Ammatillisuus ja eettisyys- osaamisvaatimuksien yhteydessa
vastaajat kuvasivat oman asiantuntijuuden kehittamisen ja yllapitamisen
erityisen merkitykselliseksi tydssansa. Johtaminen ja tyontekijyysosaaminen-
osaamisvaatimuksien yhteydessa vastaajat kuvasivat itsensa johtamisen seké
elinikdisen oppimisen tahdon ja taidon erityisen merkitykselliseksi tyossansa.
Yrittajyys ja kehittdminen- osaamisvaatimuksien yhteydessa vastaajat kuvasivat

oman tyon kehittamisen erityisen merkitykselliseksi tydssansa.

Perinnollisyysladketiede on pieni erikoisala ja perinndllisyyslaéketieteen
asiantuntijoita on lukumaaraisesti vahan verrattuna muihin erikoisaloihin. Tama
vaatii sairaanhoitajalta oman asiantuntijuuden rajojen ja toimivaltuuksien
tunnistamista seka muiden tukemisen naissa, kuten vastaajat kuvasivat
ammatillisuus ja eettisyys- osaamisvaatimuksien yhteydessa erityisen
merkitykselliseksi tydssansa. Tata osaamista tarvitaan myds asiakaslahtoisyys-
osaamisvaatimuksessa, jossa vastaajat kuvasivat potilaan
itsemaaraamisoikeuden kunnioittamisen, potilaan paatoksenteon tukemisen ja
nondirektiivisyyden olevan erityisen merkityksellisia tydssansa. Ohjaus- ja
opetusosaaminen seka omahoidon tukeminen- osaamisvaatimuksien
yhteydessa vastaajat kuvasivat ohjaillemattomuuden olevan erityisen
merkityksellistd omassa ty6ssd, mihin tarvitaan oman asiantuntijuuden rajojen

tunnistamista.

Laajat yhteistybkumppanuudet vaativat sairaanhoitajalta hyvia vuorovaikutus- ja
tyoyhteisotaitoja. Ammatillisuus ja eettisyys- osaamisvaatimuksien yhteydessa
vastaajat kuvasivat vuorovaikutustaitojen olevan erityisen merkityksellisia
tydssansa. Kommunikointi ja moniammatillisuus- osaamisvaatimuksien

yhteydessé sairaanhoitajat kuvasivat muun muassa tydyhteisétaidot omassa
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yksikossa ja yhteistydtahojen kanssa, seka monipuoliset vuorovaikutustaidot
erityisen merkityksellisiksi tydéssanséa. Johtaminen ja tyontekijyysosaaminen-
osaamisvaatimuksien yhteydessa vastaajat kuvasivat tydyhteisétaidot erityisen

merkityksellisiksi tydssansa.

Pienessa yksikdssa jokaisen tyontekijdn merkitys potilashoidon laadun
varmistuksessa korostuvat. Ammatillisuus ja eettisyys- osaamisvaatimuksien
yhteydessa vastaajat kuvasivat mahdollisten virheiden tunnistamisen ja
tunnustamisen seké niiden korjaamisen mahdollisuuksien mukaan olevan
erityisen merkityksellista tydssansa. Yrittajyys ja kehittaminen-
osaamisvaatimuksien yhteydessa vastaajat kuvasivat tyéyhteisén toiminnan
kehittamisen olevan merkityksellista tydssdnsa. Laadun varmistus-
osaamisvaatimuksien yhteydessa vastaajat kuvasivat hoitotyon laadun

varmistamisen osana tydyhteiséa olevan merkityksellista tygssansa.

Perinnollisyyslaéketieteessa potilasta hoidetaan aina yhteistytssa lahettavan
tahon kanssa ja tarvittaessa potilas ohjataan tarvitsemiensa palveluiden,
seurantojen ja hoidon pariin, kun tutkimukset perinnollisyyslaaketieteella ovat
loppuneet. Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelma-
osaamisvaatimuksien yhteydessa vastaajat kuvasivat potilaiden ohjaamisen
oikeiden palveluiden pariin, eri yksikoéiden toimintojen ymmartamisen ja eri
yksikoiden valisten suhteiden ymmartamisen toisiinsa olevan erityisen
merkityksellisia tydssansa. Samalla vastaajat kuvasivat oman erikoisalan
merkityksen esiin tuomisen ja tunnettavuuden lisddmisen olevan erityisen

merkityksellista tyossansa.

Vastaajat pitivat potilas ja asiakasturvallisuus- osaamisvaatimuksia
merkityksellisenad tydssansa, mutta erityisen merkityksellisiksi kuvatut tiedot ja
taidot jaivat suppeasti yleiselle tasolle, muun muassa henkilGtietojen varmistus
ja jokaisen terveydenhuollon yksikk6d koskevat potilasturvallisuusohjeet. Tahan
voi vaikuttaa se, etta yksikossa ei tehda kliinisia toimenpiteita tai toteuteta

ladkehoitoa.
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Taman tutkimuksen toinen tutkimusongelma oli kartoittaa minkalaista osaamista
ja erityisosaamista perinnollisyyslaaketieteen poliklinikan sairaanhoitajat
tarvitsevat toimiakseen itsenaisella hoitajavastaanotolla. Tassa tutkimuksessa
ei saatu vastausta tahan tutkimusongelmaan, koska kukaan vastaajista ei

antanut perinnoéllisyysneuvontaa itsendisellda hoitajavastaanotolla.

Taman tutkimuksen kolmas tutkimusongelma oli kartoittaa, miten
perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla tytskentelyssa tarvittava osaaminen
saavutetaan. Kaikki vastaajat olivat osallistuneet oman ty6paikan siséisiin
koulutuksiin, Harvinaiset- yhdistyksen opintopaiviin ja Harvinaiskeskus Norion
koulutuksiin, seka vaihtelevasti genetiikkaan liittyviin koulutuksiin.
Tutkimuksessa ei kay ilmi, kuinka moneen koulutukseen vastaajat ovat
osallistuneet tai kuinka usein koulutuksia jarjestetaan. Yksi vastaajista kertoo
suorittaneensa perinndllisyyslaéketieteen erikoistumisopintoihin kuuluvat
luennot. Kysymyksessa 65. vastaajilta kysyttiin, ettd ovatko tutkinnot ja
koulutukset tukeneet tydssa tarvittavaa osaamista, johon vain yksi vastaajista
(n=3) vastasi, etta perinnéllisyyslaaketieteeseen kohdennettu YAMK- opinnot
tukevat hdnen tydssdnsa osaamista. Nain ollen voisi olettaa, ettd vastaajat eivat
koe voivansa hyddyntéa erilaisten koulutusten sisaltéd tydossansa. Toinen ja
todennakoisempi vaihtoehto on kuitenkin se, ettd kysymyksen 65 ymmarrettiin
kasittavan vain tutkintoon tai erikoistumiskoulutukseen johtavia opintoja, eika
esimerkiksi koulutuspaivia tai oman tyopaikan koulutuksia. Naiden tulkintojen
perusteella johtopaatos on, etta erilaisilla koulutuksilla voi olla merkitysta
perinndllisyyslaéketieteen yksikdssa tarvittavassa osaamisessa, mutta
tutkintoon johtavat koulutukset tukevat osaamista vain, jos tutkinto liittyy
perinnollisyyslaaketieteen erikoisalaan.

Kaikilla vastaajilla oli tydkokemusta terveydenhuollosta yli 10 vuotta. Vastaajat
olivat tydskennelleet erikoissairaanhoidossa ja perusterveydenhuollossa kuin
myds yksityisella sektorilla. Kysymyksessa 13. vastaajilta kysyttiin, etta voivatko
he hyodyntaa aikaisempaa tyokokemusta nykyisessa tyonkuvassa, mihin kaikki
(100%) vastaajat (n=3) vastasivat Kylla ja vastauksissa kuvattiin seuraavia

asioita: Tietotekniikan osaaminen, tietojenkasittelyohjelmien tuttuus ja aiempi
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ajanvaraus kokemus, aikaisempi tyokokemus ja osaaminen eri erikoisaloilta,
osaaminen perhekeskeisyydesta hoitotyossa, henkildsuhteet tiettyihin
yhteistydyksikoihin, osaaminen ja kokemus erilaisista potilasryhmista seka
tyoyhteisoista. Kysymyksessa 66. vastaajilta kysyttiin, tukeeko aikaisempi
tyokokemus tydssa tarvittavaa osaamista, mihin vain yksi vastaajista (n=3)
vastasi kylla. Vastauksiin voi vaikuttaa perinndllisyyslaéketieteen sisaltd
erikoisalana seka myds sairaanhoitajan tyonkuva, joka poikkeaa siita
mielikuvasta, mika perinteisesti mielletdédn hoitotytn toteuttamiseksi. Samoin
vain yksi vastaajista (n=3) kokee, etté aikaisemmalla tyokokemuksella on
merkitysta perinnollisyyslaéketieteen poliklinikalla tydskentelyyn tarvittavassa
osaamisessa. Taméa vastaaja on voinut aikaisemmin tyéskennella erikoisalalla,
jossa on tehty laheista yhteisty6ta perinndllisyyslaéketieteen yksikon kanssa jo
pidemman aikaa, esimerkiksi lastentaudeilla, tai vastaajalla on taito yhdistaa
aikaisemman tyokokemuksen tuoma osaaminen nykyiseen tydnkuvaansa.
Kysymyksien 13. ja 66. vastauksien perusteella voidaan todeta, etta
aikaisemmalla tyokokemuksella ei ole suurta merkitysta
perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla tyoskentelyyn tarvittavassa
erityisosaamisessa, mutta tyokokemus terveydenhuollossa kuitenkin tukee tyon
tekemista. N&in ollen johtop&étos on, etté aikaisempi tyokokemus
terveydenhuollosta tukee perinnéllisyysladketieteen yksikdssa tydskentelya,
mutta aikaisempi tyokokemus ei automaattisesti tue tyossa vaadittavaa

osaamista.

Kysymyksessa 67. vastaajilta (n=3) kysyttiin, tukeeko tydyksikdssa tapahtuva
perehdytys tydssa tarvittavaa osaamista, johon toinen vastaajista (n=2) vastasi
Kylla ja toinen Ei. Tutkimuksessa ei kay ilmi, minkélaista perehdytysta
yksikdssd annetaan; onko perehdytys systemaattista, suunniteltua ja toistuuko
se kaikilla tyontekijoilla samalla tavalla. Nain ollen johtop&éatdos on, etta
perehdytys voi tukea tai on tukematta perinndéllisyyslaaketieteen yksikossa

tyoskentelyssa tarvittavaa osaamista.

Kysymyksessa 68. vastaajilta (n=3) kysyttiin, tukeeko tydssa oppiminen tyossa

tarvittavaa osaamista, johon kaikki vastaajat (n=3) vastasivat Kylla. Samoin
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kysymyksessa 69. vastaajilta (n=3) kysyttiin, ettd onko vastaajan omatoiminen
opiskelu ja aiheeseen perehtyminen tukenut tydssa tarvittavaa osaamista, johon
kaikki vastaajat (n=3) vastasivat Kylla. Lisaksi yksi vastaaja kertoi
potilaskokousten ja yhteistydpalaverien tukevan tydssa vaadittavaa osaamista.
Nain ollen johtop&éatds on, etta tydssa oppiminen seka omatoiminen opiskelu ja
aiheeseen perehtyminen ovat parhaiten tukeneet perinnollisyyslaéketieteen

yksikssa tyoskentelyssa tarvittavaa osaamista.

Taman tutkimuksen neljas tutkimusongelma oli kartoittaa, miten
perinnollisyysladketieteen itsendisella hoitajavastaanotolla vaadittava
osaaminen saavutetaan. Tassa tutkimuksessa ei saatu vastausta tdhan
tutkimusongelmaan, koska kukaan vastaajista ei anna perinnéllisyysneuvontaa

itsendisella hoitajavastaanotolla.

Taman tutkimuksen viides tutkimusongelma oli kartoittaa, mink&laiset ty6paikan
arjessa tapahtuvat toiminta- ja tyoskentelytavat tukevat
perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla tydskentelevien hoitotydntekijoiden
erityisosaamista ja osaamisen syventamista. Viitaten kolmannen
tutkimusongelman johtopaatoksiin voidaan todeta, ettd kaiken kaikkiaan tytssa
oppimisen mahdollistaminen ja tukeminen, sek& hoitohenkilbkunnan
osallistuminen potilaskokouksiin ja yhteisty6palavereihin tukevat tyosséa
vaadittavaa erityisosaamista ja sen syventamista. Naiden asioiden liséksi
vastauksissa tuotiin esille mahdollisuus matalalla kynnyksella kysya, keskustella
ja vaihtaa mielipiteité potilasasioista niin laakareiden kuin muiden hoitajien
kanssa, seka kahvipoytakeskustelut. Vastaajat kuvasivat, etta heilla on
mahdollisuus jakaa omaa osaamistaan muiden hoitotyontekijdiden kanssa

edella mainittujen tilanteiden liséksi myo6s yhteisilla tauoilla.

7.1.4 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus
Tassa tutkimuksessa noudatettiin Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK)

ohjeen mukaan hyvaa tieteellistd kaytantéa (TENK 2012, 6) seka noudatettiin

tutkimusta ohjaavia lakeja. Tassa tutkimuksessa toimittiin rehellisesti, tarkasti ja
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huolellisesti niin tutkimustydssa, tulosten dokumentoinnissa ja esittdmisessa,
seké tutkimuksen tulosten arvioinnissa. Tassa tutkimuksessa kaytettiin
tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisia tiedonhankinta-, tutkimus-
ja arviointimenetelmia noudattamalla muun muassa lahdekritiikkia seka
kayttamalla luotettavia tutkimuksen tekoon ja arviointiin ohjaavia yleisesti
tunnettuja ja luotettavia ohjemateriaaleja. Tassa tutkimuksessa toteutettiin
avoimuutta ja vastuullista tiedeviestintaa tutkimuksen tuloksia julkaistaessa
(TENK 2012, 6; Hirsijarvi ym. 2010, 23-24.) pysymalla uskollisena
tutkimusvastauksille ja huomioimalla raportoinnissa vastaajille luvattu

anonymiteetti.

Kyselytutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavat monet asiat. Taman tutkimuksen
perusjoukko oli hyvin pieni, 4 henkil6d. Kyselytutkimus toteutettiin
kokonaisotantana (N4), jolloin se vastasi parhaiten tutkimuksen tavoitteisiin
(Hirsijarvi ym. 2010, 180). Tutkimuksen vastausprosentti oli 75%, eli n=3. Koska
tassa tutkimuksessa kartoitettiin maarallisin tutkimusmenetelmin
monivalintakysymyksilla muun muassa vastaajien koulutusta, osaamista ja
erikoisosaamista, oli myos otannan koolla merkitysta tulosten tulkinnassa, mik&
huomioitiin raportoinnissa ja johtopaatoksissa. Toisaalta laadullisella
tutkimusmenetelmalla tehdyssa tutkimuksessa ei tehda otoksia vaan
tutkimusaineiston laatu maarittelee tutkimuksen tulkinnan tuloksen (Vilkka 2015,
150) ja nain toimittiin tdssa tutkimuksessa erityisesti kuvailevien
tutkimuskysymysten kohdalla. Laadullisen tutkimuksen aineiston kattavuutta
tarkastellaan myds tutkimustekstin tasolla (Vilkka 2015, 153). Viime kadessa
lukija arvioi laadullisen tutkimuksen patevyytta ja yleistettavyytta
tutkimustekstissa esitettyjen kuvausten, vaitteiden ja argumenttien seké niiden

tarkkuuden ja vakuuttavuuden perusteella (Vilkka 2015, 153).

Tutkimukseen haettiin kohdeorganisaatiolta asianmukainen tutkimuslupa.
Kyselylomakkeessa kysyttiin vain niitd asioita, joita tutkimussuunnitelmassa
vaitettiin kysymysten mittaavan. Kyselyn tuloksia analysoitiin empiirisesti, jolloin
lahdeaineistoa tuottavia henkildita ei tunnisteta yksiloin& (Tuomi & Sarajarvi

2018, 21). Raportissa huomioitiin, ettei vastaajia ja vastauksia pystyta
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yhdistamaan toisiinsa, vaikka se vaatikin yksittaisten vastausten poissulkua
raportista. Vastaajille luvattua anonymiteettia kunnioitettiin myoés Webropol-
verkkokyselyn asetuksissa eika tutkija ndhnyt missaan vaiheessa yksittaisen

vastaajan vastauksia.

Tutkimusraportissa harkittiin vastaajien alkuperaisten ilmaisujen kayttamista,
koska ne eivat automaattisesti paranna tutkimuksen luotettavuutta vaan voivat
toimia lahinna esimerkkeina (Tuomi & Sarajarvi 2018, 21). Laadullisessa
tutkimuksessa tukijan tulee joka kerta erikseen maarittaa, mita on tekeméssa
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 55) ja nain myos tassa tutkimuksessa. Tutkimusten
johtopé&atoksia tehdessa tutkija pysyi uskollisena tutkimusongelmille ja perehtyi

tuloksiin saadakseen niihin vastauksen.

7.2 Sairaanhoitajien TVA- prosessi

Taman kehittamisprojektin toisena kehittamismenetelmana ja tutkimuksellisena
osuutena kaytettiin kohdeorganisaation sairaanhoitajien TVA- prosessin
tuloksen ja projektijohtajan muistiinpanojen teoriaohjaavaa sisallén analyysia.
TVA- prosessissa noudatettiin VSSHP:n TVA- prosessilomaketta (VSSHP) ja
Lehtonen & Leppa (2013) tekemaa yleiskirjeen ohjeistusta, koska Varha ei ollut
viela julkaissut omaa ohjetta. Lehtonen & Leppa (2013) mukaan tydntekijoiden
tehtavakohtainen palkka maaraytyy tyon vaativuuden perusteella, jolla
tarkoitetaan tyon tekijalleen asettamia vaatimuksia eli sitd, millaisia valmiuksia
tyontekijalla tulee olla, jotta h&n suoriutuu tydstdén asianmukaisesti. TVA-
prosessiohjeen mukaan henkildsto tayttdd valmiin lomakepohjan ja toimittaa
sen esihenkildlle. (Lehtonen & Leppa 2013.) Tyksin Perinndllisyyslaaketieteen
poliklinikan sairaanhoitajien TVA tehtiin kevaalla 2023. TVA perustuu
perinndllisyyslaéketieteen poliklinikan sairaanhoitajan tehtavan- ja

osaamisvaatimuskuvauksiin, joita ei ole yksikdssa aikaisemmin kirjattu.
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7.2.1 TVA- prosessin toteuttaminen

Projektinjohtajan tehtava TVA- prosessissa oli suunnitella ja johtaa prosessin
toteutuminen yhteistydssa perinndllisyyslaaketieteen poliklinikan
sairaanhoitajien kanssa. Projektinjohtaja loi alustavan prosessiaikataulun ja
kutsui sairaanhoitajat ensimmaiseen tapaamiseen. Kutsun litteena oli
tyOnantajan ohjeet TVA- prosessin toteutuksesta seka TVA- lomake, jotka
kaytiin yhdessa lapi TVA- prosessin ensimmaiselld tapaamiskerralla.

Lomakkeen tayttaminen todettiin jo alkuvaiheessa haastavaksi, koska
perinnollisyysladketieteen poliklinikalla tyoskentely on luonteeltaan erityista
erikoissairaanhoidollista palvelua, jota ei tarjota muissa yksikoissa eika nain
ollen aikaisempaa esimerkkia taytetysta TVA-lomakkeesta ollut kaytossa.
Taman vuoksi ensimmaisella tapaamiskerralla perehdyttiin lomakkeen sisaltéon
soveltamalla Aivoriihi- tytkalua, joka on luovan ongelmaratkaisun menetelméa
(Innokyla 2023a). Aivoriihen tavoite oli kehittdéa luovia ideoita turvallisessa
ymparistdssa niin, etta jokainen ryhman jasen osallistui ideointiin. Ideat kirjattiin
yl@s, arvioitiin ja valittiin kriittisesti parhaat ja tavoitetta tukevat ideat. (Innokyla
2023a.) Suunta- tytkalua (Innokyla 2023b) soveltaen ensimmaisella
tapaamiskerralla sovittiin TVA- prosessin paamaara, tavoitteet ja aikataulu.
Prosessin paamaaraksi sovittiin sairaanhoitajan tydssa tarvitseman osaamisen
ja sairaanhoitajan tehtadvankuvan esiin tuominen lomakkeessa. Seuraavaksi
sovittiin keinot, joilla yhteiseen paamaaraén paastaisiin, ja jokaiselle maariteltiin
ja sovittiin omat tehtavat (Innokyla 2023b). TVA- lomake jaettiin yhteiseen ja
yksityiseen Teams- tiedostoon, mika mahdollisti lomakkeen joustavan

tayttamisen koko prosessin ajan.

Ryhmaén toisella ja kolmannella tapaamiskerralla koottiin aina sen hetken tilanne
yhteen, keskusteltiin prosessin etenemisesta, kerrattiin paamaara ja tavoite,
seka sovittiin tehtavat seuraavaan tapaamiseen. Kolmannen tapaamisen
jalkeen ryhmassa sovittiin, ettéa projektinjohtaja koostaa lomakkeesta yhtenéisen
kokonaisuuden, joka kaytiin viela neljannella tapaamiskerralla yhdessa lapi.

Taman jalkeen sairaanhoitajat totesivat haluavansa luovuttaa taytetyn TVA-
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lomakkeen esihenkildlle. Nain tehtiin ja prosessin paamaara toteutui. Samalla
saavutettiin prosessin tavoite, eli sairaanhoitajan osaamisen ja tehtavankuvan

dokumentointi ja niiden esiin tuominen.

7.2.2 TVA- prosessin sisallon analyysi luokiteltuna sairaanhoitajan
osaamisvaatimuksiin

Projektinjohtaja teki koko TVA- prosessin ajan muistiinpanoja sairaanhoitajan
osaamiseen ja tehtavankuvaan liittyvista asioista, jotka nousivat esiin neljan
tapaamiskerran keskusteluista. Muistiinpanoissa toistuvat sairaanhoitajan
osaamisen ja tehtavan kuvaukset seka valmis TVA- lomake otettiin mukaan

sisallon analyysiin.

Teoriaohjaavassa siséllonanalyysissa edetdan kuten aineistolahtdisessa
sisallonanalyysissa, eli yhdistellaan kasitteitéa, mink& avulla saadaan vastaus
tutkimustehtavaan. Analyysi aloitetaan maarittamalla analyysiyksikko, joka voi
olla yksittdinen sana, lause, lausuma tai ajatuskokonaisuus, joka voi sisaltaa
useita lauseita. Analyysiyksikon tulee perustua tutkimustehtavaan ja aineiston
laatuun. Taman jalkeen aineisto redusoidaan eli pelkistetééan, klusteroidaan eli
ryhmitellddn ja abstrahoidaan. Teoriaohjaavassa abstrahoinnissa empiirinen
aineisto liitetdan jo tiedettyihin ja maariteltyihin teoreettisiin kasitteisiin.
Keskeisté on se, etta tutkija poimii alkuperéisesta aineistosta asioita ja ilmaisuja

tietyn teorian mukaan. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 92-94, 98.)

Kehittamisprojektissa TVA- prosessin sisdllonanalyysin aineistona olivat
projektijohtajan kirjalliset muistiinpanot TVA- lomakkeen tekoprosessista seka
perinnéllisyyslaaketieteen poliklinikan sairaanhoitajien kanssa yhdessa tyostetty
TVA- lomake.

TVA- prosessin sisallonanalyysin analyysiyksikkona kaytettiin:

1. Minkalaista ammatillista osaamista sairaanhoitajalta vaaditaan

perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla?
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Analyysiyksikot koodattiin oranssilla varilla. Paperinen aineisto kaytiin lapi
useamman kerran koodaten analyysiyksikot nimetyilla varikynilla. Taman
jalkeen aineistosta nousseet alkuperéisilmaisut redusoitiin. Klusteroinnissa
alaluokat ja ylaluokat nimettiin Silén-Lipposen & Korhosen (2020)
Sairaanhoitajan osaamisvaatimusten ja niiden sisaltdjen mukaan.
Projektiorganisaation toiveesta muistiinpanojen ja TVA-lomakkeen analyysia ei
tassa raportissa julkaista. Kaiken kaikkiaan aineistosta valikoitui analyysiin 97
alkuperaisilmausta ja 350 pelkistettya ilmausta, joista osa oli keskenaan
samanlaisia. Pelkistetyissa ilmaisuissa toistuivat eniten erilaiset
vuorovaikutukseen ja viestintaan liittyvat asiat, potilaiden ohjaukseen ja
neuvontaan liittyvat asiat, perinndllisyysladketieteen substanssiosaamiseen
littyvat asiat sekd sairaanhoitajaan osaamisen kehittdmiseen ja oman ty6n

johtamiseen liittyvat asiat.

Saturaation, eli kylladntymispisteen, saavuttaminen tutkimusaineistossa
tarkoittaa, etta tutkimusaineiston peruslogiikka toistaa itseaan eika lisaaineisto
tuo tutkimusongelman kannalta mitd&n uutta tietoa (Vilkka 2015, 152).
Analyysissa jo 20 alkuperaisilmaisun jalkeen aineisto alkoi toistamaan itseéaan,
eli ala- ja ylaluokat alkoivat toistumaan samanlaisina. Saturaation
saavuttaminen onkin Vilkan (2015, 253) mukaan helppoa silloin, kun aineisto on

tasalaatuinen.

7.2.3 TVA- prosessin sisallon analyysin tulokset

Perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla tytskentelevélla sairaanhoitajalla tulee
olla tietoa ja osaamista kaikista sairaanhoitajan osaamisvaatimuksista.

Osaamisvaatimuksien sisélla osaaminen painottui kuitenkin hyvin eri tavalla.

Sairaanhoitajan ammatillisuus ja eettisyys- osaamisvaatimukset korostuvat
kaikessa sairaanhoitajan tyossa, myos perinnéllisyyslaaketieteen poliklinikalla.
Perinndllisyyslaéketieteessa ja perinnéllisyysneuvonnassa korostuivat erityisesti
potilaan autonomia ja itsemaaradmisoikeus seké eettisten ongelmien

tunnistaminen ja kasittely. Oman osaamisen arviointi ja kehittdminen olivat
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sairaanhoitajalla ratkaisevassa roolissa asiantuntijuuden kehittymisessa, mita
tarvittin my6s oman osaamisen ja ammattiryhman tyon ja rajojen tuntemisessa.
TVA- prosessissa nousi sdanndllisesti keskusteluun sairaanhoitajien oman

jaksamisen rajojen tunnistaminen, tydhyvinvointi ja sen tukeminen.

Sairaanhoitajan asiakaslahtoisyys- osaamisvaatimuksista
perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla korostuivat potilaan arvostaminen oman
elamansa asiantuntijana ja toimijana, seka eri kulttuureista tulevien potilaiden

yksildllinen, yhdenvertainen, tasa-arvoinen ja syrjiméton kohtelu.

Sairaanhoitajan kommunikointi ja moniammatillisuus- osaamisvaatimuksista
korostuivat ammatillisen viestinnan osaaminen, eli tavoitteellinen ja
tilanteenmukainen viestinta. Vuorovaikutuksen tulee olla aina potilaslahtdista,
potilasta kunnioittavaa, luottamusta herattavaa ja voimaannuttavaa. Potilaiden
kanssa pitaa pystya kommunikoimaan suomen kielen liséksi ruotsiksi, mink&
lisaksi englannin kielen taitoa tarvitaan saanndllisesti. TVA- prosessissa nousi
toistuvasti vaatimus osata tydskennellda monialaisissa tyoryhmissa ja

toimintaymparistoissa seka verkostoissa hyvien tydyhteisotaitojen mukaisesti.

Sairaanhoitajan terveyden edistaminen- osaamisvaatimus nousi TVA- prossissa
perinnollisyyslaaketieteen yhdeksi erityisosaamiseksi.

Perinnollisyysladketieteen poliklinikalla sairaanhoitaja tekee yhteistydssa
ladkarin kanssa merkittdvaa kansanterveyden parantamista seka terveyden
edistamis- ja preventioty6ta, eli sairauksien ennaltaehkaisya ja seurauksien
pienentamista. Tahan kuuluu potilaiden terveydellisten riskitekijéiden varhainen
tunnistaminen ja tuen kohdentaminen sita tarvitseville, seka olemassa olevien ja
uusien terveysuhkien tunnistaminen, terveyden ja hyvinvoinnin ongelmien

ennakointi.

Sairaanhoitajan johtaminen ja tyontekijyysosaaminen- osaamisvaatimukset
nousivat TVA- prosessin sisallon analyysissa poikkeuksellisen merkityksellisiksi,
jopa valttamattomiksi, taidoiksi perinnollisyysladketieteen poliklinikalla
tyoskentelyssa. Sairaanhoitajan tulee osata priorisoida tyotehtaviaan

itsenaisesti ja joustavasti tilanteen mukaan. Tama vaatii itsensa johtamisen ja
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tilannejohtamisen taitoja. Samaan aikaan sairaanhoitajan tulee kyeta
kehittamaan ja muuttamaan tyoskentelydan terveydenhuollon muutosten
mukaisesti, mink& vuoksi elinikdainen oppiminen ja hyvat tydyhteisotaidot

korostuvat tyoskentelyssa perinnéllisyyslaaketieteen poliklinikalla.

Sairaanhoitajan informaatioteknologia ja kirjaaminen- osaamisvaatimuksissa
tietosuoja- ja turva asiat, seka niihin liittyva lainsaadantd nousivat toistuvasti
esiin TVA- prosessin sisallon analyysissa. Sairaanhoitajan tulee osata kayttaa
terveydenhuollon informaatioteknologiaa, sahkdisia tietokantoja ja
potilasjarjestelmid, seka erilaisia vuorovaikutuskanavia niin potilaiden hoidossa

kuin henkildkunnan valisessa kommunikaatiossa.

Sairaanhoitajan ohjaus- ja opetusosaaminen seka omahoidon tukeminen-
osaamisvaatimuksissa sairaanhoitajan erityisosaamiseksi TVA- prosessin
sisdllon analyysissa nousivat potilaan voimavarojen arviointi, tukeminen ja
asioiden ajaminen seka ohjauksen potilaslahtoisyys. Sairaanhoitajan tulee
osata arvioida potilaan tarpeet ja voimavarat seka ymmartaa oman vastuun
ohjauksen suunnittelussa. Taman liséksi sairaanhoitajan tulee osata
suunnitella, toteuttaa ja arvioida yksil6- ja ryhmé&ohjausta yhdessa potilaan ja
muiden asiantuntijoiden kanssa. Potilasohjauksen tulee olla suunnitelmallista ja
tavoitteellista, mink& vuoksi sairaanhoitajan tulee tuntea potilaan hoitopolku ja
osata palveluohjaamisen perusteet. Sairaanhoitajan tulee osata myds arvioida
potilasohjauksen tuloksia, eli sen vaikuttavuutta, laatua ja riittavyyttd, yhdessa
potilaan, laheisten ja terveydenhuollon henkildston kanssa, mikd mahdollistaa

ohjausosaamisen moniammatillisen kehittdmisen.

Sairaanhoitajan kliininen hoitoty6- osaamisvaatimukset jaivat TVA- sisallon
analyysissa selkeasti suppeimmaksi osa-alueeksi suhteessa sen laajuuteen.
Sairaanhoitajan tulee osata vastata potilaan tarpeisiin suunnittelemalla,
toteuttamalla ja arvioimalla potilaalle sopiva ja yksiléllinen hoito yhteistydssa
potilaan, l&heisten ja muiden sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten kanssa.
Sairaanhoitajan tulee osata kayttaa psykososiaalisia menetelmid potilaan
tukemisessa ja osata tukea kriisissa olevaa ihmista. Sairaanhoitajan tulee hallita

infektioiden torjunnan periaatteet ja osata soveltaa tietojaan
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poliklinikkatydskentelyn kontekstiin. Sairaanhoitajan tulee ymmartaa
sairaanhoitajan rooli, tehtava ja vastuu perinnéllisyyslaaketieteen poliklinikan
kontekstissa, vaikka ainoa poliklinikalla toteutettava laédkehoito on potilaan ihon
puuduttaminen ladkelaastarilla tai -voiteella. Sairaanhoitajan tulee hallita tiedot
ihmiskehon elinjarjestelmien rakenteesta, toiminnasta ja saatelysta ja niiden
taustalla olevista tekijoistd. Samoin sairaanhoitajan tulee ymmartaa sairauksien
syntymekanismit ja niiden aiheuttamat muutokset elimistéssa. Sairaanhoitajan
tulee osata soveltaa tietojaan perinnéllisyyslaaketieteen nakdkulmasta
keskeisimmista sisataudeista, sybpéasairauksista, ikaantymisesta,
muistisairauksista, kehitysvammoista, vammautumisesta seké osata kohdata
parantumattomasti sairas tai kuoleva potilas ja hanen laheisensa. Jokaisella
sairaanhoitajalla tulee olla riittavat tiedot normaalista raskaudesta ja
synnytyksestd, jotta han osaa tarvittaessa reagoida raskaana olevan henkilén
tarvitsemiin perinndllisyysladketieteen tarjoamiin tutkimuksiin, seurantoihin ja

perinnollisyysneuvontaan.

Sairaanhoitajan nayttéon perustuva toiminta, tutkimustiedon hyédyntaminen ja
paatoksenteko- osaamisvaatimuksista nousi TVA- sisallon analyysissa
tarkeimmaksi hallita tiedonhaku yleisimmista terveystieteiden tietokannoista

seka sairaanhoitajan roolin ymmartaminen nayttéon perustuvassa toiminnassa.

Sairaanhoitajan yrittajyys ja kehittdminen- osaamisvaatimukset korostuivat
TVA- sisallon analyysissa. Perinndllisyyslaaketieteen poliklinikan
sairaanhoitajan tulee kyeta tydyhteison kanssa reflektoiden tunnistamaan oman
tyon kehittamiskohteita ja muutoksen tarpeita sekd osallistumaan ryhman

jasenena kehittamis- innovaatio- ja tutkimusprosesseihin.

Sairaanhoitajan laadun varmistus- osaamisvaatimuksista yksi sisallon kuvaus
toistui eniten koko TVA- siséllon analyysin alkuperaisilmauksien
pelkistdmisessd, ja se on vastuu omasta tydsta. Sairaanhoitajan tulee
ymmartaa oman toiminnan vaikutus organisaation laatuun. Taman liséksi
sairaanhoitaja osallistuu hoitotydn laadun varmistamiseen tydyhteison

jasenena.
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Sairaanhoitajan sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelméa-
osaamisvaatimukset ovat TVA- siséllon analyysin mukaan olennainen osa
perinnollisyysladketieteen poliklinikalla tyoskentelya ja kuuluu
erityisosaamiseen. Sairaanhoitajan tulee ymmartaa sosiaali- ja
terveydenhuollon organisoinnin, palveluiden tuottamisen ja jarjestamisen tavat
sekéa ohjauksen ja valvonnan Suomessa. Sairaanhoitajan tulee ymmartaa eri
toiminta- ja palveluyksikkdjen tehtavat osana hoito- ja palveluketjua. Edellisten
lisaksi sairaanhoitajan tulee ymmartad oma roolinsa organisaation maineen,
brandin ja imagon rakentamisessa seka asiakkaan palvelukokonaisuuden
luomisessa, mihin kuuluu muun muassa palveluiden oikea-aikaisuus ja

asiakasta lahella olevien palveluiden jarjestaminen.

Sairaanhoitajan potilas- ja asiakasturvallisuus- osaamisvaatimuksissa TVA-
sisdllén analyysissa nousi esiin vain ymmartaa potilashoidon jarjestelmien ja

monimutkaisuuden vaikutukset potilasturvallisuuteen.

7.2.4 TVA- prosessin sisallon analyysin johtopaatokset

TVA- prosessin sisallon analyysissa sairaanhoitajan erityisosaamiseksi
Perinnollisyyslaaketieteen poliklinikalla nousivat yksildiden ja vaeston terveyden
edistaminen ja preventiotyd seké sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujarjestelman osaamisvaatimukset, oman tyon johtaminen ja vastuu
omasta tyostda, asiakaslahtoisyys ja potilaan kohtaaminen oman elaméansa
asiantuntijana ja toimijana, potilaan autonomian ja itsemaaraamisoikeuden
kunnioittaminen, ammatillinen ja asianmukainen viestinta, joustavat
tilanteenmukaiset vuorovaikutustaidot ja moniammatillinen yhteistyd seka
ohjaus- ja opetusosaaminen. Analyysissa vahiten toistuivat Kkliinisen hoitotyon ja

potilas- ja asiakasturvallisuuden osaamisvaatimukset.
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7.2.5 TVA- prosessin sisallon analyysin eettisyys ja luotettavuus

Vilkan (2015, 153) mukaan tutkimusaineisto voidaan maaritella ennalta
valittujen ja tutkimusongelmaan soveltuvien periaatteiden mukaan. Tassa
sisdllén analyysissa aineiston keruu tehtiin sovituista lahteista, eli TVA-
lomakkeesta ja projektinjohtajan muistiinpanoista. Tutkimuksen tiedonantajat
olivat TVA- prosessissa mukana olleet sairaanhoitajat, oman tyonsa
asiantuntijat perinnollisyysladketieteen poliklinikalla. Aineistosta poimittiin
analyysiyksikdon mukaisia ilmauksia ja ne taulukoitiin jarjestelmallisesti.
Taulukossa saavutettiin saturaatio melko nopeasti, jonka jalkeen taulukointia ei
enada systemaattisesti jatkettu. Alkuperaisilmaisut kaytiin kuitenkin huolellisesti
lapi ja kaikki saturaation ulkopuolelle jaaneet alkuperéisiimaisut huomioitiin ja
analysoitiin erikseen. Tassa raportissa huomioidaan kohdeorganisaation toive
julkistettavasta materiaalista, eikd analyysia julkaista kokonaisuudessaan.
Laadullisen tutkimuksen objektiivisuutta tarkasteltaessa tulisi erottaa
havaintojen luotettavuus ja niiden puolueettomuus (Tuomi & Sarajarvi 2018,
118). Tutkimuksen puolueettomuutta tukee se, etté tutkija pyrki koko analyysin
ajan ymmartamaan aineistoa objektiivisesti (Tuomi & Sarajarvi 2018, 118)
tunnistamalla ja reagoimalla niihin hetkiin, jolloin hAnen oma tulkintansa olisi

alkanut johdattamaan lopputulosta.

7.3 Sairaanhoitajien kehittamistydpaja

Kehittamistydpajassa projektinjohtaja esitti Power Point- esityksena
Sairaanhoitajan osaamisvaatimukset ja tehtavankuvat
Perinnoéllisyyslaaketieteen poliklinikalla. Esityksen sisaltd perustui Hoitotydn
ammattihenkildiden osaamisen kartoitus- kyselyn tulosten ja TVA- prosessin
sisdllén analyysin tuloksien yhdistettyihin lopputuloksiin. Kehittdmistydpaja kesti
kaksi tuntia ja projektinjohtaja huolehti tydpajan aikataulutuksesta.
Kehittamistydpajassa oli mukana osastonhoitaja ja kolme poliklinikan
sairaanhoitajaa. Kehittamistydpajan alussa projektinjohtaja kertoi

tyopajatydskentelyn kulun ja kertasi dialogisen keskustelun periaatteet;
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osallistujat ovat dialogisessa keskustelussa tasa-arvoisia, dialogi rakentuu
toisten nakokulmien aktiiviselle ja myo6taelavalle kuuntelulle seka keskinaiselle

luottamukselle (Innokyla 2023Db).

7.3.1 Kehittamistydapajan toteutus

Dialoginen keskustelu on avointa ja suoraa keskustelua, jonka tavoitteena on
yhteinen ymmarrys kasiteltdvastéa asiasta (Salonen ym. 2017, 61). Dialogisuus
auttaa kehittamistoiminnassa etenkin silloin, kun organisaation tavoitteena on
|0ytd& uusia toimintatapoja muuttuvassa ymparistossa. Onnistuneen dialogin
avulla on mahdollista saada kayttoon osallistujien osaaminen, motivaatio ja

luovuus. (Salonen ym. 2017, 61.)

KehittdmistyOpajassa dialogisen keskustelun avulla tarkistettiin ja arvioitiin
Power Point- esityksen sisalt6d sairaanhoitajien osaamisvaatimuksista ja
tehtavankuvista perinnéllisyyslaaketieteen poliklinikalla, jotka esitellaan taman
raportin kehittamisprojektin tuloksissa. Projektinjohtaja teki keskustelusta
muistiinpanoja. Projektinjohtaja esitti kysymyksid, joiden tarkoituksena oli saada
keskustelijat pohtimaan aihetta syvemmin sekd nostamaan esiin esityksesta
mahdollisesti puuttuva osaaminen tai tehtdvakuva. Naita kysymyksia olivat
muun muassa,; Milta esityksen sisalto teista vaikutti? Vastasiko sisalto teidan
kokemuksianne osaamisesta ja tehtavankuvasta? Olitteko joistain asioista eri
mielta? Tuleeko teille mieleen jokin osaaminen tai tehtavéankuva, josta en

esityksessa puhunut?

7.3.2 Kehittamistydpajan arviointi ja tulos

Kehittamistydpaja toteutui suunnitellusti. Keskustelussa péaastiin
yhteisymmarrykseen siita, ettd projektinjohtajan kuvaukset sairaanhoitajien
osaamisvaatimuksista ja tehtavankuvista perinnéllisyyslaaketieteen poliklinikalla
vastasivat sairaanhoitajien omia kokemuksia. Keskustelun osallistujat kokivat

kuitenkin, ettéd osaamisvaatimusten kuvaukset olivat melko ylakasitteisia ja
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laajoja kuvauksia, eika niista hahmottunut sairaanhoitajan jokapaivainen
tyonkuva. Taman jalkeen projektinjohtaja toi keskusteluun esimerkkeja TVA-
prosessin sisallon analyysissa nousseista arjen tyotehtavista, joissa
sairaanhoitaja kayttdd huomaamatta, luovasti ja joustavasti useita eri
sairaanhoitajan osaamisvastuualueita. Keskustelun kautta ryhméassa
saavutettiin yhteisymmarrys siita, etta kaikki sairaanhoitajan arjen tyotehtavat
tarvitsevat esityksessa mainittuja laajaa osaamisvastuiden hallintaa, jotta
potilashoidossa paastaan haluttuihin tavoitteisiin. Keskustelijat kokivat tarkeana
tuoda esiin, ettd osaamisvaatimusten kuvaukset sopivat erityisesti
perinnollisyyshoitajan ty6hon, mutta sairaanhoitaja voi toki tydskennella
poliklinikalla vahemmillakin osaamisella, jolloin my6és osaamisvaatimukset ja

tehtdvankuvat ovat suppeammat.

Keskustelijat kokivat, etta tassa kehittamisprojektissa nousseet méaaritelmat ja
kuvaukset sairaanhoitajan perustehtavéankuvasta perinnollisyysladketieteen
poliklinikalla vastaavat todellisuutta. Keskustelijat toivat esille, etta
perustehtavankuvista osa koetaan haastavimmiksi toteuttaa, esim.
potilasohjaus ruotsiksi, mutta tiimina toisiaan tukien ja ohjaten sairaanhoitajat

toteuttavat perustehtavat tavoitteiden mukaisesti.
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8 Kehittamisprojektin tuotokset

8.1 Perinndllisyyshoitajan osaamisvaatimukset ja erityisosaaminen

Perinndllisyyshoitajan tytssa korostuvat potilaan ammatillinen ja yksilollinen
kohtaaminen sek& joustavat vuorovaikutustaidot erilaisten potilaiden
kohtaamisessa. Poliklinikalla potilas kohdataan yksiléna, mutta samalla osana
ydinperhetta ja laajempaa sukua, minka vuoksi tydskentelyssa korostuvat
erityisesti potilaan autonomian ja itsemaaraamisoikeuden tukeminen,
potilastapausten eettisten ongelmien tunnistaminen ja kasittely, sekéa
tietoturvaan ja salassapitoon liittyvan lainsdddannon tunteminen ja
noudattaminen. Tyon vaatiman laajan tietopohjan vuoksi perinndéllisyyshoitajalta
vaaditaan oman osaamisen jatkuvaa arviointia ja kehittamista, mita tarvitaan
my6s oman osaamisen ja ammattiryhman tyon ja rajojen tuntemisessa.
Genomitiedon lisaantymisen myoéta potilaiden maara ja tyotehtavat poliklinikalla
ovat lisdantyneet ja muuttuneet. Taméan lisaksi potilaiden ja perheiden
kohtaaminen vaatii sairaanhoitajalta empaattista vuorovaikutusta.
Perinnollisyyshoitajan tuleekin tuntea oman jaksamisen rajat seka pitda huolta

omasta tyohyvinvoinnista.

Perinndllisyyshoitajan tydssa korostuvat potilaan arvostaminen oman elamansa
asiantuntijana ja toimijana, sekéa eri kulttuureista tulevien potilaiden yksilollinen,
yhdenvertainen, tasa-arvoinen ja syrjimaton kohtelu. Perinndllisyyshoitajan
tulee kunnioittaa potilaan itsemaaraamisoikeutta seka tukea potilaan
paatoksenteon nondirektiivisyytta, jotka ovat perinnollisyysladketieteen
keskeisia arvoja.

Perinnoéllisyyshoitajan tydssa korostuvat ammatillisen viestinndn osaaminen, eli
tavoitteellinen ja tilanteenmukainen viestinta. Vuorovaikutuksen tulee olla aina
potilaslahtoistd, empaattista ja potilasta kunnioittavaa, seké luottamusta
herattavaa ja voimaannuttavaa. Potilaiden kanssa tulee pystya
kommunikoimaan suomen kielen liséksi ruotsiksi, minka lisaksi englannin kielen

taitoa tarvitaan saanndllisesti. Perinnollisyyshoitajan tulee pystya
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tyoskentelemaan monialaisissa tydéryhmissa ja toimintaymparistoissa seka

verkostoissa hyvien tyoyhteisétaitojen mukaisesti.

Perinnollisyyshoitaja toteuttaa yhteistydssa laakarin kanssa vaikuttavaa yksilon
terveyden edistamis- ja preventiotyota (eli sairauksien ennaltaehkaisya ja
seurauksien pienentamistd) sek& kansanterveyden parantamisty6ta. Tyohon
kuuluu potilaiden terveydellisten riskitekijoiden varhainen tunnistaminen ja tuen
kohdentaminen sita tarvitseville, olemassa olevien ja uusien terveysuhkien
tunnistaminen, seka terveyden ja hyvinvoinnin ongelmien ennakointi.
Perinndllisyyshoitajalla tulee olla osaamista ajantasaisen tutkimustiedon

kaytosta ja sen soveltamisesta tydssa.

Perinndllisyyshoitajan tyossa tulee osata priorisoida tydtehtavidan itsenéisesti ja
joustavasti tilanteen mukaan. Tama vaatii hyvia itsensa johtamisen ja
tilannejohtamisen taitoja. Samaan aikaan perinnoéllisyyshoitajan tulee kyeta
kehittdmaan ja muuttamaan tydskentelyaén terveydenhuollon muutosten
mukaisesti, minka vuoksi tyoskentelyssa korostuvat elinikdinen oppiminen ja

hyvat tyoyhteisotaidot.

Perinnoéllisyyshoitajan tydssa korostuvat tietosuoja ja -turva asiat, seké niihin
littyva lainsdadantd. Perinndllisyyshoitajan tulee osata kayttaa
terveydenhuollon informaatioteknologiaa, sahkdisia tietokantoja ja
potilasjarjestelmia, seka erilaisia vuorovaikutuskanavia niin potilaiden hoidossa

kuin henkilokunnan véalisessd kommunikaatiossa.

Perinndllisyyshoitajan tytssa tulee potilasohjauksessa osata arvioida potilaan
tarpeet ja voimavarat sekd ymmartaa oma vastuu ohjauksen suunnittelussa.
Taman lisdksi perinndllisyyshoitajan tulee osata suunnitella, toteuttaa ja arvioida
yksilo- ja ryhmé&ohjausta yhdessa potilaan ja muiden asiantuntijoiden kanssa.
Potilasohjauksen tulee olla suunnitelmallista ja tavoitteellista, minka vuoksi
perinndllisyyshoitajan tulee tuntea potilaan hoitopolku ja osata
palveluohjaamisen perusteet. Perinndllisyyshoitajan tulee osata myds arvioida

potilasohjauksen tuloksia, eli sen vaikuttavuutta, laatua ja riittavyytta, yhdessa
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potilaan, laheisten ja muiden sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten

kanssa, mika mahdollistaa ohjausosaamisen moniammatillisen kehittdmisen.

Perinndllisyyshoitajan tytssa tulee osata vastata potilaan tarpeisiin
suunnittelemalla, toteuttamalla ja arvioimalla potilaalle sopiva ja yksilollinen
hoito yhteistydssa potilaan, l&heisten ja muiden sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa. Perinndllisyyshoitajan tulee osata kayttaa
psykososiaalisia menetelmia potilaan tukemisessa ja osata tukea kriisissa
olevaa ihmista. Perinndllisyyshoitajan tulee hallita infektioiden torjunnan
periaatteet ja osata soveltaa tietojaan poliklinikkatydskentelyn kontekstiin.
Perinnoéllisyyshoitajan tulee ymmartaa oma roolinsa, tehtavansa ja vastuunsa
perinnéllisyyslaaketieteen poliklinikan kontekstissa. Perinndllisyyshoitajan tulee
hallita tiedot ihmiskehon elinjarjestelmien rakenteesta, toiminnasta ja saatelysta
ja niiden taustalla olevista tekijoista, seka ymmartaa sairauksien
syntymekanismit ja niiden aiheuttamat muutokset elimistdssa.
Perinnollisyyshoitajan tulee osata soveltaa tietojaan perinnéllisyysladketieteen
nakokulmasta keskeisimmista sisataudeista, syopasairauksista, neurologisista
sairauksista, aistisairauksista ja -hairioistd, ikdantymisestd, muistisairauksista,
kehitysvammoista, vammautumisesta seké osata kohdata parantumattomasti
sairas tai kuoleva potilas ja hanen laheisensa. Perinndllisyyshoitajalla tulee olla
rittavat tiedot normaalista raskaudesta ja synnytyksesta, jotta hdn osaa
tarvittaessa reagoida raskaana olevan henkilon tarvitsemiin
perinndllisyyslaéketieteen tarjoamiin tutkimuksiin, seurantoihin ja

perinndllisyysneuvontaan.

Perinndllisyyshoitajan tyossa tulee hallita tiedonhaku yleisimmistéa
terveystieteiden tietokannoista sekd ymmartaa perinndllisyyshoitajan rooli
nayttoéon perustuvassa toiminnassa. Perinndllisyyshoitajan tulee osata tuoda

ajantasainen tutkimustieto kaytantoon.

Perinnollisyyshoitajan tyossa tulee kyetéa tydyhteison kanssa reflektoiden
tunnistamaan oman tyon kehittamiskohteita ja muutoksen tarpeita seka

osallistumaan ryhmén jasenena kehittéamis- innovaatio- ja tutkimusprosesseihin.
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Perinndllisyyshoitajan tytssa korostuu vastuun ottaminen omasta tyosta.
Perinnollisyyshoitajan tulee ymmartaa oman toiminnan vaikutus organisaation
laatuun. Taman lisaksi perinndllisyyshoitaja osallistuu hoidon ja tutkimusten

laadun varmistamiseen tydyhteistn jasenena.

Perinnollisyyshoitajan tydssa tulee ymmartaéa sosiaali- ja terveydenhuollon
organisoinnin, palveluiden tuottamisen ja jarjestamisen tavat seké ohjauksen ja
valvonnan Suomessa — seka enenevissa maarin myos globaalisti.
Perinndllisyyshoitajan tulee ymmartaa eri toiminta- ja palveluyksikkdjen tehtavat
osana hoito- ja palveluketjua. Perinnéllisyyshoitajan tulee ymmartadd myoés oma
roolinsa organisaation maineen, brandin ja imagon rakentamisessa seké
asiakkaan palvelukokonaisuuden luomisessa, mihin kuuluu mm. palveluiden

oikea-aikaisuus ja asiakasta lahella olevien palveluiden jarjestaminen.

Perinnollisyyshoitajan tyossa tulee ymmartaéa potilashoidon jarjestelmien ja
monimutkaisuuden vaikutukset potilasturvallisuuteen. Perinnéllisyyshoitajan
tulee ymmartaa henkildtietojen varmistamisen tarkeys seka jokaisen
terveydenhuollon yksikkda koskevat potilasturvallisuusohjeet.
Perinnollisyyshoitajan tulee osata reagoida vaaratapahtumiin ja/tai niiden riskiin

seka toimia tilanteen vaatimalla tavalla.

Perinndllisyyshoitajan erityisosaamista ovat oman tyon itsenainen johtaminen ja
vastuu omasta tydsta, oman osaamisen jatkuva arviointi ja kehittdminen seka
oman ammattiryhmén tyon ja rajojen tunteminen. Perinndllisyyshoitajan
erityisosaamista ovat yksildiden ja vaeston terveyden edistaminen ja
preventiotyd moniammatillisessa yhteistydssa. Perinndllisyyshoitajan
erityisosaamista on kohdata potilaat yksilollisesti ja potilaslahtdisesti, mutta
osana hanen perhettdan ja sukuaan, sekd arvostaa potilaita oman elamansa
asiantuntijoina ja toimijoina. Perinndllisyyshoitajan erityisosaamista on
potilaiden autonomian ja itsemaaraamisoikeuksien, seka potilasohjauksen
nondirektiivisyyden kunnioittaminen. Perinndllisyyshoitajan erityisosaamista on

ammatillinen, tavoitteellinen ja tilanteenmukainen viestinta kaikessa ty6ssa.
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8.2 Sairaanhoitajan tehtavankuva Perinnéllisyysladketieteen poliklinikalla

Sairaanhoitajan tehtava on toimia yhteistyossa ladkarin kanssa potilaan
perinndllisyysneuvonnan ja tutkimusten laadukkaassa toteuttamisessa.
Sairaanhoitajan tehtdva on kohdata potilaat ja perheet kuunnellen ja heidan
yksildllisia voimavarojansa tukien. Sairaanhoitajan tehtava on antaa
asianmukaista tietoa ja tukea potilaita ja perheitd heidan henkilokohtaisessa
paatoksenteossansa. Sairaanhoitajan toimintaa ohjaavat kunnioitus
potilaan/perheen autonomiseen paatéksentekoon ja informoituun
suostumukseen. Sairaanhoitaja organisoi ja toteuttaa potilaan hoitoa.
Sairaanhoitaja organisoi potilaan tutkimuksia ja perinnéllisyysneuvonnan
toteutumista laakarin toimintaohjeiden mukaisesti. Sairaanhoitaja hankkii
potilaan tutkimusten ja perinnéllisyysneuvonnan toteuttamiseen tarvittavia
tietoja, muun muassa sukutietoja, terveystietoja ja tutkimusvastauksia.
Sairaanhoitaja arvioi saatujen tietojen riittavyytta toimintaohjeisiin omaan
asiantuntijuuteen perustuen. Sairaanhoitaja tarkastaa toimintaohjeita ja niiden
toteutumista omaan asiantuntijuuteen perustuen ja huomioi asiat, joilla voi olla

vaikutusta alkuperaisten toimintaohjeiden muuttamiseen.

Sairaanhoitaja kartoittaa henkildiden riskid merkityksellisen geenivariantin
kantajuuteen tai sairastumiseen. Sairaanhoitaja vastaanottaa potilaiden riskissa
olevien sukulaisten yhteydenottoja puhelimitse ja kartoittaa myds sukulaisen
riskia merkityksellisen geenivariantin kantajuuteen ja/tai mahdollisuutta
sairastua suvun perinnolliseen sairauteen. Sairaanhoitaja selvittdd sukulaisen
omia sukutietoja ja varmistaa erityisesti sen, keneltéa han on saanut tiedon olla
yhteydessa poliklinikalle. Sairaanhoitaja ohjaa potilaita oikeiden palveluiden
pariin. Sairaanhoitaja ohjaa oman asiantuntija-arvion perusteella potilaita
perinndllisyysneuvontaan ja mahdollisiin geenitutkimuksiin. Sairaanhoitaja
kertoo potilaalle perustellen minkalaisissa tilanteissa perinnéllisyysneuvontaan
tai tutkimuksiin ei ole tarvetta eika poliklinikalle kannata tulla. Tarvittaessa
sairaanhoitaja ohjaa potilaan ottamaan yhteytta potilaalle oikeaan

palveluntarjoajaan.
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Sairaanhoitaja varmistaa potilaan ladkéarin vastaanoton sujumisen
optimaalisesti. Sairaanhoitaja osallistuu viikoittaiseen potilaskokoukseen, jossa
kasitellaan seuraavan viikon potilaiden asiat. Sairaanhoitaja toimii kokouksessa
aktiivisena osallistujana erityisesti omien vastuupotilaidensa kohdalla.
Sairaanhoitaja yrittdéd saada mahdolliset puuttuvat tiedot laakéarille ennen
potilaan vastaanottoa ja vaihtaa tarvittaessa potilaan vastaanottokaynnin

potilaalle sopivammaksi.

Sairaanhoitaja toimii moniammatillisissa tyoryhmissé ja osallistuu erilaisiin
yhteistyokokouksiin. Sairaanhoitaja jakaa omaa asiantuntijuutta ja
kaytannonlaheista tietoa potilaiden tutkimusten organisoinnista ja palveluiden
toteuttamisesta muille tydryhman jasenille. Tyéryhmisséa sairaanhoitaja
syventaa omaa asiantuntijuuttaan aktiivisena osallistujana. Sairaanhoitaja toimii
laajan yhteistyoverkoston jasenenda. Sairaanhoitaja osallistuu aktiivisesti eri
erikois- ja ammattialat ylittavaan yhteistydbhon niin omassa organisaatiossa, kuin
muiden organisaatioiden kanssa. Sairaanhoitaja tekee yhteistyota toisten
perinndllisyyslaaketieteen poliklinikoiden kanssa. Sairaanhoitaja toteuttaa
kansainvélista yhteisty6ta yhdesséa ladkarin kanssa potilaan parhaan palvelun

tuottamiseksi.

Sairaanhoitaja osallistuu kehittdmistyohon. Sairaanhoitaja osallistuu potilaiden
palveluiden kehittdmiseen oman ammattiryhman edustajana. Sairaanhoitaja
osallistuu poliklinikan erilaisten ty6tehtavien kehittdmiseen ja toiminnan

parantamiseen oman ammattiryhmén edustajana.

Sairaanhoitaja arvioi ja kehittdd omaa ammatillista osaamistaan. Sairaanhoitaja
tunnistaa oman osaamisensa tai sen riittamattomyyden suhteessa kasiteltdvaan
asiaan. Sairaanhoitaja hankkii ja yllapitdd asianmukaista ja ajantasaista yli
erikoisalojen ulottuvaa perinndllisiin sairauksiin/tiloihin, genetiikkaan ja
genomiikkaan, periytyvyyteen seké geneettisiin tutkimuksiin littyvaa tietopohjaa
ja osaamista. Sairaanhoitaja kehittaa digiosaamistaan. Sairaanhoitaja kehittaa

vuorovaikutus- ja ohjaustaitojaan.
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Sairaanhoitaja pitaa huolen omasta tyéhyvinvoinnista pyytamalla apua ja tukea
haastaviin tai kuormittaviin tydtehtaviin. Sairaanhoitaja pitd& huolta tyossa
jaksamisesta oman ty6n organisoimisella ja rytmittamisella. Sairaanhoitaja pitaa
osaltaan huolen yksikon yleisesta ty6ilmapiirista viestimalla kunnioittavasti,

rakentavasti ja kannustaen kaikkien tyontekijoiden kanssa.
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9 Kehittamisprojektin eettisyys ja luotettavuus

Tasséa kehittamisprojektissa noudatettiin hyvia tieteellisia kaytantdja (TENK
2012) ja tehtiin toimeksiantajan kanssa tarvittava opinnaytety6sopimus seka
haettiin tutkimuslupa kohdeorganisaatioon. Kehittamisprojektissa kunnioitettiin
toimeksiantajan kanssa tehtya kirjallista ja suullista opinnaytetydsopimusta
muun muassa salassa pidettavan ja luottamuksellisen tutkimusaineiston
julkaisuun liittyen (Arene 2018, 6), sek& kunnioitettiin sovitusti vastaajien

anonymiteettia.

Kehittamisprojektin perusjoukko oli pieni, 3-4 sairaanhoitajaa, mika loi haastetta
tutkimuksellisen kehittamisprojektin eettisyydelle ja luotettavuudelle. Vastaajille
tiedotettiin kyselyn saatekirjeessa, ettéa kyselytutkimukseen osallistuminen oli
taysin vapaaehtoista, mutta silti joku vastaajista saattoi kokea olevansa
velvoitettu vastaamaan kyselyyn. Osa vastaajista saattoi myos pelata
anonymiteetin rikkomista tai joutuvansa vaaraan valoon vastauksiensa takia,
mika mahdollisesti vaikutti vastaamiseen tai vastaamatta jattamiseen. Joku
saattoi jattaa vastaamatta, koska ei halunnut tuoda esiin omaa mielipidettaan
eikd valehdella. Saattaa myos olla, ettd joku vastaajista vastasi kyselyyn
epéarehellisesti tai ei tuonut kokemuksiaan ja ajatuksiaan avoimesti esiin
kehittamistydpajan dialogisessa keskustelussa, mika on voinut heikentaa

kehittdmisprojektin tulosten ja tuotosten luotettavuutta.

Kehittamisprojektin tutkimuksellisen osion muuttuessa kansallisesta kyselysta
vain kohdeorganisaatiossa toteutettavaan tutkimukseen, toikin haastetta
luotettavan tiedon saamiseksi. Tama haaste tunnistettiin ja
kehittamisprojektissa pyrittiin kayttamaan sellaisia maarallisia ja laadullisia
tutkimusmenetelmia, joiden avulla paastaisiin parhaisiin, mutta vastaajia
kunnioittaviin seka resurssit huomioiviin, tuloksiin ja tuotoksiin.
Kehittamismenetelmat toteutettiin rehellisesti, huolellisesti, avoimesti ja muiden
tutkijoiden ty6ta kunnioittaen huolellisilla [ahdemerkinngilla (Arene 2018, 8-9,
12), ja tutkimuksellisten menetelmien eettisyytta kuvattiin tamén raportin

menetelmakuvausten yhteydessa. Kehittamisprojektissa noudatettiin
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lahdekritiikkid huomioimalla Kirjoittajien tunnettavuus ja arvostettavuus,
lahteiden ika ja lahdetiedon alkupera seka lahteiden ja julkaisijan uskottavuus
(Hirsijarvi ym. 2010, 113-114). Vastaukset raportoitiin rehellisesti ja huolellisesti
kunnioittaen toimeksiantajan sopimusta julkaistavasta raportista.

Toimeksiantaja luki valmiin raportin ja antoi luvan raportin julkaisulle.

Taman kehittamisprojektin toteuttaminen valituilla kehittamismenetelmilla vaati
seka sairaanhoitajan osaamisen etta tehtdvankuvan substanssiosaamista
perinnollisyysladketieteen poliklinikalla. Etenkin kvalitatiivisissa
tutkimuksellisissa osuuksissa piti aktiivisesti reflektoida lahdeaineiston,
tulkintojen ja tulosten suhdetta, ja varoa lahtemastéa johdattelemaan
kehittamismenetelmien tuloksia ja johtopaatoksia pois lahteissa kuvatuista
totuuksista. Toisaalta kehittdmistydpajan dialogisen keskustelun
menetelmavalinta perustui juuri silhen, etta vastaajilla oli mahdollisuus
tarkentaa tai selventéaé kyselyssa ja sisallon analyysissé saatuja tuloksia niin,
etta kehittdmisprojektin tuotokset kuvaavat todellisuutta mahdollisimman

tarkasti.
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10 Pohdinta

Taman kehittamisprojektin idea syntyi tydpaikan kahvipoydalla olleesta
Kaariainen & Aittomaki (2020) artikkelista "Merkittava geneettinen I0ydos — kuka
neuvoo potilasta?”, jonka mukaan terveydenhuollossa tarvitaan seka
uudenlaista yhteistyota etta tydnjakoa kliinisten erikoisalojen ja erityisesti
genetiikkaan perehtyneiden ammattilaisten valilla niin, ettd kasvava genomitieto
saadaan hyodynnettya tukemaan ihmisten terveytta ja hyvinvointia.
Genomitiedon lisd&ntyminen ja perinndllisyyslaéketieteen uudenlaiset haasteet
erikoisalana oli huomattu myds taman kehittamisprojektin kohdeorganisaatiossa
Tyksin Perinnollisyyslaéketieteen poliklinikalla, jossa kaynnistettiin syksylla
2020 ylilaékarin johtama HONE- projekti tavoitteenaan tehtavaan koulutettujen
sairaanhoitajien perinnollisyysneuvonnan antaminen itsenaisella

hoitajavastaanotolla.

Terveydenhuollon palvelujarjestelmien muuttuminen ja erilaiset tehtavansiirrot
laakareiltd sairaanhoitajalle vaativat uudenlaista osaamista (Eriksson ym. 2015,
3) ja tulevaisuuden osaamistarpeet ovat kehittdmisen perustana (Hatonen
2011, 6). Organisaation on olennaista méaritella toiminnan paamaaran lisaksi
ne keinot, joilla tavoitteisiin paastaan (Viitala & Jylha, 2021, 57).
Kehittamistyohon tarvitaankin tietoa nykyisyydesta, jotta tiedetaan mita ja
minkalaista kehittdmista organisaatiossa tarvitaan, seka skenaarioita
tulevaisuudesta, joiden avulla luodaan toiminnan pitk&n aikavéalin tavoitteita.
Muutosten kokonaiskuvan ymmartaminen on edellytys toiminnalle ja tulevaisuus
tehdaan yhdessa jokapaivaisilla valinnoilla ja toimilla (Dufva & Rekola 2023,
14). Etenkin pienessa yksikdssa, jollainen Perinndllisyyslaaketieteen poliklinikka
on, kaikki ympariston ja toiminnan muutokset vaikuttavat kaikkiin yksikon
tyontekijoihin, jolloin moniammatillinen yhteistyd ja henkiloston osallistaminen
kehittamistydssa korostuu. Henkildston mukaan ottaminen muutokseen tukee
myo6s Varhan strategiaa (Varha 2023) ja henkilot nahdaéan itseohjautuvina,
tavoitteellisina, luovina ja kehityshaluisina toimijoina organisaatiossa (Viitala &
Jylh&a 2021, 14.)

Turun AMK:n opinnaytety® | Tytti Vuorio



72

Sairaanhoitajien osaamista tai tehtdvankuvaa perinndllisyyslaéketieteen
yksikdissé ei ole aikaisemmin Suomessa kartoitettu. Taman kehittdmisprojektin
haasteeksi todettiin jo heti alussa pieni perusjoukko, 3-4 sairaanhoitajaa.
Kehittamisprojektin alkuperéinen idea olikin toteuttaa Hoitotydn
ammattihenkildiden erityisosaamisen kartoitus perinnéllisyyslaaketieteen
poliklinikalla- kyselytutkimus kaikissa Suomen perinnéllisyyslaaketieteen
yksikossa, jolloin tutkimukselle olisi saatu tilastollista luotettavuutta seka
kansallista vaikuttavuutta. Kyselya varten luotiin kokonaan uusi kysely, koska
soveltuvaa valmista kyselya ei ollut kaytettavissa. Tutkimuslupien saaminen eri
organisaatioihin ilmeni kuitenkin liian haastavaksi kaytettavissa olevaan aikaan
nahden, miké oli yksi syy muuttaa kehittamisprojektin suuntaa. Toinen syy
kehittamisprojektin muutokselle oli kohdeorganisaatiosta noussut selkea tarve

sairaanhoitajien tdméan hetken osaamisen ja tehtavankuvan maarittamiselle.

Etenkin asiantuntijatehtavissa urakehitys voi tarkoittaa sita, etta siirtyy
organisaatiossa vaakasuuntaan. Ura- kasite onkin laajentunut kasittamaéan
henkilon koko ammatillisen kehittymisen, jolloin ura riippuu henkilén tavoitteista
ja kiinnostuksen kohteista, tyoelamavalmiuksista, patevyyksista, osaamisesta ja
avautuneista mahdollisuuksista. (Viitala & Jylha 2020, 248-249.) Osaamisen
tunnistaminen ja tunnustaminen ovat myos tarkeita tyéhyvinvoinnin tekijoita
(Pennonen 2021, 79), jota halutaan tukea Varhassa (Varha 2023).
Kohdeorganisaatiolle merkityksellisimmiksi kehittamisprojektin tavoitteiksi
muodostui lopulta oman yksikdn sairaanhoitajien osaamisvaatimusten ja
erityisosaamisen kartoitus seka tehtavankuvan maarittaminen, joita tarvitaan
sairaanhoitajien tyouran kehittamisessa. Osaava henkildsto tuottaa
terveydenhuollon arvon (Malmivaara 2022, 213) ja sairaanhoitajien laaja

osaaminen haluttiin tdman kehittdmisprojektin myoté tuoda nékyviin.

Taman kehittamisprojektin aikana tehdyt menetelmamuutokset ja -valinnat
osoittautuivat onnistuneiksi kohdeorganisaation tavoitteiden osalta. Tavoitteiden
saavuttamiseksi ja tuotosten luotettavuuden varmistamiseksi valikoitui kolme eri
menetelmaa: kyselytutkimus, teoriaohjaava sisallon analyysi sairaanhoitajien

TVA- prosessista ja kehittamistyopaja. Kehittamisprojektin tuotoksiksi saatiin
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kuvaukset perinndéllisyyshoitajan osaamisvaatimuksista ja erityisosaamisesta,

seké sairaanhoitajan tehtavankuva Perinndéllisyyslaéketieteen poliklinikalla.

Kyselytutkimuksen tulosten raportointi rajattiin vastaamaan taman
kehittdmisprojektin tavoitteita ja nimettyja tutkimusongelmia, mutta kaikki
kyselyn tulokset jaivat kohdeorganisaation kayttoon. Kyselytutkimuksen
monivalintakysymyksilla haluttiin selvittaa, kuinka moni vastaajista ajattelee tai
tyoskentelee tietylla tavalla, jolloin tuloksia pystyttiin arvioimaan maarallisesti.
Kuvailevilla kysymyksilla oli tarkoitus saada syvallisempaa tietoa esimerkiksi
sairaanhoitajille erityisen merkityksellisistd osaamisvastuualueiden sisalldista
seké loytdd ne osaamisvaatimukset, joissa sairaanhoitajien osaamista tulisi
kehittda. Vastaajat vastasivat avoimiin kysymyksiin kuitenkin lyhyesti ja toivotun
tiedon laatu jai melko ohueksi ja pinnalliseksi. Tutkimuksen anonyymius ja pieni
perusjoukko vaikutti siihen, ettd vastausten syy-seuraussuhteita ei pystytty
selkeasti osoittamaan. Kyselytutkimuksella saavutettiinkin yksittaisia,
mitattavissa olevia mutta irrallisia osaamis- ja tehtavankuvauksia, kun taas
TVA- prosessin sisallon analyysilla saavutettiin syvallisempi ymmarrys
sairaanhoitajan osaamisvaatimuksista ja tehtavankuvista poliklinikalla. TVA-
prosessin teoriaohjaava sisallénanalyysi oli haastavin seké aikaa vievin
menetelma toteuttaa, koska samalla kun analyysi vaati substanssiosaamista,
piti laajalle aineistolle pysya uskollisena eika lahted muuttamaan sitd omien
ajatusten tai kokemusten mukaiseksi. Kehittamistyopajassa dialogisen
keskustelun avulla ryhmassa saavutettiin yhteisymmarrys siitd, etta taman
kehittamisprojektin tulokset kuvaavat nimenomaan perinnéllisyyshoitajan
osaamisvaatimuksia ja erityisosaamista, eli Viitala & Jylhan (2021, 245) mukaan
perinnollisyyshoitajan ammattikohtaisia kompetensseja. Sen sijaan poliklinikan
sairaanhoitajien tehtdvankuvat ovat melko samanlaiset huolimatta tyontekijan
tyokokemuksesta, osaamisvaatimusten hallinnasta, tai
perinndllisyyslaéketieteen ja perinndllisyysneuvonnan substanssiosaamisesta.
Kun tdman kehittamisprojektin tuotosta perinnéllisyyshoitajan
osaamisvaatimuksista peilataan ESHG (2008) julkaisemiin koulutetun
Perinndllisyyshoitajan ydinosaamisalueisiin (Liitel), voidaan huomata muutamia

eroja esimerkiksi tarkan geneettisen riskien arvioinnin tekemisessa tai
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neuvontaosaamisessa. Nama ovat kuitenkin osaamisalueita, joita toteutetaan
vasta itsendisessa perinndllisyysneuvontaty6ssa, jota poliklinikan

sairaanhoitajat eivat tee.

Kyselyssa vastaajat kuvasivat tygssansa tarvittavan elinikaisen oppimisen
tahdon ja taidot erityisen merkityksellisiksi osaamisvaatimuksiksi
sairaanhoitajan tydssa perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla. Samaoin
perinndllisyyshoitajan erityisosaamiseksi méaariteltin muun muassa oman
osaamisen jatkuvan arvioinnin ja kehittamisen, mink& perusteella poliklinikalla
tyoskentelevat sairaanhoitajat ovat myés motivoituneita oman osaamisen
jatkuvaan kehittamiseen. Kyselyssa kartoitettiin sairaanhoitajien osallistumista
oman organisaation jarjestamiin koulutuksiin, joihin kaikki vastaajat olivatkin
osallistuneet. Tama kannattaa jatkossakin mahdollistaa, koska STM (2020, 19)
mukaan monenlainen tydssa oppiminen tukee osaamisen syventamista.
Samoin kyselyssa nousseiden tyokulttuurin osaamista tukevia toimintatapoja
kannattaa tulevaisuudessakin tukea: potilaskokoukset, yhteistyOpalaverit ja eri
erikoisalojen tapaamiset, laboratoriokokoukset ja - koulutukset, mahdollisuus
matalalla kynnyksella kysya, keskustella ja vaihtaa mielipiteita potilasasioista
niin ladkareiden kuin muiden hoitajien kanssa, seka kahvipoytakeskustelut.
Osaamista ei saavuteta yksin kuplassa, vaan se tarvitsee yhteisoissa ja
yhteis6ihin kasvamista (Ketamo ym. 2022, 13). Sosiaaliset verkostot ovat myos
merkittavassa roolissa oman osaamisen tunnistamisessa ja arvioimisessa
(Ketamo ym. 2022, 13).

Kyselyssé kartoitettiin sairaanhoitajien kokemuksia myds siitd, miten he ovat
saavuttaneet tydssansa tarvittavan osaamisen. Vastausten perusteella
sairaanhoitajat kokivat, ettd heidan aikaisempi tyokokemuksensa
terveydenhuollosta tukee perinnéllisyysladketieteen yksikdssa tytskentelya,
mika tukee Pennosen (2021, 65) vaitetta kaikenlaisen tydkokemuksen kuin
muunkin kokemuksen tyoelaman ulkopuolelta olevan hyodyllisia tyoelamassa.
Kehittamisprojektin tuloksissa perinnollisyyshoitajan erityisosaamiseksi nousi
muun muassa itsensa johtaminen, oman osaamisen jatkuva arviointi ja

kehittdminen seka potilaiden yksil6llinen ja potilaslahtdinen kohtaaminen, joiden
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osaamiseen vaikuttavatkin monenlainen tytkokemus, elamankokemus ja
itsensa tunteminen erityisesti perinnéllisyyslaaketieteen hyvin erilaisten
potilaiden kanssa. Tahan peilaten sairaanhoitajan tyénkuvan toteuttaminen
perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla on mahdollista, vaikka
perinndllisyyslaéketieteen substanssiosaaminen olisikin heikkoa. Samaan
johtopaatokseen paastiin myods kehittdmistydpajan dialogisessa keskustelussa.
Kukaan vastaajista ei suoraan tuonut esille toivetta perinnéllisyyslaaketieteen
substanssiosaamisen kehittamisesta, vaikka Cocon (2020, 13) mukaan
erikoissairaanhoidon lisa- ja taydennyskoulutukset tulee turvata ja Hautalan
(2021) mukaan meilla on aukko perinndllisyyslaaketieteeseen liittyvassa
opetuksessa. Jokainen kyselyyn vastaaja koki kuitenkin Kliinisen hoitoty6n
osaamisvaatimuksia merkityksellisind tydsséansa ja haluavansa vahvistaa siihen
littyvaa osaamistansa, minka voidaan tulkita viittaavan eri potilasryhmien ja
erikoisalojen hoidossa tarvittavan kokonaisvaltaisen tiedollisen osaamisen,
my0s perinnollisyyslaaketieteen, kehittamiseen. Kaikki vastaajat olivat myos
kiinnostuneita perinndllisyysneuvonnan antamiseen itsenaisella
hoitajavastaanotolla, mika viittaa haluun kehittda omaa
perinnéllisyyslaaketieteen substanssiosaamista. Potilaiden kohtaamisen lisaksi
hyvat vuorovaikutustaidot kaikessa tytssa korostuvat sairaanhoitajan tyossa
perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla, mikéa tukee Cocon (2020,13) selvitysta
erikoissairaanhoidossa tarvittavasta osaamisesta. Terveydenhuollon
osaamistarpeet nyt ja tulevaisuudessa ovat muun muassa
vuorovaikutusosaaminen ja kielitaito (Coco & Kurtti 2018, 16). Tassa
kehittamisprojektissa nousikin esiin sairaanhoitajien kokemat haasteet ruotsin ja
englannin kielen taidoissa, joita tarvitaan yha enenevissa méarin
sairaanhoitajan itsenaisessa tyoskentelyssa perinndllisyyslaéaketieteen
poliklinikalla. Suomi tulee kansainvélistymaan ja tyoperédisen maahanmuuton
myotéa perinnoéllisyyslaaketieteen palveluja muulla kuin suomen kielella tullaan
tarvitsemaan esimerkiksi perhesuunnittelussa ja lapsiperheiden hoidossa yha
enenevissa maarin. Ruotsin kielen taidon vahvistamista tulee poliklinikalla
tukea, koska se palvelee poliklinikan ruotsia aidinkielenaan kayttavia potilaita ja
on osa Varhan strategiaa.
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Kaiken kaikkiaan taman kehittamisprojektin tuotokset toivat uutta tietoa
perinnéllisyyshoitajan osaamisesta ja tehtavankuvasta kohdeorganisaatiossa.
Sairaanhoitajille TVA- prosessin aikana kaydyt keskustelut ja
kehittamistydpajan dialoginen keskustelu olivat merkityksellista oman
osaamisen ja tydnkuvan sanoittamista ja toi heidan kokemuksensa kuulluksi.
Taman kehittamisprojektin eri tuloksia ja tuotoksia voidaan kayttaa
kohdeorganisaation toiminnan kehittdmiseen, sairaanhoitajien osaamisen
syventamiseen ja sairaanhoitajien tehtavankuvien yksilélliseen

muokkaamiseen.

Henkiléston tybhyvinvointi ja halu tehdé tyota terveydenhuollossa on noussut
ratkaisevan tarkeaksi terveydenhuollon kustannusvaikuttavuuden kannalta
(Malmivaara 2022, 213). Taman kehittamisprojektin tuloksien ja tuotosten
mukaan sairaanhoitajan ty6ta voidaan jo nyt kehittda vastaamaan paremmin
sairaanhoitajien yksilollista osaamista ja siirtaa yksikon sisaisia tehtavankuvia
rohkeammin eri ammattiryhmien valilla. Valmiudet koulutetun sairaanhoitajan
perinndllisyysneuvonnan antamiseen itsenaisella hoitajavastaanotolla on
olemassa ja kaikki sairaanhoitajat kertoivat olevansa kiinnostuneita
tehtavankuvasta. Nykypaivan johtamiskasityksesséa korostuukin kyky huomioida
tyontekijat yksildina (Fredriksson & Saarivirta 2015) ja muutoksella
saavutettaisiin mielekkyyttéa ja tyon imua sairaanhoitajan tyéhon poliklinikalla.
Motivoitunut tyontekija tekee toitad asetettujen tavoitteiden eteen (Pennonen
2021, 95), joka johtaa parempiin tuloksiin kohdeorganisaatiossa.
Terveydenhuollon johtotehtavissa olevat voivat toimintakulttuurin,
rakenteellisten ratkaisujen ja tiedon laajentumisen kautta edistaa
terveydenhuollon vaikuttavuuden paranemista (Malmivaara 2022, 218) ja
poliklinikan sairaanhoitajien tehtdvankuvien muutokseen tarvitaan seka
johtamista etta johtajuutta. Muutosprosessien johtamisesta onkin tullut vallitseva
johtamisen haaste (Jylha & Viitala 2021, 357).

Sairaanhoitajan tehtavankuvien kehittaminen tapahtuu osana
kohdeorganisaation HONE- projektia taman kehittamisprojektin jalkeen.

Sairaanhoitajan tehtavankuvien kehittamisella perinnéllisyysneuvonnan
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antamiseen itsenaisella hoitajavastaanotolla voidaan parantaa
perinnéllisyyslaaketieteen palveluiden saavutettavuutta ja oikea-aikaisuutta,
mika edistaa ihmisten hyvinvointia ja terveytta. Jatkotutkimusehdotuksena
Hoitotybn ammattihenkiliden erityisosaamisen kartoitus
perinndllisyyslaéketieteen poliklinikalla- kyselyn voisi toistaa
kohdeorganisaatiossa esimerkiksi viiden vuoden kuluttua, jolloin
sairaanhoitajien tehtadvankuvaan tehdyt muutokset olisivat mahdollisesti
juurtuneet osaksi poliklinikan arkea. Tuolloin tuloksia voitaisiin verrata tassa
kehittamisprojektissa saatuihin tuloksiin sekd ESHG (2008) koulutetun
perinndllisyyshoitajan ydinosaamisalueisiin (Liite 1). Kyselyn voisi jo nyt
toteuttaa kaikissa perinnoéllisyyslaaketieteen yksikoissa, jolloin saataisiin
laajempaa tietoa hoitotyon ammattihenkildiden osaamisesta ja osaamisen
kehittymisesta seké tehtavakuvista Suomessa. Kansallisesti saatua tietoa voisi
kayttaa perinnollisyysladketieteeseen liittyvien tutkintojen ja koulutusten
suunnittelussa seka toteutuksessa, joissa voitaisiin hyddyntaa myos
koulutettujen hoitotydn ammattihenkildiden perinndllisyyslaaketieteen

substanssiosaamista ja kokemusta perinnéllisyysneuvontatyosta.
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Perinndllisyyshoitajan ydinosaamisalueet mukaillen

ESHG (2023) ohjeistusta.

10.

11.

12.

13.

14.
15.

16.

Osaa neuvonnassa vahvistaa vuorovaikutusta, jonka avulla selkeytetaan
asiakkaiden huolia ja vastataan heidan odotuksiinsa.

Osaa tehda asianmukaisen ja tarkan geneettisen riskien arvioinnin.

Osaa valittaa oikean kliinisen ja geneettisen tiedon asiakkaille suhteessa
heidan yksil6llisiin tarpeisiinsa. Osaa perustellen selittda asiakkaalle
olemassa olevat riskit, hyodyt ja rajoitteet. Osaa arvioida asiakkaan
ymmarrysta keskustelluista aiheista. Osaa tunnistaa kuinka henkilén ja
perheen kokemukset, uskomukset, arvot ja kulttuuri vaikuttavat
perinndllisyysneuvontaan.

Osaa arvioida asiakkaan ja perheen voimavarat ja tuen tarpeen. Osaa tarjota
tukea ja varmistaa tuen saanti ohjaamalla asiakas ja perhe esimerkiksi
vertaistuen pariin tai tekemalla heista lahetteen ammattiavun pariin.

Osaa kayttaé vaihtelevasti neuvonta taitojaan, jotka tukevat asiakkaan
ymmarrysta ja paatdksentekoa.

Osaa dokumentoida perinndllisyysneuvonnan sisallon ja lopputuloksen
asianmukaisesti ja luottamuksellisesti asiakasta kunnioittaen.

Osaa loytaa ja kayttaa perinnollisyysneuvonnassa olennaisia ladketieteellisia
ja perinnollisyyteen liittyvia tietoja.

Osaa suhteuttaa, priorisoida ja laittaa tarkeysjarjestykseen asiakkaan
tarvitseman tiedon.

Osaa suunnitella ja tuottaa seka yleista etta ammatillista ohjausta ja
koulutusta liittyen perinnollisyyslaaketieteeseen.

Osaa tydskennella potilasléhttisesti ja vaikuttaa osana monitieteellisia ja
moniammatillisia yhteistydverkostoja koko sosiaali- ja
terveydenhuoltojarjestelméassa.

Osaa olla aktiivisesti mukana kehittdmassa tutkittuun tietoon perustuvia
perinndllisyyslaaketieteen palveluja asiakkaiden parhaaksi.

Osaa tydskennellda asiakaslahtoisesti ja asiantuntijuuteen perustuen
luottamuksellisesti ja eettisesti kestavalla tavalla arvioiden seka omaa etta
toisten asiantuntijoiden tapaa toimia.

Osaa tunnistaa ja yllapitda toiminnassaan omat asiantuntijuuden
rajallisuudet.

Osaa reflektoida ja kehittdd omaa osaamistaan asiakaslahtoisesti.

Osaa tunnistaa mahdollisuudet osallistaa asiakkaita tieteellisiin tutkimuksiin
vapaaehtoisuuteen ja tietoiseen paatokseen perustuen.

Osaa tydskennellda parantamalla jatkuvasti omaa asiantuntijuuttaan, seka
samalla koko ammattikunnan osaamista.
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