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Rinnekoti-Saatié tuottaa sosiaali- ja terveydenhuollon sekd opetustoimen palveluja, joiden
painopisteend on kehitysvammaisten erityishuolto. Rinnekodin Asiantuntijapalveluiden
osana Genetiikan palveluyksikkd tarjoaa nykyaikaisia geneettisia laboratoriotutkimuksia ja
perinndllisyyslaakarin palveluita kehitysvammaisuuden syyn selvittdmisessa. Taman
kehittamistyon tarkoituksena oli kuvata asiakkaan tamanhetkinen palveluketju, jotta
nahdaan mahdolliset paadllekkdisyydet ja pullonkaulat eri prosessien valilla. Lisdksi
selvitettiin genetiikan palveluiden tunnettavuutta ja hyédynnettévyytta hoidon arvioinnissa
sekd ehdotuksia toiminnan parantamiseksi.

Aineisto koostui asiakkaan palveluketjun prosessikartasta ja teemahaastatteluista, joihin
osallistui kuusi Rinnekodin Asiantuntijapalveluiden |aakaria. Haastattelut toteutettiin
yksildhaastatteluina. Kehittdmistyd kasiteltiin laadullisella tutkimusotteella ja aineisto
analysoitiin induktiivisella eli aineistolahtdisella sisalléon analyysilla.

Kehittamistyon tuloksena saatiin kuvaus asiakkaan palveluketjusta eri Asiantuntija-
palveluiden toimijoiden valilld. Palvelupyyntd kaynnistaa aikaisempien tutkimustietojen
selvittdmisen ja maksusitoumuksen haun. Tastd johtuen asiakas joutuu odottamaan
vastaanotolle padsya, ja sairaanhoitajien tydajasta suurin osa menee vastaanottotoiminnan
jarjestelyyn. Geneettisia tutkimuksia varten sama prosessi kdynnistyy uudelleen.
Haastattelujen perusteella Genetiikan palveluyksikdn toimintaa voitaisiin parantaa
tehostamalla perehdytystd. Genetiikan palveluiden hyddynnettavyys ja taloudelliset
edellytykset asiakkaan palveluketjussa tulisivat perustua yhtendiseen toimintamalliin.
Laakarien toiminnan tueksi kaivattiin ohjeistusta, tiedottamista ja selkea genetiikan
palveluiden tutkimusmalli erilaisista palvelupaketeista. Verkostoitumalla ja kansallisella ja
kansainvalisella julkaisutoiminnalla saataisiin Genetiikan palveluyksikon tunnettavuutta
lisattya kehitysvamma-alan toimijoiden keskuudessa.

Taman kehittdmistehtdvan tulosten perusteella voidaan esittda jatkotoimenpiteiksi
maksusitoumuskaytantdjen uudelleen arvioinnin eli kenen toimesta ja missa
palveluprosessin vaiheessa ne tulisi tehda. Lisaksi tulisi laatia yhtendinen toimintamalli,
joka toimisi perustana aikaisempien etiologisten selvitysten riittdvyydestd ja auttaisi
genetiikan palveluiden tarpeen arvioinnissa asiakkaan hoidon ja kuntoutuksen
suunnittelussa. Jatkotutkimuksen aiheiksi voidaan esittaa Rinnekodin
Asiantuntijapalveluiden moniammatillisen yhteistyon kehittamista ja tehostamista.

Avainsanat palveluprosessi, asiantuntijapalvelut, palveluketju
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Rinnekoti Foundation provides social healthcare and public school services for people with
developmental disorders. As a part of the Rinnekoti Expert Services, the Laboratory of
Genetics offers laboratory services by novel diagnostic technologies as well as genetic
counseling to uncover the etiological factors underlying these disorders. The aim of this
study was to illustrate how the client proceeds in the clinical pathway and which are the
overlapping functions and bottlenecks between the processes. Also, we tried to find out
the awareness and the utility of genetic laboratory services among clinicians working at the
Rinnekoti Expert Services as well as the improvements of the genetic laboratory services in
the client service chain.

Data for this study were collected by process mapping and by theme interviewing all
clinicians in Rinnekoti. Six clinicians were interviewed individually. With qualitative research
approach, the interview data was analyzed by using the inductive content analysis.

The process mapping demonstrated that in outpatient departments, missing client data is
obtained by means of a service request or a request of financial obligation. This postpones
patient "s admission to the department and to the specialist. If the client is appointed to
the genetic laboratory, the service request procedure starts again. In outpatient
departments, most of the time is spent on data collection and applications. According to
the results of the theme interviews, the improvement of the orientation and creating
guidelines for clinicians could enhance the use of the genetic laboratory expertise, as
would do new service packages including genetic testing when needed. As for the presence
and status of the Genetic Laboratory of Rinnekoti Foundation among cooperators, the use
of network and different information channels and publications would increase them.

In conclusion, this study helps in developing services in outpatient departments and the
genetic laboratory, primarily by identifying the service process of the referral system - by
whom and in which stage the referral is to be done. Similarly, we detected that there was
also a need for a consistent service model, according to which every clinician could
eOvaluate the need for genetic testing and laboratory services while planning the patient
care and rehabilitation. Also, we recognized the need for developing multiprofessional
cooperation in order to improve the efficiency.

Keywords service process, clinical expertise, clinical pathway
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1 Johdanto

Rinnekoti-Saation ylldpitama Rinnekoti (aikaisemmin Helsingin Diakonissalaitos) on
ollut yhteiskunnassamme monella tavoin mukana vaikuttamassa kehitysvammaisten
ihmisten palvelujen kehittamisessa ja heidan hyvinvointinsa edistdmisessa. Rinnekoti-
Saatid tuottaa sosiaali- ja terveydenhuollon seka opetustoimen palveluja kunnille,
kuntayhtymille, erityishuoltopiireille seka Kelalle. Palveluja kayttavat kehitysvammaiset
asiakkaat seka heiddn omaisensa. Saatidon toiminnassa on sen alkuvuosista ldhtien
pidetty tarkedana myds kehitysvammaisuuden tutkimus- ja kehittémistoimintaa. Sen
avulla saadaan uusinta tietoa kehitysvammaisuuden syistd, lisdvammaisuudesta,
hoidosta ja kuntoutuksesta, jotka ovat siten myds palvelujen, osaamisen ja
asiantuntemuksen kehittymisen edellytyksia. (Rinnekoti-Saatié 2010; Rinnekoti-Saatio
2009: 1.)

Alylliseen kehitysvammaisuutteen johtavia syitd on lukuisia ja monet niistd ovat
harvinaisia. Alyllisen ja muun toimintakyvyn aleneman taustalla on usein yhteinen syy
tai useampia syitd, minka vuoksi kehitysvammaisuus on ymmarrystason puutteita
laajempi  kokonaisuus. Epidemiologisten tutkimusten perusteella eri tavoin
kehitysvammaisiksi katsottuja ihmisia on Suomessa noin 40-50 000, miké on noin yksi
prosentti koko vaestdstamme. Kehitysvammaisuuden todenndkdisimmin aiheuttaneen
tekijan vaikutusajankohta on sikitkautisissa ja synnytykseen liittyvissa tapahtumissa.
Perintétekijoista johtuvan eli geneettisen syyn osuus on noin 30 %. Tuntemattomaksi
syy jaa noin 25 %:ssa tapauksista, joista yha useampi on kuitenkin mydhemmin
osoittautunut geneettiseksi. (Kaski — Manninen — Pihko 2009: 22, 27; Verneri.net
2012.)

Nykypdivan tieto periman merkityksesta ihmisen terveydessa ja sairaudessa lisaantyy
paivittdin.  Perinndllisyysladketiede jalkautuu parhaimmillaan kaikille kliinisille
erityisaloille ja sen merkitys terveydenhuollossa koskettaa tulevaisuudessa yha
useampaa kansalaista. Perinnollisyysladketieteen tehtdavana onkin auttaa taman
nopeasti lisdantyvan tiedon valittémisessa hoitoon hakeutuville potilaille sekd heidan
perheidensa ja sukulaistensa tietoisuuteen terveyden ja sairastumisriskin kannalta.
(Aula — Kaaridinen — Palotie 2006: 6-7.)



Rinnekoti-Saation Genetiikan palveluyksikkd  tarjoaa perinnollisyysladkarin
vastaanottopalveluita ja genetiikan laboratorion tutkimuksia kehitysvammaisten
asiakkaiden syynmukaisen diagnoosin selvittamiseksi. Diagnoosin selvittya voidaan
perheelle antaa perinndllisyysneuvonnassa viimeisin  tutkimustieto todetusta
oireyhtymasta ja arvioida sen mahdollista uusiutumisriskia perheessa. Liséksi voidaan
selvittda taudin ennustetta ja kulkua seka suunnitella yksildllisesti parhaiten vaikuttava

hoito, seuranta ja kuntoutus. (Rinnekoti-Saatié 2009: 8.)

Genetiikan  laboratorion  tutkimusten padpaino on vuodesta 2007 ollut
mikrosiruteknologiaan perustuvassa molekyylikaryotyypitys -tutkimuksessa (array
Comparative Genomic Hybridization, aCGH). Sen avulla voidaan |6ytaa hyvinkin pienia
periman muutoksia, jotka perinteisilla genetiikan laboratoriotutkimuksilla ovat jadneet
havaitsematta. Vuoden 2009 aikana tutkituista asiakkaista, jotka oli tutkittu
aikaisemmilla geneettisilla menetelmilla ilman I6ydoksid, noin 20 %:lta |6ytyi
kehitysvammaisuuden selittdva geneettinen poikkeavuus tai sellainen DNA-muutos,
jolla saattaa olla etiologista merkitystda mm. kehitysvammaisuuden, epilepsian tai

autismin kannalta. (Rinnekoti-Saatié 2009: 8.)

Kehitysvammaisuuden syyn selvittyd potilaan seuranta ja hoitoketjut jatkuvat
sujuvammin asiakkaan siirtyessa lapsuudesta aikuisuuteen kuin heilld, joiden diagnoosi
on yha selvittdmattd. Diagnoosin varmentuminen vdhentda my0s lisatutkimusten
tarvetta, minka vuoksi epdaselvdksi jadanyt tai riittdmattomin perustein annettu
diagnoosi tulisi selvittda uusimman tiedon perusteella aina, kun kehitysvammaisuutta

aiheuttavia geneettisia muutoksia opitaan tuntemaan lisaa. (Kaski ym. 2009: 41-42.)

Geenitutkimuksen antama tieto koskee usein seka perheenjasenia ettéa mahdollisesti
koko sukua. Diagnoosi helpottaa ennusteen arvioinnissa seka tarvittavien kuntoutus ja
tukitoimien suunnittelussa ja auttaa vahentamadan syyllisyyden, hdpean ja pelon
tunteita perheessa. (Aula ym. 2006: 334, Kaski ym. 2009: 41.) Taloudellisessa ja
toiminnallisessa selviytymisessa auttavat sosiaaliturvan palvelut, joita tdydentdavat
tarvittaessa erityispalvelut, jotka on maaritelty erityislaeissa mm. kehitysvamma- tai

vammaispalvelulaissa (Kaski ym. 2009: 288).



Taman kehittamistyon aihe on lahtdisin Rinnekoti-Saation Genetiikan palveluyksikdsta,
joka tarjoaa nykyaikaisia geneettisia laboratoriotutkimuksia ja perinndllisyysladkarin
palveluita kehitysvammaisuuden syyn selvittdmisessa. Qualitor Oy on mydntanyt
Rinnekoti-Saatidlle jo neljannen kerran toimintaa, palveluja ja kehittdmistydta arvioivan
Social and Health Quality Service (SHQS) -laatuohjelman mukaisen ulkoisen
laaduntunnustuksen. Sitd seurataan vuosittain sisdisten ja ulkoisten yllapitoauditointien
seka kolmen vuoden valein toistuvien laaduntunnustusauditointien avulla. (Labquality
Oy 2009.)

Joulukuussa 2009  seuraavan  kolmivuotisen  ulkoisen  laaduntunnustuksen
kehittamissuosituksista nousi esille mm. prosessien, mittareiden ja tuloskorttien
edelleen kehittamisen tarve. Vuoden 2009 alussa astui voimaan my6s Rinnekodin uusi
organisaatio ja johtamisjarjestelmd, joiden toimintaa vakiinnutetaan ja kehitetadn

edelleen mm. prosessi- ja tehtdavankuvia tdsmentamalla. (Rinnekoti-Saatié 2009: 3.)

2 Palveluprosessien keskeiset kasitteet ja niiden tasot

Terveydenhuollon palveluprosesseja on tutkittu jo varsin pitkadn, 1980 luvun
puolivalista alkaen ja ne ovat laajasti kaytdssa (Parnella — Vanhaecht — Sermeus 2009:
50.) Englanninkielisilld termeilla clinical pathway ja ja critical pathway tarkoitetaan
kansainvalisesti hyvaksyttya terveydenhuollon toimintamallia eli hoitoketjua. Termit
vakiinnutettiin vuonna 1996 National Library of Medicine (NLM, USA) kirjastossa ja ne
madriteltiin tarkoittavan koordinoitua, tehokasta ja vaikuttavaa ladketieteellistd ja
hoidollista toimintaa, joihin sisdltyvat diagnostiset testit, ladkitys ja konsultaatio.
(Vanhaert 2007: 8).

Muita kaytettyja termeja on lukuisia ja ndista yleisimpia ovat mm. clinical care
pathway, critical path, integrated care pathway, care pathway, case management plan,
clinical protocol, care map ja care track. Termeja kaytetadn, kun tarkoitetaan potilaan
hoidon ja hoidon seurannan systemaattista suunnitelmaa. Terminologian
monimuotoisuus ja laaja kaytté aiheuttaa kuitenkin useita epaselvyyksia, silla termien

maaritelma ja toiminnan vaikuttavuuden arviointi on varsin vaihtelevaa. (E-P-A 2012.)



Tahan ongelmaan oli tartuttu myds Pirkanmaan sairaanhoitopiirissa, jossa oli
tavoitteena yhdenmukaistaa hoitoprotokollia. Siella kehittamistydta hankaloitti
kaytettyjen termien epaselvyys, silla jokainen kasitti ne omalla tavallaan. Madrittelyn
pohjana kaytettiin Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen verkkosivuilla julkaisemaa
Stakes sanastoa, jonka lisaksi hyddynnettiin hoitosuositusten toimeenpanon opasta.
Seuraavissa kappaleissa selvitetadn termeihin liittyvia kasitteitéd ja niiden sijoittumista
sosiaali- ja terveydenhuollon eri tasoille. (Nordback — Salo — Holmberg-Marttila — Paiva
— Liimatainen — Porkkala — Kaila 2010: 1549.)

2.1 Valtakunnallinen taso

Sosiaali- ja terveydenhuollossa asiakkaalla tarkoitetaan yhta yksittdista henkiléa, joka
on asiakkaana ja on palveluiden tai tuotteiden vastaanottajana. Palvelujen tuottajan
nakokulmasta asiakas on joko palvelun loppukayttdja (asiakas) tai maksaja, kuten
kunta, kuntayhtyma, valtio tai muu vastaava taho. Potilas on terveydenhuollon asiakas,

jolla on terveydentilaa koskevia ongelmia. (Stakes 2002: 11-12.)

Hoito-ohjelma on  sovellus  kansanterveydellisesti  merkittdvan  sairauden
hoitosuosituksesta, joka voidaan tehda valtakunnallisesti tai alueellisesti. Se on
kehittdmishanke, jossa madritetdan tietyn sairauden ehkaisy, diagnostiikka ja hoito
seka hoidon jdrjestamistapa ja tyOnjako. Hoitosuositus on asiantuntijoiden
jarjestelmallisesti laatima ja tieteellisesti mahdollisimman perusteltu kannanotto
tutkimus- ja hoitovaihtoehtojen vaikuttavuuteen. Hoitosuositukset toimivat Iadkarin
tydon tukena hoitoketjuja, hoitoprosesseja seka hoitoprotokollia laadittaessa.
(Méntyranta — Kaila — Varonen — Mdkela — Roine — Lappalainen 2003: 7.)

Kun hoito-ohjelmia tai suosituksia laaditaan, padasaantona pidetaan sita, ettd 20 %
potilaista kayttéd 80 % ndistéd palveluista. Vastaavanlaiset tekijat ovat hyvin
samansuuntaisia kuin Kdypa hoito -suositusten aihevalintaan vaikuttavat tekijat.
(Ketola — Mantyranta — Makinen — Voipio-Pulkki — Kaila — Tulonen-Tapio — Nuutinen —
Aalto — Kortekangas — Brander — Komulainen 2006: 10-11.)

Kdypa hoito -suositusten tarkoituksena on yhtendistda runsaasti vaihtelevia
hoitokdytantdja ja parantaa hoidon laatua. Kayttdohje ohjaa kemikaalin, ladkkeen tai
laitteen asianmukaiseen kaytt6dn (Nordback ym. 2010: 1551).



2.2 Alueellinen taso

Hoitoketju = koskee  sellaista  potilasryhmaa, jonka hoito on  keskeista
terveydenhuoltoyksikdn toiminnassa, usein sairaanhoitopiirissa. Se kertoo, missa ja
kenen toimesta tehdaan hoitosuosituksessa ehdotetut tietyn taudin tai oireyhtyman
ehkaisyyn, diagnostiikkaan ja hoitoon kuuluvat asiat. Hoitoketju edustaa siis suurta
potilasjoukkoa, jonka kustannukset ovat merkittavia ja joihin liittyy runsaasti
hoitojaksoja, kontakteja tai muita hoitoon liittyvid ongelmia. Hoitoketju laaditaan
moniammatillisessa yhteistydssa ja sille on aina nimetty vastuuhenkild. Siina
maaritetaan tydnjako perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon ja sosiaalitoimen
valilla. Erityisen tarkeitd ovat ketjun oleelliset solmukohdat, joissa potilas siirtyy

toimijalta toiselle organisaation sisalla tai ulkopuolella. (Ketola ym. 2006: 26.)

Palveluketju = on  organisaatiorajat  ylittdvd, @ saman  asiakkaan tiettyyn
ongelmakokonaisuuteen kohdistuva palveluprosessien kokonaisuus,  jossa
seurantavastuu on vdestovastuullisella yksikdlld (Stakes 2002: 31). Palveluketjut
edellyttavat, etta jollakin toimintayksikélla on vastuu asiakkaalle annettavien
palveluiden ohjauksesta ja seurannasta (Nordback ym. 2010: 1551).

Jokainen Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS) tulosalue laatii omat
alueelliset hoitoketjunsa oman alueensa perusterveydenhuollon edustajien kanssa
yhteistydssa. Alueet ovat Helsinki, Hyvinkaa, Jorvi, Lohja, Lansi-Uusimaa, Peijas ja
Porvoo. Kehitysvammaisten palvelukokonaisuuden puutteet vaikeuttavat hoito- ja
kuntoutussuunnitelmien teossa. Hyvinkdan sairaanhoitoalueella paatettiin uudistaa
kehitysvammaisten lasten ja nuorten hoito-, ja palveluketju, joilla haluttiin saada
yhteenveto kehitysvammaisten palvelukokonaisuudesta peruskunnissa. Siité laadittiin
kuvaus terveydenhuollon ammattilaisia, kuntien hallintokuntien tyontekijoita, palvelujen
tuottajia seka kehitysvammaisen lapsen ja nuoren vanhempia varten (kuvio 1 sivulla
6). (Vanhanen — Vaha-Jaakkola 2005: 3157-3158).



Kehitysvammapalveluihin hakeutuminen
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sairaala -kuntayhtyma palvelu- tuottajat
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Kuvio 1.Kehitysvammaisen lapsen ja nuoren palveluketju 2010 Hyvinkdan sairaanhoito-
alueella. HYKS= Helsingin yliopistollinen keskussairaala, LNS=Lasten- ja nuorten sairaala.
(HUS, Hyvinkaan sairaanhoitoalueen hoitoketjuja mukaellen).

Palveluketjun kuvaukseen on koottu kunnan tarjoamien palveluiden lisaksi kaikki
kehitysvammaisten lasten ja nuorten vastuuhenkilét kunnittain yhteystietoineen.
Taman liséksi siind esitetddn muiden palveluntuottajien, kuten seurakunnat, saatiot ja
yhdistykset kunnittain seka heidan yhteystietonsa. Palveluketjua paivitetadn vuosittain
ja se annetaan vanhemmille heti diagnoosin saamisen jalkeen. Samalla www-sivustolla
esitetdan myds kehitysvammaisen lapsen ja nuoren hoitoketju 2010 seka
keskittymattdman lapsen ja nuoren palveluketju 2009. (HUS 2009.)

2.3 Organisaatiotaso

Hoitoprosessi, josta on myds ennen kaytetty termeja hoitopolku tai hoitolinja, on yhden
organisaation sisalld tehtyja toimenpiteitd, jotka tuottavat maaratyn lopputuloksen.
Palvelun tuottaja on organisaatio tai yksittdinen henkild, joka saa aikaan palveluja.
Naitd toimintayksikkdja sosiaali- ja terveydenhuollossa ovat mm. julkiset ja yksityiset
sairaalat, terveyskeskukset, vanhusten ja vammaisten palvelukodit ja -keskukset,
lasten paivakodit ja paihdehuoltolaitokset. Tukipalveluyksikkd on organisaatioyksikkd,
joka tuottaa palveluja vastuuyksikdn toimeksiannosta. Sosiaali- ja terveydenhuollossa
naita voivat olla diagnostiset (esim. laboratorio, radiologia), hoidolliset (esim. fysio-,



puhe-, ravintoterapia) tukipalveluyksikét tai huoltopalveluyksikét (esim. laite-, valine-,
ladkehuolto). (Stakes 2002: 24, 28.)

Hoitoprosessi on ajattelumalli, joka kohdistuu hoito-ongelman maarittamiseen, hoidon
suunnitteluun, toteutukseen ja arviointiin. Prosessiajattelun kannalta hoitoprosessia
voidaan pitda tietyn asian palveluprosessina. Palveluprosessi paattyy asiakkaan
palvelun lopettamiseen tai palveluketjun jatkumiseen toisessa hoitoyksikossa.
(Nordback ym. 2010: 1551).

Palveluprosessi on palvelutapahtumien muodostama toimintosarja, joka kohdistuu
asiakkaan tiettyyn ongelmakokonaisuuteen. Se kasittda vahintadn kolme eri vaihetta:
palvelun vireillepanon, toteutuksen ja lopettamisen. Kukin vaihe voi olla yksi
palvelutapahtuma, tai ne voivat koostua useasta eri palvelutapahtumasta. (Stakes
2002: 29.)

Talon tapa on organisaation toimintaa koskeva sisdinen ohje ja kuvaus, jossa on
sovittu tydnjaosta, hoidon toteuttamisesta ja arvioinnista hoitosuositusten ja
hoitoketjujen tavoitteiden saavuttamiseksi. Erikoissairaanhoidossa se on kasitteena
epamaaraisempi ja sita voidaan pitda lahinna vakiintuneena tapana tehda jokin asia.
(Nordback ym. 2010: 1550.)

Hoitoprotokolla on yksityiskohtainen, tieteelliseen nayttéon ja hoitoprosessin analyysiin
perustuva hoito-ohje, jolla standardoidaan ja koordinoidaan tietyn diagnoosiryhman
potilaiden hoidon toteutusta. Hoitoprotokolla on hoitosuosituksia yksityiskohtaisempi ja
eroaa hoito-ohjeesta siind, ettéd protokolla asettaa potilaan hoidolle paivittaisia
tavoitteita, madrittelee toimenpiteita ja seurantaa seka muut toimenpiteet tilanteissa,

joissa sairauden kulku poikkeaa tavanomaisesta. (Ryynanen 2003: 8.)

Hoito-ohje koskee yksittdista hoitoa tai toimenpidettd, ja protokolla voi pitda sisallaan
useita hoito-ohjeita. Potilasohje on terveydenhuollon ammattilaisen potilaalle
tarkoittama kirjallinen ohje, joka voi sisdltaa tietoa sairaudesta, tutkimuksesta,
hoidosta, toimenpiteeseen valmistautumisesta, sairauden kulusta, ennusteesta ja

esiintymisesta. Potilasohjeesta on kaytdva selville, kuka tai mika taho on se laatinut ja



kuka hyvaksynyt. Siitd on myds selvittava, koska se on laadittu ja milloin saatettu ajan
tasalle. (Wikipedia 2007.)

Toimintaohje ei ole niinkddn suoraan potilaaseen kohdistuvaa vaan liittyy lahinna
asioiden jarjestelyyn. Se on menettelytapa yksittdisissa asioissa, jotka koskevat monia
prosesseja ja/tai protokollia esim. laakkeiden yleinen anto-ohje on toimintaohje, mutta
kayttoohjeella ohjataan ladkkeen ominaisuuden vaatimaa toimintaa. (Nordback ym.
2010: 1550.) Kuviossa 2 on esitetty palveluketjun kuvaamisessa kaytettyjen termien

toiminnalliset tasot.

* hoito-ohjelma R
. * hoitosuositus
vetslunnalin®h o kayttsohie (laske, laite) )
* hoitoketju (sairaus tai ongelma)
Alueellinen * palveluketju (monisairaat ja/tai -ongelmaiset)
taso _/)
\/ * hoitoprosessi )
* talon tapa
Organisaatio- | e hoitoprotokolla
taso e hoito-, toiminta-, potilasohje J

N

Kuvio 2.Palveluketjusanaston termien toiminnalliset tasot (Nordback ym. 2010 mukaellen).

Monien eri tasojen ymmartaminen ja kuvaaminen auttavat tiedon jdrjestamisessa ja
helpottaa niiden kirjaamista ja hakemista tietojarjestelmistd. Valtakunnallisesti
yhtendiset ja yhdessa sovitut seka kaikkien kayttéon tulevat maarittelyt ovat tarpeen
vertailukelpoisen tiedon tuottamisessa. Kaytanndn potilastyéssa maarittelyja tarvitaan
seka kirjaamisessa etta tulevaisuuden tietojarjestelmien hyddyntamisessa. (Nordback
ym. 2010: 1551.)

Pirkanmaan sairaanhoitopiiri on laatinut hoitoketjuhakemiston, josta l6ytyvat alueen
hoitoketjut erikoisaloittain. He ovat hoitosuosituksiin perustuvia, paikallisiin oloihin

sovellettuja kannanottoja hoitopaatosten tueksi ja tyonjaon selkeyttamiseksi.



Hoitoketjut on julkaistu ja linkitetty Duodecimin Terveysporttiin ja sielld oleviin

tietokantoihin. (Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 2012.)

3 Asiakkaan palveluprosessi

Palvelu on organisoidun toiminnan tuloksena syntyva aineeton hyddyke asiakkaan
tarpeiden tyydyttamiseksi.  Laitospalvelu on yhtdjaksoisen, ymparivuorokautisen
palveluvastuun alainen palvelu, johon kuuluu asiakkaalle annettava taysihoito sosiaali-
ja terveydenhuollon toimintayksikdssa, kun taas avopalvelussa ei tallaista yhtajaksoista
palvelutarvetta ole. Avopalveluita voivat olla esim. vastaanotto- ja poliklinikkapalvelut
tai kotipalvelu. (Stakes 2002: 5-7.)

Palveluprosessilla tarkoitetaan asiakkaaseen kohdistuvien palvelutapahtumien ketjua,
jotka muuttavat panokset tuotoiksi ja jonka kuluessa ja/tai lopputuloksena asiakas saa
palvelun tuoman hyddyn itselleen ja palveluja tuottavan yrityksen asiantuntemus
karttuu. Asiantuntijapalveluiden palveluprosesseissa korostuu asiakkaan osallistuminen
palvelun ominaisuuksien ja lopputuloksen vaatimusten maarittelyyn, mutta asiakas voi
olla myds keskeisessa roolissa palvelua tuotettaessa ja palvelun kehittdmisessa
paremmaksi. (Lehtinen — Niinimaki 2005: 40-41.)

Asiakkaat voivat ostaa joko yksittdisia palveluita tai kokonaisuuden, jossa on mukana
ydinpalveluiden lisaksi valttamattdmia tai helpottavia osapalveluita. Naiden
palvelupakettien tulee olla kokonaisuus, joka soveltuu asiakkaan tarpeisiin
parhaimmalla mahdollisella tavalla. Asiantuntijapalvelun myyjalla on siis oltava kasitys

- usein asiakasta parempi kasitys - mita asiakas tarvitsee. Asiakkaalle ei myyda sellaista
palvelua, jota han mahdollisesti ostaisi, mutta ei sita tarvitse. Tama merkitsee sitd, etta
myyntitydhon ja osaamiseen liittyy vahvasti myos eettinen ndakdkulma. Asiakkaat ovat
myynnin kohde ja keskeinen markkinoinnin resurssi. (Lehtinen 2002: 76, 79, 81.)

Palvelun maksaja voi olla joko vyksittdéinen henkild tai organisaatio, joka vastaa
asiakkaan saaman palvelun kustannuksista. Nama kustannukset sosiaali- ja
terveydenhuollossa voi maksaa esimerkiksi asiakas itse tai joku toinen henkild, kunta,
kuntayhtymad, valtio, vakuutuslaitos, yksityinen yhteisd tai sosiaali- ja terveydenhuollon
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toimintayksikkd. On my0s mahdollista, ettd yhdelle asiakkaalle annetun palvelun
maksajia on useita. (Stakes 2002: 15.)

4 Asiantuntijapalveluiden palveluketjumalli

Palveluprosessin kdynnistda palvelun vireillepano, jonka voi tehda asiakas itse,
palvelujen tuottaja tai ulkopuolinen. Sosiaali- ja terveydenhuollossa palveluprosessin
kdaynnistaa esimerkiksi hakeutuminen, hakemus, lahete, ilmoitus tai kutsu. Palvelun
vireillepanoon syy voi olla subjektiivinen eli asiakkaan itsensa kokema tai objektiivinen
eli asiantuntijan havaintojen, selvitysten tai tutkimusten perusteella toteama. Se voi
olla my0ds tarpeeseen perustuva fyysinen tai henkinen tila, jossa ihminen kokee tai

hanessa todetaan jonkin asian puutetta. (Stakes 2002: 36-39.)

Palvelutapahtumalla tarkoitetaan vuorovaikutustilannetta palvelun tuottajan ja
vastaanottajan valilla. Palveluprosessin alussa pyritadn selvittdmaan asiakkaan palvelun
tarve mahdollisimman hyvin erilaisten selvitysten ja tutkimusten, haastattelun,
havainnoinnin tai teknisten apuvadlineiden avulla. Palvelun lopettaminen edellyttaa aina
siita tehtya paatosta. (Stakes 2002: 30-31.)

Palveluketjut muodostuvat yleensa useista palveluprosesseista, joiden tulee kytkeytya
joustavasti toisiinsa siten, etta palvelu tai hoito jatkuu viiveettd. Palveluprosesseja
tuottavien henkildiden valilla usein viestintd seka yhteistyd kuitenkin takeltelee, eivatka
palvelut etene sujuvasti potilaan ndkdkulmasta. Yhteisty6tahojen suuri maara, hoitojen
monimutkaisuus ja  erikoistuminen johtavat helposti  palvelukokonaisuuden
hamartymiseen. (Tanttu 2007: 12.)

4.1 Prosessien ja palvelujen suunnittelu

Terveydenhuollon palveluketju on organisaation nakdkulmasta asiakkaan tiettyyn
ongelmakokonaisuuteen kohdistuva, sosiaali- ja terveydenhuollon organisaatiorajat
ylittava, suunnitelmallinen ja yksil6llisesti toteutuva palveluprosessien kokonaisuus.

Hoito- ja palveluketjumallit ovat ideaalitilanteen kuvauksia eli normatiivisia
toimintamalleja. Kun halutaan korostaa ideaalimallia, tulisi siité selvyyden vuoksi
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kayttad nimitysta palveluketjumalli. (Rissanen — Lammintakanen 2011: 122-123;
Tanttu 2007: 16.)

Sanaa prosessi kdytetdan useissa eri merkityksissa, jolloin mitd tahansa muutosta,
kehitysta tai toimintaa voidaan kutsua prosessiksi. Kun kiinnostuksen kohteena on
organisaation toiminta, sanaa prosessi kaytetaan merkityksessa (liike)toimintaprosessi.
Prosessiajattelun idea on yksinkertainen. Aloitetaan asiakkaan tarpeista ja millaisilla
tuotteilla ja palveluilla (output) ne voidaan tyydyttda. Suunnitellaan prosessi, jolla
halutut tuotteet ja palvelut saadaan toteutettua seka selvitetdan, mita tietoja ja
materiaalia (input) tarvitaan prosessin toteuttamiseen ja mista ne hankitaan.
(Laamanen 2012: 19, 21.)

Prosessi alkaa asiakkaasta ja paattyy asiakkaaseen. Palveluorganisaatiossa asiakas
joutuu osallistumaan prosessiin, jolloin hankaluutena on kasitteiden palvelu ja prosessi
valilla, silld palvelu on myds toimintaa, kuten prosessikin. Ydinprosesseilla tarkoitetaan
niitd prosesseja, joilla on valitdn yhteys asiakkaaseen ja joille on ominaista, etta niilla
jalostetaan tuotetta. Tukiprosessit ovat taas luonteeltaan sisdisia prosesseja, jotka
luovat edellytykset varsinaisen ydinprosessien toiminnalle. (Laamanen 2012: 52-53;
55; 57;71.)

Palvelun sisallon maarittelyssa kaytetadn apuna prosessikuvauksia, jotka sopivat myos
asiantuntijapalveluihin. Palveluprosessin kuvaamisen hydty on siing, etta silla pystytaan
selkedmmin madrittelemaan, ketkad kaikki osallistuvat palvelun tuottamiseen, kuinka
kauan ja missa vaiheessa. Madrittelyyn voidaan lisata lisaksi yrityksen taloudelliset,
laadulliset ja mahdolliset muut tavoitteet ja tarkastella niiden toteutumista, joka ovat
palvelun parantamisen kannalta hyvin keskeisid. My6s asiakkaalta saatu palaute
palvelusta on ensiarvoisen tarkead, silla sen perusteella yritys saa kallisarvoisia ideoita
palvelutuotteen kehittamiseen. (Lehtinen — Niinimaki 2005: 40-41.)

Prosessien suunnittelu tarkoittaa loogisesti jarkevien toimintakokonaisuuksien
koostamista palveluista, joihin sisdltyvat rakenteen osallistujien roolien ja
toimintaperiaatteiden suunnittelu. Rakenteen suunnittelussa valitaan prosessiin
tarvittavat yksittdiset toiminnot ja palvelut, jotka kootaan liittéamalld palvelut toisiinsa
rajapintojensa kautta ja maaraamalla niille suoritusjarjestys ja suoritukseen liittyvat
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ehdot. Taman jdlkeen kuvataan prosessin toteuttavan sovelluspalvelun rajapinta.
Prosessien suunnittelussa toinen keskeinen tehtdvéa on suoritukseen osallistuvien
toimintojen keskindisten vastuiden maarittdminen niin yhden prosessin sisdlla kuin
prosessien valillakin. (Mykkdanen — Luostarinen — Poyhodla — Paakkanen — Suhonen —
Klemola — Riekkinen — Tuomainen — Riikonen — Silvennoinen 2007: 16.)

4.2 Prosessin kuvaaminen

Asiantuntijapalvelut on mielekdstd kuvata toimintakaaviona tai prosessina, jossa
esitetadan sen eri vaiheet ja niiden liittyminen toisiinsa. Tahan voidaan lisata viela
osuudet, jotka asiakkaan odotetaan tekevan itse seka mahdolliset kolmannen
osapuolen tekemat osuudet. Tarkasti maaritellyn palveluprosessin avulla voidaan myds
tdsmentda asiantuntijapalvelun laadullisia, taloudellisia ja muita maariteltyja tavoitteita
ja seurata niiden toteutumista. (Lehtinen — Niinimaki 2005: 41; Sipila 1999: 71.)

Prosessikartta on viestinnan valine, jonka tulee auttaa ymmartdmaan se toiminta, jolla
tuotteet ja palvelut tuotetaan. Samalla se edistdd organisaation systeemiluonteen
ymmartamista eli prosessit eivat ole putkia vaan ne vaikuttavat toinen toisiinsa.
(Laamanen 2012: 60.)

Prosesseja mallinnettaessa tulee tunnistaa kuvauksissa useita sisakkaisia tarkkuus- tai
abstraktiotasoja. Yleiskuvataso kertoo kokonaiskuvan toimintaymparistdn toiminnasta.
Prosessitaso kuvaa yhden valitun prosessin ja toimintotaso taman prosessin yhden
vaiheen tai toiminnon tarkemman kuvauksen. Teot ja valineet tasolla kuvataan tarkat
tieto- ja toimintomadrittelyt, palvelu- ja rajapintakuvaukset, kadyttétapauskuvaukset ja
toimintatarinat. Tietty kuvaus tai kuvaustapa voi antaa siis tietoa monella eri tasolla;
kuvaustapa voidaan katsoa tall6in olevan silla tasolla, jolla tarkimmat kuvattavat asiat
ovat. (Mykkanen ym. 2007: 54-55.)

Aluksi muodostetaan kokonaiskuva kohdealueesta. Tahan voidaan kayttda esimerkiksi
toimintatarinaa, kohdealueen toiminnan vyleiskuvausta (keskeiset organisaatiot ja
toiminnat), prosessikarttaa tai muita korkean tason kuvausmenetelmia. Yleiskuvatason
kuvaukseen valitaan tarkemmin kuvattava prosessi ja sen prosessin tavoitteet,

nimetdan prosessin omistaja (jos mahdollista), maaritelldan sen alku ja loppu ja mita
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prosessi "tuottaa". Yleiskuvatasoisilla kuvauksilla pystytdadan havainnollistamaan hyvin
kehittdmisen kohdealuetta. (Mykkanen — Paakkanen — Luostarinen 2008: 41-42.)

Seuraavaksi tunnistetaan alustavasti prosessin padvaiheet (toiminnot), hyddyntden
esim. yleisia hoito-, tutkimus- ja toimenpideprosesseja, joiden toimintojen jarjestys
voidaan myds madaritelld (tai jokin niiden tyypillinen jarjestys). Tunnistetaan prosessin
osallistujat (organisaatiot, yksikét, tarkemmissa kuvauksissa henkilt tai heidan
roolinsa). Lopuksi tuotetaan prosessikuvaus, jossa esitetddn keskeiset toimijat ja
yksikdt, prosessin vaiheet tai toiminnot (prosessikartta) ja prosessin eteneminen eri
vaiheiden valilla. (Mykkanen ym. 2007: 56.)

Asiantuntijapalvelualoilla on tyypillistd, ettei organisaatiossa ole joko ollenkaan tai on
vain vahan markkinointiosaamista suhteessa omaan erikoisosaamiseen. Palvelut tai
tuotteet ovat syntyneet esim. hyvin onnistuneiden asiakastdiden pohjalta, mutta
samalla pitdisi olla kasitys siitd, mita palvelutuotteita markkinoilla halutaan ja mita
kannattaa tuottaa. Tastd syystd ko. yrityksiltd puuttuukin monesti asianmukainen
markkinointistrategia seka -suunnitelma, joita tulisi jatkuvasti tarkastella ja parantaa.
Asiantuntijapalvelut ja Kkilpailutilanteet ovat hyvin erilaisia, joten tahan tarvitaan
markkinointia pysyttdessa Kkilpailukykyisind, asiakastyytyvdisyyden ja paremman
tuloksen toivossa. Markkinoinnin tulee painottua yrityksen |ahtdkohdista, mutta
asiantuntijapalveluilla korostuvat omaperdisyys ja suhdemarkkinointi. (Lehtinen -
Niinimaki 2005: 32, 14-15.)

Asiantuntijapalveluihin liittyvat riskit ovat usein suuret. Palvelukehityshankkeen
tuotoksena voi syntya hieno palvelutuote, jota ei kuitenkaan osteta. Toisaalta
asiakkaan on ostotilanteessa vaikea arvioida ostamaansa palvelua ilman aiempaa
kokemusta ja tasta johtuen ostopadtds saatetaan tehda suuren epavarmuuden tilassa.
Asiantuntijapalvelussa palvelutarpeen madritys onkin vaativin ja vaikein palvelun osa,
johon asiakkaan riittdva osallistuminen on elintarkead. Asiantuntijapalvelu syntyy siis
usein palvelun tuottajan ja asiakkaan yhteistydna. (Lehtinen — Niinimaki 2005: 11;
Parantainen 2007: 134.)
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5 Kehittamistyon lahtékohdat ja tutkimustehtavat

Kehitysvammainen henkild tarvitsee monen eri tahon palveluita, etuuksia ja niiden
yhdistelmia. Jotta ndité voidaan tarjota parhaalla mahdollisella tavalla, olisi kaikille
asiakkaille pyrittdva I0ytéamaan tarkka syynmukainen diagnoosi. Nykyaikaisten
geneettisten tutkimusmenetelmien tulisi olla kaikkien saatavilla asiakkaan asuinpaikasta
riippumatta. Nadiden tutkimusten merkitys geneettisten syiden selvittamisessa
uusimpaan tietoon perustuen kuuluisi olla yhtend osana diagnoosin selvittamisessa ja

kokonaishoidon suunnittelussa.

Palvelusuunnitelma on palveluprosessin tai sen osan toteuttamista varten tehty
suunnitelma, joka laaditaan yleensd yhdessda asiakkaan kanssa. Se perustuu
palveluntarpeesta tehtyihin selvityksiin ja kdytettdvissa oleviin voimavaroihin. Yhden
palvelusuunnitelman palvelujen toteuttaminen ja toteuttamisvastuu voidaan jakaa
usealle eri ammattihenkildlle tai organisaatioyksikolle.  Esimerkkeja sosiaali- ja
terveydenhuollon palvelusuunnitelmista ovat mm. kuntoutussuunnitelma,
huoltosuunnitelma, erityishuolto-ohjelma (EHO) sekd hoito- ja kasvatussuunnitelma.
(Stakes 2002: 32.)

Tassa kehittamistydssa kasitelldan asiakkaan palveluprosessia terveydenhuollon
nakdkulmasta niiltd osin kun ne liittyvat Asiantuntijapalveluihin kuuluvan Genetiikan
palveluyksikdn toiminnan kehittdmiseen. Tarkastelun kohteena oli siis toimintayksikon

sisainen toimintaohje, eli talon tapa toimia, kun asiakkaan palveluprosessi kaynnistyy.

Tieteellisessa tutkimuksessa tarvitaan lahes aina ilmibita tai menetelmia selittava
teoria, mutta teoriaa ei ole ilman kaytantéa. Mallintamalla ilmién muuttujat, syy-,
seuraus- ja riippuvuussuhteet voidaan ilmi6é kuvata, jolloin teorian ja mallin erot voivat
olla hyvin pienet. (Kananen 2008: 11-12). Koska toimintatavat ovat
organisaatiokohtaisia eivatka siten yleistettavissa, on aikaisempien tutkimustulosten
hyédyntaminen talld tutkimusasetelmalla vaikeaa. Nykyistd toimintaa arvioimalla
pyrittiin tuomaan esiin niita seikkoja, joiden avulla voidaan kehittdaa sujuvampi ja myos
genetiikan palveluita hyédyntava palveluketjumalli Rinnekodin asiakkaille.
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Tassa kappaleessa esitetdadan Rinnekoti-Saation Asiantuntijapalveluiden organisaatio,
jonka yhtena osana on myds Genetiikan palveluyksikkd. Kehittamistydon lahemman
tarkastelun kohteena ovat kuitenkin yksikot, jotka ovat genetiikan palvelutoiminnan
kannalta oleellisia.

5.1 Rinnekoti-Saatién Asiantuntijapalvelut

Rinnekoti-Saatién Asiantuntijapalvelut jakautuvat elinkaarimallin mukaisesti Lasten ja
nuorten palveluihin seka Aikuisten palveluihin, joissa edustettuna ovat useat
|adketieteen erikoisalat mm. lastentaudit, lastenneurologia, neurologia, psykiatria,
fysiatria ja perinndllisyysladketiede. Koko Asiantuntijapalveluiden toiminnasta vastaa
johtaja-ylildadkari. Lasten ja nuorten palveluiden ylilddkarin vastuualueisiin kuuluvat
Kuntoutuspalvelut, Lasten kuntoutuskoti, koulu sekd avopoliklinikka ja Aikuisten
palveluiden vylildakarin vastuualueisiin Tutkimuspalvelut, Genetiikan palveluyksikko,

Suun terveydenhuolto ja Ladkekeskus.

Kyseessa on siis hallinnollinen vastuu, silld Lasten ja nuorten palveluita seka Aikuisten
palveluita kayttévat tarpeen mukaan kaikki asiakkaat iasté riippumatta.
Tutkimuspalvelut ja Genetiikan palveluyksikkd ovat myds viime aikoina tiivistaneet
yhteisty6taan ja mahdollisesti ne liitetddn jossain vaiheessa yhdeksi yksikoksi.
Asiantuntijapalvelut ja niiden vastuuhenkilét on kuvattu alla olevassa

organisaatiokaaviossa (kuvio 3).

ASIANTUNTIJAPALVELUT
Johtaja-ylilaakari

Ll
Lasten ja nuorten palvelut Aikuisten palvelut
L Ylilaakarni Ylilaakani
Kuntoutuspalvelut Tutkimuspalvelut

_L Kuntoutuslazkari kliininen laboratorio + rontgen

Osastonhoitaja

Lasten kuntoutuskoti

k PRSI TET ’ Genetiikan palveluyksikké
Koulu — Yiilazkar
- Rehtori
Suun terveydenhuolto
Avohuolion poliklinikka - Hammaslaakan
Osastonhoitaj

L Ossstonotaia | Laskekeskis

L Laakekeskuksen hoitaja

Kuvio 3.Rinnekoti-Saation Asiantuntijapalvelut 2010.
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Rinnekoti-Saation palveluihin voi hakeutua asiakkaan omasta aloitteesta, ladkarin
lahetteelld tai tavallisimmin kunnan vammaispalveluiden tai kehitysvammahuollon
palveluohjaajan kautta. Ndiden palveluiden piiriin  padsemisen edellytyksend on
asiakkaan kotikunnan myontama maksusitoumus tai erityishoitotuki, jonka voi saada
kotikunnan vammaispalveluiden tai kehitysvammahuollon palveluohjaajalta.

5.2 Genetiikan palveluyksikkd

Rinnekodin kromosomilaboratorio aloitti toimintansa vuonna 1967, jolloin tutkimusta
rahoitti Rinnekodin tutkimussaatio. Tuolloin kaikki Rinnekodin asiakkaat tutkittiin sen
hetkisin geneettisin tutkimusmenetelmin ja kustannukset sisaltyivdt asiakaan
hoitomaksuun. Laboratorion toiminasta vastasi geneetikko laboratoriohoitajineen ja
sielld tehtiin my6s pro gradu -tutkielmia ja vaitoskirjatoitd. Tutkimussaation tuella myos

nykyiset laboratoriomenetelmat ovat viimeisimpaan tutkimustietoon perustuvia.

Vuoden 2009 alussa astui voimaan Rinnekodin uusi organisaatio- ja
johtamisjarjestelmd, jonka mukaan perustettin myos Genetiikan palveluyksikkd.
Samana vuonna Rinnekodin tutkimussaatio fuusioitui kolmen muun organisaation
kanssa Suomen Aivosaatioksi, jonka osana Rinnekodin kehitysvammatutkimuksen
rahasto tukee kehitysvammaisuuteen liittyvia kehittdmis- ja tutkimushankkeita.

(Suomen Aivosaatio 2009.)

Uudet geneettiset tutkimusmenetelmat ovat kuitenkin hinnaltaan niin kalliita, ettei niita
voitu endd sisdllyttda asiakkaan hoitomaksuun. Genetiikan palveluyksikkd on koko
toiminta-aikansa ollut riippuvainen ulkopuolisista asiakkuuksista ja toiminut itsendisena
Asiantuntijapalveluiden osana, joten sen tarjoamia palveluita ei ole hyddynnetty
Rinnekodissa riittavasti. Genetiikan palveluyksikdn johtoon nimitettiin ylildakari ja sen
toiminta muuttui myds tulosvastuulliseksi. Toiminnan vakiinnuttamiseen annettiin

kolme vuotta aikaa.

Rinnekoti-Saatién toimintatavoitteissa vuosille 2011-2015 on kirjattu mm. genetiikan
palveluiden ja muiden tutkimuspalveluiden saattaminen niita tarvitsevien ulottuville.
Lisaksi lainsaadanndlliset uudistukset, kuten Suomen vammaispoliittinen ohjelma

2010-2015 (VAMPO) asettaa tavoitteet vammaistutkimuksen vahvistamiseen,
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tietopohjan lisdéamiseen seka laadukkaiden ja  monipuolisten menetelmien
kehittamiseen vammaispolitiikan toteuttamisen ja seurannan tueksi (STM 2010: 4).
Kunta jarjestda itse tai ostaa tarvittavat erityispalvelut asukkailleen. Muita
erityispalveluiden tuottajia Rinnekoti-Saation lisaksi ovat Eteva kuntayhtyma,
Kehitysvammaisten Palvelusdatid ja muut yksityiset palveluntuottajat.

Genetiikan palveluyksikkdé tarjoaa nykyaikaisia geneettisia laboratoriotutkimuksia ja
perinnollisyysladkarin palveluita kehitysvammaisuuden syyn selvittémisessa. Yksikkd
tarjosi ensimmaisena suomalaisena laboratoriona mm. mikrosirutekniikkaan perustuvaa
molekyylikaryotyypitystutkimusta kehitysvammadiagnostiikassa. Markkinoille on tullut
kuitenkin uusia palveluntuottajia, joten hintakilpailu on vaikuttanut genetiikan

laboratorion tutkimusmaariin.

Mikdli Rinnekodin omia asiakkaita voitaisiin tutkia enemman, niin nama palvelut
pystytdisiin sailyttdmaan ja ulkopuoliset asiakkaat vahvistaisivat yksikén toimintaa.
Avainasemassa ovat siis Rinnekodin Asiantuntijapalveluiden ladkarit, joiden lahetteiden

perusteella asiakkaan palveluprosessi kaynnistetdadn Genetiikan palveluyksikossa.

5.3 Tutkimustehtavat

Taman kehittamistydon tavoitteena on Rinnekodin genetiikan palveluketjumallin
kehittdminen.  Asiantuntijapalveluiden  toimintaprosesseja  tarkastelemalla ja
mahdollisten  ongelmakohtien seka hairiétekijoiden tunnistamisella  pyrittiin
kartoittamaan, missa prosessin vaiheissa genetiikan palvelut tulisi huomioida ja miten
niitd tulisi kayttaa kehitysvammaisuuden syyn selvittdmisessa Rinnekodissa asuvien ja

muualta tulevien asiakkaiden kohdalla.

Organisaatiouudistuksen  tuomien muutosten vakiinnuttua ja tehtavankuvien
selkiydyttya tulisi pyrkid my0s asiakkaan kannalta sujuvampiin palveluprosesseihin.
Tehtdvana oli siis aluksi kuvata Rinnekodin tdmdnhetkinen palveluketju eli miten
asiakas etenee eri palveluissa ja niiden rajapinnoilla. Liséksi haastattelututkimuksella
arvioidaan genetiikan palveluiden tunnettavuutta ja hyddynnettavyyttd osana
Rinnekoti-Saation Asiantuntijapalveluita. Naista tavoitteista muodostuivat seuraavat
kehittamistyon tutkimustehtavat:

1. Kuinka hyvin genetiikan palvelut tunnetaan osana Asiantuntijapalveluita?
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2. Missa asiakkaan palveluketjun vaiheessa Rinnekodin genetiikan palveluita tulisi
hyddyntaa kehitysvammaisuuden syyn selvittamisessa?

3. Kuinka Genetiikan palveluyksikén toimintaa voidaan parantaa?

Kehittamistyon tuloksia voidaan hyddyntda mm. asiakasesitettd laadittaessa ja
Rinnekodin  www-sivustoja  uudistettaessa. Niitd voidaan kayttda Genetiikan
palveluyksikén toiminnan kuvaamisessa ja tiedotteena Rinnekodin tydntekijoille,
Genetiikan palveluyksikon asiakkaille ja muille yhteistyétahoille.

6 Kehittdmistydn tutkimusmenetelmat ja aineiston keruu

Tutkimuksen tarkoitus maarittelee tutkimuksellisen Idhestymistavan valinnan. Se voi
olla joko maardllinen, laadullinen tai niiden yhdistelma. Kvalitatiivinen ja
kvantitatiivinen tutkimus eroavat toisistaan analyysin tavoitteissa,
kysymyksenasettelussa, tiedonkeruun ja tuotetun tiedon muodossa ja tutkimuksen
suunnittelun joustavuudessa. Kvalitatiivinen tutkimus on tyypillisesti spontaanimpaa,
sallivaa ja vahemmadn virallista tutkijan ja tutkimukseen osallistujan valista

vuorovaikutusta. (Qualitative Research Methods: 3—4.)

Laadullisella eli kvalitatiivisella tutkimusotteella pyritdan ymmartémaan tutkittavaa
ilmi6ta, joka on tilannesidonnainen ja ainutkertainen. Sen tarkoituksena on mm. kuvata
jotain ilmi6ta tai tapahtumaa, ymmartaa tiettya toimintaa tai antaa teoreettisesti
mielekas tulkinta jollekin asialle, joka ei ole yleistettévissa. Laadullisen tutkimuksen
lahtokohtana on siis nykyisen toiminnan kuvaaminen ja siité haluttavan lisdtiedon
saaminen. Taman vuoksi laadullisessa tutkimuksessa on tarkeda, etta henkiltt, joilta
tietoa kerataan, tietavat tutkittavasta ilmiostd mahdollisimman paljon tai etta heilla on
kokemusta asiasta. Tassa mielessa tiedonantajan valinnan tulee olla harkittu ja
tarkoitukseen sopiva. (Kananen 2008: 24; Kylma — Juvakka 2007: 58; Pitkaranta 2010:
20-21, 105, 118.)

Kvalitatiivinen tutkimus siis analysoi merkityksia ja niiden suhteita puheessa,
kirjoitetussa tekstissa tai kuvallisessa aineistossa. Talla pyritéan tulkitsemaan ja
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ymmartdmaan tutkimusaineistoa ja viemaan tama alkuperdinen ymmarrys
kasitteellisemmalle tasolle. Ne eivat siis ole yksildllisia vaan monin tavoin tulkittavia,
yhteisdihin kiinnittyvia ja jaettuja ilmi6itd. Laadullisessa tydssa ollaan kiinnostuneita
merkityksista eli kuinka ihmiset kokevat ja ndkevat reaalimaailmaa, joka tiedonkeruun
ja analysoinnin kautta suodattuu tutkimustuloksiksi. (Kananen 2008: 25; Ronkainen —
Pehkonen — Lindblom-Ylanne — Paavilainen 2011: 80, 83, 93.)

Tassa tydssa kaytettiin narratiivista eli kerronnallista tutkimusotetta, silla aineistona oli
haastattelujen pohjalta tuotettu teksti, jossa tyontekijat kuvailivat omin sanoin
kokemuksiaan ja kasityksiddn omasta tydstadan. Kun halutaan saada ymmarrettava
kuvaus ilmidstd, on tehokkain tapa kayttaa kertomusta (Kananen 2008: 32).

Aineiston keruumenetelmid voidaan laadullisessa tutkimuksessa kayttaa joko yksittain
tai eri menetelmida yhdistamalla. Menetelmaa valittaessa on oleellista miettid, mita
tietoa haetaan ja miten sitd voidaan keratd parhaiten. Aineisto koostuu sanoista ja
niistd seuraavista teksteistd, joka aineiston analyysia varten on muokattava
tekstimuotoon eli aineiston kasittely alkaa sen kirjoittamisella tekstiksi. Samalla
tutkimuksen tekija perehtyy aineistoonsa ja tekee jo alustavaa analyysia. (Kananen
2008: 62; Kylma — Juvakka 2007: 64-65.)

6.1 Toimintatutkimus

Toimintatutkimus on yksi laadullisen tutkimuksen suuntaus, jolla pyritdan kehittémaan
kohteena olevaa organisaatiota sen toimintatapoihin vaikuttamisen kautta.
Toimintatutkimuksessa keskeista on jokin ongelma tai kehittamistehtava, jonka
selvittamiseksi tutkimus toteutetaan. Kehittamistehtavaan tai ongelman ratkaisemiseen
tarvittavaa tietoa ei tuoteta ulkopuolelta vaan tutkimus on osa ratkaisujen tai
kehittamisen prosessia. Tutkijan tehtdavdana on ndiden prosessien seuraaminen ja tiedon

kerdaminen niistd. (Ronkainen ym. 2011: 69.)

Toimintatutkimusta voidaan tehda kahdella tavalla. Tutkija ryhtyy kehittdémaan omaa
tyotaan tutkivalla otteella tai etsii itselleen tutkimuskohteen, jota tutkii ja kehittaa.
Omaa tyotaan kehittdvaa tukijaa voidaan kutsua toimija-tutkijaksi eli hanelld on
yleensa kaytanndn kokemusta tutkimuskohteestaan. Toimintatutkimuksessa pyritéan

vastaamaan kdytannén toiminnassa havaittuun ongelmaan tai kehittémaan nykyista
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kaytantda paremmaksi, jolloin toimintatutkimusta voi tehda yksittdinenkin tyontekija.
Yleensd kyseessa on tarvittava muutosprosessi, jossa tarvitaan kaikkien
toimijaosapuolien sitoutumista. (Huovinen — Rovio 2006: 94; Metsamuuronen 2008:
29.)

Sitoutumisen tarkein periaate on osallistuminen, joka tarkoittaa sitd, ettd ihminen toimii
oma-aloitteisesti muutoksen puolesta. Ilman osallistumista ei voi tulla sitoutumista,
jonka elementteja ovat muutoksen tiedostaminen, ymmartaminen ja hyvaksyminen.
Osallistumisen tavoitteena on, ettd ihmisesta tulee muutoksen tekija (objekti) eikd han
koe olevansa muutoksen kohde (subjekti). Osallistuminen ei kuitenkaan johda
valttamatta sitoutumiseen. (Laamanen 2012: 260-262.)

Toimintatutkimus alkaa tilanteesta, jossa johonkin ongelmaan, pulmaan tai
epaselvyyteen haetaan ratkaisua. Prosessi on syklinen, jossa vuorottelevat suunnittelu
(plan), toiminta (act), havainnointi (observation) ja toiminnan arviointi (reflection).
Suunnitteluvaiheessa maaritelldan tavoitteet, kuinka niihin paastdan ja toteutuksen
aikataulu. Toimintasyklissa tallennetaan nykyhetked, jolloin myds uusia oivalluksia
saattaa syntyd. Naiden havaintojen perusteella ja toiminnan kriittiselld arvioinnilla
valitaan paamaarat ja kokeillaan eri kdytdnnén mahdollisuuksia niiden saavuttamiseksi.
Naita ensiaskelia arvioidaan, muotoillaan ja tarkennetaan, jotta voidaan tehda uusia
kdytanndn kokeiluja. Toivottavaa on, ettd toiminnan kehittyminen jatkuu itsendisesti
tutkimuksen paatyttya. (CELT 2012.)

Tutkimusaineistoa voidaan kerata kyselylld, haastattelulla tai vaikkapa havainnoimalla
(Ojasalo — Moilanen — Ritalahti 2009: 38; Pitkaranta 2010: 103.) Tutkimushaastattelulla
on myds erityinen tarkoitus ja osallistujaroolit: haastattelija on tietamatdn osapuoli,
kun taas haastateltavalla on tieto asiasta. Haastatteluun ryhdytaan tutkijan aloitteesta,
ja tutkija myo6s ohjaa ja suuntaa keskustelua tiettyihin puheenaiheisiin. (Ruusuvuori —
Tiittula 2009: 22.)

Taman toimintatutkimuksen metodiksi valittiin teemahaastattelu. Palveluketjun
avainhenkildiden eli Asiantuntijapalveluiden hoitavien ladkarien haastatteluilla
selvitettiin Genetiikan palveluyksikdn toiminnan tunnettavuutta, hyddynnettavyytta ja
kehittdmiskohteita. Prosessikuvauksen avulla tarkasteltiin eri toimijoiden osuutta
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asiakkaan palveluketjussa ja niiden rajapinnoilla genetiikan palveluiden ndakdkulmasta.
Kuviossa 4 esitetdaan kehittdmistydon eteneminen toimintatutkimuksen syklien

mukaisesti.

Re"?" e Tutkimusaiheen rajaaminen ja
& tutkimusky symysten muodostaminen
Rekd, Plan /) ® Nykytoiminnan kartoittaminen
A ® Prosessikartan luominen
/ ®  Toiminnan arviointi
( Observe ® Johtopaatokset
i Ad
F Plu@ ® Teemahaastattelurungon suunnittelu
® Haastattelujen toteutus ja litterointi
o ® Sisallon analyysi
( Oéorve Reflect ® Tulosten yhteenveto
\ At , S\/ . L .
\_) \l e Kehittamis-jajatkotutkimuskohteet

Kuvio 4. Kehittdmistydn eteneminen toimintatutkimuksen syklien mukaisesti (kuva Copyright
2000-2012 by CELT, HKUST.)

Tutkimuksellisessa kehittamistydssa sovelletaan, muokataan ja luodaan uusia, entista
parempia palveluja, tuotantovalineita tai -menetelmia. Kehittamistyon kasitetta voidaan
pitda kehittdmistoiminnan synonyymina. Tall6in kehittyminen ja kehitys ovat ilmididen,
yksildiden, toimintojen ja asioiden muutoksia. Kehittyminen on seka prosessi etta tulos
ja yleensa silla pyritddn kaytannollisiin tavoitteisiin, joilla tuotetaan hyddyllisia

muutoksia tyéelamaan. (Heikkila — Jokinen — Nurmela 2008. 21.)

6.2 Nykyisen toiminnan kuvaus

Taman kehittdmistydn tarkoituksena oli kuvata Rinnekodin asiakaan palveluketju ja
kehittdd  Genetiikan  palveluyksikbn  toimintaa osana  Asiantuntijapalveluita.
Toimintatutkimuksessa kohteena olivat organisaation toiminta ja siind toimivien
ihmisten osallistuminen kehittdmistoimintaan. Tassa yhteydessa palveluketjulla
tarkoitetaan siis organisaation sisdista asiakkaan palveluprosessia, silla Rinnekoti-Saatio

tarjopaa monia erilaisia palveluita ja niiden yhdistelmia. Toimin tutkimushetkella



22

jasenena tdssa tydyhteisossd, jonka toimintaa pyritdén parantamaan ja tarjoamaan
siitd saatu hydty asiakkaillemme eli toimin tassa kehittamistydssa toimija-tutkijan

roolissa.

Kehittamistehtava kdynnistyi syksylla 2010, jolloin Rinnekodin Asiantuntijapalveluiden
avopoliklinikan toimintaprosessin mukaan laadittiin asiakasprosessikartta. Poliklinikan
toiminta on keskeisessa roolissa asiakkaan palveluprosessissa, ja Samaan
prosessimalliin lisdttin myds muut asiakkaan hoitoketjuun osallistuvat toimijat.
Huhtikuussa 2011 otettiin Rinnekodissa kayttdon uusi asiakastietojarjestelma Mediatri,
joten sen mahdollista vaikutusta asiakasprosessiin  ollut vield saatavilla
tutkimusajankohtana.

Tassa  yhteydessa  asiakkaalla  tarkoitetaan  palvelun loppukayttdjaa eli
kehitysvammaista henkil6d, joka tarvitsee monen eri tahon palveluita ja niiden
yhdistelmia. He sairastuvat myds aivan tavallisiin sairauksiin, jotka hoidetaan kunnan
omissa terveydenhuollon yksikdissd, ellei kunta ole ostanut my6s naitd palveluita
Rinnekodilta. Vammaisuutta ei tulisi rinnastaa sairauteen vaan sita tulisi pitaa Iahinna

ominaisuutena (Suomen Ladkariliitto 2005: 81).

Kehittdmistyon tehtdvana oli aluksi kuvata, miten wuusi asiakas etenee eri
palveluprosesseissa ja niiden rajapinnoilla. Asiantuntijapalveluiden toimintaprosesseja
tarkastelemalla ja mahdollisten ongelmakohtien ja hairibtekijoiden tunnistamisella
pyrittiin kartoittamaan, missa prosessin vaiheessa genetiikan palvelut pitaisi huomioida
ja miten niitd tulisi kayttad kehitysvammaisuuden syyn selvittamisessa Rinnekotiin

tulevien asiakkaiden kohdalla.

Prosessin mallinnuksen avulla esitettiin asiakkaan hoitoon osallistuvat henkil6t seka
heidan tyotehtavansa ja tydnjakonsa. Prosessitasolla se rajattiin koskemaan toimintoja,
jotka alkavat asiakkaan lahetteen tai palvelupyynndn saapumisesta (prosessin syoéte) ja
loppuu potilaan siirtymisesta kotiin, jonoon tai muuhun jatkohoidon yksikk6dn
(prosessin tuotos). (Virtanen — Wennberg 2007: 122-124.)

Prosessikuvaukseen kaytettiin avopoliklinikan toimintaprosessia, silld sen prosessin
kautta tulevat tutkimuspyynnét myos genetiikan yksikk6on. Prosessikartassa kuvattiin
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poliklinikan toimijat: potilas, sairaanhoitajat ja Iladkarit seka muina toimijoina
Tutkimuspalvelut (laboratorio- ja genetiikan palvelut).

Prosessianalyysia  pidetadan hyodyllisend menetelmana palveluorganisaatioiden
kehittamisessa, jossa samaan  prosessikarttaan piirretdan  asiakkaan ja
palveluntarjoajan prosessit seka niiden yhtymakohdat. Taman avulla nahdaan koko
palvelukokonaisuus seka palvelun tarjoajan etta asiakkaan nakdkulmasta. (Ojasalo ym.
2009: 44.)

Prosessianalyysi toteutetaan haastattelemalla sekd tutustumalla toimintaan ja
dokumentaatioon. Kehittdminen on perinteisesti koettu eraanlaisena lisatyona, jota
tehdaan, jos jaa aikaa. Prosessien avulla kehittdminen nivotaan osaksi jokaisen tyota
eli on sekda mahdollisuus ettd velvollisuus vaikuttaa. Tuloksena selviaa, mika
prosessissa  toimii  hyvin ja mita alueita tulisi kehittdd. Ehdotettavat
kehittdmistoimenpiteet voivat liittya esimerkiksi tydnkulun muuttamiseen tai prosessin

mittaamisen tai ohjeistuksen parantamiseen. (Laamanen 2012: 129; Paunia 2012.)

6.3 Teemahaastattelu

Teema- ja ryhmahaastatteluja kdytetdan yleisesti laadullisen tutkimuksen metodeina.
Teemahaastattelu on keskustelua, jolla on etukdteen paatetty tarkoitus. Haastattelusta
tekee joustavammaksi se, etta kysymykset voidaan esittda haastattelijan valitsemassa
jarjestyksessa, niita voidaan toistaa, ilmauksia voidaan selventda tai oikaista
vaadrinkasityksia. Taman tarkoituksena on saada mahdollisimman paljon tietoa
halutusta asiasta. Haastattelun etuna on myos se, ettd siihen voidaan valita henkil6t,
jotka tietavat eniten tutkittavasta asiasta ja selvittdda mm. heidan tietoisuuttaan,
ajatuksiaan, kasityksia ja toimintatapojaan tutkimuskohteesta. (Hirsjarvi — Hurme
2006: 48; Kananen 2008: 37; Tuomi — Sarajarvi 2009: 73-74.)

Aineiston kvantitatiivisella analyysillda voidaan myds korostaa ja tuoda esiin
haastateltavien ndkdkulmia aiheesta. Teemahaastattelua on siis mahdollista analysoida
joko kvalitatiivisin tai kvantitatiivisin menetelmin, eikd haastattelukertojen maara ole
oleellinen osa tutkimusta. Tarkeinta on, etta haastattelu etenee keskeisten teemojen
varassa ja tutkijan etukdteen valitsemat teemat sitovat aineiston kasilla olevaan

tutkimusongelmaan. (Hirsjarvi — Hurme 2006: 36, 48.)
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Haastatteluteemoja suunniteltaessa on olennaista muistaa tutkimustehtdavat, joihin
haetaan vastausta. Tutkimuskysymykset sitovat kokonaisuuden yhteen, jonka mukaan
kysymykset esitetdan. Kysymyksia laadittaessa voidaan kayttda apuna luovaa ideointia,
aihepiirin tuntemusta, aiheeseen sopivaa tai siihen sopivia teorioita tai etsia vastaavia
tutkimuksia kirjallisuudesta. Hyvassa tutkimuksessa tulisi kayttaa kaikkia ndité keinoja
yhdessa, kun teema-alueita muodostetaan. Laadullisessa tutkimuksessa haastattelun
tavoitteena on saada monipuolisia ja varikkaita kuvauksia tutkittavasta ilmidsta. Saatu
tieto on kuitenkin aina sidoksissa siihen ymparistéon, yhteisdéon ja kulttuuriin, josta se
on hankittu. (Kylma — Juvakka 2007: 79; Eskola — Vastamaki 2009: 35.)

Lomakehaastattelulla haluttiin saada vastauksia Genetiikan palveluyksikdn toiminnan
kannalta tarkeisiin ydinkysymyksiin. Teemat haastattelukysymyksiin nousivat esiin
kehittdmistyon tavoitteista, joista muodostettiin kolme teemaa. Teemakysymykset
sisalsivat avainkysymyksid, joiden ympadrille haastattelu rakentui. Teemat ohjasivat
haastatteluja ja samalla antoivat haasteltaville kuitenkin tilaa vastata niihin tdysin

avoimesti.

Haastattelu perustui tutkimuskysymysten perusteella muodostettuun kolmeen
teemaan, joilla haettiin vastauksia Genetiikan palveluyksikdn palveluketjumallin

kehittamiseen:

Teema 1 — TUNNETTAVUUS
Mika on Rinnekodin Genetiikan palveluyksikdn tunnettavuus Asiantuntijapalveluiden

osana?

Teema 2 — HYODYNNETTAVYYS
Missa vaiheessa Rinnekodin asiakkaan hoitopolkua genetiikan palveluita tulisi

hyddyntaa kehitysvammaisuuden syyn selvittdmisessa?

Teema 3 — TOIMINNAN KEHITTAMINEN
Kuinka Genetiikan palveluyksikdn toimintaa ja tunnettavuutta voidaan lisata?
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Teemahaastattelun runko laadittiin alkukevaalld 2011 ja haastattelut tehtiin kevaan
2011 aikana. Genetiikan palveluketjumallin kehittdmiseksi suoritetut haastattelut tehtiin
henkildhaastatteluina strukturoitua haastattelurunkoa kayttéen. Asiantuntijapalveluiden
ldakareiden teemahaastatteluilla pyrittiin  hankkimaan suppeasta kohteesta paljon
tietoa. Haastattelut etenivat keskeisten teemojen varassa ja sisallénanalyysilla
selvitettiin tehtavaan liittyvat kehittamiskohteet. (Hirsjarvi — Hurme 2006: 36; Vilkka
2005: 100-103.)

Teemarungon tehtdavana oli varmistaa, ettd jokaisen haastateltavan kanssa
keskustellaan kaikista asiaan liittyvista teemoista (Eskola — Vastamaki 2009: 37.)
Haastatteluilla haluttiin selvittda Rinnekodin potilaita hoitavien l|aakarien tietamysta
genetiikan palveluista ja heidan mielipiteitédan niiden hyddynnettavyydesta ja

mahdollisista kehittamiskohteista asiakkaan hoidon ja kuntoutuksen suunnittelussa.

6.3.1 Teemahaastattelun eteneminen ja kohderyhman kuvaus

Teemahaastatteluun kutsuttiin - 18.5.2011 sahkdpostitse kymmenen Rinnekodin
Asiantuntijapalveluiden ladkaria usealta ladketieteen erikoisalalta mm. lastentaudit,
lastenneurologia, neurologia, psykiatria, fysiatria ja perinndllisyyslaaketiede.
Kutsumatta jatettiin Genetiikan palveluyksikdn ylilddkari, joka toimi taman
kehittdmistehtdvan yhtend ohjaajana. Viestissa selvitettiin lyhyesti kysymyksessa
olevan haastattelututkimus, jonka avulla pyritédn kehittémaan Rinnekodin genetiikan
palveluja. Sahkdpostin liitteend oli saatekirje ja haastattelun teemarunko

ennakkotutustumista varten (liite 1).

Saatekirjeessa mainittiin osallistumisen olevan vapaaehtoista ja viestissa pyydettiin
myo6s ilmoittamaan mahdollisesta kieltdytymisesta haastatteluun. Taman vaihtoehdon
valitsi yksi haastatteluun kutsutuista. Kolme vastasi sdahkopostiviestiin ja kolmelle
soitettiin henkilokohtaisesti haastatteluajankohdan sopimiseksi. Haastattelut toteutettiin
31.5-5.7.2011 valisena aikana. Kaksi ladkaria oli virkavapaalla ja yksi lopetti
tydskentelyn Rinnekodissa, joten haastatteluja ei voitu heidan kohdallaan toteuttaa
tutkimuksen ajankohtana (taulukko 1 sivulla 26).



26

Taulukko 1. Haastatteluun kutsuttujen henkildiden maara (n=10) ja toteutuneet haastattelut

(n=6).
Haastattelu- Haastattelukutsuun Toteutuneet Haastattelu ei Haastattelusta
kutsuja vastanneet haastattelut toteutunut kieltdytyneet
10 4 6 3 1

Haastattelut toteutettiin joko ladkarin omassa tydhuoneessa tai muussa vapaana
olevassa tydhuoneessa. Haastattelun nauhoittamiseen kysyttiin vield lupa ennen
aloittamista ja kaikki osallistujat antoivat suullisen suostumuksensa. Kaytetyt
haastattelutilat olivat rauhalliset ja viisi haastattelua sujui keskeytyksettd, vain yksi

haastattelu jouduttiin keskeyttamaan puhelinkeskustelun ajaksi.

Nauhoitin toimi moitteettomasti ja danitteet olivat laadultaan hyvia. Haastattelut olivat
kestoltaan 12-36 minuuttia eli keskimdarin 20 minuuttia kestavid ja niissa edettiin
annettujen teemojen — Rinnekodin  genetiikan palveluiden tunnettavuus,
hyddynnettavyys ja toiminnan kehittdminen — mukaan. Haastattelijan tueksi oli
teemoihin liitetty tarkentavia apukysymyksia, jotta kaikilta haastateltavilta kysytaan

samoja asioita ja mielipiteita (Liite 2).

Haastattelutilanteessa  haastattelija tarkkailee haastateltavaa. Nauhoittaminen
mahdollistaa vuorovaikutuksen kulun arvioin ja tarkastelun haastattelun jdlkeen.
Nauhoituksen kuunteleminen uudelleen saattaa tuoda esille uusia sdvyja ja
merkityksid, jotka ovat saattaneet jaada aikaisemmin huomioimatta. Haastattelu
voidaan siis raportoida tarkemmin nauhoituksen ansiosta. Analyysia varten haastattelut
kirjoitetaan tekstiksi eli litteroidaan. Mikali aineistoa kasitellddn vuorovaikutuksena, sita
tarkeampaa on litteroinnin tarkkuus. (Eskola — Vastamaki: 42—43; Ruusuvuori — Tiittula
2009: 14-16.)

Haastattelujen jalkeen aanitteet litteroitiin eli saatettiin tekstinkasittelyohjelman avulla
kirjalliseen muotoon ilman litterointimerkkeja. Haastattelut nimettiin koodeilla H1-H6 ja
haastattelussa ilmitulleet henkildiden nimet korvattiin sanoilla henkild Q, Z, X, W jne.
esiintymisjarjestyksen mukaan. Tulkinnan kannalta sellaiset arkipdivan kielessa usein

toistuvat ilmaukset kuten - niinku, tota, niin - jatettiin tekstin sujuvuuden kannalta
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kirjaamatta. Kirjoitettua tekstia 12 kirjaisinkoolla ja 1,5 rivivalilld mitattuna kertyi 43

sivua.

Aluksi haluttiin selvittdd, kuinka kauan laakarit ovat tydskennelleet Rinnekodissa,
minkalaisissa yksikdissa ja missa tyodtehtdvissa. Lisdksi kysyttiin, mitda he tiesivat
Genetiikan palveluyksikbn toiminnasta ja laboratoriotutkimuksista, kuinka heita oli
perehdytetty Genetiikan palveluyksikon toimintaan ja oliko perehdytys ollut heidan

mielestaan riittavaa.

Haastateltavat olivat tydskennelleet Rinnekodissa varsin lyhyen ajan, vajaasta vuodesta
noin kuuteen ja puoleen vuoteen, valilld Rinnekodin ulkopuolella tydskennellen ja
takaisin palaten. Enemmist6 oli tullut Rinnekotiin keskimaarin kaksi vuotta sitten, osa

vajaata tybaikaa tehden.

Kaikki ladkarit toimivat nimettyjen osastojen tai yksikdiden osastonladkareing,
ylildakareina tai vastaavana l3dkarind. Lisaksi kaikki tekevat asiakastyota
poliklinikkavastaanotoilla ja osa tydskentelee myds kuntien avohoitoasiakkaiden parissa

Rinnekodin ulkopuolisissa toimipisteissa.

6.3.2 Aineiston analyysi

Teemahaastattelujen aineisto kasiteltiin sisalldnanalyysilla, jota voidaan kayttaa
kaikkien laadullisten aineistojen perusmenetelmand. Analyysin tarkoituksena on luoda
sanallinen ja selkea kuvaus tutkittavasta ilmidsta ja silla pyritédn jarjestamaan aineisto
tiiviiseen sekda selkeddn muotoon johtopdatosten tekoa varten. Teorialdhtbisessa
analyysissa ilmi6 maaritellddn jo tunnetun tiedon mukaisesti, jolloin sitd ohjaa
aikaisemman tiedon perusteella muodostettu teoria ja/tai kasitekartta. (Tuomi -
Sarajarvi 2009: 91-93, 103, 113-15.)

Rinnekoti-Saation Asiantuntijapalveluiden ladkareille tehdyilléd teemahaastatteluilla
haluttin saada vastauksia  Genetiikan  palveluyksikdbn  kannalta tarkeisiin
ydinkysymyksiin. Teemahaastatteluun osallistui kymmenestda kutsutusta laakarista
kuusi, ja he edustivat sekd Lasten ja nuorten palveluita ettd Aikuisten palveluita.
Teemat nousivat esiin tutkimuksen tarkoituksesta. Naiden kysymysten avulla haluttiin
selvittaa kuinka genetiikan palveluiden tunnettavuutta ja toimintaa voidaan kehittaa ja
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missa vaiheessa ndita palveluita tulisi hyddyntaa asiakkaan kehitysvammaisuuden syyn
selvittdmisessa. Teemakysymykset sisdlsivat avainkysymyksia, joiden ymparille

haastattelu rakentui.

Haastatteluissa kaytettiin  puolistrukturoitua lomaketta, jonka tarkoituksena oli
varmistaa, etta kaikilta haastateltavilta kysytaan samoja asioita. Kysymysten jarjestysta
oli mahdollista vaihtaa, mikéli se oli haastattelun kulun kannalta sujuvampaa.
Kysymykset olivat avoimia, joten jokainen saattoi vastata niihin omin sanoin ja ilmaista

siten kasityksensa ja mielipiteensa vapaasti.

Teemahaastattelun  aineisto  kasiteltiin  induktiivisesti  eli  aineistoldhtdisesti.
Haastattelujen sisallon alkuperaisista ilmaisuista etsittiin yhtaldisyyksia ja erilaisuuksia
eli ne saatettiin yksinkertaisempaan muotoon. Taman sisallén pelkistdmisen jalkeen
samaa tarkoittavat ilmaisut voitiin ryhmitelld alaluokkiin. Samansisaltdisia alaluokkia
yhdistamalld niistd muodostettiin yldluokkia, joista syntyi yhdistéva paaluokka eli
kategoria, joille annettiin sité kuvaava nimi. Aineiston laadullisen sisallénanalyysin

vaiheittainen eteneminen on esitetty kuviossa 5.

\ Haastattelujen lukeminen ja sisdltédn perehtyminen

Pelkistettyjen ilmausten etsiminen ja listaaminen

Samankaltaisuuksien ja eroavaisuuksien
\ etsiminen pelkistetyistd ilmauksista

.' Pelkistettyjen ilmauksien yhdistdminen y
alakategorioiksi /

Alakategorioiden yhdistiminen

ylaluokiksi

\ Yldluokkien muodostaminen
kokoavaksi kdsitteeksi

Kuvio 5. Haastatteluaineiston analyysin vaiheittainen eteneminen (Tuomi — Sarajarvi 2009:
109 mukaellen).
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Jokaiseen teema-alueeseen muodostuivat seuraavat yhdistavat paaluokat: genetiikan
palveluyksikén toiminnan parantaminen perehdytysta tehostamalla, genetiikan
palveluiden hyddynnettévyys ja taloudelliset edellytykset asiakkaan palveluketjussa
tulisivat perustua yhtendiseen toimintamalliin riippumatta asiakkaan idsta seka
palvelutarjonnasta seka genetiikan palveluista tiedottamisen lisaédminen. Tarkempi

sisallénanalyysi on esitetty liitteessa 3.

7 Tulokset

Taman kehittamistyon tavoitteena oli kuvata Rinnekodin asiakkaan palveluketju, jossa
tarkasteltiin eri toimijoiden osuutta asiakkaan palveluprosessissa ja sen rajapinnoilla.
Prosessikuvaukseen kaytettiin avopoliklinikan toimintaprosessia. Muiden toimijoiden

yhteys prosessikartassa selventyi haastattelussa ilmitulleista tiedoista.

Teemahaastatteluun osallistuvat henkilét edustivat seka Aikuisten ettd Lasten ja
nuorten palveluiden |3dkareitd. Haastattelut perustuivat tutkimuskysymysten
perusteella muodostettuihin kolmeen teemaan. Tassa kappaleessa haastatteluaineiston

tuloksia kasitelladn edella mainittujen teemojen mukaisessa jarjestyksessa.

7.1 Asiantuntijapalveluiden prosessikuvaus

Prosessin mallinnuksen avulla esitettiin Asiantuntijapalveluiden asiakkaan hoitoon
osallistuvat henkilét, heidan tydtehtavansa ja tydnjakonsa. Prosessitasolla se rajattiin
koskemaan toimintoja, jotka alkavat asiakkaan palvelupyynnén tai Iahetteen
saapumisesta ja loppuu hanen siirtymisestaan kotiin, jonoon tai muuhun jatkohoidon

yksikkdon.

IImoitus on tiedonanto, joka on annettu sosiaalihuollon palvelujen jarjestdjdlle tai
tuottajalle yksilon tai yhteisdbn ongelmasta tai tarpeesta. IImoitus katsotaan
sosiaalihuollossa palvelupyynndksi, jonka voi tehda asiakas itse tai hanen omaisensa,
asiakkaan lahiyhteisd, palvelujen tuottaja tai viranomainen. Ldhete on asiakasta
koskeva yksildity palvelupyyntd, jonka sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen tuottaja
esittda toiselle palvelujen tuottajalle. Lahete perustuu asiantuntijan tekemaan
tutkimukseen tai selvitykseen asiakkaasta. Esimerkkeja lahetteistd ovat ldhete
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ostopalveluihin, lahete konsultaatioon, lahete tutkimus- ja/tai hoitoyksikkéon. (Stakes
2002: 39-41.)

Rinnekodin poliklinikka saa tiedon tai yhteydenoton asiakkuudesta joko ldhete- tai
palvelupalaverista tai jonossa olevista palvelupyynndistda. Asiakkaan taustatiedot
tarkistetaan tai hankitaan mm. erityishoitotuki (EHO), maksusitoumus (MS) tai muut
tarvittavat luvat. Lasten ja nuorten palveluiden ja Aikuisten palveluiden yliladkarit
arvioivat asiakkaan hoitotarpeen sekda kenelle I3dkérille asiakas ohjataan
vastaanottokadynnille.

Palveluprosessi ja sen tapahtumien dokumentointia ja arkistointia varten tehdaan
paljon erilaisia asiakirjoja tai tallenteita. Kirjaus on toimenpide, jolla henkild tai
kasiteltdva asia merkitdan tietojarjestelmaan, kuten palvelupyynndn kirjaus, varauksen
kirjaus ja asiakkaan sisadntulo- ja lahtokirjaus. Asiakirja on tallenne, jolla on
oikeudellista arvoa. Se on laadittu tai vastaanotettu jonkin yhteisdn tai yksittdisen
henkilén toiminnan yhteydessa tai toimintaa varten. (Stakes 2002: 42, 45-46.)

Asiakkuudesta tehddan ajanvarauslomake ja asiakkaalle/omaiselle/edunsaajalle
lahetetaan tiedote palvelupyynndsta. Kun tarvittavat asiapaperit on saatu ja tarkistettu,
suunnitellaan laakarin vastaanotto- ja muiden tutkimuspalvelujen ajanvaraus. Asiakas
kutsutaan vastaanotolle ja tarvittaviin tutkimuksiin kirjeelld, puhelimitse tai
sahkopostitse. Vastaanottoa varten varataan tila ja selvitetdan kayntiin liittyvat
potilasasiakirjat.

Asiakasasiakirja on asiakasta koskeva palvelutapahtuman seurauksena syntynyt
asiakirja. Naita sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasasiakirjoja laaditaan muun muassa
palvelujen jarjestelyssd, kuten ajanvarauksessa ja voimavarojen varauksessa seka
tutkimuksessa ja hoidossa. Potilasasiakirjalla tarkoitetaan potilaan terveydentilaa ja
sairauksia koskevia tai muita henkilokohtaisia tietoja sisdltdvaa asiakasasiakirjaa.
(Stakes 2002: 47.)

Vastaanottokdynnin jdalkeen asiakas siirtyy uudelleen jonoon, saa ldhetteen toiseen
yksikkdon tai ohjataan lisatutkimuksiin, joita varten kirjoitetaan vaadittavat todistukset
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ja lausunnot. Laakari kirjaa ajanvarauslomakkeelle jatkotoimenpiteet, joista tieto siirtyy
jakeluna (sahkoinen, kirjallinen) asianomaisiin yksikdihin.

Genetiikan palveluyksikkd saa tutkimuspyynndén Rinnekodin omista asiakkaista
poliklinikan  kautta sisdisena jakeluna. Kliinisen  genetiikan kokouksessa
perinnollisyysladkari ja sairaalageneetikko varmistavat tutkimuspyynnon indikaation
rittdvyyden sekda perinnéllisyyslaakarin vastaanottopalveluiden tarpeen. Samalla
suunnitellaan maksusitoumuspyynté tarvittavien tutkimuksien tai vastaanotto-

palveluiden suorittamiseen.

Maksusitoumuspyyntd |ahetdan asiakkaan kotikuntaan vammaispalveluiden tai
kehitysvammahuollon palveluohjaajalle tai niistd vastaavalle virkamiehelle. Mikali
maksusitoumus myodnnetaan, tehdaan sen mukaiset tutkimukset ja niista annetaan

kirjallinen lausunto.

Asiakaskertomukseen on palvelujaksojen aikana kerdtty asiakasasiakirja-kokonaisuus.
Se sisaltaa esitiedot asiakkaan nykyisesta tilasta ja se taustasta, vireillepanon syista
seka asiakkaan tarpeista ja ongelmista seka hdnelle annetuista palveluista ja niiden
toteutuksesta. Potilaskertomus on asiakaskertomus, joka sisdltda tietoa potilaan
sairauksista ja niiden hoidoista. Loppulausunto, epikriisi eli hoitopalaute on
terveydenhuollon asiantuntijan laatima lausunto potilaan tutkimisesta ja hoidosta
hoitojakson padtyttya. Terveydenhuollossa asiakaskertomus on yleensa edella
mainittujen asiakirjojen yhdistelma. (Stakes 2002: 48-52.)

Mikali maksusitoumusta ei myonnetd, genetiikan palveluprosessi paattyy tahan eika
tutkimuksia tehdd, ja tama tieto kirjataan asiakaskertomukseen. Maksusitoumusta
voidaan hakea uudelleen myéhemmin, mikali asiakkaasta tehdaan uusi tutkimuspyynto.
Prosessikaaviossa (kuvio 6) sivulla 32 esitetédan kokonaiskuva kohdealueesta
yleiskuvatasolla, asiakasprosessin padvaiheet ja toiminnot, niiden eteneminen seka

prosessiin osallistuvat yksikot.
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Uusi asiakas » Palvelupyynto [Imoittaa Kutsuu Lahete |—
Lahete asiakkuudesta vastaanotolle muualle
'y ry
A,
Poliklinikka | — Hankkii taustatiedot, Vastaanottojan suunnittelu T
EHOMS, luvat " lab. tutkimusten tilaus [ ¥ 2Staanotiokaynt g Lo
A A
lapsi
LNP | Ar_V|0|
lil&akari — Lelelel N
L tarpeen Hoitava laakari:
|aakarit 3 jatkotoimenpiteet
< Jonoon, muualle,
aikuinen lisatutkimukset
ioi todistukset
AP AWIOI
I > hoidon
ylila&dKari
tarpeen
laakarit
- A4
Tutkimuspalvelut ‘ Lab_ tutkimukset
Genetiikan [
palvelut Geneettiset tutkimukset| 4 |
perinnollisyysneuvonta
A
v

Asiakastietojarjestelma MEDIATRI ’

Kuvio 6.Rinnekoti-Saation uuden asiakkaan nykyinen palveluketju. LNP= Lasten ja nuorten
palvelut, AP= Aikuisten palvelut, EHO= erityishoitotuki, MS= maksusitoumus.

Samanlainen tilanne syntyy my6s silloin, jos maksusitoumus ei vastaa asiakaan
palvelupyynndn kustannuksia ja sitd joudutaan hakemaan uudelleen. Naissa kaikissa
tapauksissa asiakas joutuu odottamaan vastaanotolle paasy4, ja poliklinikalla on taman
vuoksi asiakkaita jatkuvasti jonossa. Sairaanhoitajien tydaika kuluu suurimmaksi osaksi

erilaisten selvitysten, jonoasiakkaiden ja vastaanottotoimintojen jarjestelyyn.

7.2 Rinnekodin Genetiikan palveluyksikon tunnettavuus

Ensimmadisen teeman mukaisesti kysyttiin haastateltavien kasitystéa Genetiikan

palveluyksikdn toiminnasta ja laboratoriotutkimuksista. Yksikdn toimintaa kuvattiin

edistykselliseksi, vahvaa asiantuntijuutta ja osaamista vaativaksi, hyvin pitkaan

toimineeksi aktiiviseksi yksikoksi, joka palvelee varsin laajaa aluetta valtakunnallisesti.

Lisdksi tiedettiin  Rinnekodin genetiikan laboratorion tekevan ensimmaisena

laboratoriona mikrosirutekniikkaan perustuvaa kehitysvammadiagnostiikkaa Suomessa.
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...olette ensimmadinen laboratorio Suomessa, jossa mikrosirututkimus on kuulunut

palveluvalikkoon kehityshairidisen tai kehitysvammaisen diagnostiikassa.
Varsinkin Aikuisten palveluissa genetiikan palveluiden tarve koettiin vahadiseksi, silla
asiakkaan geneettiset tutkimukset on usein jo tehty ja niiden tutkimusten riittavyys jaa

|[aakarin arvioitavaksi.

...aikuispuolella tietysti sen kanssa on kontaktipintaa suhteellisen vahan siina
mielessa ettd useimmiten tutkimukset on tehty lapsuus- ja nuoruusidlld ennen
taysikaisyytta.

...ihan kdytdnndssd tdman asian kanssa hirveesti en oo tehny toita, koska
suurimmalla osalla, jotka naa lapset on tulleet, on tuoreet tutkimukset olemassa.

Haastateltavien mielestd genetiikan palveluiden tarpeeseen vaikuttaa myds se, milloin
Rinnekodin asiakkuus on alkanut.

Silld on suuri merkitys, ettd saapuuko he nyt vai onko ne kenties saapuneet
tdnne vaikka viisi vuotta saatikka kymmenen vuotta sitten. Et sellaset, jotka
saapuu talla hetkella niin kyllahan sielta joukosta l6ytyy sellaisia, joille on tehty jo
mikrosirututkimusta myéten aika paljon tutkimuksia.

Se riippuu vahan siitd, mista lahetteet tulevat, mutta kylla alkaa olla
perusmikrosiru tehty aika monella ja se on tietysti siind vaiheessa asiakas
ensimmaista kertaa tanne tulee, semmonen perustavaa laatua oleva katsaus
siihen, ettd mitd on tehty ja mité vield tarvitsisi tehda. Niin se on tietysti hyva
asia, ettd on oltu perusteellisia ja on aina tarkedda mikrosirunkin kohdalla
huomioida se, etta milla tarkkuudella se on tehty. Edes se ei ole tutkimuksena
ikuinen, sekin vanhenee.

Toisaalta aikuistenkin tutkiminen esim. perinnéllisyysneuvonnan kannalta todettiin
tarkedksi, mutta toimintatapa ei ollut selked. Téhan syyna saattaa olla varsin lyhyt

tydskentelyaika Rinnekodissa.

...se tarkeinhan kriteeri nykydankin on aikuisia tutkia, joissa paljonkin
selvittdmattomia, ettd jos se on jotenkin ajankohtainen esimerkiksi
perinndllisyysneuvonnan kannalta .

Mutta semmosta kaikenkattavaa, kuinka meidan poliklinikalta ohjautuu tanne,
mulla ei oo siita tietoa, mutta ihan yksittdistapauksia on ollu.

Yksi haastateltava piti kasitystddn Genetiikan palveluyksikbn toiminnasta ja
laboratoriotutkimuksista hyvana. Mikrosirututkimuksen mainitsi kolme haastateltavaa ja
kaksi ei maininnut mitdan Genetiikan palveluyksikdn toimintaan liittyvda asiaa. Naista
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toinen mainitsi sellaisia tutkimuksia, joka eivat ole Genetiikan palveluyksikén toimitaan
kuuluvia palveluita. Myds muita geneettisia tutkimuksia tiedettiin olevan, mutta ei

muistettu, mitd ne ovat.

Genetiikan palveluyksikkd, enitenhan on tullut tietoa tasta
mikrosirututkimuksesta ja siihen liittyvista asioista mita meille ylildakari on
kertonut, ladkareille yleensa. Ymmartdakseni teilld viela tehddan, ainakin on
tehty muita genetiikan tutkimuksia, jotka on nyt jadnyt véahan unohduksiin, mitka
ne muut nyt sitten ovatkaan?

Kun tiedusteltiin, kuinka haastateltavat oli perehdytetty Genetiikan palveluyksikdn
toimintaan heidan tullessaan Rinnekotiin. Osassa vastauksia perehdytys oli |ahinna

jaanyt tilojen ja henkildkunnan esittelyyn.

Kavin tutustumassa, kylla. Laboratorioon ja samalla genetiikan yksikkdon.

Minulle oli silloin ensimmdisena padivana jarjestetty jonkinlaista vyleista
perehdytystéd ja kiersin sitten ndita hoitokoteja. Kylla méa kavin sielld laboratorio-
osastollakin kurkkaamassa varmaankin ovelta. Ei sen syvéllisempaa perehdytysta
siihen genetiikkaan, en nyt hirveen laajaa perehdytysta.

Kolme haastateltavaa oli oma-aloitteisesti kdynyt Genetiikan palveluyksikdssa tai itse

ilmaissut kiinnostuksensa tutustua sen toimintaan.

Oli se silld tavalla oman aktiivisuuden varassa, etta piti vahan ottaa jotakuta
liepeestd kiinni ja kattoo, et léytyy semmonen aika siihen ja mut kylldhan
semmonen ldyty ja sit ihan hyvan esityksen toiminnasta sai. Ja ma aika hyvin
tiesinkin jo etukateen, ettd sen tahden ma en kaivannutkaan siltd alueelta niin
perusteellista perehdytysta.

Nykymuotoista Genetiikan palveluyksikkda ei silloin ollut 2005. En jaksa muistaa,
ei semmoista systemaattista perehdytysta siina ihan alkuvaiheessa ollut, ei
ainakaan muistissa ole. Ettd kyllda ma muistaakseni jossakin vaiheessa kavin
omasta halusta tutustumassa tuolla ylékerrassa, ettéd mitd sielld tehdaan. Ei
kukaan erikseen pyytanyt. Sitten kun Genetiikan palveluyksikkd syntyi, niin sitten
kylld henkild Q on kylla kertonut ladkareille sen toiminnasta kylld, kylld siind
vaiheessa sitten.

Taisin kdyda henkilda Z kertaalleen tapaamassa ja han kierrdtti minua
laboratoriossa ja kertoi, minkalaisia tutkimuksia teidan kauttanne saa, mutta
kovin paljon yksityiskohtia siitd, miten se maksusitoumusmenettely on jarkeva
tehdd, niin siitd olen mybdhemmin keskustellut henkilon Q kanssa ihan
tapaustenkin valossa.
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Yhtd haastateltavaa oli perehdytetty Genetiikan palveluyksikdn toimintaan useamman
henkilén toimesta, lisdksi oman tydn kautta sen toiminta oli tullut haastateltavan
mielesta tutuksi.

No henkildn X kanssa kaveltiin paikkoja lapi, ja han kertoi ja sit henkilon W
kanssa on juteltu ja henkild Q on pitényt jonkin esityksen genetiikan laboratorion
toiminnasta ja sit se on tydn myo6ta tullut tutuksi.

Uuden tyontekijan alkuvaiheen perehdytyksen riittavyyttd osa haastateltavista arvioi

ihan hyvaksi ja riittavaksi.

Oli ihan hyva lahinna just henkilékunta oli osa mulle vierasta. Se oli ihan kiva,
etta esiteltiin.

No, kylld se mun mielestd oikeestaan oli, henkild6 X musta aika hyvin kartotti
niitd.. tdd munkin toimenkuva on niin &arettdman laaja. Tahan on ollu pakko
perehtya tydon myota.

Perehdytyksen riittavyyttd yksi haastateltava arvioi riittamattémaksi ja Idhinna

pinnalliseksi.

En, en sinne painkaan. Jos silld lailla ajattele, etta hakis paremmin ymmarrysta ja
tietoa niin se oli vaan pintaraapaisu, mutta etta tietad mita ihmiset siella tekee.

Syvallisemman perehdytyksen tarvetta han ei kuitenkaan pitéanyt omalla kohdallaan

talla hetkella tarpeellisena.

En, ehka silla lailla, ettd senkin takia, et se kontaktipinta on aika véhanen. Et jos
maaradisin sinne ja olis tarvetta, et ei olis tehty, tarvetta maaraté niin silloin
tarvitsisin ehdottomasti enemman tietoa et jos tydskentelisin esimerkiksi lasten ja
nuorten puolella, ei taa tieto riittéis alkuunkaan.

Yksi haastateltava sai paljon yleistd tietoa Rinnekodin toiminnasta ensimmaisina
tyopadivindan eika Genetiikan palveluyksikdn toimintaan silloin perehdytetty enempaa

vaan vasta my6hemmassa vaiheessa.

Minusta siind ei kovin vahvana ollu tdma genetiikan yksikkd siind
perehdytyksesséd mukana ettd ehkd semmonen lyhyt kierto, etta kdvin siella
kerroksessa, mutta ei. Niin etta fyysisesti missa kerroksessa, mutta ei mita siella
tehddan. Tietysti ndissa mybdhemmissa tilanteissa, meillahan on laakarikokous
torstaisin. Minusta on ainakin kertaalleen ollut tallainen, missa on esitelty
genetiikan yksikdn toimintaa, silloin mybhemmin on ollu ndistd tutkimuksista.
Niin ajatus oli varmaankin se, ettd on uusia tyontekij6itda ja puhutaan ndista.
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Henkild Q on esitellyt kylld, ei se ihan kokonaan oo jdany. Mutta ihan
ensimmaisina paivina ei ole sen kummempaa perehdytysta siina ollut.

Kahden haastateltavan mielesta Genetiikan palveluyksikésta on ollut saatavilla
henkildkohtaista neuvontaa hyvin ja vaivattomasti. Toinen heistéd kuitenkin kaipasi

kokonaiskuvaa Genetiikan palveluyksikén palveluista.

Se on henkilokohtaisella tasolla toiminut tda tiedonanto, aina kun on jotain
ongelmaa niin ma oon ottanut yhteytta ja kysynyt, miten se on sen asian kanssa
ihan potilaskohtaisesti elikka kaikki on sujunut aivan harmittomasti. Semmosta
kokonaisvaltaista nakemysta ei riittavasti ole, etta mitd kaikkea genetiikan
yksikdssa tehddan. Sen kokonaisvaltaisempaa kuvaa minulle ei kukaan ole
antanut koskaan. Se ehka puuttuu.

Siita on jo kaksi vuotta aikaa, etta kylla ma koin, ettd sain paljon informaatiota ja
ehka kysymyksiakin jai. Mutta niihin olen aina saanut vastauksen, kun olen
tarttunut puhelimen luuriin tai laittanut sahképostia.

7.3  Genetiikan  palveluiden  hyddynnettéavyys  kehitysvammaisuuden  syyn
selvittdmisessa

Toiseen teemaan liittyvilla kysymyksilla haluttiin tietoa siitd, missa vaiheessa asiakkaan
hoitopolkua genetiikan palveluita tulisi hyddyntda kehitysvammaisuuden syyn
selvittdmisessa. Aluksi haluttiin selvittda uuden asiakkaan palveluketju ja kuinka
diagnoosin selvidminen hyodyntda lapsi- ja aikuispotilaita. Milla perusteella asiakas
ohjataan Genetiikan palveluyksikk6dn tai muualle geneettisiin tutkimuksiin, ja

toteutuuko haastateltavien mielesta asiantuntijuus Rinnekodin arvojen mukaisesti?

Kysymykseen, miten uuden asiakakkaan poliklinikkakdynnit ohjataan ja ohjautuvatko
he samalle ldakarille kuin alkuvaiheessa vai sattumanvaraisesti ensimmaiselle vapaana
olevalle 1adkarille. Tavoitteena on jatkuvan hoitosuhteen luominen asiakkaan kanssa.

Tama on tavoite, johon ei aina pystyta vastaamaan.

Aina pyritaan siihen, mut kdytanndssa sita on sen verran vaikee jarjestaa, etta ei
se kaikkien kohdalla ollenkaan toteudu. Ettd silloin, jos joku tekee pitemman
ty6rupeamaan, niin sitten on tavoite, ettd aina samalle Iadkarille annetaan aika.

... kylld pyritadn aina samalle ladkarille laittamaan.

Mutta kylla sité jatkuvuutta on tarkoitus olla. Suurin syy varmasti siihen on, etta
henkildkunta on vaihtunut.
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Asiakkuus ohjautuu ldhinna ladkarin osaamisalueen mukaan. Konsultaatiot ovat myds
mahdollisia, jolloin voidaan hyddyntaa muuta Rinnekodin ladketieteen erikoisalojen
osaamista asiakkaan hyvaksi. Asiakkaan ika vaikuttaa myods hoitavan laakarin valintaan.

Tietenkin sen mukaan, mikd se kunkin ladkarin alue on.

Yleensa siina katsotaan, mika se asiakas on, mikd hanen ongelmansa on ja sitten
pyritddn saamaan sellainen vastaanotto, ettd silld on sitten kompetenssia eli
taitoa kohdata niita ongelmia.

On mahdollista téssa jutella ja omasta aktiivisuudesta lahinna kiinni, mut on
siihen (konsultaatioon) mahdollisuus.

No se mielikuva minulle on muodostunu, ettd pyritdadn jarjestamaan jatkuvia
hoitosuhteita, pidempia eli sille 13akarille, jolla on aikaisemmin kayny, mutta
sitten mulle tulee my6s muilta Iaékareiltéd konsultaatiopyyntdja...

Ja ne on enemman kertaluonteisia kaynteja.

Taa koulutustausta on vaikuttanut...
Et se on ollut se lapsen iké se valikoitumisperuste.

Rinnekodin ulkopuolelta tulevan palvelupyynnon kasittelevat Aikuisten palveluiden ja
Lasten ja nuorten palveluiden ylildadkarit. He suunnittelevat poliklinikan osastonhoitajan
kanssa ennen vastaanottokdyntida tarvittavien lisaselvitysten ja maksusitoumusten
tarpeesta seka perheelle tiedottamisen ajankohdasta Rinnekotiin saapuneesta

palvelupyynndsta. Palvelupyyntd voi pitaa sisallaan hyvin erilaisia palvelutarpeita.

Vastaanotto voi sisdltda pelkastdan ladkarin vastaanottoa vaan siind voi olla
hyvin monia tarpeita. Psykologi tai sosiaalitydontekija voi olla mukana tai
terapeutteja jo siind primaarivaiheessa joskus. Monesti tilanne tulee silld tavalla
ensimmaisen kerran, siind on koulu mukana sielld Iahettdjan taustana. Se riippuu
tilanteesta.

Asiakkaan palvelupyyntéja tulee seka sosiaalipalvelujen etta
erikoissairaanhoitopalvelujen piiristd. Talldin kaynnistyy tarvittavien lisdtietojen
selvittely ja maksusitoumusten pyytaminen asiakkaan kotikunnasta. Vammaistukiin

liittyvat seikat on myo6s otettava huomioon vastaanottoajankohdasta paatettdessa.

Suurimmassa osassa naistd pyynndistd, on ne sitten poliklinikkapyyntéja tai
asumiseen liittyvid, niin lahettdva taho on kehitysvammahuollon palveluohjaaja
eli sosiaalipuoli ja ndin on kaikissa tapauksissa kun on kyse asumisesta kyse.
Joissakin tapauksissa poliklinikkakdynnin yhteydessa siind voi olla liitteena
laakarinkin lahete, mutta se ei oo aina sataprosenttinen, se on jos se on. Ja
sitten niita laaketieteellisia tietoja joudutaan pyytdmaan hoitavalta taholta ennen
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sita ensimmaista vastaanottoa.

Yleensé ldhetteet tulee erikoissairaanhoidosta. Sielld asiakas on saattanut olla
vuoden seurannassa ja kun kehitysvammadiagnoosi varmistuu ja katsotaan, etta
riittdvat etiologiset tutkimukset on tehty, niin usein silloin asiakas ohjataan
erityishuoltopiirin palveluihin ja ohjautuu sitd kautta meille. Ja samanaikaisesti
kun lisdtietojen kysely kaynnistyy niin poliklinikalla ldhdetdan hakemaan
asiakkaan kotikunnasta maksusitoumusta, jotta nama kdynnit voidaan kunnan
luvalla toteuttaa eli nama kulkevat tavallaan rinnakkain nama
maksusitoumusmenettelytapa ja asiakkaan palveluketju.

...kerdamme esitietoja ja niiden perustella maarittelemme, ettd milloin
vastaanottoajankohta on ajankohtainen ja useinhan ne maaradvat ndama Kelan
etuudet sen, koska se vastaanotto tulee jarjestad, ettd kuntoutussuunnitelma
saadaan ajoissa padivitettyd ja sitten naihin vammaistukiin liittyvat edut eivat
nekaan katkea turhaan. Nehan pitkalti ohjaa sitd vastaanottotoimintaa.

Asiakaan esitietojen selvittely ei valitettavasti aina anna riittavasti informaatiota

etenkdan geneettisten tutkimusten osalta.

Se onkin, kun puhutaan, etta geneettiset tutkimukset on monesti hyvin vaikee
kun niitd ei tahdo loytya tai ehkd niitd I6ytys, mutta niitd ei sitten kaikkia
tutkimustuloksia ei lahetetéd vaikka kuinka pyydetddn ja sitten joudutaan
uudestaan pyytdmaan. Jostakin mydhemmastd sanelusta on ndhty, ettd
primaaritutkimuksissa ei mitdan erityistad eika sitten selvitetd, mita ne on ollut. Se
on semmosta salapoliisity6téd ja se vaatii valtavasti tydta se etiologian selvittely.
Yleensa se sielta kay selville, etta ei tiedeta etiologiaa silloin kun sitd ei tiedetd,
jos sitdkdan. Sita ei valttdmattd saa kovin helposti selville, ettd mitad tarkkaan
ottaen on selvitetty.

Seuraavaksi kysyttiin haastateltavien mielipiteita siitd, kuinka diagnoosin selvidminen
hyodyntaa lapsipotilasta. Kaikki haastateltavat kokevat sen hyddylliseksi tiedoksi
taudinkuvan ymmartamisessd, hoitolinjojen valinnassa seka kuntoutuksen ja seurannan
suunnittelussa. Diagnoosia pidettiin térkednd myds perheen, toimeentulon ja

perhesuunnittelun kannalta.

No kylldhan silld on merkitystd varmasti vanhempien ja henkilékunnan kannalta,
todella suuri merkitys hoitolinjojen valinnassa. Jos saadaan tarkempi diagnoosi
selville, niin sit me vahan tiedetdan ennusteesta. Tiedetdaan vahan et minkalaiset
hoidot on olleet hyddyllisia ja témmdisia. Ja sit myodskin véhentdd monesti
vanhempien semmosta syyllisyydentunnetta.

Niin, kylld ma& naan sen tarkeeksi asiaksi. Kuinka paljon siitd on ihan oikeeta
konkreettista hyotyd, sitd voi pohtia. Ne voi olla sellaisia asioita, joita voi olla
vaikeesti mitattavissa. Mydskin ne ei valttématta johda mihinkdaén semmosiin
suuriin, nakyviin, tuntuviin muutoksiin eldmdssa ja arjessa, mutta ehkd merkitys
enemman onkin sielld psyyken puolella, etta asioille I6ytyy selitys. Ja sité kautta
I6ytyy hyvaksynta ja ymmarrys niille asioille. Niin ndilld ma nden, etta niilla on iso
merkitys ja naan sen tarkeeks.
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Diagnoosihan myds avaa tukitoimet, vertaistuen ja jopa taloudelliset kysymykset
ratkeavat helpommin kuin diagnoosi on muuta kun kysymysmerkki. Siind on
monta ulottuvuutta.

Tietenkin, jos ajattelee, etta on perinnéllinen sairaus saatais selville, totta kai se
on tarkee. Hirveen tarkee asia on, ettd silld diagnoosilla on merkitysta
perinndllisyysneuvonnan kannalta.

Lisaksi diagnoosin selvidmisen tarkeyttd kysyttiin aikuispotilaan kannalta. Kahden
haastateltavan mielesta aikuispotilaan diagnoosin selvittamista ei koettu yhta lailla

tarkedksi kuin lapsipotilaiden kohdalla.

On se lasten kohdalla téarkeempad. Etta siind on usein konkreettisemmin ja
laheisemmin koskee useempia ihmisia kun mita sitten aikuisten kohdalla.

No ei nyt viela talla hetkelld kauheesti aikuispotilaalla ndy. Onhan se tietenkin
aikuispotilaillakin hyva selvittad, jos ei oo aikaisemmin selvitetty. Aika monella
alkaa jo olla etiologia selvitetty niin pitkdlle kun sen pystyy selvittdmaan.
Sanotaan, ettd suurin osahan joka tapauksessa on niitd, jotka on mun eteen
tullu, ei sit ole selvitetty. Aika iso osahan aikuispuolelta on sitten semmosia
tuntemattomista syista johtuvia.

Vaikka aikuispotilaiden kehitysvammaisuuteen liittyvat tutkimukset on yleensa tehty,
nelja haastateltavaa piti diagnoosin selvidmista yhta lailla tarkedna. Lisaksi korostettiin
perinndllisyysneuvonnan suomia mahdollisuuksia aikuispotilaan perheelle ja suvulle

silloin, kun ne tulevat ajankohtaisiksi.

Tietysti se kokonaisuudessaan rauhoittaa, riippuu tietysti asiakkaan tasosta,
miten han itse asian ymmartdda. Perheen kannalta ja vanhempien kannalta
erittain tarkea ja koko suvun kannalta tarked kysymys.

Kylldhan nama perinndllisyysneuvonnan mahdollisuudet avautuvat uudessa
valossa niin kehitysvammaisen perheen sisdlld, jos ajatellaan perheenlisdysta ja
siihen liittyvia kysymyksia. Etté kylldhdn se silloin mahdollistaa tarkan
perinndllisyysneuvonnan, jos diagnoosi on selva.

Seuraavaksi kysyttiin perusteita, milloin Rinnekodin asiakas l|ahetetdan Genetiikan
palveluyksikkddn. Tarkeda on myods selvittda se, ettd antavatko vanhemmat luvan

geneettisten tutkimusten suorittamiseen.

Lahinna silloin, jos on taalld vastaanoton pddssa syntynyt semmoinen vahva
epdily, kasitys siitd, ettda taalla takana on joku tammodnen tarkempi spesifi
diagnoosi, jota nyt ei vaan oo osattu asettaa.
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Joitakin on tammdsid, sanotaan hyvin erikoisia oirekuvia ja joista ei 10ydy mitaan
semmosta somaattista selittavaa syyta, miksi tilanne menee siihen suuntaan kun
se menee ja sit jos on vahan jaany etiologiset selvitykset aikoinaan lapsena ja
nuorena kesken, niin kyl ma semmosista mielelldan lahetan konsultaatiopyynnén
tulemaan. Eihan niitd aikuispuolella niin paljon tulekaan kuin lasten- ja nuorten
puolella.

...jokapaivaista ty6td pienen kehitysvammaisen lapsen etiologian selvittely ei oo
ollu mulle. En tieda, osaanko tohon vastata?

Perussyy on tietysti, ettd etiologia on avoin, mutta ei nyt kaikkia heitd ehka
kuitenkaan. Siina taytyy selvittda, mita on tutkittu ja mita on viela sellaisia
asioita, joita voisi tutkia.

Ainakin olen lahettdnyt naita oireyhtymakokonaisuuteen viittaavia, 16ydoksia
omaavia asiakkaita ja vahan valikoiden naita, joilla ei muita piirteitd ole. Tassa on
kyse toisentyyppisesta tutkimuksesta, joka edellyttad ja todennakdisesti myds
vanhempien verindytteiden tutkimista ja se tietysti tdytyy silla lailla kertoa, etta
vanhemmat voivat vield siind vaiheessa peraantya, jos he kokevat, ettd se on
heihin lilan kajoava.

Kriteereja tai hoitokdytantéd Genetiikan palveluyksikdn palveluiden hyédyntamiseksi ei
haastateltavien lausuntojen mukaan Rinnekodissa ole. Palvelujen kayttd perustuu
lahinna Iadkarin omaan kliiniseen harkintaan ja kokemukseen. Naiden arvioiden tukena
konsultoidaan ja keskustellaan muiden kollegoiden kanssa. Jonkinlaista toimintamallia

kuitenkin kaivataan, varsinkin uusien laakareiden toiminnan tueksi.

Siita ei ole mitaan virallista kirjoitettua ohjetta olemassa minun tietadkseni.
Henkild D on painottanut sitd, ettd se kuuluu nykyaikaiseen tutkimuskaytantoon,
ettd asia selvitetddn niin pitkdlle kuin se on mahdollista. Mutta se, kuinka
tarkkaan se asiakkaan kohdalla toteutuu, siité en osaa sanoa.

Ei siis ole semmoista selkedtd kdypahoito-ohjetta. Kyllda tastéa on
ladkarikokouksessa useampaan kertaan keskusteltu. Perinnéllisyyslagkarit
korostavat sité yksildllisen arvioinnin tarkeytta ja sitd kokonaisuutta myds koko
sukuanamneesin huomioiden. Kannattaa keskustelua yllapitda, ja ladkaritkin
kovasti innostuvat, jos kuulevat, mita |6ydoksia on ollut eli tavallaan mihin se on
johtanut.

Genetiikan palveluiden hyddyntamisen kannalta haluttiin myds selvittad, lahetetaanko
Rinnekodin asiakkaita muualle tutkittavaksi, missa maarin ja milla perusteella nain
tehdaan. Kaikki haastateltavat kertoivat kayttdvansa mahdollisuuksien mukaan
Rinnekodin genetiikan palveluita ensisijaisesti. Muualle tutkittavaksi lahettaminen tulee
kysymykseen lahinna tapauksissa, joissa jonkin tietyn diagnoosin kuitenkin
varmistamiseksi tarvitaan jokin tietty geenitesti. Yksi haastateltava muisti, ettd on

kerran kayttanyt toisen kotimaisen laboratorion tutkimuspalveluita.
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Myds tilanteissa, joissa asiakkaan kotikunta ei myonna geneettisiin tutkimuksiin
vaadittavaa maksusitoumusta, asiakas voidaan ohjata takaisin erikoissairaanhuollon
piiriin.  Koska kehitysvammaiset tarvitsevat monia sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluita, on maksusitoumuksen myodntamisessa valilla ristiriitaisuuksia siita, kumpi
toimija ndma palvelut maksaa riippumatta siitd, kuinka asiakas saa tarvitsevansa

palvelut joustavammin.

Usein tartun siihen mikrosiruun siind vaiheessa kun ma ajattelen, etta tassa on
nyt jotain ja se on semmoinen hyva tapa aloittaa. Etta tdlld aikajanteella, mita
ma oon taalla tydssa ollut niin aika monen kohdalla se tutkimus ei oo vieldkaan
tullu tehtya siita johtuen, ettd maksusitoumusasiat eivat ole edenneet
suotuisasti...

Siina tapauksessa, ettd kotikunta ei suostu maksamaan naita tutkimuksia taalla.
Se on enemmankin periaatteellinen kysymys, siind on kasittdékseni kaksi asiaa.
Ensinndkin, kuka maksaa? Tuleeko se sosiaalibudjetista vai terveydenhuollon
budjetista? Sitten sosiaalipuoli haluaisi, ettd se menee sinne terveydenhuollon
puolelle ja terveydenhuollon puolen kaytannot, heillda on selkeat hoitomallit ja
tutkimusmallit, mitd ne ovat tottuneet kayttdmaan. Se on se kayténtd, mihin
terveydenhuoltojarjestelma on tottunut, vaikka se ei valttamatta olisi edes yhta
edullista ja joustavaa. Sitd kdytdantéa monet kunnat yllapitavat edelleen, koska
sitd kaytetdan. Toiset kunnat taas ovat kovinkin joustavia ja voivat kayttdaa mita
palveluja tahansa. Mistd vaan saa ja hinta-laatu suhde on hyva.

Genetiikan palveluyksikdn palveluiden hyddyntamisesta seka varsinkin perinndllisyys-
ldakarin  palveluiden saatavuudessa ja  maksusitoumuskdytanndsta  koettiin

epatietoisuutta.

Tda ei oo mulle riittdvan selkeda, en oo riittdvasti ohjannu sinne muualle enka
valttdmatta talon yksikkoon, etta onko se joku kaytantd. Naa on ihan yksittdisia
tapauksia. Niin, en tieda kuinka paljon ndité perinndllisyysldakareita taalld on
hyddynnetty. Toi on ehkd kuitenkin semmoinen asia, josta mulle ei oo riittdvasti
selvada. Tama on semmonen sivuraide, ettd pitdisi tietda tai ainakin muistaa
ndiden lasten ja nuorten kohdalla, ettd onko se etiologia selvitetty, se ei ole se
minka vuoksi ne tulee vastaanotolle. Varmaankin on semmoisia tilanteita, etta
pitdisi osata ohjata. Valttamatta se ei tule mieleen kun vastaan tulee ihan muut
asiat. Mutta se, miten paljon ndita on mahdollisuus hyédyntad, joudutaan aina se
maksusitoumus hakemaan sieltd kotikunnasta.

Mutta en varmasti 00 osannu riittdvasti hyddyntda meidan omia
perinndllisyysladkareita. En tieda kuinka laaja vastaanotto heilld on ja etta taalta
meiltd pyydettéisiin maksusitoumus ja konsultaatio heidan vastaanotolleen. Onko
se yleensa laajaa toimintaa vai, mutta ma en oo pyytény, saatan ainakin sanoa.
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Asiantuntijuuden toteutumisen katsottiin padsaantoisesti toteutuvan hyvin ja siihen
panostetaan koulutusta jdrjestamalla ja sitda tukemalla. Huomiota tulee Kiinnittaa
toimintojen selkiyttdmiseen ja henkiléston pysyvyyteen. Myds taloudelliset seikat

vaikuttavat asiantuntijuuden sdilymiseen ja palveluiden yllapitoon.

Kylla minusta taalla asiantuntijuus toteutuu ihan hyvin. Meilldhan on taalla varsin
hyva porukka talla hetkelld. Se vaan, ettd saatais kaikki tammdset kdytannon
jutut toimimaan ja henkil6t pysymaan. Genetiikan ja labran puolellahan on oltu
aika pysyvaa porukkaa.

Minun mielestd taa toteutuu jos koska taalla on, jos ajatellaan erikoisaloja, on
ladkareitd ja tutkimusmahdollisuuksia todella paljon, ettd musta se silla tavalla
toteutuu. Mutta ettd taallahan se on kiinni taloudellisista asioista eli sallivatko
peruskunnat sen toteutuvan.

Kylld ndma genetiikan palvelut ovat erinomainen esimerkki siitd, mitd meilld on
sellaista, jota muualla ei ole kehitysvammakuvioissa Suomessa. Tama on
huippuosaamista.

Kylld varmasti. Meilld on vahva tutkimustausta monella ja moni tekee tutkimusta
tallakin hetkelld... mutta jos todella sitéd asiantuntijuutta ja jos ajatellaan talla
lailla  kokonaisvaltaisesti asiakkaan tilanteeseen ja ldaketieteelliseen ja
sosiaaliseen seka kasvatuksellisiinkin kysymyksiin vastaavana instituutiona meilla
on osadjia ja kaiken aikaa suhtaudutaan positiivisesti osaamisen
kehittémiseenkin. Koulutusta jarjestetdan ja koulutukseen tuetaan.

Toisaalta asiantuntijayksikén arveltiin edustavan vain hallinnollista kokonaisuutta, jossa

laakarin tekemaa potilasty6ta pidettiin asiantuntijatydna.

En tieda onko mitdan lisdarvoa, ettd on asiantuntijayksikké. Ehkd ei mulle oo
riittdvan selked tda hallinto, etta on nyt tallainen asiantuntijayksikkd, jonka
alaisuudessa ovat nyt ainakin ldakarit ja genetiikan yksikkd, mitd kaikkee siihen
muuta kuuluu, en en oikeesti tiedda. Kylldahdn, jos ajattelee laakarin tyoéts,
ladkarihén, joka tekee potilastyétd, on aina asiantuntijan tehtdvissa. Itse en
ajattele, etta on tdmmodnen asiantuntijayksikkd, koska taa hallinto ei oo mulle
riittdvan selva.

7.4  Genetiikan palveluyksikén toiminnan kehittaminen

Genetiikan palveluyksikon toiminnan kehittamiseksi haluttiin selvittda, pitavatko
haastateltavat sen toimintaa tarpeellisena Asiantuntijapalveluiden osana ja mita
genetiikan palveluja tai tutkimuksia he toivoisivat. Lisdksi haluttiin tietda,
suosittelisivatko he muille yhteisty6tahoille Genetiikan palveluyksikdn palveluita ja mita

kehittamiskohteita tai mielipiteita sen toiminnasta haluttaisiin tuoda esiin.
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Kysyttdessa Genetiikan palveluyksikon tarpeellisuutta Asiantuntijapalveluiden osana
kaikki haastateltavat pitivdt mielestadn sen toimintaa ja palveluita tarpeellisena ja
tarkedna Asiantuntijapalveluita tdydentavana yksikkdnd, josta voidaan olla myds
ylpeita.
No jos me halutaan tdmmodnen kokonaisvaltainen ja pitéd Rinnekoti-Saatid
nimenomaan tutkimuspalvelujen tuottajana. Kyllahan kehitysvammapuolella

oleellisena osana liittyy etiologian etsiminen ja siina taas geneettiset tutkimukset
ovat kylla avainasemassa.

Ehdottomasti, jo se, ettd kehitysvammaisuuden syyn selvittamisessa musta se on
ihan avainasemassa siind, koska sieltahan I6ytyy ja tuntuu tutkimusmenetelmien
parantuessa aina enemman ja enemman voi l0ytya siltékin sitten sita ongelmaa
ja poikkeavuuksia, jotka voi selittaa oireita.

Uskoisin, etta genetiikan yksikkd on sindnsa hyvin tarked ja keskeinen osa ja
soveltuu tietysti hyvin téhan Rinnekotiin, koska genetiikka on tarkea...

...jo aikaisempi keskustelu etiologisen diagnoosin tarkeydestd on minusta jo hyva
peruste siihen, ettd meidan kannattaa téman tyyppista toimintaa yllapitaa.

Tutkimushetkelld Genetiikan palveluyksikdn tutkimuspyynnét tulivat padosin muilta
hoitavilta yksikéilta kuin Rinnekodista. Tama on mahdollistanut toiminnan
vakiinnuttamisen, kannattavuuden ja tutkimuksellisen kehittymisen. Genetiikan
palveluiden ulkoistaminen heikentdisi Asiantuntijapalveluiden toimintakokonaisuutta.

...se naytevolyymi mahdollistaa sen taloudellisuuden ja toisaalta kehittdmisenkin,
kun naytteitd on tarpeeksi ja I6ydoksia tulee. Niitéd joudutaan pohtimaan ja
kdymaan lapi, tulee kansainvdliset database 't tutuiksi ja samoin kontaktit.
Tavallaan se kokemus sen tutkimuksen kaytdsta myos kehittyy.

No tokihan nekin on siis tdysin mahdollista ulkoistaa... mut kyl se silloin alentaa
selkeesti meidan toimivuutta, koska silloin ei oo semmosia henkilokohtaisia
konsultaatiomahdollisuuksia, kaikki tapahtuu paperilla ja se oi oo silloin oikeesti
niin tehokasta ja toimivaa.

Geneettisten tutkimusten pddpaino on vuodesta 2007 ollut mikrosirutekniikkaan
perustuvassa molekyylikaryotyyppaustutkimuksessa (aCGH), joka on aikaisempaa
kromosomitutkimusta tarkempi menetelmd. Genetiikan palveluyksikké tarjoaa myoés
perinnollisyysladkarin  palveluita. Haastateltavilta kysyttiin, mitd palveluita tai
tutkimuksia he toivoisivat Genetiikan palveluyksikolta. Genetiikan palveluiden

suurimpana ongelmana on maksusitoumusten saaminen Rinnekodin asiakkaille ndiden
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tutkimusten suorittamiseen. Maksusitoumusten myoéntaminen monipuolistaisi ja
parantaisi genetiikan palveluiden kayttéa ja mahdollistaisi uusien tutkimusten tarjonnan
asiakkaille. Esimerkiksi nykyisessa ladkeainetutkimuksessa geneettiset nakékulmat ovat
vahvasti mukana. Tamanhetkiseen toimintaan oltiin kuitenkin tyytyvaisia eika selkeita

lisatarpeita nimetty.

Suurin ongelma on taalla tyoskentelyssa maksusitoumusten saaminen. Ettd jos
sen sais, niin sitd kautta sais tehtya sen mikrosirututkimuksen kaikille niille,
joiden kohdalla ndkee sen tarpeelliseksi, niin se kylla monipuolistais ja parantais
toimintaa aika paljon.

...pysytaan ajan hermolla koko ajan ja katsotaan, mitd uusia tutkimustarjontoja
on ja varsinkin tuolta, jos sieltd pukkaa tulla niitd uusia tdsmaladkkeitd, sitten
oltais ajoissa siina mukana. Et meilla olis mahdollisuus siihen diagnostiikkaan,
mita se uus tasmalaakitys vaatii.

Konsultaatiopalveluita ja sitd kautta tulee kaikki palvelut, mitd tarvitaan ja myos
hoitoon ohjaus eteenpain, jos se on tarpeellista, eli se toimii erittdin joustavasti.

Kaikki Asiantuntijapalveluiden ldakarit suosittelisivat Genetiikan palveluyksikon
palveluita muille yhteisty6tahoille. Kolme haastateltavaa olikin jo suositellut naita

palveluita muille kehitysvamma-alan toimijoille.

Kylld mun mielesté ne on niin korkeatasoisia, etta kylla niité voi hyvin suositella.

Ilman muuta suosittelen ja kylld mina olen niista kertonut muualla. L&dhinnd ma
nyt oon maininnut ndista muille kehitysvammalaakareille, jotka tybskentelee
kehitysvamma-alalla.

Lopuksi pyydettiin mielipiteité ja/tai kehittdmisehdotuksia Genetiikan palveluyksikén
toiminnasta. Maksusitoumusten saanti geneettisida tutkimuksia varten vaikeuttaa
selkeasti varsinkin omien asiakkaiden tutkimista. Tata voitaisiin parantaa mm.
esittelemalld toimintaa muille erikoissairaanhoidon yksikéille seka kuntien paattajille,
jotka vastaavat vammaispalveluiden rahoituksesta. Lisaksi raportoimalla 16ydoksista
sisaisesti ja kansainvalisesti saataisiin geneettisten tutkimustulosten merkitysta
vahvistettua asiakkaan hoidon ja kuntoutuksen suunnittelussa sekd ennusteen
arvioinnissa. Valtakunnallisia ammattialan lehtid voisi myds hyddyntdaa tunnettavuuden

lisdamisen valineena.

Sitten se jalkautuminen tuonne ulospéin ja kertomaan mitd ja miksi, enemman
ndille kuntien paattjille.
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Se on arvokasta tietoa, jota ei kannata jattdd uinumaan vaan se auttaa meita
kaikkia sitten myds ndiden meidan ihan harvinaisten oireyhtymalastenkin ja
nuorten kohdalla, jos ldydetdan jotakin heidan hoitoonsa ja kuntoutukseen
liittyvia erityisnakokulmia ja sen mahdollistavat raportoinnin heidan case “ista.

Ehdotuksia esitettiin myds sisdisen viestinnan parantamiseksi varsinkin nyt, kun
ladkarikunnassa on viime aikoina tapahtunut useita henkildvaihdoksia. Genetiikan
yksikolta toivottiin - uudelle tyontekijalle suunnattua tiedotetta, joka auttaa
huomioimaan myds geneettisen ndkokulman asiakkaan hoidon arvioinnissa. Myds
Rinnekodin omaa julkaisua Rinneviestia voitaisiin hyddyntaa tehokkaammin, jolloin se
tavoittaisi kaikki tyontekijat yksikon sijainnista riippumatta.

... tiedotteen mitd meilld tehdaan, kun taloon tulee uusi tydntekija, psykologi tai
ladkari tai muu, niin han sais sen, niin mitd kaikkea voidaan tehda, mité kaikkea
niilld voidaan selvittaa...

Ainahan siind on petraamisen tarvetta siind tiedottamisessa. Joku tdmmoinen
kokonaisvaltaisempi, en tieda I0ytyykd teidan kuvausta miten tarkkaan tuolta
Intranetistd tai muualta, etta sieltd |6ytyisi joustavasti semmoinen kuvaus, etta
mita kaikkea...

Organisaatiomuutoksen my6ta nykyisen Genetiikan palveluyksikon toiminta ei ole
tavoittanut Asiantuntijapalveluiden ladkareita hyédyntamaan sen tarjoamia palveluita.
Tiedottamista kaivataan lisda varsinkin silloin, kun omat tiedot koetaan puutteellisiksi.

Kokonaisuutena se ehka toimii liian erillisend, ettd kun tulee uusia tyontekijoita
niin ehkd ei saa riittdvaa kokonaiskasitystd siité tilanteesta eikd osaa sitten
ohjatakkaan genetiikan yksikkdén.

Muutoinkin sdanndllinen muistutus olemassaolostanne ja siitd, ettd missa
hintatasoissa naissa tutkimuksissa mennaan.

Ne on melkeinpa ne Downit, jotka tulee esille, mutta ei juuri mitdan muuta ja
kehitysvammaisuudesta yleensdkin. Minusta se on aarimmaisen puutteellista
tieto peruskoulutuksessa, vahan enemman voisi olla, genetiikasta ei senkaan
vertaa.

Tutkimushetkelld kehitysvammaisuuden syyn selvittamiseksi ja kliinikon tydn tueksi on
suunnitteilla Mediatri -potilastietojarjestelman hyddyntaminen. Tutkimuskriteeristdon

puuttuminen koettiin yhdeksi kehittamiskohteeksi.

Nythdén tavoitteena on, ettd siihen Mediatriin saataisiin etiologialehti, johon
kootaan sitten kaikki meidan asiakkaiden ja palveluihin tulevien asiakkaiden heille
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tehdyt etiologiset tutkimukset ja mahdolliset epdilykset. Jollakin tapaa
tavoitteena kuitenkin on aika strukturoidustikin tata etiologiakysymysta lahestya.

Semmoinen ylatason sabluuna voisi olla ihan hyva...

Ehdotuksia kliinisen laakarintydn avuksi esitettiin useita. Niissa korostui selkeasti tiedon
lisdaminen genetiikan tutkimusten ja palveluiden saatavuuteen seka eri toimijoiden
yhteistydn lisdéamiseen. Varsinkin uusien tyontekijoiden perehdyttamisen kannalta
hyddyllisia voisivat olla uuden asiakkaan hoitoon liittyvat tutkimussuositukset, joissa
myo6s geneettiset tutkimukset ja niiden suorittamiseen liittyva ohjeistus olisivat jokaisen
tiedossa ja osana diagnoosin selvittdmisprosessissa.

Julkaistuna vaikka semmoinen tutkimuksen polku témmdiselle asiakkaalle,
uudelle asiakkaalle. Esimerkiksi se auttaisi ketd tahansa orientoitumaan siihen.
Tietysti siina taytyisi tehda yhteistyota eri osapuolten kanssa, se ei ole pelkastaan
genetiikan yksikon asia.

Tietysti se semmoinen tutkimuslista, missd naa tavallisimmat on lueteltu
hintoineen voisi olla semmoinen, jonka voisi ladkareille laittaa jakoon jossakin
vaiheessa.

Palvelupaketti, ettd mita palveluita, miten autamme esim. muihin laboratorioihin
teiddn kauttanne menevissa naytteissa, tuleeko maksusitoumukset meilta vai
miten ne haetaan, teiltd vai? Jos se on mulla kristallin kirkkaana tdssa edessa, se
kynnys niiden tutkimusten pyytémiseen laskee, sen ma kylla teidan.

8 Eettiset kysymykset

Rinnekoti-Saatiéssa asiantuntijuus perustuu ammatilliseen tietoon ja riittdvaan
tutkimuksen tai kokemuksen kautta saatuun nayttoon. Tassa tutkimuksessa ei kaytetty
potilastietoja vaan se tehtiin Rinnekodin Asiantuntijapalveluiden prosessikuvauksen ja
siella toimivien ladkareiden haastatteluihin perustuneena toiminnallisena ja sisall6llisena

analyysina.

Haastateltaville selvitettiin aluksi kehittamistydn tarkoitus ja haastattelun kulku eli heille
lahetettiin etukdteen saatekirje, jossa oli annettu myds haastattelussa kasiteltavat
padteemat. Haastatteluun osallistuminen oli vapaaehtoista, siitd oli mahdollista

kieltaytya tai se voitiin keskeyttaa aina haastateltavan niin halutessa.
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Tutkimusaineisto kasiteltiin anonyymisti ja eettisten kriteerien mukaisesti eli rehellisesti,
asiallisesti, huolellisesti ja perustellusti. Esille tuotiin myds muut mahdollisesti tulosten
tulkintaan kytkeytyvat seikat, jotka voivat vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen ja
eettiseen kestavyyteen. (Heikkila ym. 2008: 45—46.)

Kehittamisty6ssa litterointia  kaytettiin  [dhinnd@ muistin  apuna ja tarkeiden
yksityiskohtien havaitsemisessa ja tarkistamisessa. Myoskdan muuta kuin puhuttua
toimintaa tai kielenkdytdn tapoja ei kirjattu, silla oli tarkeda, etta haastattelun

materiaali pysyy mahdollisimman luottamuksellisena ja tunnistamattomana.

Rinnekotisaation Asiantuntijapalveluiden sidosryhmat ovat varsin pienid. Jotta kaikkien
anonymiteetti voitiin sdilyttda, tutkija paatti jattda suorien lainausten Vviitetiedot
merkitsemattd, jotta niistd ei voida tehdd johtopadtdksia haastateltavan
henkildllisyydesta. Haastatteluista syntynyt materiaali havitetdan myos tutkimuksen

tultua hyvaksytyksi.

Tutkimuksen kulku on pyritty selvittdmaan mahdollisimman tarkasti, jotta lukijan on
mahdollista seurata téman kehittdmistyon tekijan paattelya. Tutkija on tiedostanut
subjektiivisuutensa  suhteessa  haastateltaviin, mutta  pyrkinyt  toimimaan

mahdollisimman objektiivisesti analyysia tehdessaan.

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) toteaa
julkaisussaan, ettd Suomen terveydenhuoltojarjestelman tehtdvana on Suomessa
asuvien ihmisten terveyden- ja sairaanhoito: sairauksien ehkaisy, diagnostiikka, hoito
ja kuntoutus. Vastuu terveydenhuollon jarjestamisesta on siirtynyt kunnille, jolloin
eriarvoisuus riippuen erikoisalasta ja asuinpaikkakunnasta, on lisaantynyt. Kaikki
potilaat eivat ole aina saaneet niin hyvaa hoitoa kuin mitd he ammattihenkilokunnan
mielesta olisivat tarvinneet. Terveydenhuollon eri tasojen ja toimijoiden yhteisty6 ja
velvoite pitdisi maaritelld uudella tavalla, jolloin toisiinsa vaikuttavien toimintojen
keskindisten kytkenttjen selvityksella parannetaan hoidon sujuvuutta, poistetaan
paallekkaisyyksia ja lisataan tehokkuutta. (ETENE 2001.)

Genetiikan palveluiden kehittdminen koetaan tarpeelliseksi, silla jokaisen potilaan

diagnoosin  selvittdminen on  tdrkedda. Mahdollisimman  hyvin  informoitu
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kehitysvammainen perheineen selviytyy paremmin kuin henkild, jonka diagnoosi on
edelleen tuntematon jattden myos koko perheen epdtietoiseksi tilanteesta. Itse naen
terveydenhuollon ammattilaisten  vastuuna olevan potilaan yksil6llisen
kokonaisvaltaisen hoidon huomioimisen, suunnittelun ja toteutuksen koko
hoitoprosessin ajan hoitopaikasta riippumatta. Terveydenhuollon ammattilaisten on
hyva tunnistaa osaamisensa seka osaamattomuutensa, hankkia tietoa ja ottaa asioista
selvaa potilaan hoidon edistamiseksi.

Varsinaista tutkimuslupaa ei tdhan kehittdmistydhon tarvittu, silla tydskentelin
tutkimuksen  ajankohtana  Genetilkan  palveluyksikfssa. Lupa  tutkimuksen
suorittamiseen saatiin aluksi suullisesti johtaja-ylilaakarilta ja siita tehtiin kirjallinen

sopimus, kun tutkimuskysymykset olivat tarkentuneet (Kaski 2010).

9 Kehittdmistyon luotettavuus

Kehittdmistoiminnassa luotettavuudella tarkoitetaan padasiassa sen kayttokelpoisuutta
eli sen tulee olla hyodyllistd, silla sitoutumattomuus heikentaa aineistojen, menetelmien
ja tulosten luotettavuutta. Kehittdmistoiminta on myds sosiaalinen prosessi, jossa
kehittdjat osallistuvat toimintaan ja toimijat kehittamiseen eli tutkimus palvelee
kehittamista. Kehittdminen on avoin prosessi, jossa tavoitteet ja tulokset eivat ole
ennakoitavissa vaan ne maarittyvat yhteisen prosessin aikana. Tarkedaa on siis saada
kayttdjat ja toimijat osallistumaan kehittémistoimintaan. (Toikko — Rantanen 2009: 97—
99, 123-125.)

Kehittamistyon aluksi on tdrkeda oppia tuntemaan kehittamisen kohde, joten sen
historiaan ja nykytilaan pitéd perehtya riittdvan tarkasti. Toimialan luonteen ja
rakenteen ymmartaminen on myds tarkead, jotta kehittamistydssa tuotetut ratkaisut
eivat perustuisi vain teoriasta nostettuihin yleisiin malleihin vaan ne tulisivat
lahemmaksi organisaation todellisuutta ja arkipaivaa. (Ojasalo — Moilanen 2009: 28—
29.)

Tassa kehittdmistydssa kaytettiin  tutkimusmenetelmind prosessikuvausta ja
teemahaastattelua. Eri menetelmia kayttamalla saatiin kehittamistyon tueksi erilaista
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tietoa ja erilaisia nakdkulmia. Siksi on tarpeellista kdyttdd rinnakkain useampaa
menetelmad, jotka tukevat ja tdydentdavat toisiaan. Ndin saadaan padtdksentekoon
varmuutta. Kehittamistyossa on kuitenkin kyse inhimillisesté toiminnasta, jolloin
hankkeissa toimivien vajaavaisuudet ja rajoitukset ovat my6s hankkeen
vajaavaisuuksia ja rajoituksia. (Ojasalo ym. 2009: 40, 48.)

Teemahaastattelun suorien lainausten ja aineiston analyysin kuvauksen tarkoituksena
oli pitéa tutkimusaineisto mahdollisimman I|apindkyvana. Kehittdmistyd on pyritty
raportoimaan niin tarkasti ja totuudenmukaisesti, etta lukija voi itse tarkastella ja
arvioida tutkimuksen kulkua ja luotettavuutta. (Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2008:
261; Kananen 2008: 125.)

Haastatteluaineiston luotettavuutta arvioidaan sen laadukkuudella. Hyvalla
haastattelurungolla ja ennalta suunniteltujen vaihtoehtoisten lisakysymysten avulla
voidaan tavoitella haastatteluaineiston laatua. Haastattelu ei ole vain padteemojen
esittamista, silla apukysymysten ja tdrkeiden asioiden listaaminen saattaa auttaa
jasentdmaadn haastattelutilannetta ja pitamaan asian oikeassa suunnassa. Kuitenkaan
kaikkiin lisakysymyksiin tai niiden muotoihin ei voida koskaan varautua ennalta.
(Hirsjarvi ym. 2006: 184-185; Kylma — Juvakka 2007: 80.)

Tahan kehittdmistydhon pyrittiin saamaan kaikki Rinnekodin Asiantuntijapalveluiden
laakarit, joista jaavattiin opinndytetydn ohjaajana toimiva vylilddkari. Kymmenesta
haastatteluun kutsutusta ladkaristéa haastateltin  kuusi. Yksi laakari kieltaytyi
haastattelusta, ja kolmea muuta ei tavoitettu tutkimusajankohtana. Heihin otettiin

yhteytta sahkopostilla ja puhelimitse.

Kahdelta haastateltavalta jai yksi kysymys kysymattd. Haastateltavien vastaukset
kysymyksiin olivat kuitenkin hyvin Idhellda toisiaan eika niissa ollut suuriakaan
sisalléllisia eroja, joten mielestani se ei heikentanyt tutkimuksen laatua. Haastattelu
tutkimusmenetelmana oli kuitenkin haastava ja tullakseen hyvdksi haastattelijaksi, sita

taytyy harjoitella ja sitd voidaan pitaa jopa omana osaamisen alueena.

Olin valmistautunut haastatteluihin kertaamalla kysymykset huolellisesti. Koin tilanteen
ainakin ensimmadista haastattelua tehtdessa hyvin jannittavaksi, jonka vuoksi
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tilanteessa ei syntynyt sujuvaa vuorovaikutusta enka osannut pyytdda haastateltavaa
perustelemaan sellaisia kysymyksid, joihin saattoi vastata yksinkertaisesti kylla tai ei.
Taman heikkouden huomasin haastattelua litteroidessa ja siksi  teinkin
haastattelurunkoon huomautukset niiden kysymysten kohdalle.

Haasteena tutkimuksessa oli se, ettd tein opinndytety6tani samalla tutkittavalla
toiminta-alueella, jossa olin tdissa. Haastattelujen koodaaminen auttoi pitémaan
haastateltavan henkildllisyyden pois mielesta, silld aineiston moninkertainen
lapikdyminen muutti puheen anonyymiksi tekstiksi. Oli tdrkead, etta erotin omat
mielipiteeni opinndytetydn haastatteluun osallistuneiden mielipiteista. Lisaksi oli
varottava, ettd en opinndytetyon tekijana seka tydntekijana tulkitse tuloksia liikaa
oman tyoni kautta, vaan pysyn aineiston tulosten suhteen ulkopuolisena tutkijana. Toki
on myodnnettava, ettd tydskentelyni tutkittavassa yksikdssa asetti joka tapauksessa
ennakkokasityksia ja mielipiteitd tutkimuksen aiheesta. Tarkeinta oli niiden erottaminen

tuloksista.

10 Johtopaatokset seka jatkotutkimus- ja kehittamiskohteet

Taman kehittamistydn tehtavana oli kuvata Rinnekodin asiakkaan palveluketjua ja
Genetiikan  palveluyksikbn toimintaa Asiantuntijapalveluiden osana. Genetiikan
palveluyksikdn toiminta on aikaisemmin ollut riippuvainen Rinnekodin ulkopuolisista
asiakkuuksista, joten tdssa tutkimuksessa haluttiin selvittdd, kuinka genetiikan
palveluita voitaisiin hyddyntda paremmin kehitysvammaisuuden syyn selvittémisessa

Rinnekodin omien asiakkaiden kohdalla.

Tyon aluksi kuvattiin Rinnekoti-Saation Asiantuntijapalveluiden toimintaprosessi niilta
osin kuin se oli Genetiikan palveluyksikdon kannalta tarkoituksenmukaista. Ladkarien
teemahaastatteluilla haluttiin selvittda Genetiikan palveluyksikbn tunnettavuutta,
palveluiden hyddynnettavyytta seka toiminnan kehittdmista Asiantuntijapalveluiden
osana. Kayttdmalld prosessikuvausta ja teemahaastattelua tutkimusmenetelmina
saatiin erilaista tietoa ja eri nakékulmia kehittamistydn tueksi.
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Prosessin mallinnuksen avulla esitettiin asiakkaan hoitoon osallistuvat henkilot seka
heiddn tyttehtavansa ja tyonjakonsa. Prosessikuvaukseen kaytettiin avopoliklinikan
toimintaprosessia, silla sen prosessin kautta tulevat tutkimuspyynndét genetiikan
yksikkdon.

Palvelupyynndn saapuessa poliklinikalle, alkaa asiakkaan aikaisempien tutkimustietojen
selvittely. Sairaanhoitajille kuuluu myds geneettisten tutkimusten selvittaminen.
Tietojen saaminen on usein aikaa vievaa eika aina taysin riittava, jolloin asiakastietoja
joudutaan tdydentdmadan uudelleen. Sama tilanne syntyy myds niissa tapauksissa,
joissa maksusitoumus ei vastaa asiakaan palvelupyynnén kustannuksia ja sita
joudutaan hakemaan uudelleen. Nadissa tilanteissa asiakas joutuu odottamaan
vastaanotolle padsyd, jonka vuoksi poliklinikalla on asiakkaita jatkuvasti jonossa.
Sairaanhoitajan tydajasta suurin osa menee siis vastaanottotoiminnan ja jatkotoimien

jarjestelyyn.

Vastaanottokdynnilla hoitava |adkari arvioi tarvittavien lisatutkimusten tarpeen ja
kirjoittaa mahdollisesti Iahetteen myds Genetiikan palveluyksikkdon, jossa suunnitellaan
maksusitoumuspyyntd tarvittavien tutkimusten ja vastaanottopalveluiden
suorittamiseksi. Asiakas odottaa jalleen paasya naihin tutkimuksiin, joihin tullee joko
kielteinen tai myodnteinen maksusitoumuspaatds. Mahdollisuuksien mukaan genetiikan

palvelut toteutuvat tai asiakas ohjataan muualle tutkittavaksi.

Genetiikan palveluyksikdllda on paremmat verkostot geneettisten tutkimustietojen
selvittdmisessa ja tutkimusten tamanhetkisen riittdvyyden arvioinnissa. Mikali asiakkaan
mahdollisten  geneettisten lisatutkimusten tarve olisi ilmeinen, voitaisiin
maksusitoumusta hakea jo tdssa vaiheessa. Nykyisin Genetiikan palveluyksikké hakee
maksusitoumuksen vasta silloin, kun tutkimuspyynt6 tulee poliklinikkakaynnin jalkeen
eli maksusitoumuksia haetaan samalle henkildlle eri palveluista. Genetiikan palveluita
olisi siis hyva hyddyntéaa jo asiakkuuden alkuvaiheissa palveluprosessin

sujuvoittamiseksi ja nopeuttamiseksi.

Asiantuntijaorganisaatiossa ajatellaan usein, ettd jokainen ammattiryhma tuntee oman
tyonsa ja paikkansa toimiakseen asiakkaiden hyvaksi. Ty6 pitda usein sisallaan toistoja

ja samankaltaisia tehtdvid, joista osa on kuitenkin potilasturvallisuuden kannalta
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perusteltuja. Tyypillista on, ettd palataan jonkin tehtavan alkuun, kun tutkimus tai
toimenpide ei ole valmistunut. Osa toiminnoista olisi hyvda nahda myods eri
ammattiryhmien vdlisten tehtdvien kautta. Millaisia asioita kukin ammattiryhma voi
tehda itsendisesti tai mita voidaan delegoida muille? (Viinikainen — Solonen — Manninen
— Pyhala-Liljestrom 2012: 91-92, 98.)

Asiakasprosessi voi olla olemassa, vaikka kenelldkdan ei ole oikeaa kasitystda sen
toiminnasta. Siksi prosessit pitdd madritelld, kuvata ja mallintaa esim. piirtamalla
prosessikarttoja. Prosessikuvaukset auttavat huomaamaan kriittiset ja kehitettavat
toiminnot sekd ylimaardiset mutkat, paallekkdisyydet ja hairidtekijat. Kun halutaan
selvittdd hoidon etenemistd, kestoa ja terveysongelmasta aiheutuneita kuluja, on
potilasprosessin tarkastelu ensiarvoisessa asemassa. (Lillrank — Kujala — Parvinen 2009:
94-95, 126).

Kuten edella olevasta selvidada, prosessikuvaus ei sellaisenaan tuo ilmi ajallista
ulottuvuutta, jolla on kuitenkin vaikutus prosessien toimivuuteen. Terveydenhuollossa
potilasinformaatiolla on keskeinen rooli diagnosoinnissa ja tutkimuksissa, jolloin
informaatioprosessien  toimivuus on  edellytys toimivalle  hoitoprosessille.
Palvelutapahtuman valinen aika on potilaan nakokulmasta odottamista, joka hoidon
tuottajan nakokulmasta on hoitoinformaatioon ja hoidon ohjaukseen ja hallintaan
liittyvia hoitoprosessien toimintoja, joissa potilaan yhteys tuottajaan ei ole
valttamatonta. Resursseja joudutaan kayttamdan jonojen hallintaan ja mahdollisesti
odotuksen aikana syntyneiden tai pahentuneiden ongelmien hoitamiseen. (Lillrank ym.
2009: 115, 124-125.)

Odottavien asiakkaiden jarjestaminen ja sopivien aikojen etsiminen kuluttavat runsaasti
palveluntuottajan resursseja. Tasta syntyy jako asiakkaalle ja liiketoiminnalle arvoa
tuottaviin ja arvoa tuottamattomiin toimiin eli ydinprosesseihin ja tukiprosesseihin.
Ydinprosessien pysahtyminen katkaisee yrityksen tulovirran valittdmasti kun taas

katkos tukiprosessissa tekee sen vasta viiveen jalkeen. (Lillrank ym. 2009: 131, 146.)

Genetiikan palveluyksikdn toimintaa voitaisiin parantaa tehostamalla perehdytysta, joka
lisad yksikdbn tunnettavuutta Rinnekodin  Asiantuntijapalveluiden |adkareiden
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keskuudessa. Tehokas perehdytys auttaa varsinkin uusia laakareita naiden palveluiden
kayttajiksi.

Genetiikan palveluiden hyddynnettavyys ja taloudelliset edellytykset asiakkaan
palveluketjussa tulisivat perustua yhtendiseen toimintamalliin riippumatta asiakkaan
iastd. Ladkarien toiminnan tueksi kaivattiin ohjeistusta, joka toimisi perustana
aikaisempien etiologisten selvitysten riittdvyydessa ja auttaisi asiakkaan genetiikan
palvelutarpeen arvioinnissa. Maksusitoumuskaytantéja tulisi myds arvioida uudelleen eli

kenen toimesta ja missa palveluprosessin vaiheessa ne tulisi tehda.

Palvelutarjonnasta tiedottamista voitaisiin lisata tiedotteilla, sisaisia informaatiokanavia
kayttdmalld esim. Rinneviesti ja Intranet ja laatimalla selked genetiikan palveluiden
tutkimusmalli 1adkarien kayttéon. Rinnekodin www-sivut ovat olleet osalle Rinnekotiin
tulleista |adkareistda ensimmadinen tiedonldhde genetiikan palvelumahdollisuuksista.
Nadiden sivustojen uudenaikaistaminen ja kehittdminen ovat ensiarvoisen tarkeita

viestinnan kanavia.

Koska Genetiikan palveluyksikon toiminta on nykyisin varsin kapea-alaista, tulisi
toimintaa laajentaa ja tehostaa verkostoitumista niin Rinnekodin sisélld kuin
ulkopuolella. Lisaksi tulisi suunnitella uusia palvelupaketteja, joihin sisaltyvat myods
nykyaikaiset geneettiset tutkimusmenetelmat silloin, kun niita ei ole vield tehty. My6s
kansallisella ja kansainvaliselld julkaisutoiminnalla saataisiin tunnettavuutta lisattya

kehitysvamma-alan toimijoiden keskuudessa.

Rinnekodin Genetiikan palveluyksikkdé on tahan asti palvellut Iahinna ulkopuolisia
asiakkaita  valtakunnallisesti ja  toiminut itsendisesti ja riippumattomana
Asiantuntijapalveluiden muusta toiminnasta. Kiristyneen Kkilpailutilanteen vuoksi
asiakkuuksia ei ole toiminnan kannattavuuden kannalta saatu riittdvasti. Mikali
Rinnekodin omia asiakkaita voitaisiin tutkia enemman, niin nykyiset genetiikan palvelut

pystytaan yllapitamaan ja ulkopuoliset asiakkaat vahvistaisivat yksikon toimintaa.

Genetiikan palvelujen sdilymiseksi pitdisi talla hetkelld saada liséa Rinnekodin omista
asiakkaista tehtdvia tutkimuspyyntdja. Ladkareiden tulisi myds huomioida
nykytietamykseen perustuvien tutkimusmenetelmien hyvaksikdyttd niiden asiakkaiden
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kohdalla, joiden kehitysvammadiagnoosi on vield avoin. Teknologinen ja tydpaikan
toimintatapojen uudistaminen kulkevat rinnakkain, silld uusien teknisten ja kokonaisten
tuotantoprosessien uudistaminen ja virtaviivaistaminen on nopeampaa kuin

vakiintuneiden ty6- ja toimintatapojen muuttaminen (Yldstalo 2005: 9).

Uuden organisaatiomallin aiheuttamat muutokset nykyiseen toimintaan pitdisivat olla
integroituna selkedsti Asiantuntijapalveluiden prosessien suunnittelussa. Palveluketjun
sujuvuutta lisad se, jos toiminnan toteuttajat tuntevat toinen toistensa toimintaa,
palvelujen tuottajien keskindiset vastuut ovat selkedsti madritelty ja toimijat ovat
kiintedssa yhteistyossa keskendan. Asiakas saattaa siirtyd saman ongelman vuoksi
palvelu- tai hoitoprosessien aikana useasta yksikostd toiseen. Talldin on tarkeaa
palvelujen sujuvuuden kannalta, ettd eri yksikdiden toimijat tietdvat, miten toisessa

yksikossa toimitaan ja toimijoiden valiset vastuut on maarittely.

Yksityisella sektorilla yleisin  tydn organisointiin  liittyvd muutos on ollut
organisaatiorakenteen muuttaminen viimeksi kuluneen kolmen vuoden aikana. Tyon
uusien organisointitapojen hyddyntamisessa keskeisena asiana maariteltiin tiimimainen
tyon organisointi, joka voi tarkoittaa hyvin erilaisia asioita. Tiimin jasenilld on hyvat
vaikutusmahdollisuudet ja samalla vastuu tiimin tavoitteiden maadrdllisesta ja
laadullisesta saavuttamisesta. Jasenilla on monipuolista osaamista ja he ovat suorassa
vuorovaikutuksessa seka tydpaikan muiden jasenten ettd ulkopuolisten tahojen kanssa.
Lisdksi tiimin jasenet palkitaan hyvista tuloksista. (Yldstalo 2005: 43, 64-65.)

Asiantuntemus voi olla paallekkaista, koska terveydenhuollossa yksi asiantuntija ei
hallitse kaikkea osaamista. Asiantuntijatehtaville on tyypillista tehtavien pilkkoutuminen
yha pienemmiksi ja erikoistuneemmiksi kokonaisuuksiksi. Asioita katsotaan
asiantuntijoiden eikda asiakkaan palvelu- tai hoitoketjun nakdkulmasta, jolloin
kokonaisuus saattaa ontua ja asiantuntijoiden omat tarpeet saattavat ohjata
padtdksentekoa. Yhteistyotapojen kehittdminen turvaa asiakkaan palveluketjujen
jatkuvuutta, liséa tiedon  oikea-aikaisuutta ja  parantaa  henkilékunnan
toimintaedellytyksia.

Asiantuntemuksen jakautuneisuuden ongelmaa voidaan korjata koordinoimalla

asiantuntijoiden valistd yhteistoimintaa ja yhteistydtd. Nakisin tdrkednd, etta
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Rinnekodin asiakkaan palvelupyynt6ja kasiteltdisiin tiimissa, jossa myds genetiikan

palveluiden edustaja olisi mukana asiakkaan palveluketjua suunnittelemassa.

Tiimitydmalli, joka yleisesti liittyy nykyorganisaatioiden prosessipohjaiseen toimintaan,
vastaa monilla tavoin kuvaa mielekkdasta, motivoivasta ja tydntekijan huomioivasta
tyOyhteisosta. Tiimityd on jarkevaa erityisesti silloin, kun laadukas toiminta edellyttaa
monenlaisten taitojen, kokemuksen ja osaamisen samanaikaista yhdistamista eli tiimin
jasenilld on riittdvasti toisiaan tdydentavaa osaamista. Tiimi tai tydryhma tulisi
prosessin suhteen organisoida ainakin tydnkulun, osaamisen ja ihmissuhteiden
kannalta. Kuviossa 7 on esitetty tiimien ja prosessien suhde. (Laamanen 2012: 135,
138).

Prosessitiimi
> A
— I

Tiimi 1 Tiimi 2 Tiimi 3 Tiimi 4

| A
K
Asiakastiimi A
S

Kuvio 7. Tiimien ja prosessien suhde (Laamanen 2012: 138 mukaellen.)

Prosessitiimistd puhutaan silloin, kun yksi tiimi hoitaa koko prosessin. Koska monet
prosessit ovat usein suuria, niitd ei voida hoitaa yhdessa tiimissa. Talldin on luontevaa
organisoida prosessit osaamisen ja tehtdvien perusteella. Mikali organisaatio pyrkii
kiinteisiin asiakassuhteisiin, on asiakastiimien luominen luontevampaa. Asiakastiimi
hoitaa kaikki prosessit yhden asiakkaan suuntaan. Tiimin jasenmaaran tulisi olla
enintdan 13-15, jotta sosiaalisten suhteiden yllapitamisestd ei tule liilan raskasta.
(Laamanen 2012: 137-138.)
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Haastattelututkimuksen pohjalta tuotiin esille halu pitdéd ylla Rinnekoti-Saatio
kokonaisvaltaisena palveluiden tuottajana, johon oleellisena osana liittyvat myos
geneettiset tutkimukset. Osa haastateltavista koki yksittdisissa tapauksissa kuitenkin
rittdmattdmyytta ja tietdmattomyytta genetiikan palveluiden hyédyntamiseen, joka on

perustunut palveluiden maksaja maarittamiseen.

Ladketieteen teknologinen kehitys on nopeaa ja uusia tutkimus- ja hoitomenetelmia
seka ladkkeitd otetaan kayttddn. Mahdollisuudet potilaan periman kartoittamiseen ja
siten yksil6llisten hoitovaihtoehtojen valinta (personalized medicine) parantavat jo
lahivuosina vaikeiden sairauksien hoitotuloksia, joten I|adketieteellisen kehityksen

seuraaminen edellyttaa jatkuvaa asiantuntijaosaamisen yllapitoa.

Erikoissairaanhoitolain ja kansanterveyslain suurelta osalta korvaava
terveydenhuoltolaki tuli voimaan 1.5.2011. Potilaat voivat taten yhteisymmarryksessa
lahettavan |adkarin kanssa valita erikoissairaanhoidon toteuttajan mistéd tahansa
julkisesta  toimintayksikdsta  erityisvastuualueen  (erva) sisdlld.  Potilaiden
valinnanvapaus lisdantyy ja laakarit huomioivat potilaita |ahettdessdaan entista
tarkemmin eri tuottajien tarjoamia vaihtoehtoja. Voimistuviksi hoitopaikan valintaan
vaikuttaviksi  tekijoiksi nousevat palveluiden laatu, saatavuus, odotusajat,

asiakaslahtoisyys ja palveluiden hinta.

Genetiikan merkitys terveydessa ja sairaudessa lisadntyy ja diagnostisten menetelmien
kehittyminen etenee nopeasti. Tama luo jatkuvuutta myds Rinnekodin genetiikan
palveluiden tarpeellisuudessa ja kehittdmisessa osana asiakkaan palveluprosessia.
Nykyaikaiset geneettiset tutkimusmenetelmat tulisivat olla kaikkien saatavilla asiakkaan
asuinpaikasta riippumatta. Naiden tutkimusten tarkeys olisi saatava myds kuntatason
paattajien tietoisuuteen, jotta geneettisten syiden tutkiminen uusimpaan tietoon
perustuen kuuluisi yhtena osana diagnoosin selvittamisessa ja kokonaishoidon

suunnittelussa.

Vaikka parantavaa hoitoa ei perintétekijavirheisiin ole, niiden tunnistaminen on
kuitenkin tdrkedaa. Tieto kehitysvammaisuuden ennusteesta, siihen kuuluvista
erityispiirteistd, perinndllisyydesta ja sikiddiagnostiikan mahdollisuuksista auttaa

vanhempia ja lapsen sisaruksia kasittelemaan sitd surua, jonka lapsen vaikea sairaus
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aiheuttaa perheessa. Naiden tautien tutkimus on Suomessa myos korkeatasoista ja sen
avulla on tunnistettu useiden tautien geenivirhe seka opittu ldéytamaan tietyille
tautiryhmille juuri niiden oireita lievittava laakehoito.

Geenitiedon lisdantymisen oletetaan muuttavan terveydenhuollon kaytantdja
yhteiskunnassa. Kun yha useampia sairauksia voidaan ennustaa geenitiedon
perusteella, lisaantyy terveiden, mutta tulevaisuudessa myo6s sairastuvien maara.
Geenitestit tulisi integroida paremmin perusterveydenhuoltoon, jolloin ne voitaisiin
nahda vyhtena terveystiedon osaamisen muotona muiden testien joukossa.
Terveydenhuollon henkilékunnan ja laboratorioiden toiminnan suhteen on olemassa
yleisia saadoksia, mutta perinnéllisyysneuvontaa ja geenitesteja ei erityisesti tuoda

esiin. Tarvitsisiko kehittyva genetiikka taustalleen tarkemman lainsaadannén?

Tanad paivana eri puolilla asiantuntijaorganisaatioita tapahtuu suuntauksia, joita ovat
verkottuminen ja erilaiset yhteistydbmuodot. Verkosto on I6yhempi yhteistydmalli, jossa
siihen voi kuulua paljon ihmisid. Verkostoja voidaan koota tavoitteellisesti jonkin
tarkean asia edistamiseksi, kuten yhteisistéd arvoista, tavoitteista ja tarkoituksista ja
pelisdannoistd sopiminen. Yhteiset kehityshankkeet, saanndlliset kokoontumiset ja
tietotekniikan  hyddyntaminen  yhteydenpidossa  ovat tyypillisi@  verkoston

toimintamuotoja. (Laamanen 2012: 138-139.)

Osaamisen syventyessa ei kaikkea voi hallita omassa yrityksessa tai yksikdssa. Lisaksi
yha enemman syntyy uusia asiantuntijayrityksia, jotka tarjoavat palveluja kapealla osa-
alueella. Verkottumisen avulla voidaan asiakkaille tarjota kokonaisvaltaisempia
palveluja. Verkottuminen ja verkko-organisaatiot ovat tulevaisuudessa yha

merkittdvampid asiantuntijaorganisaatioiden osia. (Lehtinen 2002: 37.)

Toiminnalla on tapana muuttua rutiineiksi ja perinteisiksi kdytanteiksi, jotka ovat
saattaneet olla  tarkoituksenmukaisia  aikaisemmissa  olosuhteissa. = Taman
kehittamistyon tavoitteena oli tuottaa tietoa genetiikan palveluiden arvioimiseksi ja
kehittdmiseksi.  Tulosten perusteella  voidaan  jatkotoimenpiteiksi  esittaa
maksusitoumuskaytantéjen uudelleen arvioinnin eli kenen toimesta ja missa

palveluprosessin vaiheessa ne tulisi tehda. Lisdksi tarvitaan perehdytyksen
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tehostamista ja tunnettavuuden lisdamista palvelutarjontaa tdydentamalla ja aktiivisella
tiedottamisella.

Jatkotutkimuksen aiheiksi nousivat esiin Rinnekoti-Saation Asiantuntijapalveluiden
toimintojen yhteensovittaminen ja eri ammattiryhmien valisen yhteistydn ja tydnjaon
kehittdaminen. Yhtendisen toimintamallin luominen kliinisen ty6n tueksi toimisi
perustana aikaisempien etiologisten selvitysten riittdvyydestd ja auttaisi genetiikan

palveluiden tarpeen arvioinnissa asiakkaan hoidon ja kuntoutuksen suunnittelussa.
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Liite 1. Saatekirje liitteineen

15.5.2011

Hyva vastaanottaja,

Olen Tiina Wirtanen (bioanalyytikko AMK) ja tyoskentelen Rinnekoti-Saation Genetiikan
palveluyksikdssa ja Tutkimuspalveluissa laboratoriohoitajana. Opiskelen Metropolia
Ammattikorkeakoulussa  kliinisen  asiantuntijan  koulutusohjelmassa  ylempaa
ammattikorkeakoulututkintoa (YAMK). Teen opintoihini kuuluvaa opinnaytetyétd, jonka
aiheena on: "Rinnekoti-Saation  genetiikan  palvelulinjamallin  kehittdminen”.
Opinndytetyon tarkoituksena on selvittdaa Genetiikan palvelu-yksikén tunnettavuutta ja
palvelujen saatavuutta Rinnekodin asiakkaille ja muille yhteisty6étahoille. Palveluita tulisi
hyddyntdd osana asiakkaan hoidon ja kuntoutuksen suunnittelua. Kehittamistyon
tuloksia hyddynnetadan mm. asiakasesitettd laadittaessa ja Rinnekodin www-sivustoja
uudistettaessa, Genetiikan palveluyksikén toiminnan kuvaamisessa ja tiedotteena
Rinnekodin  tydntekijbille, Genetiikan  palveluyksikdn asiakkaille ja  muille
yhteisty6tahoille.

Aineisto kerataan tarkastelemalla Asiantuntijapalveluihin kuuluvien Lasten- ja nuorten
palveluiden seka Aikuisten palveluiden toimintaprosesseja. Lisaksi
henkildstdhaastatteluilla selvitetaan Genetiikan palveluyksikon toiminnan
tunnettavuutta ja hyddynnettavyyttd muissa Asiantuntija-palveluiden yksikdissa.
Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista, siitd voi kieltdytyé tai se voidaan
keskeyttaa haastateltavan niin halutessa. Kattavan tuloksen saamiseksi olisi kuitenkin
tarkedad, ettd mahdollisimman moni suostuisi haastateltavaksi. Aikaa haastatteluun
kuluu arviolta 15 minuuttia ja kaytdva keskustelu nauhoitetaan haastateltavan

suostumuksella.

Organisaatiolta on saatu lupa opinndytetyon suorittamiseksi. Haastattelut kasitelldan
nimettdmina ja ne ovat luottamuksellisia. Tallenteet jaavat ainoastaan opinndytetyon

tekijan kayttéon, ja ne havitetadn asianmukaisesti opinndytetydn valmistuttua.

Voit ottaa yhteytta minuun, mikali sinulla on kysyttéavaa. Opinndytetyon ohjaajina
toimivat  yliopettaja Kirsi  Johansson Metropolia ~ Ammattikorkeakoulusta
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(kirsi.johansson@metroplia.fi) seka ylildakari Sonja Kiuru-Kuhlefelt ja sairaala-
geneetikko Carola Tengstrom Genetiikan palveluyksikdsta.

Yhteistydsta kiittaen

Tiina Wirtanen

Laboratoriohoitaja, Genetiikan palveluyksikk®
YAMK-opiskelija, kliininen asiantuntija

Metropolia Ammattikorkeakoulu, Terveys- ja hoitoala

tiina.wirtanen@rinnekoti.fi, tiina.wirtanen@metropolia.fi

Saatekirjeen liite.

Haastattelun teemat, joiden avulla haetaan vastauksia tutkimuskysymyksiin Rinnekodin
Genetiikan palvelulinjamallin kehittdmiseksi:

TEEMA 1: TUNNETTAVUS
Mikd on Rinnekodin genetiikan palveluiden tunnettavuus Asiantuntijapalveluiden

osana?

TEEMA 2: HYODYNNETTAVYYS
Missa vaiheessa Rinnekodin asiakkaan hoitopolkua genetiikan palveluita tulisi

hyddyntaa kehitysvammaisuuden syyn selvittdmisessa?

TEEMA 3: TOIMINNAN KEHITTAMINEN

Kuinka Genetiikan palveluyksikdn toimintaa ja tunnettavuutta voidaan lisata?



Liite 2. Haastattelurunko

Liite 2
1(1)

TEEMA 1
Tunnettavuus

TEEMA 2
Hyddynnettavyys

TEEMA 3
Toiminnan kehittaminen

Kauanko olet tyéskennellyt
Rinnekodissa?

Uusi asiakas: omalaakari
vai aina vaihtuva?

Pidatko Genetiikan
palveluyksikdn toimintaa
tarpeellisena osana
Asiantuntijapalveluita?

Missa yksikdssa/yksikoissa?

Kuinka diagnoosin
selviaminen mielestasi
hyddyntaa

Mitd palveluja/tutkimuksia
toivoisit Genetiikan
palveluyksikdsta?

Millaisissa ty6tehtavissa?

— lapsipotilaita?
— aikuispotilaita?

Suosittelisitko Genetiikan
palveluyksikon palveluita
muille yhteistyétahoille?

Mita tiedat (kuinka
kuvailisit) Genetiikan
palveluyksikdn toiminnasta
ja laboratorio-
tutkimuksista?

Milla perusteella ldhettaisit
asiakkaan Genetiikan
palveluyksikkdon?

Onko RK:lla hoitokaytanto,
kriteerit > toimivatko kaikki
|[aakarit samoin?

Mita
mielipiteitd/kehitettavaa/
ehdotuksia
toiminnastamme haluaisit
sanoa?

Kuinka sinut perehdytettiin
toimintaamme?

Vai muualle tutkittavaksi,
miksi?

Oliko perehdytys mielestasi
riittdvaa?

Toteutuuko asiantuntijuus,
mita lisdarvoa RK tarjoaa?
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Liite 3. Sisallén analyysi

TEEMA 1: Genetiikan palveluyksikon tunnettavuus Asiantuntijapalveluissa

PELKISTETTY ILMAISU ALALUOKKA YLALUOKKA YHDISTAVA KATEGORIA
- edistyksellinen ja aktiivinen yksikkd

- vahva asiantuntijuus ja osaaminen

- toiminut pitkaan Hyva tunnettavuus

- laaja asiakaskunta

- Aikuisten palveluissa tarve vahainen Vahainen palveluntarve Aikuisten Toiminnan ja

- riippuu asiakkaan iasta palveluissa laboratoriotutkimusten

- epaselva toimintatapa

- hyva tuntemus ja tieto tutkimuksista
- ei osattu mainita

- mainittiin vaaria tutkimuksia

Toiminta on huonosti tunnettua

tuntemuksen parantaminen

- tilojen ja henkilokunnan esittely
- oma-aloitteellisesti kdynyt

- tutustumassa toimintaan

- usean perehdyttdjan avulla

- oman tyon kautta perehtynyt

Toiminnan esittely
Oma-aloitteinen tutustuminen

Tybn kautta perehtyminen

Toimintaan perehdyttdminen

- hyva ja riittava

- lisda perehdytystd mybhemmassa vaiheessa
- henkil6kohtaista neuvontaa hyvin saatavilla
- riittdmaton ja pinnallinen

- kokonaiskuva toiminnasta puutteellinen

Perehdyttaminen riittavaa

Perehdyttdminen riittdmaton ja
puutteellinen

Perehdytyksen tehostaminen

Genetiikan palveluyksikdn
toiminnan parantaminen
perehdytysta tehostamalla
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TEEMA 2: Genetiikan palveluiden hyodyntaminen kehitysvammadiagnostiikassa

PELKISTETTY ILMAISU

ALALUOKKA

YLALUOKKA

YHDISTAVA KATEGORIA

- hoitava ladkari osaamisalueen mukaan

- jatkuva hoitosuhde samalle laakarille
tavoitteena

- asiakkaan ika

- lisdtietojen selvittely

- puutteelliset lisatiedot

- maksusitoumuksen hankinta

- vastaanottokaynnin ajankohdasta paattédminen

Sopivan laakarin valinta
Asiakkaan esitietojen hankinta

Maksusitoumuksen saaminen

Uuden asiakkaan
poliklinikkak@ynnin suunnittelu

- hyddyllinen hoidon suunnittelussa ja
ennusteen arvioinnissa

- vanhempien syyllisyydentunteen vaheneminen
- perinnéllisyysneuvonnan hyddyntdminen

- tukitoimet ja vertaistuki mahdollistuvat

Hoitolinjojen valinta

Perhe hyvaksyy tilanteen
paremmin

Perinnéllisyysneuvonta perheen
tukena

Tukitoimet ja vertaistuki

— lapsipotilaiden kohdalla
tarkeda

- vdhemman tarkeda

- yhta tarkeaa

- perinndllisyysneuvonta mahdollistuu perheelle
ja sukulaisille

Perinndllisyysneuvonta

— aikuispotilailla véhemmaén
tarkea tai yhta tarkeda
perinndllisyysneuvonnan
kannalta

- vahva epaily oireyhtymasta

- vanhemmilta lupa geneettisiin tutkimuksiin

- hoitavan laakarin kliininen harkinta ja kokemus
- kriteerien ja hoitokdytantdjen puute

Genetiikan palveluiden
hyddynnettavyys ja taloudelliset
edellytykset asiakkaan
hoitoketjussa tulisi perustua
yhtenaiseen toimintamalliin
riippumatta asiakkaan iasta.
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- toimintamallin puute Toimintamallin puute Yhtendinen toimintamalli
- Rinnekodin palveluita kdytetdaan ensisijaiseksi
- maksusitoumuksen puuttuessa ohjataan Kriteerit/hoitokdytannét luomatta | Maksusitoumuskaytannén
takaisin esh-piiriin kehittdminen Genetiikan palveluiden
Maksusitoumusten saaminen hyddynnettavyys ja taloudelliset
ongelmana edellytykset asiakkaan
hoitoketjussa tulisi perustua
yhtendiseen toimintamalliin
riippumatta asiakkaan iasta.
- asiantuntijuus toteutuu hyvin Koulutus Selkedt toimintatavat
- koulutuksen jarjestaminen ja tukeminen
- toimintojen selkiyttdminen Pysyvéa henkilostd Taloudellisen toiminnan
- henkiléstdn pysyvyyden turvaaminen edellytykset
- taloudelliset seikat palveluiden turvaamiseksi Selkeiden toimintatapojen
- pelkka hallinnollinen yksikkd luominen
Toiminnan taloudelliset
edellytykset
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TEEMA 3: Genetiikan palveluyksikon toiminnan kehittaminen

PELKISTETTTY ILMAISU ALALUOKKA YLALUOKKA YHDISTAVA KATEGORIA
- toiminta ja palvelut tarkeita Keskeinen rooli

- keskeinen osa toimintaa

- riittédva naytemaara toiminnan yllapitamisen ja | Toimintaedellytysten

kehittdmisen edellytys varmistaminen Tarkea osa

- toiminnan ulkoistaminen heikentaa
Asiantuntijapalveluiden toimintakokonaisuutta

Ulkoistaminen heikentaa
toimintakokonaisuutta

Asiantuntijapalveluiden
kokonaistoimintaa

- nykyinen toiminta riittdvaa

- ei lisatarpeita talla hetkella

- uuden tutkimustarjonnan seuraaminen

- maksusitoumusten saatavuuden vaikeus

Uusien tutkimusten kayttédnotto
tarvittaessa

Maksusitoumuskaytanndn
kehittéminen

Nykytoiminta riittavaa

- voi suositella
- on jo suositeltu muille yhteistydtahoille

Suositeltavaa toimintaa
kehitysvamma-alalla

Toiminta suositeltavaa

Palvelutarjonnasta tiedottamisen
lisaaminen

Yhdistavat kategoriat:

e Genetiikan palveluyksikdn toiminnan parantaminen perehdytysta tehostamalla

e Genetiikan palveluiden hyédynnettavyys ja taloudelliset edellytykset asiakkaan hoitoketjussa tulisivat perustua yhtendiseen
toimintamalliin riippumatta asiakkaan iasta.

e Palvelutarjonnasta tiedottamisen lisdaminen




