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Periytyvyysneuvonta on SyOpdjarjestdjen jarjestima asiakasldhtdinen prosessi, jonka tarkoituk-
sena on selvittdd, onko neuvontaan hakeutuneella henkil6114 mahdollisesti periytyva syopéalt-
tius eli tavallista suurempi riski sairastua syopain. Nykyisen arvion mukaan noin 5—-10 prosent-
tiin syopétapauksista liittyy periytyvd syOpdalttius. SyOpa on yleistyvéd kansanterveydellinen
sairaus, jonka yleistymiseen vaikuttaa vaeston ikddntyminen. Ikdéntyminen on merkittévin syo-
vén riskitekija.

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata hyvai periytyvyysneuvontaa ja sitd edistdvid toimintaa
neuvontahoitajien kokemana. Tuotettua tietoa voidaan kéyttdd periytyvyysneuvonnan yhden-
mukaistamista varten.

Tutkimus toteutettiin laadullisena haastattelututkimuksena, jonka tutkimusmetodologisena
taustana toimii fenomenologiaan pohjautuva teoreettinen sisillonanalyysi. Tutkimuksen ai-
neisto keréttiin puolistrukturoiduilla yksilohaastatteluilla etdyhteydelld kevailla 2024 maalis-
kuussa-huhtikuussa. Tutkimusta varten haastateltiin kahdeksaa periytyvyysneuvontahoitajaa
Sy0Opdjarjestoistd. Aineisto analysoitiin aineistoldhtoiselld siséllonanalyysilld. Analyysin tulok-
sena muodostui kaksi padluokkaa, kuusi yldluokkaa ja 24 alaluokkaa.

Tulosten perusteella voidaan todeta, ettd neuvontahoitajien kokemukset periytyvyysneuvonnan
toteutumisesta ovat hyvié ja heiddn mielestédn periytyvyysneuvonnan asiakaskohtaamiset ovat
aitoja ja asiantuntevia sekd periytyvyysneuvonta pohjautuu vankkaan asiantuntijuuteen. Asian-
tuntijuuden taustalla on muun muassa riittdva tuki ja jatkuva koulutus, joka vastaa tietoisuuden
lisddntymiseen ja jatkuvaan oppimiseen. Asiakkaiden tarpeiden ymmartdminen ja toimivat neu-
vontakdytdnnot ovat keskeisid tekijoitd, jotka vaikuttavat periytyvyysneuvonnan onnistumi-
seen. Tutkimus toi esille neuvontahoitajien kokemuksia, joita voidaan hyddyntdd toiminnan
kehittamisessd. Tdman tutkimuksen perusteella voidaan todeta, ettd periytyvyysneuvontahoita-
jat kokevat toteuttamansa periytyvyysneuvonnan olevan laadukasta ja arvokasta toimintaa.

Asiasanat: Periytyvyysneuvonta, perinndllisyys, syopd, hoitaja, kokemukset, fenomenologia



ABSTRACT

Virtanen, V. 2024. Good genetic counseling in Cancer Organization as experienced by counse-
lors. Faculty of Sport and Health Sciences, University of Jyviskyld, Master's thesis in geron-
tology and public health, 48 pp, 3 appendices.

Genetic counselling is a client-centered process organized by cancer organizations to find out
whether a person seeking counselling has a potentially hereditary cancer susceptibility, i.e. a
higher than normal risk of developing cancer. Current estimates suggest that around 5-10 % of
cancer cases are associated with hereditary cancer susceptibility. Cancer is a growing public
health disease, and its prevalence is influenced by an ageing population. Ageing is one of the
main risk factors for cancer.

The aim of the study is to describe good genetic counselling and the activities that promote it,
as experienced by counsellors. The aim is to provide information for the harmonization of ge-
netic counselling.

The research was conducted as a qualitative interview study, using theoretical content analysis
based on phenomenology as the research methodology. The data was collected through semi-
structured individual interviews held remotely in the spring of 2024 in March-April. Eight ge-
netic counsellors from Cancer Organization in Finland were interviewed for the study. The data
was analyzed using inductive content analysis. The analysis resulted in two main categories,
six higher-level categories and 24 subcategories.

The results show that counsellors' experiences of providing counselling are good and that they
believe that counselling client encounters are genuine and professional, and that counselling is
based on solid expertise. This expertise includes adequate support and ongoing training which
responds to increased awareness and continuous learning. An understanding of clients' needs
and effective new consultation practices are key factors that contribute to the success of heredity
counselling. The study highlighted the experiences of counsellors, which can be used to im-
prove practice. This study shows that counselling on heritability is a valuable and high-quality
activity as experienced by counsellors.

Keywords: Genetic counselling, heredity, cancer, nurse, experiences, phenomenology
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1 JOHDANTO

Sydpdsairaudet ovat yleistyneet voimakkaasti ja syopa on Suomessa ja kansainvilisesti yleinen
kansanterveydellinen sairaus. Maailman terveysjarjeston (WHO 2022) mukaan 30-50 % syo-
vistd voitaisiin ehkéistd vélttdmalla riskitekijoitd ja noudattamalla ndyttdon perustuvia ennalta-
ehkdisy strategioita. Syovit johtuvat useista samanaikaisesti vaikuttavista riskitekijoistd ja eh-
kdisyyn voidaan vaikuttaa puuttumalla joko yhteen tai useampaan samanaikaiseen riskitekijaian

(Parkin ym. 2011).

Yksi tapa selvittdd syovén periytyvyytti on periytyvyysneuvonta (genetic counseling). Englan-
ninkieliselld termilld viitataan yleisesti perinndllisyysneuvontaan, jota Suomessa jéirjestda jul-
kinen terveydenhuolto, mutta tdssd tutkimuksessa keskitytddn Syopéjdrjestdjen jarjestimadn
periytyvyysneuvontaan. Syopéjarjestdjen periytyvyysneuvontaan ei sisilly geenitestausta vaan
asiakas saa mahdollisen ldhetteen jatkotutkimuksiin julkiseen terveydenhuoltoon. Thmisten tie-
toisuus periytyvyydestd on kasvanut ja ihmiset tarvitsevat enemmain neuvontaa liittyen periy-
tyvyyteen (Schienda & Stopfer 2020). Ne henkil6t, joilla on tunnistettavia syovilld altistavia
geenimuunnoksia tai merkittdva sukurasite, hyotyvit periytyvyysneuvonnasta, joka auttaa ih-
misid ymmairtiméin ja sopeutumaan mahdollisen periytyvén sydpdalttiuden atheuttamiin haas-

teisiin (Schienda & Stopfer 2020).

Aikaisempaa tutkimustietoa on esimerkiksi periytyvyysneuvonnan koulutuksesta (Ingvoldstad
2016; Wood ym. 2014), kansainvalisistd suosituksista (Trepanier ym. 2004) ja keskeisimmista
piirteistd (Riley ym. 2012). Keskeisimpien piirteiden tunnistaminen ja niiden pohjalta tehdyt
suositukset ovat tarkeitd neuvonnan laadun parantamiseksi (Riley ym. 2012). Jotta voidaan tar-
jota ndyttdon perustuvaa ja korkeatasoista hoitoa, on médriteltdva periytyvyysneuvonnan laa-
tuun vaikuttavat ominaisuudet ja tekijat (Higgs ym. 2023). Laadun mittaaminen ja mittarien
kehittdminen ovat tirkeda, silld ndiden avulla voidaan kehittidd periytyvyysneuvontaan liittyvid
kéaytanteitd yhtendisemmaksi ja priorisoida oikeita toimenpiteitd. Télld hetkelld periytyvyys-
neuvontaa koskevat standardoidut ja ajantasaistetut laatumittarit ovat puutteellisia (Higgs ym.

2023).

Téssé pro gradu -tutkielmassa tarkastellaan neuvontahoitajien kokemuksia periytyvyysneuvon-
nan toteutumisesta. Tutkielma tehdddn yhteistyossd Syopédjarjestdjen kanssa. Tietoa voidaan

kayttdd periytyvyysneuvonnan yhdenmukaistamista varten neuvontahoitajien ndkokulmasta.



Tutkimuksen aineisto koostuu kahdeksasta puolistrukturoidusta yksilohaastattelusta ja haasta-
teltavat edustavat eri alueellisia syOpayhdistyksid ja valtakunnallista neuvontapalvelua. Ai-

neisto analysoidaan aineistoldhtdiselld sisédllonanalyysilla.



2 SYOPA KANSANTERVEYDELLISENA SAIRAUTENA

Sy6pd on merkittavd kansanterveydellinen sairaus, joka koskettaa 1dhes jokaista ihmista jollain
tasolla. Syopa on kansainvélisesti johtava kuolinsyy ja on ennustettu, ettd tapausmaért ja kuo-
lemat tulevat yleistymédan voimakkaasti tulevaisuudessa (Torre ym. 2016). Tdhan vaikuttavat
muun muassa véeston ikddntyminen ja haitallisten elintapojen, kuten tupakoinnin, fyysisen
inaktiivisuuden ja litkalihavuuden yleistyminen (Torre ym. 2016). Sy0Opien riskitekijét kasaan-
tuvat 1dn myotd, mika johtaa sydvin esiintymisen voimakkaaseen kasvuun ikddntyessd (WHO

2022).

2.1 Syovin synty

Sy0pé syntyy normaalien solujen muuttuessa kasvainsoluksi monivaiheisessa prosessissa, jossa
perimdaineksen vaurioituminen muuttaa solun pahalaatuiseksi kasvaimeksi (WHO 2022). Ym-
péristo- ja elintapatekijdt ovat keskeisessd roolissa syOpien synnyssd (Aittomdki & Peltonen
2016). Syopd itsessddn ei periydy, mutta syOpdalttius voi periytyd. Syopa on usein 1dhtdisin
yhdestd solusta ja vauriot voivat ilmetd asteittaisina muutoksina solussa (Hanahan & Weinberg
2000). Solun muuttuessa pahalaatuiseksi on oleellista mutaatioiden maérd tapahtumaketjussa,
ei niiden jarjestys. Kuitenkaan ei ole tarkkaa tietoa montako mutaatiota syovan kehittymiseen
tarvitaan, mutta viisi tai kuusi mutaatiota on jo riittdva méiéra. SyOpd syntyy harvoin vain yhden

tai kahden mutaation jédlkeen (Laiho 2002).

Syopdkasvaimet levidvit ldheisiin kudoksiin ja voivat levitd myds kehon kaukaisimpiin osiin,
jolloin muodostuu uusia kasvaimia eli etdpesikkeitd (National Cancer Institute (NIH) 2021).
Hanahan ja Weinberg julkaisivat vuonna 2000 tutkimuksen, jossa he kisittelivat syovin kehit-
tymisti ja tunnistivat kuusi pahalaatuisen kasvaimen tunnuspiirrettd syopatyypista riippumatta
(Hanahan & Weinberg 2000). MySchemmin tunnuspiirteitd on laajennettu vuonna 2011 ja toisen
kerran vuonna 2022. Pahalaatuisen kasvaimen tunnuspiirteitd on nykyéan tunnistettu 14, mitka
ovat esitetty kuvassa 1. Tunnuspiirteet aiheuttavat kasvaimen kasvua ja metastaasien eli eta-
pesdkkeiden levidmisen (Hanahan 2022). Lukuisten tutkimusten (esim. Chaffer & Weiberg
2011; Fares 2020; Hanahan & Weinberg 2000) mukaan etipesékkeet aiheuttavat noin 90 %

syopédkuolemista.
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KUVA 1. Sy6vin tunnuspiirteet. Kirjoittajaa Hanahan (2022) mukaillen.

2.2 Syopéa kansantautina

Syopa koskettaa koko maailman véestdd ja on yksi yleisimmistd kansantaudeista (Sung ym.
2021). Vuonna 2020 maailmassa todettiin noin 20 miljoonaa uutta syopatapausta ja melkein 10
miljoonaa syOpédkuolemaa (Sung ym. 2021). Vuonna 2021 Suomessa puolestaan todettiin
36 543 uutta syOpétapausta ja syopdkuolemia 13 355 (Seppd ym. 2023). Naisten yleisimmét
syOpityypit niiden ilmaantuvuuden perusteella olivat maailmanlaajuisesti rinta- ja kohdun-
kaulansy6pa ja Suomessa rintasyopa sekd paksu- ja perdsuolisydpd (Seppd ym. 2023; Sung ym.
2021). Miehilld puolestaan kansainvilisesti yleisimmét syOpétyypit olivat eturauhassyopé ja
keuhkosy6pi, kun taas Suomessa yleisimmat syovit olivat eturauhassyopa sekd paksu- ja peré-

suolisyopé (Seppa ym. 2023; Sung ym. 2021).

Rintasy6vén yleisyys on kasvanut ja sen esiintyvyys kaikista sydpétaudeista oli melkein 12 %

vuonna 2020 (Sung ym. 2021). RintasyOpadn sairastuu Suomessa vuosittain noin 5000 naista



ja keskimddrdinen sairastumisikd on 65 vuotta (Seppd ym. 2023). Maailmanlaajuisesti toiseksi
yleisin diagnosoitu sydpé oli keuhkosyopd, jonka yleistymiseen on vaikuttanut esimerkiksi tu-
pakoinnin voimakas lisddntyminen, josta voidaan puhua jo tupakkaepidemiana (Sung ym.
2021; Torre ym. 2016). Suomessa keuhkosydpa on miesten yleisin ja naisilla rintasyovén ohella
yksi tavallisimpia syopdkuolemien aiheuttajia (Seppd ym. 2023). Lénsimaissa suolistosyovin
yleisyys on kasvanut vuosi vuodelta ja se on merkittdva syopdkuolemien aiheuttaja kansainva-
lisesti ja Suomessa (Marmol ym. 2017; Mecklin ym. 2016). Suolistosydvén yleisyyden lénsi-
maissa selittdd niin sanotut lansimaiset elintavat kuten lihavuus, epiterveellinen ruokavalio ja
paikallaanolo. Terveellisilld eliméntavoilla voitaisiin vdhentd4 suolistosyOpien sairastumisris-

kid (Marmol ym. 2017; Mecklin ym. 2016).

Sy6pa on merkittdvi sairastavuuteen ja kuolleisuuteen vaikuttava tekijé kaikkialla maailmassa,
minkd vuoksi tarvitaan laajoja toimenpiteitd taudin torjumiseen (Sung ym. 2021). Maailman-
laajuista sydpétaakkaa voidaan tutkijoiden mukaan vihentdd merkittdvésti suuntaamalla huo-
denreich 2021). Korkean tulotason maissa syopériskid lisddvat elintavat ovat olleet jo pitkdén
yleisid ja yleistynyt entisestdéin, mutta alhaisen ja keskitulotason maissa ndma ovat yleistyméssa
taloudellisen siirtymévaiheen myo6td (Torre ym. 2016). Ndissd maissa on huomattavissa esimer-
kiksi kulttuurin muutokset, litkenteen koneellistuminen ja naisten roolin muutos (Torre ym.

2016).

2.3 Syovin riskitekijit

Useimpien sydpien syntyyn ovat yhteydessd ihmisen oma kiyttdytyminen ja elinympéristoon
liittyvét tekijdt, joista voidaan puhua riskitekijoind (Parkin ym. 2011; Pukkala ym. 2011; Sank-
pal ym. 2012). Riskitekijét voidaan luokitella neljdan eri luokkaan: biologiset tai sisdiset tekijét,
ympériston altisteet, tyOperdiset altisteet ja elintapatekijat (Pukkala ym. 2011). Elintapojen ja
ympdriston riskitekijoitd muuttamalla voitaisiin ehkdistd arviolta 3040 % sydvistd (Frieden-

reich 2021).

Ika on merkittdva syovin riskitekija (Kadambi ym. 2020). Elimisto pyrkii normaalisti poista-

maan solut, joiden dna on vaurioitunut ennen niiden muuttumista sydpasoluksi, mutta elimiston



kyky tdhén heikkenee ikdéntyessd (NIH 2021). Témén vuoksi ikdéntyneilld on suurempi syo-
périski. Syopai sairastavien yli 65-vuotiaiden mééra on kasvanut huomattavasti viime vuosi-
kymmenien aikana (Kadambi ym. 2020). Vaikka hoidot ja hoitotulokset ovat kehittyneet, ovat
ikddntyneet haastava ikdryhmé hoitojen kannalta. Ikddntyneiden heikentynyt toimintakyky tai
muut sairaudet voivat vaikuttaa syovén hoitokeinoihin (Kadambi ym. 2020). Heikentynyt toi-
mintakyky voi lisidtd komplikaatioiden riskié sekd heikentdd syopédhoitojen onnistumista ja eld-
maénlaatua (Naeim ym. 2014). Lisdksi korkea iké ja muut sairaudet ovat yhteydessd epaspesi-
feihin oireisiin, mika voi vaikeuttaa diagnostista arviointia (Tanskanen ym. 2020). Diagnostista
epavarmuutta ilmensi Tanskasen ym. (2020) tutkimuksessa kaikista vanhempien (>85) ikd4n-
tyneiden suhteellisen suuri maard syopid, joiden ldhtdkohta oli tuntematon sekd syOpien maara,
jotka tunnistettiin vasta kuolintodistuksessa. Tulevaisuudessa on otettava huomioon ikéénty-
neiden médridn voimakas kasvu, jonka myotd myds syOpédd sairastavien ikddntyneiden miéra
kasvaa. Erityistd huomiota tulee kiinnittdd timén véestoryhmén ainutlaatuisiin tarpeisiin ja

haasteisiin (Kadambi ym. 2020).

Elintavat vaikuttavat olennaisesti syovin riskiin ja ndihin lasketaan esimerkiksi liiallinen alko-
holin kéyttd, tupakointi, epéterveellinen ruokavalio ja liian vdhéinen litkunnan mééra (Danaei
ym. 2005; Friedenreich ym. 2011; Parkin ym. 2011; Sankpal ym. 2012; WHO 2022). Kyseiset
elintapariskitekijat aiheuttavat noin kolmanneksen syopakuolemista (WHO 2022). Esimerkiksi
liiallinen alkoholink&ytto liittyy ensisijaisesti maksasyopéén, kun taas tupakointi on merkittava
keuhko-, suu- ja suolistosyopien riskitekija (Sankpal ym. 2012). My0s savuttomat tupakkatuot-
teet lisddvit syOpdariskid, silld ne sisdltdvit myos syopdd aiheuttavia ainesosia, kuten PAH-
yhdisteitd (Sankpal ym. 2012). Tupakointi aiheutti Iso-Britanniassa vuonna 2010 melkein 20
% kaikista syopatapauksista (Parkin ym. 2011). Tupakointi, alkoholin kdytto ja vdhédinen kas-
visten ja marjojen kdyttd ovat johtavia elintapariskitekijoitd maailmanlaajuisesti sekd matalan
ja keskitulotason maissa (Danaei ym. 2005). Korkean tulotason maissa keskeisimmaét syovén
elintapa-riskitekijit ovat tupakointi, alkoholin kdytto ja ylipaino (Danaei ym. 2005). Fyysisen
aktiivisuuden on todettu olevan merkittivisti yhteydessa virtsarakon rinta-, suolisto- ja maha-
syopien riskin vihenemiseen (Friedenreich ym. 2011). On olemassa ndyttod, ettd fyysisestd ak-
titvisuudesta on yhtd paljon hyotya miehilld ja naisilla. Fyysisen aktiivisuuden hy6tyjd voidaan

vertailla etnisestd taustasta riippumatta (Friedenreich ym. 2011).

Ymparistotekijoilld on olennainen rooli syovén riskitekijoind (Sankpal ym. 2012). Tunnistettu-

jen syovin ympdristoaltisteiden aiheuttama vaikutus on riippuvainen altistuksen kestosta, sen



voimakkuudesta ja yksilon perimirakenteesta (Sankpal ym. 2021). Ympdristoaltisteilla viita-
taan karkeasti luokiteltuna ulko- ja sisdilman epdpuhtauksiin sekd maaperin ja juomaveden
epapuhtauksiin (Boffetta 2004; Boffetta & Nyberg 2003). [Iman epédpuhtaudet, joilla tarkoite-
taan muun muassa teollisuuden ja liikenteen aiheuttamia paastdja, lisddavat keuhkosyopariskia
(Pukkala ym. 2011). Ionisoiva siteily aiheuttaa arvion mukaan noin 1-3 % kaikista syovistd ja
sisdilmassa esiintyvdn radon-karsinogeenin on arvioitu aiheuttavan noin prosentin kaikista
keuhkosyovistd (Boffetta & Nyberg 2003; Pukkala ym. 2011). I[lmastonmuutoksen ja ilmaston
lampenemisen voidaan katsoa nykyisin olevan myds ympadristoriskitekijoitd, vaikka niiden vai-

kutuksista ei ole vield riittdvisti tietoa (Yang 2011).

Noin 2—-8 % kaikista sydvistd uskotaan johtuvan tyon tahattoman altistumisen vuoksi (Boffetta
2004; Yang 2011). TyOperdisten syiden taustalla on esimerkiksi asbesti, raskaat metallit, kemi-
kaalit ja altistumisolosuhteet. TyOperdisten syOpien madrd on ollut kasvussa teollistuneissa
maissa (Yang 2011). Kehitysmaissa puolestaan syopad aiheuttaa tyOperdiset altistukset, joita
olisi mahdollista ennaltaehkéisti riittdvin tiedon ja koulutuksen avulla (Yang 2011). Ty6peréi-
nen altistuminen edellyttdd tyOnantajaa ja tyontekijdd huolehtimaan asianmukaisista varotoi-
mista ja hakeutumisista uudenlaisiin toihin (Sankpal ym. 2011). Ty&perdisistd altistumisista on
lukuisia tutkimuksia, joissa kuvataan tyontekijéiden altistumista tyossé asbestille ja joissa on
havaittu olevan kohonnut mesoteliooman eli keuhkopussin syovién riski (Boffetta 2004; Bof-

fetta & Nyberg 2003).

2.4 Periytyvi syopaalttius

Sy0pa ei itsessdén ole periytyvdid, mutta syopddn sairastumisen alttius voi periytyd sukupolvelta
toiselle (Nagy ym. 2004). Arviolta noin 5—10 % kaikista syOpétaudeista on yhteydessi periyty-
vadn syoOpdalttiuteen ja periytyvyyden yhteys vaihtelee eri syopatyypeissd (Nagy ym. 2004;
Pitkdniemi ym. 2016). Yleisimpid periytyvid syOpityyppejd ovat rintasyovan, paksusuoli-
syovin, munasarjasyovén ja eturauhassyovén eri muodot (Aittoméki & Peltomiki 2016). Pe-
riytynyt syovélle altistava geenivirhe voi sijaita onkogeenissa, kasvunrajoitegeenissé tai DNA:n
korjausgeenissd. Kuitenkin suurin osa onkogeenien ja kasvunrajoitegeenien mutaatioista ovat

somaattisia, eivitkd ne ndin ollen ole periytyvid (Aittoméki & Peltoméki 2016).



Perinndllisen rintasydvén alttiusgeeneji on tunnistettu useita, mutta tunnetuimmat rintasyopa-
riskin alttiusgeenit ovat DNA:n korjausgeenit BRCA1 ja BRCA2 (Karihtala ym. 2022; Mah-
davi ym. 2018). Geenivirheet voidaan luokitella suuren, keskisuuren ja pienen riskin alttiusgee-
neiksi, joista BRCA1/2 edustavat suuren riskin alttiusgeeneji (Kankuri-Tammilehto & Schleut-
ker 2017; Mahdavi ym- 2018). Mutaatiot aiheuttavat kaikista rintasyopatapauksista noin 3—8 %
ja perinndllisisté tapauksista noin 30—40 % (Lux ym. 2006). Henkil6l1l4, jolla on BRCA1/2 gee-
nin virhe, on 50-70 % mahdollisuus sairastua rintasyopéén ja 20—40 % mahdollisuus sairastua

munasarjasyopadn (Kankuri-Tammilehto ym. 2019; Kankuri-Tammilehto & Schleutker 2017).

SuolistosyOvistd noin 2—-5 %:iin liittyy perinnéllinen oireyhtymé (Hampel ym. 2008). Tunne-
tuimmat suolistosy0vén periytyvit syopatyypit ovat Lynchin oireyhtyma eli perinnéllinen ei-
polypoottinen suolistosyopd (HNPCC) ja perinndllinen adenomatoottinen polypoosi (FAP)
(Mecklin ym. 2016; Pitkédniemi ym. 2016). Lynchin oireyhtymé on yksi yleisimmisti syOpaalt-
tius-oireyhtymisti ja siihen liittyy 50—70 % elinaikainen syopériski (Sehgal ym. 2014). Tautia
aitheuttaa mutaatiot MMR-geeneissd (michmatch repair), jotka korjaavat DNA-vaurioita
(Mecklin ym. 2016). Tavallisimpia geenejd ovat MLH1, MSH2 JA MSH6 (Mecklin ym. 2016).
Oireyhtymadlle on tyypillistd, ettd syopa voi ilmaantua jo 30-50-vuoden idssd (Mecklin ym.
2016; Sehgal ym. 2014). Mikaili ilmaantuneita polyyppeja ei hoideta, suurin osa niistd muuttuu
pahalaatuisiksi (Sehgal ym. 2014). Polyyppien muuttuminen pahalaatuiseksi on havaittu 70
%:lla 70-vuotiailla potilailla ja 80 %:1la 85-vuotiailla (Sehgal ym. 2014). FAP-oireyhtymaéssé

polyyppien runsas kasvu alkaa jo lapsena ja teini-idssd (Mecklin ym. 2016).

EturauhassyOvén perintdtekijoistd johtuva osuus on arviolta 5-15 % (Heidegger ym. 2019).
EturauhassyOpda sairastavista miehistd noin 10-15 % on véhintédn yksi sukulainen, joka on
my0s sairastanut eturauhassyopai. Perinnolliseen taipumukseen kuitenkin vaikuttaa usea tekija,
kuten 1ké diagnoosin hetkelld, sairastuneiden sukulaisten mééra ja 1dhisukulaisten asema (Hei-
degger ym. 2019). Eturauhassyovilld on samoja altistusgeenejd kuin rintasyovilld, kuten
BRCA1/2, CHEK2 ja PALB2, mutta ndistd merkityksellisin on BRCA2-geenivirhe (Kankuri-
Tammilehto & Schleutker 2017).



3 SYOVAN PERIYTYVYYSNEUVONTA

Sydpédjarjestdjen neuvontaa kutsutaan periytyvyysneuvonnaksi, joten tdssi tutkielmassa neu-
vonnasta kdytetddn termid periytyvyysneuvonta. Perinndllisyysneuvontaan viitataan yleisesti
termilld genetic counselling, jota Suomessa jirjestdd julkinen terveydenhuolto. Osana perinndl-
lisyysneuvontaa on geenitestaus, jota Syopéjarjestdjen periytyvyysneuvonta ei tarjoa, vaan se
on osa mahdollisia jatkotoimenpiteitd julkisessa terveydenhuollossa. Testauksen kannalta neu-
vonta ei ole pakollista, mutta erittdin suotavaa. Ladkdreiden tulisi tarkkaan harkita, suostuvatko

testaukseen ilman periytyvyysneuvontaa (EuroGentest 2008).

NSCG (National Society of Genetic Counselors) julkaisi vuonna 2004 ensimmaéiset periyty-
vyysneuvonnan toimintaa koskevat suositukset, jotka ovat esitelty kuvassa 2 (Trepanier ym.
2004). Suositusten laatimisen jalkeen kliinisten geenitestien médrd on yleistynyt voimakkaasti
kuten my0s saatavilla olevan tiedon méara sairauksista, joihin liittyy kohonnut syopariski (Ri-
ley ym. 2012). Liséksi periytyvyysneuvonnan palvelumallit ovat kehittyneet ja hoitostrategioi-
den tehokkuudesta on enemmin néyttod, joten ndiden seurauksena suosituksia on péivitetty
vuonna 2011 (Riley ym. 2012). Kansainvilisesti sy0vén periytyvyysneuvontaa on tutkittu seu-
raavista ndkokulmista: geenitestien yleistymisen vaikutus periytyvyysneuvontaan (Patch &
Middleton, 2018), periytyvyysneuvonnan olennaisia piirteitd ja kansainvélisid suosituksia neu-

vontaan (Riley ym. 2012; Trepanier ym. 2004).

Henkildkohtaisen ja perheen sairaushistorian kerddminen

NS

Psykososiaalinen arviointi

NS

Sy0périskin arviointi

NS

(Geenitestaus)

NS

(Seuranta)

KUVA 2. NSCG:n julkaisema periytyvyysneuvonnan suositukset. (Trepanier ym. 2004)



3.1 Periytyvyysneuvonnan kuvaus

Periytyvyysneuvonta on asiakasldahtdinen prosessi, jossa selvitetddn ja tunnistetaan henkilot,
joilla on suurentunut riski sairastua syopéén (Patch & Middleton 2018; Resta ym. 2006; Riley
ym. 2016). Periytyvyysneuvonnan prosessi on laaja ja siséltdd perhe- ja sukutietoihin tutustu-
mista sairauden esiintyvyyden arvioimiseksi, kouluttamista, ennaltachkiisyd, hoitoa, tukea ja
neuvontaa (Resta ym. 2006). Tarked osa periytyvyysneuvontaa on itse neuvonta, jonka tarkoi-
tuksena on lisdtd henkildiden tietdmysté periytyvistd syOpdéalttiudesta ja kyky tehdé tietoon pe-
rustuvia valintoja (Resta ym. 2006; Riley ym. 2016). Neuvonta on monialaista ja siind huomi-
oidaan seké ladketieteelliset, psykososiaaliset ettd geneettiset ndkokulmat (Patch & Middleton

ym. 2018).

Periytyvyysneuvonnan tarkoituksena on tunnistaa ja tarjota neuvontaa henkildille, joilla on
mahdollisesti periytyva syopdaalttius (Trepanier ym. 2004). Neuvonta tarjoaa tukea ja parantaa
kykyd ymmaértdd saatua tietoa syopdalttiudesta (Trepanier ym. 2004). Neuvonnassa tulee kui-
tenkin ottaa huomioon, ettd neuvontahoitajien tarkoitus ei ole toimia luennoitsijoina eiké asiak-
kaiden passiivisina kuuntelijoina (McCarthy ym. 2007). Keskustelun tulee olla aktiivista vuo-
ropuhelua, jotta saavutetaan yhteisymmarrys olennaisimman tiedon merkityksestd (McCarthy
ym. 2007). Asiakkailla on erilainen pohjatietdmys aiheesta ja tiedon ymmartdmisté tai omak-
sumista voi vaikeuttaa tiedon emotionaalinen vaikutus. Geneettisen tiedon saaminen voi olla
kuormittavaa ja asiakkaat saattavat vihételld, kieltda tai vadristdd saamaansa tietoa my0s tahto-

mattaan (McCarthy ym. 2007).

Periytyvyysneuvonnan tarve on kasvanut viime vuosien aikana muun muassa yleistyneiden
geenitestien mydtd (Riley ym. 2016). Kliinisten geenitestien lisdksi myos kuluttajille suoraan
tarjotut geenitestit (DTC, direct-to-consumer testing) ovat yleistyneet ja herdttineet huolta
muun muassa periytyvyysneuvontahoitajien ja tutkijoiden keskuudessa (Hock ym. 2011). Hock
ym. (2011) tutkivat neuvontahoitajien kisityksid ja uskomuksia kuluttajille suunnatuista geeni-
testeistd. Tutkimuksen mukaan neuvontahoitajilla oli rajoitetusti kokemusta ja tietoa DTC-
testauksesta ja he harkitsivat tarkkaan minké&laisissa tilanteissa DTC-testausta tulisi tarjota.
Vastaajista 51%:n mielestd geenitestaus tulisi jattdd kliiniseen ympéristoon. Toisaalta vastaa-
jista 56 % hyviksyi DTC-testauksen, mikaéli testauksen kanssa on saatavilla periytyvyysneu-

vontaa (Hock ym. 2011).
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Asiantuntijat ovat arvioineet, ettd neuvonnan tarpeeseen pystytiin télld hetkelld vastaamaan
resurssien osalta, mutta tulevaisuudessa resurssit voivat olla riittiméattomié, jolloin tarve neu-
vontahoitajille ja -1ddkéreille kasvaa (Singer ym. 2019). Resurssien riittdvyyden ja saatavuuden
takaamiseksi toimivaksi kidytdnnoksi on osoittautunut puhelimitse tapahtuva periytyvyysneu-
vonta (Sutphen ym. 2010). Koronapandemian myo6té periytyvyysneuvonnan tarjoamista kokeil-
tiin etdnd esimerkiksi puhelimitse tai videon vilitykselld (Green ym. 2023). Tamén todettiin
olevan toimiva vaihtoehto ja tulevaisuudessa etdneuvontaa voidaan hyodyntda entistd enem-
maén, silld valmiudet ja kiinnostus etdneuvontaan ovat kasvaneet (Green ym. 2023). Puhelin-
neuvonta mahdollistaa paremman saatavuuden esimerkiksi henkiloille, jotka asuvat kaupunki-

alueen ulkopuolella (Green ym. 2023; Knapke ym. 2016).

3.2 Periytyvyysneuvonnan kansainviliset suositukset ja kiytinnot

Periytyvyysneuvontaa tarjoaville neuvontahoitajille on laadittu kiytannon suositukset (kuva 2).
Suositusten tarkoitus on kuvata ladketieteellisten, psykososiaalisten ja eettisten nidkokulmien
muodostamaa kokonaisuutta, jonka avulla arvioidaan mahdollista periytyvda syOpialttiutta
(Trepanier ym. 2004). Suositusten mukaisesti ensimméinen osa neuvontaa on asiakkaan henki-
l6kohtaisen ja perheen sairaushistorian selvittdminen, minkd perusteella arvioidaan sydpien
maérdd ja tyyppid suvussa. Sukuhistorian selvittiminen on avainasemassa, kun selvitetdén ja
tunnistetaan henkil6itd, joilla on mahdollinen kohonnut periytyvé riski sairastua syopdin
(Wood ym. 2014). Asiakkaalle tehddén psykososiaalinen arviointi, jossa selvitetddn esimerkiksi
neuvontaan hakeutumiseen syité, késityksid syovistd, psykososiaalisia tekijoité ja terveyskéyt-
taytymistd (Trepanier ym. 2004). Kerittyjen tietojen perusteella méairitellddn, onko todenna-
koisyyttd, ettd henkildlld olisi periytyvé sydpaalttius. Mikali henkil6lld on mahdollisesti periy-
tyva syOpaalttius, lddkirin tulee harkiten ohjata asiakas geenitestaukseen ja jatkotutkimuksiin.
Liséksi asiakkaan kanssa keskustellaan ja tarjotaan neuvontaa ja tukea periytyvéadn syopdalttiu-

teen (Trepanier ym. 2004).

Periytyvyysneuvonnan kédytdnndt ovat kehittyneet ndyttoon perustuvan, sosiaalisen ja kéyttiy-
tymistieteiden tutkimusten my6té (Schienda & Stopfer 2020). Aikaisemmin ajateltiin geenivir-
hettd kantavien henkildiden hyotyvén automaattisesti lddketieteellisestd hoidosta. Téstd ajatuk-
sesta on siirretty kohti toimintatapoja, joilla pyritdén ehkdisemdin sydpésairauksia. Télld puo-

lestaan pyritddn vihentdméaén sairastavuutta ja kuolleisuutta (Schienda & Stopfer 2020).
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McCarthy Veachin ym. (2007) tutkimuksessa esitettiin periytyvyysneuvonnan vastavuoroisen
sitoutumisen malli (a reciprocal-engagement model of genetic counseling), joka koostuu nel-
jasta eri elementistd; koulutuksesta, asiakkaan ja hoitajan vilisestd suhteesta, yksilollisistd omi-
naisuuksista ja neuvonnan tuloksista. Keskidssi on psykososiaalinen ldhestymistapa ja vasta-
vuoroisuus. Kaikki ndmi elementit ovat vuorovaikutuksessa keskenddn eivétka yksin riitd tu-
lokselliseen periytyvyysneuvontaan (McCarthy Veach ym. 2007). Hartmann ym. (2015) tutki-
vat kyseisen mallin validiteettia ja missd méddrin mallin tavoitteet esimerkiksi potilaan infor-
moinnista, hoitajan tuesta seké potilaan ja hoitajan vilisesti suhteesta, vastaavat neuvontahoi-
tajien tavoitteita, silld mallin tavoitteet oli luotu periytyvyysneuvonnan johtajien kuvaamana
(McCarthy Veach ym. 2007). Tavoitteiden méérittelyn todettiin olevan samansuuntaista hoita-
jien arvioimana ja hoitajat arvioivat saavuttavansa mallin mukaiset tavoitteet melko usein
(Hartmann ym. 2015). Tutkimuksessa ilmeni, ettei hoitajien kokemusvuosilla ollut tilastolli-
sesti merkitsevéd yhteyttd tavoitteiden arvioiden vililla eli aloittelevien ja kokeneiden hoitajien

kisitykset olivat samankaltaisia (Hartmann ym. 2015).

Periytyvyysneuvontaa toteuttavien henkildiden saama koulutus on avainasemassa riittdvén ja
tarkoituksenmukaisen periytyvyysneuvonnan ndkokulmasta (Wood ym. 2014). Koulutuksen li-
saksi neuvontahoitajat tukeutuvat tiedon jakamisessa ja saamisessa kollegoihin, ladketieteelli-
seen kirjallisuuteen ja aikaisemmista potilaskokemuksista saatuihin tietoihin (Lane ym. 2015).
Tutkimuksessa ilmeni, ettéd saatavilla oleva tieto on véahaista ja neuvontahoitajat kokevat tarvit-
sevansa lisdd koulutusta periytyvyysneuvonnasta. Lisdkoulutus voisi tapahtua koulutusten

muodossa tai informatiivisten esitteiden avulla (Lane ym. 2015).

3.3 Syopijirjestojen jiarjestimi periytyvyysneuvonta

3.3.1 Syopéajirjestot-organisaatio

Sy6pdjarjestdt on Suomen Syopadyhdistyksen ja Syopdsdation muodostama kokonaisuus, jonka

strategiana on terveyden edistiminen, sy0vén ja syOvéstd aiheutuvien haittojen ehkéisy sekd

sairastuneiden tukeminen (Sydpéjérjestot s.a.). SyOpdjirjestdjen organisaatiokaavio on kuvattu

kuvassa 3.
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Syopéjérjestot

Suomen Sydpéyhdistys Sy0Opésaitio

12 alueyhdistysta 5 potilasjérjestod Suomen Syoparekisteri

Joukkotarkastusrekisteri

KUVA 3. Syopijarjestojen organisaatiokaavio (SyOpéjarjestot, s.a.)

Sy0péjarjestot on yksi Suomen suurimmista potilas- ja kansanterveysjérjestoistd, jonka tavoit-
teena on tukea suomalaisten eldmédnlaatua ilman sy0opéa tai syovéastd huolimatta. Yhdistykseen
kuuluu 12 alueyhdistysté ja viisi valtakunnallista potilasjarjestod. Nama ovat itsendisid toimi-
joita, jotka toimivat kuitenkin yhteisten toimintatapojen ja arvojen mukaisesti (Syopéjarjestot
s.a.). Alueyhdistykset toimivat koko Suomen laajuisesti (kuva 4). Alueyhdistyksissé toimii pai-
kallisosastoja, jotka jarjestévit kerhotapaamisia, luentotilaisuuksia ja virkistystoimintaa (Syo-
péjérjestot s.a.). Alue- ja potilasyhdistykset puolestaan tarjoavat sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisten tarjoamaa kokonaisvaltaista tukea syOpddn sairastuneille ja heidédn ldheisilleen
sekd syovistd huolestuneille. Liséksi alue- ja potilasyhdistykset jérjestivit toimintakykyé ja

hyvinvointia tukevia kursseja seké vertaistukea.

Suomen Sydpdyhdistys tarjoaa valtakunnallista neuvontapalvelua, etuus- ja kipuneuvontaa.
Suomen Syopidyhdistys ylldpitdd Suomen Syopirekisterid, joka on valtakunnallinen tutkimus-
organisaatio. SyOpdrekisteri my0s ylldpitdd tietokantaa Suomen syOpitapauksista. Joukkotar-
kastusrekisteri toimii osana SyOpéarekisterid ja sen tarkoituksena on ohjata seulontojen toteutu-

mista ja valtakunnallisesti arvioida seulontoja (Syopédjérjestot s.a.).
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SyOpdsaition tarkoituksena on tukea syopétutkimusta ja syovan ehkéisyd jakamalla esimerkiksi
apurahoja ja avustuksia (Syopasditio s.a.). Lisdksi Syopasditio tukee myods maan kattavaa neu-
vontapalvelua sairastuneille ja heidén l&heisilleen seki jakaa taloudellista tukea vihévaraisille
potilaille ja syOpélasten perheille. Keskeinen osa Syopasédétion toimintaa on varainhankinta ja

tunnetuin séation varainhankintakampanja on Roosa nauha -kerdys (SyOpaséétio s.a.).

Pohjois-
Suomen
Syo6payhdis-

Pohjois-
Alands tys Karjalan
Cancerforening Sydpdyhdis-

tys

Pohjois-
Savon
Syopéyhdis-
tys

Pohjanmaan
Syopéyhdistys

Keski-
Suomen
Syopayhdis-

tys

Satakunnan
Syopéyhdis-
tys

Sy6péjarjestot

Lounais-
Suomen
Syopayhdis-
tys

Pirkanmaan
Syopéyhdis-
tys

Etela-
Suomen
Syopayhdis-

tys

Kymenlaak
son
Sy6péyhdis-
tys

Saimaan

Syopayhdis-
tys

KUVA 4. Syopédjarjestdjen alueelliset yhdistykset (Syopédjérjestot s.a.)

3.3.2 Periytyvyysneuvonnan toteuttaminen

Sydpdjarjestdjen periytyvyysneuvonta on maksutonta ja matalan kynnyksen neuvontaa, joka
alkaa asiakkaan yhteydenotosta joko valtakunnalliseen neuvontapalveluun tai alueelliseen syo-

payhdistykseen (Suomen Sydpédyhdistys 2021). Esitietolomakkeessa kysytdén asiakkaan yh-

teystietoja ja mahdollisesti aikaisemmin sairastettua syopaé seki 1dhisukulaisten tiedot. Perus-
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tietojen lisdksi esitietolomakkeessa tiedustellaan suvussa aikaisemmin todettuja syopié, sairas-
tumisikié ja sairaalaa, jossa syopéén sairastunutta on hoidettu. Ndiden tietojen pohjalta voidaan
arvioida muun muassa kuinka paljon ja minka tyyppistd syopad on suvussa sairastettu (Suomen

Sy6payhdistys 2021).

Esitietolomakkeen avulla asiakkaalle piirretdén sukupuu, joka havainnollistaa perinnéllisen
syovén riskid (Suomen SyOpédyhdistys 2021). Sukupuun piirtimisen jélkeen hoitaja keskustelee
asiakkaan kanssa syopatilanteesta ja tiedottaa asiakasta asiantuntijalddkérin yhteydenotosta. Li-
sdksi hoitajat antavat keskustelutukea ja tietoa perinnollisyydesti seké elintapaohjausta. Asian-
tuntijalddkari késittelee kaikki tapaukset ja soittaa jokaiselle asiakkaalle siitd huolimatta, onko
riskid vai ei. Ladkéri kdy tilannetta 14pi asiakkaan kanssa ja lisdksi arvioi jatkohoidon tarpeen.
Mikéli asiakkaalla on suurentunut riski perinnélliseen syopdén hin saa ldhetteen jatkotoimen-

piteisiin oman alueensa hyvinvointialueeseen (Suomen Syopéayhdistys 2021).

Syopédjarjestdjen jarjestimd periytyvyysneuvonnan tarjoaminen alkoi vuonna 1996 (Suomen
Syopédyhdistys 2021). Toiminnan tarkoituksena ei ollut kliininen toiminta vaan asiakkaiden oh-
jaus ja huolen viheneminen. Periytyvyysneuvonnan avulla voitiin tarkastella yleistasolla ihmis-
ten huolia ja kartoittaa yleistd tilannetta (Suomen Sy&payhdistys 2021). Periytyvyysneuvontaa
tarjotaan ammattilaisten johdolla Syodpédjarjestdjen 10 alueellisessa syopdyhdistyksessd sekd
Suomen Syopédyhdistyksen valtakunnallisessa neuvontapalvelussa, johon pédosin ohjautuu
Etelda-Suomen Syopayhdistyksen periytyvyysneuvonta asiakkaat. Sairaanhoitajat saavat koulu-
tuksen periytyvyysneuvontaan ja timaén lisdksi my0s jatkokoulutusta, jonka tarkoituksena on

ylldpitad ja péivittdd tietotasoa (Suomen Sydpédyhdistys 2021).
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYS

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata hyvai periytyvyysneuvontaa ja sitd edistdvad toimintaa
neuvontahoitajien kokemana. Tietoa voidaan hyodyntdd periytyvyysneuvonnan yhdenmukais-

tamista varten.
Tutkimuskysymys on:

1. Millaisia laadukkaasti toteutuneen periytyvyysneuvonnan kokemuksia neuvontahoita-

jilla on?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tassd luvussa esitellddn tutkimuksen toteutus tutkimusprosessin vaiheiden mukaisesti. Luku
koostuu neljdstd alaluvusta ja ensimmdiisend kuvataan tutkimusmenetelma, jonka jélkeen ai-
neiston keruun liittyvid tekijoitd, kuten haastateltavia ja aineiston keruun toteutusta. Lopuksi

vield kuvataan aineiston analyysin toteutus.

5.1 Tutkimusmenetelmé

Tama tutkimus on laadullinen tutkimus, jossa tutkimusmetodologisena taustana toimii fenome-
nologiaan pohjautuva teoreettinen siséllonanalyysi. Tutkimuksessa pdddyttiin laadulliseen tut-
kimukseen, silld tutkimuksen intressind on kuvata ilmi6ta eli periytyvyysneuvonnan laadukasta
toteutumista neuvontahoitajien kokemusten perusteella. Sisdllonanalyysid pidetdén yleisesti
analyysimenetelménd, mutta Downe-Wamboldtin (1992) mukaan sisédllonanalyysi soveltuu
myds tutkimuksen teoreettiseksi taustaksi. Laadullisen tutkimuksen metodisena ldhtGkohtana
sisdllonanalyysi keskittyy standardoituihin menetelmékéaytontdihin ja eikd tukeudu tieteenfilo-
sofiaan tai -teoriaan (Dahlberg & Dahlberg 2019). Sisdllonanalyysi on joustava tutkimusmene-
telmd (White & Marsh 2006). Sisdllonanalyysi keskittyy systemaattiseen ja objektiiviseen ta-
paan tehdi johtopaitoksid sanallisesta, visuaalisesta tai kirjallisesta aineistosta kuvatakseen tut-
kimusilmiéitd (Downe-Wamboldt 1992; Gheyle & Jacobs 2017). Johtopaitosten lisdksi sisél-
l6nanalyysi huomioi aineistossa ilmenneitd merkityksid, aikomuksia ja seurauksia huomioi-
malla sanojen tai lauseiden asiayhteyden. Ilman asiayhteyden huomioimista havaintojen teke-

minen on perustelematonta ja riittiméitontd (Downe-Wamboldt 1992).

Tutkimuksessa sisdllonanalyysi tutkimusmetodologiana saa vaikutteita ja pohjautuu fenomeno-
logiaan, jonka tarkoituksena on tarkastella ja kuvata kokemuksia (Laine 2010; Vuori & Astedt-
Kurki 2022). Fenomenologisen ymmarryksen mukaan kokemus kasitetdin ihmisen henkil6koh-
taisena suhteena omaan todellisuuteensa ja hintd ympérdivdin maailmaan (Laine 2010). Tar-
koituksena on pyrkid ymméirtdmain i1lmiotd ja kokemusta kokonaisuutena eikd niinkdén osia
kokemuksista (Rodriguez & Smith 2018). Tarkastellessa ilmion tarkkaa merkitystd fenomeno-
logisen késityksen mukaan, se tarkoittaa jonkin ilmenemistd juuri sellaisena kuin se annetaan
tai koetaan (Giorgi 1997). Olennainen osa fenomenologiaa on tietoisuuden lisnéolo, jota ei

pysty sivuuttamaan elettyjen kokemusten kokonaisuudessa (Giorgi 1997).
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5.2 Haastateltavat

Tutkimukseen valitut haastateltavat neuvontahoitajat toteuttavat periytyvyysneuvontaa SyOpéa-
jarjestojen eri alueellisissa syopayhdistyksissé ja valtakunnallisesta neuvontapalvelusta. Alu-
eellisia syopdyhdistyksid Suomessa on 12, joista Ahvenanmaan sydpéayhdistyksessa ei jarjestetd
periytyvyysneuvontaa ja Eteld-Suomen alueellisen syopdyhdistyksen asiakkaat ohjautuvat val-
takunnalliseen neuvontapalveluun. Tutkimukseen kutsuttiin yhteensd 10 haastateltavaa eli yksi
neuvontahoitaja jokaisesta periytyvyysneuvontaa antavasta alueellisesta syopayhdistyksesta.
Haastatteluiden tarkoituksena on kerété tietoa eri toimintatavoista ja kokemuksista, mitki saat-

tavat vaihdella alueellisten syopéayhdistysten vélilla.

Ennen haastateltavien 1dhestymisté jokaiselta 10 alueellisen syopédyhdistyksen toiminnanjohta-
jalta kysyttiin tutkimuslupa toteuttaa haastattelu heidén syopéayhdistyksessdén ja jarjestdd yksi-
l6haastattelut haastateltavien tydaikana. Tutkimusluvan yhteydessa toiminnanjohtajilta tiedus-
teltiin haastateltavien yhteystietoja. Tutkimuslupapyynt6on vastasi kahdeksan toiminnanjohta-
jaa ja haastateltavaksi ilmoittautui kahdeksan neuvontahoitajaa, jotka edustivat kaikki eri alu-
eellisia syOpdyhdistyksid. Tutkimuksen osalta ei ollut merkityksellistd kerétd haastateltavista
muita demografisia tietoja kuin tydvuosien madrd periytyvyysneuvontahoitajana. Alueellinen
syopdyhdistys on tutkijan tiedossa, mutta sitd ei tuoda esille tutkimuksessa, jotta voidaan tur-

vata neuvontahoitajien anonymiteetti.

5.3 Aineiston keruu

Aineisto kerittiin laadullisella tutkimusmenetelmiotteella ja keruu toteutettiin puolistruktu-
roiduilla yksilohaastatteluilla. Haastatteluiden etuna voidaan pitdd sen joustavuutta, silld haas-
tattelija pystyy tarvittaessa toistamaan kysymyksen tai selventiméin kysymysten ilmaisuja
vilttddkseen vadrinkésityksid (Tuomi & Sarajérvi 2018, 84—85). Haastatteluiden tarkoituksena
on kerdtd haastateltavilta mahdollisimman paljon tietoa halutusta aiheesta ja kerdtd kuvauksia
haastateltavan kokemuksista, jotta voitaisiin ymmartdd paremmin ndiden kuvausten siséltimien

ilmididen merkitystd (Kvale 1983; Tuomi & Sarajirvi 201, 84—88).
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Aineiston keruu eli haastattelut toteutettiin etdyhteydelld kevadllda 2024 maalis- ja huhtikuun
aikana. Ennen varsinaista aineiston keruuta toteutettiin yksi pilottihaastattelu, jonka tarkoituk-
sena oli testata haastattelurungon (liite 1) toimivuutta ja ymmarrettdvyytti. Aineiston keruu al-
koi heti tutkimusluvan saamisen jdlkeen. Tutkimuslupa anottiin jokaisen alueellisen syopayh-
distyksen toiminnanjohtajalta, ja samalla tiedustelin haastateltavien neuvontahoitajien yhteys-
tietoja. Neuvontahoitajia ldhestyttiin haastattelukutsulla, jossa oli kerrottu myos tutkimuksen
tietosuojakaytinteistd. Haastattelut toteutettiin yksilohaastatteluina Zoom-sovellusta kdyttden
ja haastatteluihin oli varattu aikaa noin tunti yhté haastattelua kohden. Etdhaastattelun etuna voi
pitdd sen joustavuutta, silld se ei vaadi tutkijan tai haastateltavien matkustamista ja ndin ollen
on myds edullinen vaihtoehto. Ennen haastattelun alkua kerrattiin tutkielman aihe ja haastatte-
lun kulku. Haastateltavilta ei edellytetty videoyhteyden ylldpitamistd, vaan he saivat itse valita,

pitavitko he kameraa péélld haastattelun ajan.

Haastattelu nauhoitettiin, jotta haastatteluaineisto oli mahdollista litteroida jalkikdteen. Nauhoi-
tukseen kéytettiin Zoom-sovellusta ja lisdksi perinteistd 44ninauhuria, jolla varmistettiin onnis-
tunut tallennus. Haastatteluaineiston litterointi eli auki kirjoittaminen on tdrked osa kokonai-
suuden ymmartdmistd ja hahmottamista (Elo ym. 2022). Litterointi parantaa myos analyysivai-
heen luotettavuutta (Elo ym. 2022). Haastattelutilanteen alussa haastateltavalle kerrottiin sel-
kedsti, milloin haastattelun nauhoitus aloitettiin ja lopetettiin. Tallenteet ja niistd tehdyt litte-
raatit sdilytetddn tietoturvallisesti Jyviskyldn yliopiston s-asemassa, joka on suojattu kayttd;a-

tunnuksella ja salasanalla.

Haastatteluiden kestot vaihtelivat 35 minuutista 47 minuuttiin ja yhteensd nauhoitettua aineis-
toa kertyi 315 minuuttia ja 28 sekuntia. Litteroitua haastatteluaineistoa kertyi yhteensd 88 sivua
fonttikoolla 12, fontilla Times New Roman ja rivivililld 1. Litteroinnissa pyrittiin sdilyttimaan
alkuperdisen ilmaisun mahdollisimman tarkka sanamuoto ja mahdolliset tunnistetiedot poistet-

tiin litteroinnin yhteydessa.

5.4 Aineiston analyysi

Aineiston analyysind kéytettiin sisdllonanalyysid, jota voidaan pitdéd laadullisen tutkimuksen

perusanalyysimenetelménd (Tuomi & Sarajdrvi 2018, 107-108). Sisdllonanalyysid on kaytetty
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analyysimenetelménd erityisesti hoito- ja terveystieteissd, silld se on ollut keskeinen tapa tuot-
taa laadullista tietoa ilmidstd, erityisesti sensitiivisten aiheiden osalta (Dahlberg & Dahlberg
2019; Elo & Kyngéds 2007). Analyysimenetelma on joustava eikéd ole olemassa yksiselitteisid
ohjeita analyysiin, silld jokainen tutkimus on omanlaisensa ja riippuvainen tutkijan kyvyista ja
tyylistd. Kyseisen analyysimenetelmdn haittana voidaan pitdd liian laajoja tai moniselitteisia
tutkimuskysymyksii tai tutkijan mahdollista ylitulkintaa (Elo & Kyngids 2007). Téssa tutki-
muksessa paadyttiin yhteen yksinkertaiseen tutkimuskysymykseen, jottei kysymys olisi liian

moniselitteinen.

Sisdllonanalyysi voidaan jakaa kahteen eri muotoon: aineistoldhtdiseen eli induktiiviseen ja
teorialdhtdiseen eli deduktiiviseen siséllonanalyysiin. Analyysivaiheessa on kolme péévaihetta,
jotka ovat valmistelu-, analysointi- ja raportointivaihe (Elo & Kyngés 2007; Elo ym. 2022).

Kuvassa 5 on esitetty tutkimuksen analysointivaihe tiivistetysti.

Aineistoon huolellinen perehtyminen:
Tallenteiden litterointi, aineiston lukeminen ja analyysiyksikdiden valinta

N/

Aineistoldhtoinen ldhestymistapa:

Aineiston redusointi eli ilmaisujen pelkistdminen ja turhien sanojen poistaminen.
IImaisujen ryhmittely ja luokittelu, jossa muodostetaan alaluokat, yldluokat ja
paéluokat.

NS

Analyysin raportointivaihe:

Abstrahointi eli aineiston kasitteellistiminen. Tuloksien esittely tehtyjen luokittelujen
perusteella

KUVA 5. Analyysin kulku.

Valmisteluvaiheessa tutkija perehtyy aineistoon, valitsee analyysiyksikon ja mahdollisesti lit-
teroi kerdtyn aineiston. Huolellinen tutustuminen aineistoon helpottaa analyysivaihetta ja auttaa
tutkijaa muodostamaan kokonaiskuvan aineistosta (Elo ym. 2022). Tutkijan tulisi kiinnittd4
huomiota rauhalliseen aineiston lapikdyntiin ja tutustumiseen, jotta tutkija ymmartié aineiston

keskeisimmiit piirteet (Elo & Kyngés 2007). Téssa tutkimuksessa analyysivaihe alkoi aineiston
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kuuntelemisella ja litteroinnilla, joka toteutettiin sanatarkasti. Huolellinen litterointi antoi kat-

tavan kuvan haastatteluaineistosta ja sitd kautta tutkija tutustui aineistoon.

Analyysivaiheessa tutkija tekee padtoksen, eteneekd hin analyysissé aineistoldhtoisesti vai teo-
rialdhtoisesti (Elo & Kyngis 2007). Tdssé tutkimuksessa edettiin aineistoldhtdisesti, joten ana-
lysointivaihe alkoi poimimalla alkuperiisilmaisuja, jotka vastasivat tutkimuskysymykseen. Al-
kuperaisilmaukset pelkistetdén eli redusoidaan poistamalla ilmaisujen turhat tiytesanat ja teksti
muokataan kirjakieliseksi. Pelkistdmisen tarkoitus on poistaa tutkimukselle epdolennainen si-
sdlto pois (Tuomi & Hirsjéarvi 2018, 122). On my0s huomioitava, ettd yhdestd lausumasta voi
16ytyé useampi ilmaus (Tuomi & Hirsjérvi 2018, 124). Téssa tutkimuksessa alkuperéisilmaisu-
jen poimiminen litteroidusta aineistosta toteutettiin yliviivaamalla merkityksellisid ilmaisuja.
Pelkistetyt alkuperdisilmaisut siirrettiin toiseen dokumenttiin aineiston késittelyn selkeytté-
miseksi. Pelkistimisen jdlkeen ilmaisut koodataan ja koodaamiseen on monia tapoja (Tuomi &
Hirsjarvi 2018, 124). Tassé tutkimuksessa ilmaisut merkittiin haastatteluiden ja ilmaisujen maa-
rdn mukaisesti, esimerkiksi H1.1.;H1.2.:H1.3.... Pelkistettyja alkuperdisilmaisuja kertyi 650

kappaletta ja esimerkki aineiston pelkistdmisestd on kuvattu taulukossa 1.

TAULUKKO 1. Esimerkki aineiston pelkistdmisesta

Alkuperidinen ilmaisu Pelkistetty ilmaisu

“ettd miten rohkaistaan, ettd jos se sitten teh- Asiakasta rohkaistaan matalalla kynnykselld
dddn se [ldhete], yliopiston klinikkaan tutkit- ottamaan yhteytti tuen tarpeessa [H1.43]
tavaksi ja sielld todetaan se geenimutaatio

niin sitten tehdd se jotenkin tosi matalaksi se

kynnys ettd hei ota sitten yhteyttd, ettd jos sd

tarvitset sitten taas tukea siind kohtaa”

[H1.43]

“Ja ehkd eniten on se, ettd voidaan jollain ta- tarkoituksena vidhentdd asiakkaan huolta
valla keventdd sen asiakkaan huolta. Ettd sen [H3.20]

huolen poistaminen tietylld tavalla. ” [H3.20]
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“Ja myos tarjota ihan nditd kaikkia tavallaan  térkedi, ettd asiakas saa itse pdéttda kdynnin
kuitenkin sitten vaihtoehtona sille asiak- luonteen [H7.36]

kaalle myds sitd kdyntid, ettd sitten asiakas

saisi itse pddttdd. Se olisi musta semmoinen

tarked juttu” [H7.36]

Analyysivaiheen viimeinen osio koostuu ryhmittelysté, luokittelusta ja abstrahoinnista, jossa
madritetddn alaluokat, yldluokat ja padluokat (Elo ym. 2022). Téssd vaiheessa pelkistetyisté
ilmaisuista etsitddn samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia, jotta samankaltaiset ilmaisut voidaan
viedd samaan alaluokkaan (Elo ym. 2022; Tuomi & Hirsjéarvi 2018, 124). Tassa tutkimuksessa
tehtiin ensin karkeaa jakoa tarkastellen samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. Jaottelussa kay-
tettiin korostukseen eri vérisdvyja. Karkean jaon jilkeen kaikki alaluokat kdytiin 1dpi ja varmis-
tettiin, ettd pelkistetyt yksikdt muodostavat selkedn alaluokan. Alaluokat nimetdén kisiteelld,
joka kuvaa yhdistettyjen ilmaisujen siséltod mahdollisimman tarkasti (Elo ym. 2022; Tuomi &
Hirsjéarvi 2018, 124). Mikéli alaluokkien nimet nimetéén liian abstraktilla tasolla, voi se hanka-
loittaa tulevien luokkien muodostamista. Alaluokista muodostetaan niitd yhdistelemélld yla-
luokkia ja lopuksi yldluokista muodostetaan pddluokkia (Elo ym. 2022; Tuomi & Hirsjarvi
2018, 124). Taman tutkimuksen analyysivaiheen lopuksi tarkistettiin, ettd jokainen alaluokka
vastaa niistd johdettuja ylé- ja pdéluokkia (Elo ym. 2022). Esimerkki luokkien muodostamisesta

on esitetty taulukossa 2.

Sisédllénanalyysin viimeinen vaihe koostuu tulosten raportointivaiheesta (Elo ym. 2022). Ra-
portointivaiheessa tulokset esitetddn tehtyjen luokittelujen perusteella. Luokittelu voidaan ku-
vata hyodyntamaélla taulukoita, joka vahvistaa analyysin luotettavuutta ja osoittaa tulosten pe-
rustuvan analyysiin tutkijan oman tulkinnan sijaan. Lisdksi luotettavuutta voidaan Elon ym.
(2022) mukaan vahvistaa tuomalla tulosten esittdmisen yhteyteen ilmaisuja alkuperdisestd ai-
neistosta. Raportointivaiheessa kiinnitettiin huomiota, ettd alkuperdisid ilmaisuja esitettiin ta-
sapuolisesti kaikilta haastateltavilta. Alkuperdisistd ilmaisuista poistettiin kaikki tunnistetiedot

eli haastateltavia ei voi tunnistaa sitaattilainauksista.
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TAULUKKO 2. Esimerkki luokkien muodostamisesta

Pelkistetty alkuperdisilmaus

Alaluokka

Yliluokka

Padluokka

kollegalta voinut kysyd apua
Jja saanut tukea [H3.10]

hyvd tybyhteisé riittdanyt tu-
eksi [H6.20]

syopdjiirjestojen jirjestimdi
koulutus  asiantuntijoiden

johdolla [H4.6]

sddnnollisesti kerran vuo-

dessa koulutuspdivdt [H8.6]

Vertaistuen mer-

kityksellisyys

Sadannodllinen

koulutus

Jatkuva oppiminen

Terveysportti ja artikkelit
oman toiminnan tukena

[H1.8]

ilman asiakkaita ei saa koke-

musta [H2.89]

toiminta perustuu tutkittuun

tietoon [HS5.63]

Oman asiantun-

tijuuden yllapito

Ammattitaitoi-

nen toiminta

Korkeaan osaamiseen
perustuva asiantunteva

neuvonta

Rakentuva asi-

antuntijuus
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tassd luvussa esitetddn pro gradu -tutkimuksen tulokset, jotka luotiin haastatteluiden perus-
teella. Aineistoldhtdisen sisdllonanalyysin avulla muodostui kaksi pdéluokkaa: 1) rakentuva
asiantuntijuus ja 2) aito ja ammatillinen asiakaskohtaaminen. Ensimmaéinen pailuokka muo-
dostui kolmesta yldluokasta, jotka muodostuivat 11 alaluokasta. Toinen pailuokka muodostui
myo6s kolmesta ylidluokasta ja 12 alaluokasta. Muut -luokka toimi ainoastaan omana alaluokka-
naan. Sisédllonanalyysin tulokset ovat esitetty taulukossa 3 ja timén jédlkeen jokainen péi- ja

yldluokka kédydéén yksityiskohtaisesti 14pi hyodyntéen pelkistettyjd alkuperdisilmaisuja.

TAULUKKO 3. Aineistoldhtdinen sisdllonanalyysi

Alaluokka Ylédluokka Padluokka
1. Oman asiantuntijuuden yllapito
2. Ammattitaitoinen toiminta Korkeaan osaamiseen
3. Vihiiset/vaihtelevat mdirat vaikut-  perustuva asiantunteva
tavat ammattitaidon yllépitoon neuvonta

4. Perinnollisyysasiat kehittyneet julki-
sessa terveydenhuollossa

5. Neuvonnan tulevaisuus

6. Kasvanut tietoisuus periytyvyydesti

7. Yhteistyon laatu ja maidrd julkisen
terveydenhuollon kanssa vaihtelevaa

Tietoisuuden lisdanty-

. Rakentuva asiantuntijuus
minen

8. Saanndllinen koulutus

9. Vertaistuen merkityksellisyys

10. Merkittava ladkarin asiantuntijuus Jatkuva oppiminen
11. Kattava kdytdnnon perehdytys

12. Asiakasldhtdinen palvelu

13. Saavutettavuus

14. Positiivinen palaute asiakkailta

15. Psykososiaalisen tuen huomioiminen

16. Neuvonnan siséltd informatiivista ja
tapauskohtaista

Asiakkaiden tarpeiden
ymmartdminen

17. Ristiriitaiset kokemukset etdvastaan-
otosta

18. Yhtendiset toimintatavat

19. Huolellisen sukupuun piirtdmisen
merkitys

20. Selkedt toimintatavat

21. Ladkérin ja hoitajan véliset selkeét
rajat

22. Oma tyyli tyoskentelyssa

23. Kokemusvuosien vaihtelevuus

Aito ja ammatillinen asiakas-
kohtaaminen

Toimivat
neuvontakdytinnot

24. Muut Muut
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6.1 Rakentuva asiantuntijuus

Rakentuva asiantuntijuus -pdéluokka koostuu kolmesta yldluokasta: korkeaan osaamiseen pe-
rustuva asiantunteva neuvonta, tietoisuuden lisdéntyminen ja jatkuva oppiminen. Periytyvyys-
neuvonta koettiin asiantuntevana toimintana, joka edellyttdd jatkuvaa oppimista, silld aiheen
osalta tietoisuus kasvaa jatkuvasti. Seuraavaksi padluokka esitelldén yksityiskohtaisemmin ku-

vaamalla jokainen yldluokka.

Korkeaan osaamiseen perustuva asiantunteva neuvonta. Yliluokka muodostettiin kolmesta
alaluokasta, jotka ovat: oman asiantuntijuuden ylldpito, ammattitaitoinen toiminta sekd vihai-
set/vaihtelevat miirét vaikuttavat ammattitaidon ylldpitoon. Neuvonta koetaan ammattitaitoi-
sena ja oman asiantuntijuuden yllépito tirkedksi. Omaa asiantuntijuutta ylldpidetddn aktiivi-
sesti, esimerkiksi lukemalla uusimpia tieteellisid tutkimuksia aiheesta. Neuvontahoitajalla on

oltava tarpeeksi tietoa ja tiedon puute voi hiiritd ohjaustilannetta.

" Ettd kylld md koen, ettd joo ja sitten se vaan ettd tdytyy pitdd sitd ammattitaitoa ja

itseensd ajan tasalla ndistd aktiivisesti omalla muulla tyéajalla” — H4.82

"Yleensd aina samalla kdytdn sitten, terveysportti on yksi tai mitd artikkeleita [asiantun-
tijalddkdari] on meille jakanut, niin md aika usein palaan niihin sitten silloin kun md sitd

teen” —HI.8

Neuvontahoitajat kokivat periytyvyysneuvonnan ammattitaitoiseksi toiminnaksi, joka perustuu
tutkittuun tieteelliseen tietoon. Neuvontaa voidaan pitdd tdiméan vuoksi luotettavana ja luotetta-
vuutta parantaa mahdollisuus pédsti keskustelemaan asiantuntijan kanssa seki se, ettd toimin-

nan taustalla on ammattitaitoinen perinndllisyyslaakéri.

”... ja ettd ihmiset ottavat yhteyttd ja keskustelee siitd asiasta ammattilaisen kanssa,

niin se on tarkedtd” — H3.55

” Kylld siind tdytyy tietenkin asioista tietdd paljon niin, ettd niistd voi keskustella, ettd

se on semmoista luotettavaa se palvelu ja on se uusin tieto olemassa” — H7.54
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Vihiiset asiakasmidrit ja muut tyotehtdvét voivat heikentdd oman ammattitaidon yllédpitoa.
Tapauksia voi tulla epasdaannollisesti, jonka vuoksi toimintatapoja tiytyy kerrata. Asiakkaiden
madrdn vaihtelu on luonnollista, toisilla alueille tapausten méédrd on ollut tdnd vuonna korke-

ampi, kun taas osassa alueita tapausmadriad on ollut véhemmén.

” Minusta tdmd kun niitd on niin vdhdn niin on se ettd saa sitd tietynlaista oppia sitten

tarpeeksi.” — H2.93

"Toki sitten asiakkaita on nyt ollut jonkun verran, itse asiassa varmaan enemmdn tdnd
alkuvuonna, kun viime vuonna yhteensd, mikd on ylldttdinyt. Niin toki asiakkaat opettaa

tosi paljon ja kun sitd tyétd tekee.” — H5.10

Tietoisuuden lisdintyminen. Tama ylidluokka muodostui neljastd alaluokasta: perinnéllisyys-
asiat kehittyneet julkisessa terveydenhuollossa, neuvonnan tulevaisuus, kasvanut tietoisuus pe-

riytyvyydesti sekd yhteistyon laatu ja miéré julkisen terveydenhuollon kanssa vaihtelevaa.

Viidessa haastattelussa neuvontahoitajat toivat ilmi julkisen terveydenhuollon aktiivisuuden li-
saantymisen liittyen perinndllisyystutkimuksiin. SyOpéédn sairastuvien henkiléiden suvun pe-
rinndllisyyttd kartoitetaan julkisessa terveydenhuollossa jo diagnoosivaiheessa, minkd vuoksi
sairastuneiden asiakkaiden maird SyOpédjdrjestdjen periytyvyysneuvonnassa on vihentynyt ja

periytyvyysneuvonnalla tavoitetaan aktiivisemmin tervettd viestoa.

”...sairaalan puolelta se toiminta on aktivoitunut ja sitd kautta se on vihentdnyt meiltd

sitd.” — H3.31

Moni neuvontahoitaja pohti haastattelussa periytyvyysneuvonnan tulevaisuutta. Vaikka toi-
minta koetaan laadukkaaksi, on toiminnassa kehitettavai ja kehitystoimenpiteitd tulisi pohtia
rauhassa. Tulevaisuudessa tulisi pohtia miten SyOpéjérjestot tavoittaa paremmin terveet asiak-
kaat ja kenen tehtévi periytyvyysneuvonnan jirjestiminen ylipaétinsd on. Toiminnan kehitta-
misessd on huomioitava esimerkiksi valtakunnallisesti yhtendiset toimintatavat ja séhkdistymi-

sen mahdollisuuden hyddyntdminen.

26



”M(di toivon ehkd tin sun gradun myotd tulee semmoinen valtakunnallinen ajatus, ettd
miten me valtakunnallisesti kehitettdisiin tditd yhtendiseksi ja miten me valtakunnalli-
sesti sddnndéllisin vdliajoin, vaikka tarkistettaisiin ettd mennddn samalla tavalla.” —

HI1.77

” Onhan siind haasteena, ettd jos se syopd ei kosketa sua silld tavalla, niin miten sitten

loytdd syopdyhdistyksen.” — H5.82

Asiakkaiden tietoisuus periytyvyydestd on kasvanut ja ihmiset ovat hyvin valveutuneita periy-
tyvyyteen liittyvissd asioissa. Periytyvyys on ajankohtainen ja kehittyva aihe, joka kiinnostaa
asiakkaita. Periytyvyyden lisdksi neuvonnassa keskustellaan elintapaohjauksesta ja toiminta-
prosessin tiedollinen ohjaus on keskeistd. Roosa nauha -kampanjat ovat lisdnneet tapausmaéria
useammassa alueellisessa yhdistyksessi, kuten mydskin lehtijutut ja sosiaalisen median uutiset

syovin perinndllisyydesta.

”...ihmiset ovat tosi valveentuneita monet ja ihan ne perusasiat on hyvinkin saattaa olla

itsestddn selvid” — H7.28

” Kylld koko ajan tdssd kuitenkin periytyvyys asia koko ajan pinnalla ja sitten tutkitaan

koko ajan enemmdn” — H4.21

Julkisen terveydenhuollon kanssa tehtdva yhteistyon laatu ja méérd vaihtelevat alueellisesta
syopéyhdistyksestd riippuen. Toisissa syOpayhdistyksissd yhteistyd on minimaalista tai sité ei
ollut lainkaan, kun taas osassa yhteistyd on sujuvaa ja vastavuoroista. Toimivaa yhteistyota
kaivataan ja se ndhddén positiivisena asiana periytyvyysneuvonnan kannalta. Yhteistyotéd alu-
eellisissa syOpédyhdistyksissd on ollut muun muassa paikallisen perinndllisyyspoliklinikan ja
syopépoliklinikan kanssa. Julkisen terveydenhuollon puolelta on ohjattu myos asiakkaita Syo-

péjérjeston jarjestimin periytyvyysneuvonnan pariin.
7 Erikoislddkdri saattoi esimerkiksi, jos oli selkedsti tdammdisestd asiakkaasta kyse ke-

nelld oli syopdtapauksia suvussa, niin antaa meiddn syopdyhdistyksen timmoisen lo-

makkeen, ettd ota yhteyttd syopdyhdistykseen” — H8.30
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“Meilld on tosi hyvd yhteistyo sitten tuon [keskussairaalan] perinnéllisyyspoliklinikan

kanssa.” — H2.4

Jatkuva oppiminen. Pailuokan neljés yldluokka jakaantui neljdédn alaluokkaan: kattava kéytéan-
non perehdytys, sdédnnollinen koulutus, vertaistuen merkityksellisyys ja merkittavé lddkérin asi-
antuntijuus. Jatkuvan oppimisen merkitys ja sithen vaikuttavat tekijdt koettiin olevan keskeisia

tekijoitd hyvin toteutuneen periytyvyysneuvonnan kannalta.

Alkuperehdytys on keskeisessd roolissa neuvontahoitajan oppimisen kannalta. Monella neu-
vontahoitajalla ensiperehdytys tapahtui kollegan toimesta ja he padsivit seuraamaan kollegan
tyoté sekd harjoittelemaan sukupuun piirtdmisté yhdessa. Néiden liséksi perehdytykseen kuului
perinndllisyyslddkirin koulutus, joka toimi myds perehdytyksend. Perehdytyksen siséltd oli

teoreettinen, mutta sisilsi paljon sukupuiden yhdessa piirtdmista.

" kollegan perehdytystd ensin, alussa ennen hénen jdddessd pois ihan Idhinnd juteltiin

’

tdstd periytyvyysneuvonnasta ja toki kirjallista materiaalia oli mihin saatoin tutustua’

- HS5.2

” Than sellaisen kddestd pitden, ettd silloin meilld oli ainoastaan kasvokkain vastaan-
ottoja, niin olin mukana ndiden pitkddn olleiden kokeneiden hoitajien mukana siind
alussa pari kertaa ja sitten oli se vastaanoton sisdltoon perehtyminen ja tietysti [lddkd-
rin] koulutus piti kdydd ennen, kun pystyi aloittelemaan itse, ettd se oli se vaatimus” —

H7.2

Syopéjérjestot jarjestivit sddnndllisesti koulutuksia ja kuukausittaisia Teams-tapaamisia, joissa
on mahdollista saada uutta saatavilla olevaa tietoa. Kuukausittaisissa tapaamisissa on mahdol-
lista jakaa tehtyjd sukupuita ja tdiméa on koettu erittdin hyodylliseksi oman oppisen kannalta.
Koulutusta on paljon ja se tapahtuu asiantuntijoiden johdolla, miki takaa laadukkaan alku- ja
tdydennyskoulutuksen. Uusille neuvontahoitajille koulutukset ovat informatiivisia ja ne koe-

taan hyodylliseksi. Koulutus koetaan asiantuntevana, jatkuvana ja laadukkaana.

” Meilldhdn on vuosittain, Valvira vaatii ketkd tehdddn tdtd periytyvyysneuvontaa, tdy-

dennyskoulutusta, ettd sddannollisin viliajoin on ollut koulutusta” — H6.3
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”...no tietenkin osallistumalla aina Sydpdjdrjestdjen jdrjestimiin perinnollisyyskoulu-
tuksiin elikkd niihin on todellakin oman tyon puolestakin aina pddssyt ja hyvin Syopd-

Jjarjestot kouluttaa meitd neuvontahoitajia” — H8.5

Koulutuksen lisdksi haastatteluissa korostettiin vertaistuen merkitysti ja sité, ettd tukea on aina
saatavilla kollegoilta. Vaikka tapaukset ja neuvontatilanteet hoidetaan yksin niin siitd huoli-
matta ei ole tarvinnut jaada yksin asioiden kanssa vaan tapauksista jutellaan tydyhteisossd. Tuen
madrd on koettu riittdvaksi ja on tirkeda tietdd, ettd on olemassa henkild kenelle laittaa tarvit-

taessa matalalla kynnykselld viesti.

7 ...meiddn yhteiset Teamsit missd voidaan jakaa ajatuksia muiden kanssa ketkd tekee
omalla alueella, niin nehdn on tosi rikkaita ettd voidaan... ei ole yksin siis niin sanotusti

siind tilanteessa.” — H2.83

” Tyokaverit on riittdnyt siihen, ettd meilld on hyvd tyoyhteisé ollut aina.” — H6.20

Periytyvyysneuvonnan onnistumisen taustalla on asiantunteva perinndllisyysladkéri, jonka 14s-
ndolo ja tuki tekee toiminnasta laadukasta. Perinnéllisyysldédkdri on aina tukena ja neuvonta-
hoitajilla on mahdollisuus keskustella tapauksista ladkarin kanssa. Hyvé yhteistyd perinndlli-
syysladkarin kanssa on tirkedd neuvontahoitajan osalta. Asiakkaiden osalta on tirked, ettd 1aa-

kari soittaa jokaiselle asiakkaalle riippumatta jatkoldhetteen tarpeesta.

” Ettd sitten jos hdn ldhtee niin en tiedd ei varmaan samanlaista tilalle saada.” — H2.60

” Se on mun mielestd kuitenkin tosi merkittdvd kontakti, mikd mun mielestd meiddn pal-

velun laadun kannalta on tirked osa” — H4.67

6.2 Aito ja ammatillinen kohtaaminen

Toinen péddluokka muodostui kahdesta yldluokasta: asiakkaiden tarpeiden ymmaértdminen ja
toimivat neuvontakiytinnot. Yldluokat muodostuivat yhteensi 12 alaluokasta. Periytyvyysneu-
vonnan asiakaskohtaamisia voidaan kuvata aidoiksi ja ammatillisiksi, joiden taustalla on toimi-

vat neuvontakdytdnnot. Muut-yldluokka on myds luokiteltu timén pédédluokan alle. Kyseiseen
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yldluokkaan yhdistyi jéljelle jadneet alkuperdisilmaisut, jotka eivit sopineet muiden luokkien

alle. Tété ylaluokkaa ei kuitenkaan kédyda tarkemmin lépi tissé luvussa.

Asiakkaiden tarpeiden ymmidirtiminen. Kyseisen padluokan ensimmaéinen yldluokka jakaantui
viiteen alaluokkaan, joita olivat: asiakasléhtdinen palvelu, saavutettavuus, positiivinen palaute
asiakkailta, psykososiaalisen tuen huomioiminen seki neuvonnan siséltd informatiivista ja ta-

pauskohtaista.

Neuvontahoitajien mielestd toiminnan tulee olla asiakaslihtoisté ja jokaiselle yksildityd neu-
vontaa. Jokaisen neuvonnan siséltd muodostetaan tilannekohtaisesti ja asiakkaiden toiveiden
mukaisesti. Neuvontahoitajan tehtdvéni on arvioida ja tulkita asiakkaan tietoisuutta ja keskus-
telun tarvetta. Arviointi ei valttdméttd ole yksinkertaista, mutta pitkd kokemus edesauttaa tar-
peen arviointia. Tdmdn vuoksi on keskeistd kuunnella asiakasta eikd toteuttaa neuvontaa yl-

hailti-alas -mentaliteetilla.

” Toimintatavat on kylld varmaan jokaisen kohdalla samat, mutta ettd kylld sitd aina

vdhdn rddtdloidddn ja tietysti sen ihmisen mukaan, ettd mitd hdn haluaa™ — H3.27

” Nimenomaan asiakasta kuunnellen eikd niin, ettd md oon neuvoja siind, ettd ei sel-
laista ylhddltd alaspdin mentaliteettia vaan tasa-arvoisesti jutellen ja keskustellen ja

asiakasta kuullen” — H5.34

Asiakasldhtoisen toiminnan liséksi periytyvyysneuvonta koetaan erityisesti matalan kynnyksen
palveluna, joka on tarjolla kaikille. Lisdksi periytyvyysneuvonta on maksutonta. Asiakkaiden
huoliin reagoidaan nopeasti ja asiakkaille pyritdin vastaamaan mahdollisimman pian. Periyty-
vyysneuvonnan tarjoaminen laajasti eri maakunnissa mahdollistaa neuvonnan tarjoamisen asi-
akkaiden omalla didinkielellddn suomeksi ja ruotsiksi. SyOpédjérjestojen periytyvyysneuvonnan
kautta on helppo ldhted selvittimién omaa periytyvyyttdén ja neuvontaan voi olla helpompi

pééstd kuin julkisen puolen neuvontaan.

7 .. Yksi sellainen mikd mun mielestd on meiddn erityispiirre on matala kynnys eli... se
oikeasti todella on matalan kynnyksen toimintaa, jolloin se on myés asiakkaalle ystd-

vdllistd eikd tarvitse miettid, ettd voinkohan kysyd tai voinkohan ottaa yhteyttd.” —

HIl.61
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” Meilld on kumminkin maksuton palvelu, niin aika helppo silleen matalalla kynnykselld

ottaa yhteyttd” — H7.50

Asiakkailta saatu palaute on positiivista ja monet kiittdvit toiminnan olemassaolosta. Palautetta
annetaan useasti suullisesti neuvontatilanteessa ja asiakkaat poistuvat tyytyvéisend vastaan-
otolta. Alueellisissa syopayhdistyksissd on kadytossd erilaisia asiakaspalautelomakkeita, jotka

ovat vaihtelevasti kdytossa.

7 Ja yleensd se [palaute] on aina positiivista. Ettd ovat tyytyvdisid kun tddltd ldhtevdit”

- H6.74

" Asiakas saa nimettomdnd antaa palautetta. Meiddn palvelusta on tullut hyvdt arviot,
ettd asiakas on saanut sitd tietoa mitd hdn on tddltd hakenutkin niin ainakin se palaute

on ollut kylld ihan hyvd.” — H8.24

Periytyvyysneuvonnan yhdeksi tirkeimmaksi tehtdvéksi koetaan psykososiaalisen tuen antami-
nen ja asiakkaan huolen vihentdminen. Neuvontahoitajalla on tirked rooli limpimaén ja luotet-
tavan ilmapiirin luomisessa ja tirkeintd on osata kohdata asiakas. Vastaanotolle on varattava

riittdvasti aikaa ja vastaanotolla on osattava olla hienotunteinen ja ldsni.

”Sellaista kohtaamista voi olla vaikea sitten ehkd saadakin sitten samalla tavalla taikka

helposti ainakaan” — H4.71

" ...toki myos psykososiaalinen tuki on tosi tdrkedtd kaikissa vastaanotossa, ettd pysty-

tddn silld tavalla helpottamaan ja antaa tietoa” — H8.20

Neuvonnan sisdltd on koettu olevan informatiivista ja tapauskohtaista. Periytyvyysneuvontaan
kuuluu yhtend osana myos elintapaohjaus, jota kdydéddn lapi asiakkaasta ja hinen tarpeistaan
riippuen. Asiakkaan tulee olla vastaanottavainen ja elintapaohjaukselle ei vélttimétti ole tilaa,
mikali asiakas on kriisivaiheessa. Elintapaohjaus on kuitenkin tirked osa neuvontaa ja neuvon-
nassa keskeistd on ennaltachkdisyn ja terveyden edistdmisen ndkokulmat. Tiedon antamisessa

korostuu oikean tiedon antaminen ja neuvontaprosessin kulku asiakkaalle.
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7 Asiakkaat ottaa yhteyttd niin usein tavallaan psyykkinen reaktio, joku kriisireaktio,
niin ei ole sitten siind kohtaa silld tavalla pddlld, ettd tarvitsee sitd psyykkistd tukea,

vaan silloin on tilaa myods elintapaohjauksen” — H1.34

” Yleensd vastaanotolla vihdn toki kartoitan asiakkaan omaa eldmdntilannetta ja min-
kdlaiset elintavat hdnelld on ja myéskin terveyden edistimisen néikokulmaa tuon siihen

vastaanotolle toki aina tilanteen ja asiakkaan mukaan” — H5.24

Toimivat neuvontakdytinnét. Pailuokan toinen yldluokka koostui seitseméstd alaluokasta,
Yléluokat olivat: Yhtendiset toimintatavat, huolellisen sukupuun piirron merkitys, ristiriitaiset
kokemukset etdvastaanotoista, selkeét toimintatavat, 1d4kédrin ja hoitajan viliset selkedt rajat,

oma tyyli tydskentelyssid ja kokemusvuosien vaihtelevuus.

Haastateltavat kuvasivat periytyvyysneuvonnan toimintatapoja yhtendisiksi. Haastateltavilta
kysyttiin periytyvyysneuvonnan toiminnan kulkua ja toiminnassa oli havaittavissa yhtendiset
toimintatavat. Ndistd huolimatta toimintatavoissa oli pienid eroavaisuuksia, jotka johtuivat hoi-
tajien omista mieltymyksistd ja toimintatavoista. Esimerkiksi osa neuvontahoitajista pyysi asi-
akkaita toimittamaan esitietolomakkeet etukéteen, mutta osa pyysi asiakkaita tuomaan esitieto-
lomakkeet vasta tapaamiseen. Etenkin uusien neuvontahoitajien tyotd helpotti esitietolomak-
keisiin etukdteen tutustuminen, kun taas kokeneet neuvontahoitajat eivit vélttdméttd kokeneet
tarpeelliseksi esitietojen tutustumista ennakkoon. Asiakkaat saavat kuitenkin rauhassa tdyttaa
esitietolomakkeet ja vastaanotolla kiyddédn rauhassa lapi yhdessa asiakkaan kanssa suvun tilan-

netta.

" Ei tarvitse etukdteen esitietoja ldihettdd, ettd sovitaan aika, milloin tulee kdymdcdn
sitten ihan tddlld vastaanotolla niin ettd kdydddn ne ldpi ja tehdddn tarkennuksia tar-

vittaessa’ — H6.25
” Kun ollaan uusia tdssd niin ollut helpompi, ettd pyydetddn asiakkaalta esitietolomak-

keet toimitettavaksi etukdteen ja sitten meilld on ihan rauhassa aikaa kdydd esitietolo-

makkeet ldpi ja pyytdd asiakas paikalle” — H4.30
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Jokaisella neuvontahoitajalla on oma tyyli tehdd neuvontaa ja oma tyyli muodostuu kokemuk-
sen myoOtd. Neuvontaa saa toteuttaa itselleen sopivilla tavoilla yhteisten toimintatapojen sisélla

ja hoitajat kokevatkin, ettd heilld on vapaat kddet tyossédén.

” Monesti kun on kauan tehnyt, niin jokaiselle tulee vihdin se oma tyyli, vaikka olisikin

Jjoskus aikaisemmin sovitut yhtendiset linjat.” — H1.78

Periytyvyysneuvonnan toimintatavat koetaan myds selkeiksi. Neuvontahoitajien mielestd pe-
riytyvyysneuvontaa voi kuvata laadukkaaksi toiminnaksi eikd osan mielestd ole tarvetta muut-
taa nykyisid toimintatapoja. Neuvonta on kehittynyt ja nykyéddn toimivampaa verrattuna enti-

seen.

” Mun mielestd [toimintatavat] on ollut riittivdda tdlld hetkelld, kun tdtd kysyntdd ei ole
ollut tin enempdd. Jos olisi enemmdin niin se tilanne voisi olla toinen. Mutta tdd on niin

satunnaista, niin on ihan toiminut hyvin ndin.” — H3.36

” Niinku totesin niin omat toimintatavat, no ne on ehkd rutinoituneita ndissd vuosissa,

mutta oon kokenut ne ihan toimiviksi. Et miksi niitd ldhtisi muuttamaan.” — H6.76

Kokemukset etineuvonnasta olivat ristiriitaisia, osa suhtautui etineuvontaan positiivisesti ja
uteliaasti, mutta monille kasvokkain tapahtuva neuvonta oli siitd huolimatta mieluisempi vaih-
toehto. Etdvastaanottoja pitdneet neuvontahoitajat kokivat etdneuvonnan helpoksi ja hyvéksi
toimintatavaksi. Etimahdollisuus on parantanut myds toiminnan saatavuutta, silld neuvonta on
helppo sisillyttdd osaksi pdivéd eikd se vaadi matkustamista. Periytyvyysneuvontaa on toteu-
tettu myos puhelimitse, mutta télldin esimerkiksi havainnollistaminen on mahdotonta ja jdi ko-
konaan pois. Osassa haastatteluissa ilmeni huoli etdvastaanoton tietoturvallisuudesta, vaikka se

on nykyaikainen vastaanottomenetelma.

” Mutta en ole tosiaan sitd koskaan tehnyt, ettd en tiedd minkdlainen kokemus se sitten

olisi. Varmaan onnistuisi. Than ehkd ok.” — H2.44

” Joo se on sitten Teams, ettd md varaan videovastaanoton ja siind kdydddn ldpi, ihan
hyvin sellaisenakin toiminut, ettd pystyn jakamaan sielld Teamsissa sukupuun asiak-

kaalle ja siind voidaan sitd kdydd ldpi.” — H5.28
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” Luulen ettd kynnys aloittaa nditd Teamseja on ollut myos se, ettd kokee sen jotenkin
vieraana ja meilld ei ole siihen semmoisia valmiita speksejd mitd voisi vaikka kédyttid”

- H7.40

Toimintatapojen selkeyteen vaikuttaa myos perinndllisyyslddkidrin ja neuvontahoitajien vélis-
ten tyGtehtdvien selkeét rajat. Neuvontahoitajan tehtdvénd on tehdd hyva taustatyd, toimia ti-
lanteen kartoittajana, huolen vdhentdjana ja hyvinvoinnin edistdjénd. Perinnollisyysléédkari puo-
lestaan tekee lopullisen arvion esitietojen ja sukupuun perusteella. Alussa voi olla vaikea erottaa

rajoja, mutta rajojen tunnistaminen on tdrkedi tyon kannalta.

"Piddn tdrkednd sitd, ettd meilld on selked tyonjako ja selked roolijako siind... se on
aina kuitenkin [asiantuntijalddkdri] joka katsoo sen ja arvioi oikeasti, ettd mikd se ti-

lanne on.” — HI1.58

“Perinnollisyyslddkdri tekee sen lopullisen pdcdtoksen, ettd me hoitajat tehdddn tdd

taustatyo mutta perinnéllisyysldidkdri tekee sen lopullisen pddtoksen.” — H3.51

Perinndllisyysldédkérin ja neuvontahoitajien tyotehtivien selkeyteen liittyy my0s rauhassa ja
huolella piirretty sukupuu. Sukupuun on osattava piirtdd hyvin ladkéarid varten. Monet haasta-
teltavat korostivat sovittua toimintatapaa rauhassa piirtdmisesté ja sen merkitysta. Sukupuu piir-
retddn padsdintoisesti ennen asiakkaan tapaamista, silld asiakkaan seurassa keskittyminen piir-

tamiseen ei valttimattd onnistuisi.

7 Se [sukupuun piirtdminen rauhassa] on sovittu tddlld Syopdjdrjestossd, ettd siihen

saa rauhassa perehtyd” — H2.28

” Me neuvontahoitajat eihdn tulkita, mutta mahdollisimman hyvin ja perusteellisesti se
sukupuu piirretddn [lddkdrid] varten, ettd hdnen on helppo siitd tulkita ja ollaan yhtey-

dessd sitten asiakkaaseen.” — H6.14

Kokemusvuosien vaihtelevuudella voi olla merkitystd kokemukseen periytyvyysneuvonnan
toiminnasta. Haastateltavien tyokokemus vaihteli alle vuodesta 20 vuoteen, minkd mydta haas-

tatteluaineistoon saatiin kokemuksia niin uudemmilta kuin kokeneimmilta neuvontahoitajilta.
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7 POHDINTA

Tassd tutkimuksessa tarkasteltiin neuvontahoitajien kokemuksia periytyvyysneuvonnan toteu-
tumisesta. Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata hyvéé periytyvyysneuvontaa ja sitd edistdvaa
toimintaa neuvontahoitajien kokemana. Aineistoldhtdisen analyysin pohjalta muodostui kaksi
pailuokkaa: rakentuva asiantuntijuus seké aito ja ammatillinen asiakaskohtaaminen. Téssé lu-
vussa esitetddn tutkimuksen keskeiset tulokset ja tarkastellaan niiden suhdetta aiempaan tutki-
mustietoon. Lisdksi arvioidaan tutkimuksen luotettavuutta ja eettisyytti sekd lopuksi esitetdin

johtopéétokset ja mahdollisia jatkotutkimusaiheita.

7.1 Tulosten tarkastelu

Tutkimustulosten perusteella voidaan todeta, ettd neuvontahoitajien kokemukset periytyvyys-
neuvonnan toteutumisesta olivat samankaltaisia alueellisesta sijainnista huolimatta. Periyty-
vyysneuvonta koetaan toimivaksi ja hyvéksi toiminnaksi, joka pohjautuu asiantuntijuuteen ja
laadukkaisiin asiakaskohtaamisiin. Ideana haastatteluissa oli kuvata mahdollisimman laajasti
neuvontahoitajien kokemuksia tyOvuosien méérasta riippumatta. Haastateltavien tyokokemus
vaihteli alle puolesta vuodesta ldhemmais 20 vuoteen. Tulosten kannalta suuri vaihtelevuus on
hyvé, silld uusimmilla hoitajilla on tuoreessa muistissa esimerkiksi perehdytykseen liittyvét
asiat ja he pystyvit tarkastelemaan toimintaa “tuoreilla silmilld”. Pitkd4n toimineilla neuvonta-

hoitajilla on paljon kokemusta ja historiaa toiminnan kehittymisesté pitkilta aikavalilta.

Neuvontahoitajat kokivat periytyvyysneuvonnan ammattitaitoiseksi ja sen vuoksi oman asian-
tuntijuuden ylldpitdminen ja kehittiminen on tarkedd. Yleisimpid tapoja ylldpitdd omaa asian-
tuntijuutta on ajankohtaisten tieteellisten tutkimusten lukeminen ja kuukausittaisiin palaverei-
hin osallistuminen, joissa my0s jaetaan uutta tietoa. Periytyvyysneuvonnan onnistumisen osalta
on keskeisti, ettd neuvontahoitajalla on riittdvit valmiudet sukupuun piirtdmiseen, silld se vai-
kuttaa ladkériin tekeméén paitokseen jatkotutkimustarpeesta. Sukutietojen kerddminen onkin
ensimmadinen askel sen varmistamisessa, ettd oikeat asiakkaat ohjataan jatkotutkimuksiin
(Wood ym. 2014). Perinndllisyyttd ja perinnollisyysneuvontaa tutkitaan laajasti kansainvéli-
sesti, mutta tutkimuksia lukiessa on tarked suhtautua tutkimustiectoon osittain varauksella, silld

kaikki tieto tai toiminta ei valttdmattd ole sovellettavissa omaan maan terveydenhuoltoon (Lane
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ym. 2015). Sydpijarjestdjen periytyvyysneuvonnan osalta on muistettava, ettd toiminta jérjes-
tetddn kolmannella sektorilla ja eroaa Suomessa julkisessa terveydenhuollossa jarjestettiavista

perinndllisyysneuvonnasta.

Aikaisemman tutkimustiedon mukaan periytyvyysneuvonnan miérét ovat yleistyneet ja tulee
yleistyméén entisestddn tulevaisuudessa (Riley ym. 2016; Singer ym. 2019). Tdmén tutkimuk-
sen perusteella Syopdjérjestojen jarjestimén periytyvyysneuvonnan asiakasmaiirit ovat olleet
laskusuunnassa, mutta vuosittaisten tapausten méarat ovat vaihdelleet. Toisaalta syOpétapaus-
ten madra lisddntyy ja ihmisten tietoisuus periytyvyydesti on kasvanut, minka vuoksi tuleekin
pohtia tavoittaako SyOpédjarjestot neuvonnasta hyotyvit ja kiinnostuneet henkil6t. Neuvonta-
hoitajien kokemukset viittaavat julkisen terveydenhuollon aktivoitumiseen perinnéllisyysneu-
vonnassa. Sairastuneet henkilot ohjautuvat julkisessa terveydenhuollossa paremmin genetiikan

yksikkdon perinndllisyysselvitykseen.

SyOpéjarjestdjen periytyvyysneuvonnan hyvind ominaisuuksina ndhddin matalan kynnyksen
toiminta ja helppo saavutettavuus. Periytyvyysneuvontaan voi olla helpompi péastd kuin julki-
sen terveydenhuollon perinnéllisyysneuvontaan, jonka saavutettavuus ei vélttimattd toteudu
yhtd hyvin. Erikoissairaanhoidon sy&pahoidon toteuttamiseen heijastuu haasteet sosiaali- ja ter-
veydenhuollossa (Turunen 2004). Néitd on esimerkiksi syopdhoidon ammattilaisten niukkuus
jaresurssipula (Turunen 2024). Periytyvyysneuvonnan jdrjestimisen pohtimisen tarve on kay-
nyt ilmi myds aikaisemmassa tutkimuksessa, jonka mukaan my0s kansainvilisesti on pohdit-
tava, kenen tehtdvi on jdrjestdd periytyvyysneuvontaa ja riskien arviointia, miten ndma tulisi

toteuttaa tehokkaasti ja milléd toimintatavoilla (Nelson ym. 2019).

Neuvontahoitajat kuvailivat periytyvyysneuvontaa vastavuoroiseksi kohtaamiseksi, jossa kes-
kustelu on luontevaa asiakkaan kanssa. Aikaisemmassa tutkimuksessa (McCarthy Veach ym.
2007) on kuvailtu periytyvyysneuvonnan vastavuoroisen sitoutumisen mallia, jonka mukaan
periytyvyysneuvonnan keskidssd on vastavuoroisuus ja psykososiaalinen 1dhestymistapa. Neu-
vontatilanteessa on térked kiinnittdd huomiota neuvonnan luonteeseen, silld neuvontahoitajan
ja asiakkaan vilille ei saa muodostua tilannetta, jossa neuvontahoitaja ohjaisi asiakasta “’yl-
hailtd alaspdin” mentaliteetilla. Psykososiaalinen tuki on tirked osa periytyvyysneuvontaa ja
periytyvyysneuvonnan on havaittu viahentdvan ahdistusta, masennusta ja huolta syovasta (Nel-

son ym. 2019)
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Geneettisid neuvontapalveluita on laajennettu perinteisesti kasvokkain tapahtuvan neuvonnan
rinnalle ja nykyisin hyodynnetddn laajasti etdneuvontaa, virtuaalisia opetusvideoita ja jopa te-
kodlyé palveluntarjoamisessa (Ebott & Scalia 2023). Kuten aineistossa kavi ilmi, on COVID-
19-pandemialla ollut vaikutusta etdneuvonnan tarjoamiseen. Pandemia lisdsi tarvetta arvioida
etdneuvonnan mahdollisuutta ja aikaisempien tutkimusten mukaan etdneuvonta on osoittautu-
nut toimivaksi ja varteen otettavaksi vaihtoehdoksi kasvokkain tapahtuvan neuvonnan lisdksi
(Bracke ym. 2020; Ebott & Scalia 2023). Osa hoitajista oli toteuttanut etineuvontaa, eniten
kokemuksia oli puhelimitse tapahtuvasta neuvonnasta, mutta osa oli toteuttanut neuvontaa
my0s Teams-sovelluksen kautta. Puhelinneuvonta on tehokas tapa, mutta videovastaanotolla
voidaan luoda laadukkaampi kohtaaminen asiakkaan kanssa kameroiden ja havainnointimah-
dollisuuksien vuoksi. Etdneuvonnassa on tirked pystyd luomaan luotettava ilmapiiri ja vuoro-
vaikutustilanne asiakkaan kanssa (Zilliacus ym. 2009). Hoitajat voivat kokea etdneuvonnan ja
ilmapiirin luomisen eri tavalla, Beretichin ym. (2022) tutkimuksessa osa hoitajista kokivat eta-
neuvonnan etiiseksi, mutta osa taas intiimiksi. Kokemukset riippuvat kuitenkin asiakkaan ja

hoitajan persoonallisuudesta sekd heidén vélisestd vuorovaikutussuhteesta (Beretich ym. 2022).

Neuvontahoitajien kokemukset etdneuvonnan tarjoamisesta olivat ristiriitaisia ja osittain joh-
tuivat esimerkiksi tiedon ja kokemuksen puutteesta. Haastatteluaineistossa ilmeni neuvontahoi-
tajien huoli, onko etdneuvonta heikompaa kuin kasvokkain tapahtuva neuvonta. Bracken ym.
(2020) meta-analyysin mukaan etéineuvonta on vaihtoehtoinen tapa ja yhtd toimiva tapa verrat-
taessa kasvokkain tapahtuvaan neuvontaan yleisesti sekd asiakkaan syOpdstressin midrdin ja
geneettisen tietimykseen ndhden. Toisaalta yksi meta-analyysi osoitti, ettd geneettisen tieti-
myksen lisddntyminen olisi ollut heikompaa etdneuvonnassa (Bracke ym. 2020). Tulevaisuu-
dessa neuvontahoitajat hyotyisivit yhteisistd materiaaleista, joita he voivat kiyttdd etdneuvon-
nan tukena. Lisdksi olisi merkitsevad rohkaista pitiméén videovastaanottoja ja niitd tulisi aktii-
visesti harjoittaa. Koulutuksissa voisi kdydd tarkemmin 1dpi esim. Teamsin teknistd kayttoa,

joka voisi lisdtd neuvontahoitajien kokemuksia teknisen puolen onnistumisista.

7.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuuden pohdintaa tulee tehdd tutkimuksen jokaisessa vaiheessa. Laadul-

lisessa tutkimuksessa ei arvioida luotettavuutta mééarilliselle tutkimukselle perinteisilld késit-

37



teilld, kuten reliabiliteetti, validiteetti ja yleistettdvyys, vaan laadullisessa tutkimuksessa luotet-
tavuutta voidaan tarkastella laajemmin neljén ulottuvuuden kautta: ’uskottavuus’ (credibility),
’vahvistettavuus’ (confirmatory), ’siirrettivyys’ (transferability ja ’varmuus’ (dependability)

(Graneheim & Lundman 2004; Hays ym.2016).

Uskottavuus perustuu siihen, ettd tutkija noudattaa hyvéa tieteellistd kayténtod eli esimerkiksi
noudattaa rehellisyytti ja toteuttaa tutkimuksen noudattaen tieteelliselle tutkimukselle olennai-
sia tiedonhankinta- ja tutkimusmenetelmiéd (Tuomi & Sarajirvi, 2018). Tutkimuksessa on huo-
mioitava johdonmukaisuus ldpi koko tutkimuksen eli valittu tutkimusmetodologian tulee olla
tutkimuskysymyksen, aineiston keruun, analysoinnin ja raportoinnin taustalla (Graneheim &
Lundman 2004). Téssd tutkimuksessa pyrittiin lisddméédn uskottavuutta haastattelemalla neu-
vontahoitajia eri alueellisista syopdyhdistyksistd ja joiden tyokokemus vaihteli, jotta haastatte-
luilla saataisiin kerdttyé erilaisia kokemuksia. Kahdeksan haastateltavaa oli sopiva maéré ai-
neiston kannalta, silld haastattelut alkoivat saturoitumaan eli samat vastaukset alkoivat toistu-

maan haastatteluissa.

Vahvistettavuudella viitataan tutkimustulosten aitouteen ja tarkkuuteen ilman, ettd tutkijan na-
kemykset tai kokemukset héiritsevit tuloksia (Hays ym. 2016). Tutkijan tulee olla mahdolli-
simman objektiivinen, vaikka tdydellinen objektiivisuus ei ole mahdollista. Tasséd tutkimuk-
sessa tutkija kirjoitti tutkijan paivékirjaa, jossa hin reflektoi kriittisesti omia kisityksiddn ja
niiden muuttumista lapi tutkimusprosessin. Yksi tapa lisdtd tutkimuksen vahvistettavuutta on
alkuperdisilmaisujen tuominen aineistoon (Hays ym. 2016). Téssd tutkimuksessa pyrittiin tuo-
maan tasapuolisesti kaikkien haastattelijoiden kokemuksia esille alkuperdisilmaisujen kautta.
Lisdksi aineiston analyysissi ja raportoinnissa hyddynnettiin haastatteluaineistoa, jotta pystyt-

tiin varmistamaan alkuperdisaineiston kunnioittaminen.

Siirrettdvyys on kolmas tutkimuksen luotettavuuden ulottuvuus, jolla tarkoitetaan missd madrin
tulokset voidaan siirtdd toiseen kontekstiin, esimerkiksi muihin tutkimuksiin, ympéristdon tai
ryhmiin (Graneheim & Lundman 2004). Yleistdminen ei kuitenkaan ole keskeinen osa laadul-
lista tutkimusta. Téssé tutkimuksessa on pyritty kuvaamaan analyysin vaiheet ja sisdltd mah-
dollisimman tarkasti, mika lisda siirrettavyyttd. Toisaalta haastattelurunko on suunniteltu aino-
astaan tdmin tutkimuksen tutkimuskysymystéi varten ja tulokset perustuvat neuvontahoitajien

subjektiivisiin kokemuksiin periytyvyysneuvonnan toteutumisesta.
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Vahvuudella viitataan havaintojen johdonmukaisuuteen eri aikoina ja eri tutkijoiden vélilla eli
oletetaan, ettd eri tutkijat tekisivét samankaltaisia havaintoja (Hays ym. 2016). Vahvuuteen vai-
kuttaa myds missd méérin tutkittava ilmio tai sithen liittyvit tiedot muuttuvat ajan kuluessa ja
missd vaiheessa tutkimusta tapahtuu tutkijan tekemat paatokset (Graneheim & Lundman 2004).
Téssd tutkimuksessa aineiston keruun johdonmukaisuuteen kiinnitettiin huomiota ja jokaiselta
haastateltavalta kysyttiin samat kysymykset samassa jarjestyksessd. Kuitenkin jokaisen tutkijan
kasitykset vastauksista ovat yksilollisid ja tarkentavien lisdkysymysten esittiminen voisi erota
tutkijoiden vililld. Havainnot voivat olla erilaisia, jos haastattelut tehtdisiin selkeésti eri aikana
ja vilissa olisi tapahtunut esimerkiksi kehittimistoimenpiteitd. Tutkimuksessa on kuitenkin py-
ritty tuomaan mahdollisimman laajasti esille haastattelun rakenne ja kulku, jotka ovat kuvattu

aikaisemmin aineiston keruun kuvauksen yhteydessa.

Tutkimuksen heikkouksia on syytd myos pohtia. Periytyvyysneuvonta on ainutlaatuista toimin-
taa, joka eroaa julkisessa terveydenhuollossa ja kansainvélisesti jarjestettdvistd perinnollisyys-
neuvonnasta, joten aikaisempi tutkimustieto ei suoranaisesti kohdistu Sydpéjérjestojen periyty-
vyysneuvontaan. Toisaalta keskeisin ero on, ettd periytyvyysneuvonnassa ei toteuteta geenites-
tejd kuten perinnéllisyysneuvonnasta, mutta periytyvyysneuvonnasta on mahdollista saada 1a-
hete julkiseen terveydenhuoltoon jatkotutkimuksiin. Haastatteluiden osalta luotettavuutta voi
pohtia siitd ndkokulmasta, ettd olisiko tutkimuskysymysten toimittaminen etukéteen tuottanut

kattavampia vastauksia.

Tutkimuksen luotettavuudessa on huomioitava myos tutkijan esiymmarrys ja kokemus ai-
heesta. Tutkijan esiymmarrykseen on vaikuttanut aikaisemmin toteutettu selvitys periytyvyys-
neuvonnan historiasta, nykytilasta ja tulevaisuudesta (Suomen Sydpédyhdistys 2021). Toisaalta
tutkijalla ei ole omakohtaista kokemusta hoitajan roolista tai neuvontahoitajan tyostd, mika li-
sdd tutkijan mahdollisuutta tarkastella aihetta objektiivisesti ilman omia kokemuksia neuvon-
nasta. Tutkija on pyrkinyt toimimaan objektiivisesti tutkimuksen jokaisessa vaiheessa mahdol-
lisimman hyvin tiedostaen oman esiymmarryksen aiheeseen. Tutkimuksessa on pyritty kuvaa-

maan tutkimuksen eri vaiheita ja tehtyja ratkaisuja mahdollisimman tarkasti.
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7.3 Tutkimuksen eettisyys

Tassd tutkimuksessa noudatettiin Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) hyvia tieteellisid
kaytintdja. Kaytantdjen mukaisesti tutkimus toteutettiin huomioiden hyvén tieteellisen kaytin-
non periaatteet eli luotettavuutta, rehellisyyttd, arvostusta ja vastuunkantoa (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2023). Tutkimuksen kaikissa eri vaiheissa on pyritty toimimaan luotettavasti,
avoimesti ja oikeudenmukaisesti. Lahteiden kéyttd on tehty arvostaen alkuperdisié kirjoittajia
ja lahdeviitteet on tehty litkuntatieteellisen tiedekunnan ldhdeviittausohjeiden mukaisesti. Li-

sdksi kuvan 1. kéyttod varten on pyydetty lupa alkuperéiselti kirjoittajalta.

Tutkimuksen suunnitteluvaiheessa tutkija selvitti huolellisesti eettisen ennakkoarvioinnin tar-
peen. Ennakkoarviointi ei kuitenkaan ollut tarpeellinen, silld tutkimuksessa keskityttiin neu-
vontahoitajien kokemuksiin. Sen sijaan, mikali tutkimuksessa olisi oltu kiinnostuneita esimer-
kiksi asiakkaiden kokemuksista periytyvyysneuvonnasta, olisi eettisen ennakkoarviointi ollut
aiheellinen. Jokaisen tutkimukseen osallistuneen alueellisen syopédyhdistyksen toiminnanjohta-
jalta pyydettiin tutkimuslupa tutkimuksen toteuttamista varten ja lupa haastatella neuvontahoi-
tajia heiddn tydaikanaan. Haastateltavia ldhestyttiin sdhkdpostitse ja samalla heille ldhetettiin
tutkimuksen tiedote (liite 2), tietosuojailmoitus (liite 3), aineistonhallintasuunnitelma ja tutki-

mussuunnitelma. Keskeisimmat asiat kerrattiin haastattelun alussa.

Tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista eivdtkd haastateltavat saaneet palkkiota haas-
tatteluun osallistumisesta. Haastattelun alussa haastateltaville kerrottiin, ettd haastattelun voi
lopettaa koska tahansa. Kameran kéytto oli vapaaehtoista, silld kuvan tallentaminen ei ollut
perusteltua haastatteluiden toteuttamisen kannalta. Tutkimuksessa pyrittiin kerddmaén ainoas-
taan valttaméattomat henkilotiedot. Jokainen haastattelu nauhoitettiin ja nauhoituksen aloittami-
sesta ja lopettamisesta kerrottiin selkedsti haastatteluiden aikana. Tutkimusaineisto sdilytetdan
tietoturvallisesti Jyvéskylédn yliopiston s-asemalla salasanalla ja kdyttdjatunnuksella suojattuna.
Haastatteluaineisto pseudonymisoitiin litteroinnin yhteydessé eli kaikki tunnistetiedot poistet-

tiin, jotta haastateltavat ei ole tunnistettavissa.
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7.4 Johtopiitokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tamain tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata hyvia periytyvyysneuvontaa ja sitd edistidvaa toi-
mintaa neuvontahoitajien kokemana. Tavoitteena oli tuottaa tietoa periytyvyysneuvonnan yh-
denmukaistamista varten. Neuvontahoitajien kokemukset periytyvyysneuvonnan toteutumi-
sesta olivat pddosin positiivisia ja toimintaa pidettiin laadukkaana. Analyysissd muodostui kaksi
padluokkaa, jotka ovat rakentuva asiantuntijuus seké aito ja ammatillinen asiakaskohtaaminen.
Erityisesti periytyvyysneuvonnan perehdytys ja lisdkoulutus koettiin riittdvind, jatkuvana ja
asiantuntevana. Koulutus ja asiantuntijuus ovat keskeisié tekijoitd hyvin toteutuneen periyty-
vyysneuvonnan taustalla ja yksi nédihin vaikuttava tekija on Sydpéjarjestdjen asiantunteva pe-
rinndllisyyslddkédri. Periytyvyysneuvonta koetaan matalan kynnyksen toimintana ja kiireetto-

maéand, milld on positiivisia vaikutuksia aidon asiakaskohtaamisen kokemiseen.

Etdneuvonta koetaan tarpeelliseksi, mutta sen toteuttamismuoto kaipaa vield selkeyttimistd. Ne
neuvontahoitajat, jotka olivat pitdneet etdvastaanottoja esimerkiksi Teamsin kautta, kokivat eté-
neuvonnan hyvéksi toteuttamismuodoksi. Hoitajat, jotka eivét olleet toteuttaneet etineuvontaa
videotapaamisen kautta, kokivat epdvarmuutta toteuttamismuodosta. Etineuvontaa on tarjottu
laajemmin puhelinvastaanoton kautta, mutta se ei ole toteutumisen kannalta paras muoto, silla
esimerkiksi mahdolliset havainnollistamiset jddvét pois. Neuvontahoitajien kokemuksien pe-
rusteella voidaan todeta, ettd etdvastaanoton pitdmiseen kaivataan lisdkoulutusta ja selkeitd oh-
jeita. Etdneuvonta helpottaa neuvonnan saavutettavuutta, mutta neuvontahoitajat arvostavat

kasvokkain tapahtuvaa neuvontaa.

Tulevaisuudessa on arvokasta tutkia periytyvyysneuvonnan toteutumista my0s asiakkaiden ni-
kokulmasta, jotta voidaan arvioida periytyvyysneuvonnan onnistumista ja toteutumista. Periy-
tyvyysneuvonta on asiakaslihtdistd neuvontaa, minkd vuoksi on tarkedi ottaa asiakkaiden né-
kokulma huomioon ja tuottaa lisdtutkimusta asiakkaiden kokemuksista. Tutkimuksen kohteena
voisi olla esimerkiksi asiakkaiden tyytyvéisyys neuvonnasta ja miten he kokivat periytyvyys-
neuvonnan prosessin. Lisdksi toteuttamismuotojen kehittdmisessi tulisi huomioida asiakkaiden
ndkokulma. Jotta voidaan kehittdd toimintaa, on ymmarrettdva asiakkaiden tarpeet ja toiveet

esimerkiksi etdneuvonnan tarjoamisesta.
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Yhteisty0 julkisen terveydenhuollon kanssa on vaihtelevaa ja toiminnan yhdenmukaistamista
varten on yhteisty0hon kiinnitettdvd huomiota. SyOpéjarjestdjen jarjestimi periytyvyysneu-
vonta on ainutlaatuista toimintaa, joka toimii julkisen terveydenhuollon jarjestimin perinnolli-
syysneuvonnan rinnalla Suomessa. Mahdollinen vuoropuhelu julkisen terveydenhuollon kanssa
voi mahdollistaa oikeiden henkildiden tavoittamisen periytyvyysneuvonnan pariin. Tavoitta-
mista on myds pohdittava, silld kansainvélisen tutkimustiedon mukaan periytyvyysneuvonnan

tarve on yleistymaissd, mutta haastatteluiden perusteella tapausmaéérit ovat vaihtelevia.

Tamén tutkimuksen perusteella voidaan todeta, ettd Sydpéjarjestdjen jarjestima periytyvyys-
neuvonta on arvokasta ja neuvontahoitajien kokemana hyvaa neuvontaa. Periytyvyysneuvonta
on keskeinen terveyden edistimisen toimenpide ja syovén yleistyessd kansanterveydellisend

sairautena tulee kiinnittda erityistd huomiota periytyvyysneuvonnan tulevaisuuteen.
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LIITE 1. Haastattelurunko

Alkukysymykset
1. Kuinka kauan olet toiminut periytyvyysneuvontahoitajana?
2. Millaisen periytyvyysneuvonnan perehdytyksen olet saanut?
3. Miten ylldpidat ammattitaitoasi periytyvyysneuvonnasta?
4

Millaista tukea olet saanut omaa ty6hdsi tai kaipaisitko tukea?

Toiminta

5. Kertoisitko ndin alkuun, miten teiddn syOpédyhdistyksessédnne periytyvyysneuvonnan

kulku etenee?
a. Tukikysymyksid: Mistd periytyvyysneuvonta kdynnistyy, miten sukupuu kiy-
ddan lapi asiakkaan kanssa, mité vaiheita seuraavaksi, mihin loppuun

6. Miten arvioit mitd ohjausta ja neuvontaa asiakas tarvitsee liittyen periytyvyyteen, elin-
tapoihin ja terveyden edistimiseen?

7. Ovatko toimintatavat mielestési toimivia?

8. Onko sinun mielestisi jotain kehittamistarpeita toimintaan liittyen?

9. Onko jotain muuta mité pitdisi tehdd osana periytyvyysneuvontaa?

10. Teettekd yhteistyotd paikallisen julkisen terveydenhuollon & perinndllisyyspoliklini-
koiden tai muiden ammattiryhmien kanssa? Millaista tai miten?

a. Mitkd tahot ovat osallisina yhteistydssé julkisen terveydenhuollon kanssa?

Laadukas periytyvyysneuvonta
11. Minké koet olevan laadukasta periytyvyysneuvontaa?
12. Millaiset tekijat edistévit mielestisi laadukkaan periytyvyysneuvonnan onnistumista?
13. Millaiset tekijat heikentdviat mielestéisi laadukkaan periytyvyysneuvonnan onnistu-
mista?

14. Toteutuuko teilld mielestdsi tilla hetkelld laadukas periytyvyysneuvonta?



LITE 2. TUTKIMUSTIEDOTE |:|

LIKUNTATIETEELLINEN
JYVASKYLAN YLIOPISTO TIEDEKUNTA
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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

1. Syodpdjdrjestdjen hyva periytyvyysneuvonta neuvontahoitajien kokemana ja pyynto
osallistua tutkimukseen

Sinua pyydetain mukaan Sy6pajarjestojen hyva periytyvyysneuvonta neuvontahoi-
tajien kokemana —pro gradu tutkimukseen, jossa tutkitaan periytyvyysneuvonnan laa-
dukkaita piirteitd neuvontahoitajien kuvaamana. Tavoitteena on tuottaa tietoa Sy6pa-
jarjestaille periytyvyysneuvonnan toiminnan yhdenmukaistamista varten.

Sinua pyydetaan tutkimukseen, koska toimit periytyvyysneuvontaa antavana neuvon-
tahoitajana Sybpaéjarjestojen alueellisessa sydopayhdistyksessa tai Suomen Sydpayhdis-
tyksessa.

Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja siihen osallistumista. Liitteessa on kerrottu henkilo-
tietojesi kasittelysta.

Tutkimukseen kutsutaan noin 8—12 neuvontahoitajaa. Jokaisesta alueellisesta sy6payh-
distyksestd ja Suomen Syopdyhdistyksesta valitaan haastateltavaksi yksi neuvontahoi-
taja.

Tama on yksittainen tutkimus, eika sinuun oteta myohemmin uudestaan yhteytta.

2. Vapaaehtoisuus
Tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voit kieltdytya osallistumasta
tutkimukseen,-keskeyttaa osallistumisen tai peruuttaa jo antamasi suostumuksen syyta

ilmoittamatta, milloin tahansa tutkimuksen aikana. Tasta ei aiheudu sinulle kielteisia
seurauksia.



Peruuttaessasi suostumuksesi henkildtietojesi kdsittelyyn, sinusta siihen mennessa ke-
rattyja henkilotietoja, naytteita ja muita tietoja ei voida kasitella osana tutkimusta,
vaan ne havitetaan, mikali niiden poistaminen aineistosta on mahdollista.

3. Tutkimuksen kulku
Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata hyvaa periytyvyysneuvontaa ja sita edistavaa toi-
mintaa neuvontahoitajien kokemana. Tutkittaville jarjestetdan jokaiselle yksi Zoomissa
tapahtuva yksil6haastattelu, johon varataan aikaa noin yksi tunti. Haastattelussa kay-
daan ensimmaisena lapi tutkimuksen piirteet ja kulku, jonka jalkeen haastattelu aloite-
taan.

4. Tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuvat hy6édyt

Tutkimuksesta on hyotya yleisesti tieteelle ja Syopajarjestdille toiminnan yhdenmu-
kaistamista varten.

5. Tutkimuksesta mahdollisesti aiheutuvat riskit, haitat ja epamukavuudet seka niihin
varautuminen

Tutkimukseen osallistumisesta ei odoteta aiheutuvan riskeja, haittoja tai epamuka-
vuuksia.

6. Tutkimuksen kustannukset ja korvaukset tutkittavalle seka tutkimuksen rahoitus
Tutkimukseen osallistumisesta ei makseta palkkiota.
7. Tutkimustuloksista tiedottaminen ja tutkimustulokset

Tutkimuksesta valmistuu julkinen pro gradu —tutkielma, joka julkaistaan Jyvaskylan yli-
opiston JYX-julkaisuarkistossa. Tulokset voidaan julkaista Syopajarjestojen tiedotteessa
ja aineistosta voidaan tehdd myohemmin artikkeli.

Tutkimuksen tulokset julkaistaan siten, etta yksittaiset haastateltavat eivat ole ulko-
puolisen tunnistettavissa. Kerattavia tunnistetietoja on tydvuosien maara ja tutkitta-
van aani.

8. Lisatietojen antajan yhteystiedot
Viliina Virtanen, vimetuvi@jyu.fi, pro gradu -tutkielman tekija
Katja Tahka, psykososiaalisen tuen paallikké Suomen Sydpayhdistys,

katja.tahka@cancer.fi
pro gradu -tutkielman ohjaaja
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JYVASKYLAN YLIOPISTO

TIETOSUOJAILMOITUS

Olet osallistumassa tieteelliseen tutkimukseen. Tdssa tietosuojailmoituksessa sinulle kerrotaan henki-

I6tietojesi kasittelystd osana tutkimusta. Sinulla on lain mukaan oikeus saada ndma tiedot.

1. Rekisterinpitdja tutkimuksessa: Syopdjarjestéjen hyva periytyvyysneuvonta neuvontahoitajien
kokemana

Rekisterinpitdja vastaa henkilotietojen kasittelyn lainmukaisuudesta tutkimuksessa.

Taman tutkimuksen rekisterinpitdja on: TtM-opiskelija Viliina Virtanen, vimetuvi@jyu.fi

Tyobnohjaajina ovat: Katja Tahka, psykososiaalisen tuen paallikkd Suomen Sybdpayhdistys
(katja.tahka@cancer.fi) ja Eija Laakkonen, apulaisprofessori Jyvaskylan yliopisto (eija.k.laakko-

nen@jyu.fi).

2. Henkilotietojen kasittelija
Henkilotietojen kasittelijalla tarkoitetaan tahoa, joka kasittelee henkil6tietoja rekisterinpitajan lukuun

ja sen antamien ohjeiden mukaisesti. Henkil6tietojen kasittelijan kanssa on laadittava tietojenkasitte-

lysopimus. Tassa tutkimuksessa henkilGtietojen kasittelija on: Viliina Virtanen

Tutkimuksen toteutuksen aikana rekisterinpitdja voi kayttdaa myos muita henkildtietojen kasittelijoita,
joita ei pystyta nimedamaan etukateen. Kasittelijoiden kanssa tehddan aina tarvittavat sopimukset ja
niiden soveltuvuus henkilGtietojen tietoturvalliseen kasittelyyn arvioidaan ennen sopimuksen tekoa.
Rekisteroitya informoidaan kasittelijan kdyttamisesta erikseen, jos muutos on merkittava rekisterdidyn

nakokulmasta.



Tutkimustiedon oikeellisuuden varmistamiseksi rekisterinpitaja voi antaa tietoja kasiteltavaksi (ensisi-
jaisesti ilman suoria tunnistetietoja) ns. tutkimuksen monitoroijalle tai verifioijalle maaraajalle, mikali
tadma on valttdamatonta.-Nama toimivat tutkimushenkildstén valvonnassa ja heidan kanssaan tehdaan

tietojenkasittelysopimukset.

3. Henkilétietojen muu luovuttaminen tutkimuksen aikana

Henkilotietojasi kasitellaan luottamuksellisesti eika niitd luovuteta sivullisille.

4. Tutkimuksessa Syopdjarjestdjen periytyvyysneuvonta neuvontahoitajien kokemana kasitelta-
vat henkiltiedot

Henkilotietojasi kasitellaan tiedotteessa kuvattua tutkimustarkoitusta varten.

Tutkimuksessa Sinusta kerdataan seuraavia henkil6tietoja: tydvuosien maara ja danitallenne. Tietojen

kerdaminen perustuu tutkimussuunnitelmaan.

Tutkimuksessa ei kasitella erityisia henkilotietoryhmia.

Tama tietosuojailmoitus on toimitettu tutkittavalle sdhkopostilla.

Kaikki tutkittavat ovat taysi-ikaisia.

5. Henkil6tietojen kasittelyn oikeudellinen peruste tieteellisessa tutkimuksessa

[IYleisen edun mukainen tieteellinen tutkimus (tietosuoja-asetuksen artikla 6.1.e, erityiset henkil6tie-
toryhmat 9.2.j)

X Tutkittavan suostumus (tietosuoja-asetuksen artikla 6.1.a, erityiset henkilotietoryhmét 9.2.a)

6. Henkil6tietojen siirto EU/ETA ulkopuolelle

Tutkimuksessa henkil6tietojasi ei siirretd EU/ETA -alueen ulkopuolelle.

7. Henkilétietojen suojaaminen



Henkilotietojen kasittely tassa tutkimuksessa perustuu asianmukaiseen tutkimussuunnitelmaan ja tut-
kimuksella on vastuuhenkild. Tutkimuksen rekisteriin tallennetaan vain tutkimuksen tarkoituksen kan-
nalta valttamattomia tietoja.

Tunnistettavuuden poistaminen

X Aineisto anonymisoidaan aineiston perustamisvaiheessa (kaikki tunnistetiedot poistetaan taydelli-

sesti, jotta paluuta tunnisteelliseen tietoon ei ole eikd aineistoon voida yhdistaa uusia tietoja).

Tutkimuksessa kasiteltavat henkil6tiedot suojataan

Xkayttdjatunnuksella Xsalasanalla [kayton rekisterdinnilldi  Ckulunvalvonnalla (fyysinen tila)

Clmuulla tavoin, miten:

Tutkimuksesta on tehty erillinen tietosuojan vaikutustenarvio

O Kylla X Ei, koska tdman tutkimuksen tekija on tarkastanut, ettei vaikutustenarviointi ole pakolli-

nen.

Tutkijat ovat suorittaneet tietosuoja ja tietoturvakoulutukset

XKylla

8. HENKILOTIETOJEN KASITTELY TUTKIMUKSEN PAATTYMISEN JALKEEN

Tutkimusrekisteri havitetaan tutkimuksen paatyttya arviolta 12.2024 mennessa

9. Rekister6idyn oikeudet

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkilétietojen kasittely perustuu suostumuk-
seen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen peruuttamista

suoritetun kasittelyn lainmukaisuuteen.



Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus saada tieto siitd, kdsitellaanko henkilotietojasi ja mita henkildtietojasi kasitellaan. Voit

myos halutessasi pyytaa jaljennoksen kasiteltavista henkilotiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)

Jos kasiteltavissa henkil6tiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheitd, sinulla on oikeus pyytaa niiden oi-

kaisua tai tdydennysta.

Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)

Sinulla on oikeus vaatia henkil6tietojesi poistamista tietyissa tapauksissa. Oikeutta tietojen poistami-
seen ei kuitenkaan ole, jos tietojen poistaminen estda tai vaikeuttaa suuresti kasittelyn tarkoituksen

toteutumista tieteellisessa tutkimuksessa.

Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla)

Sinulla on oikeus henkilotietojesi kasittelyn rajoittamiseen tietyissa tilanteissa kuten, jos kiistat henki-

|otietojesi paikkansapitavyyden.

Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasta toiseen (tietosuoja-asetuksen 20 artikla)

Sinulla on oikeus saada toimittamasi henkilotiedot jasennellyssa, yleisesti kdytetyssa ja koneellisesti
luettavassa muodossa, ja oikeus siirtaa kyseiset tiedot toiselle rekisterinpitdjalle, jos se on mahdollista

ja kasittely suoritetaan automaattisesti.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kuvatuista oikeuksista saatetaan tietyissa yksittdistapauksissa poiketa tietosuoja-asetuksessa ja
Suomen tietosuojalaissa sdaddetyilla perusteilla siltd osin, kuin oikeudet estavat tieteellisen tai histori-
allisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sita suuresti.
Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti. Oikeuksista voidaan poiketa myos jos

rekisteroitya ei pystyta tai ei enaa pystyta tunnistamaan.

Profilointi ja automatisoitu pdatoksenteko

Tutkimuksessa henkildtietojasi ei kayteta automaattiseen paatdksentekoon. Tutkimuksessa henkilo-
tietojen kasittelyn tarkoituksena ei ole henkilokohtaisten ominaisuuksiesi arviointi, ts. profilointi vaan

henkil6tietojasi ja ominaisuuksia arvioidaan laajemman tieteellisen tutkimuksen nakékulmasta.
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