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1 JOHDANTO

Opinnaytetydn nimi on ”NepsyTiimi tukipalveluna”. Opinndytety6 toteutettiin laadullisena tutkimuk-
sena. Aihe opinnédytety6hon syntyi tilaajan #naeNepsy ry:n tarpeesta. Yhdistys on vapaaehtoistoimija,
jonka missiona on tiedon lisddminen neurokirjon haasteista, vaikuttaminen, palveluiden saatavuuden

parantaminen ja palvelupolkujen sujuvoittaminen valtakunnallisesti.

Tavoitteena oli laadukkaaseen ja ajankohtaiseen tutkittuun tietoon pohjautuen seké teoriaperusteisesti
vastata neurovahemmistén kohtaamiin haasteisiin tasavertaisesta ja sujuvasta tuen ja palveluiden saa-
misesta kehittamalla malli NepsyTiimistd. Opinnédytetydssa tarkastellaan yleisella tasolla neurokirjon
pulmia ja vaikeuksia. Tyossa ei tarkastella pelkéstaan henkil6itd, joilla on la&ketieteellinen neuropsyki-
atrinen diagnoosi. Talla tavalla huomioidaan valtakunnallisen mallin rakentamisessa tasavertaiset ja

kokonaisvaltaiset tarpeet kaikille tuen tarvitsijoille.

Mallin rakentuminen perustuu vahvaan teoriaan, ammattilaisten haastatteluihin ja neurovdhemmistoon
kuuluvien henkiléiden kyselyn vastauksiin. Raportissa tuodaan esille asioita, jotka olennaisesti vaikut-
tivat NepsyTiimi-mallin rakentumisessa. Suunnittelussa kiinnitettiin erityista huomiota asiaosiin, kuten
keitd ydintiimiin kuuluu, moniammatillisuuteen, varhaisen tuen ja tiedon lisédmisen merkitykseen seké
palveluiden piiriin ohjautumiseen. Raporttiosuudessa tuodaan vahvasti esille neurovahemmistoon kuu-
luvien ja heidan laheistensd kokemukset ja mielipiteet, jotka luovat perustan mallin tarpeelle. Naihin

tarpeisiin pyrittiin my6s mallin kehittdmisessa vastaamaan.

Ty0 on ajankohtainen ja tarpeellinen. Hyvinvointialueisiin siirtymisen myota uusille palvelurakenteille
on tarvetta ja siirtymavaiheessa niitd on helpompi ottaa kdytantéon. Opinnédytetydn raportti ja valta-
kunnallisesti toimiva tasavertainen hoito- ja palvelupolku lisdavat vaikuttavuutta neurovahemmistojen

asioiden edistdmisessa.

Valmiin mallin toimintaperiaatetta ja sen ydintd avataan raporttiosuudessa. Kuvioiden ja kuvien avulla
mallia havainnoidaan, jotta lukijan on sitd helpompi ymmartd4. Kursivoidut tekstiosat raportissa ovat
Webropol-kyselyyn vastanneiden suoria lainauksia. Keskeisimmaét kasitteet avataan raporttiosuudessa

lukijalle.



2 #NAE NEPSY RY:N MISSIO

Opinnaytetyon yhteistyokumppani #ndeNepsy ry on poliittisesti sitoutumaton ja voittoa tavoittelema-
ton valtakunnallisesti toimiva yhdistys. Se yllapitaa NédeNepsy.fi-verkkopalvelua ja verkkoyhteista
seka siihen liittyv&& muuta toimintaa. Yhdistyksen toiminta on vapaaehtoistyota. (Argillander 2023.)
#n&eNepsy ry:n toimintaan voi kuka tahansa halutessaan liittya varsinaiseksi jaseneksi tai kannattajajé-
seneksi maksamalla vuosittaisen jasenmaksun liittymisen yhteydessé. Jdsenmaksu mahdollistaa yhdis-
tyksen toiminnan kehittdmisen ja tukemisen. (#ndeNepsy ry 2023.) #ndeNepsy haluaa tuoda neurova-
hemmistdon kuuluvien pulmat nakyviksi tutkittuun tietoon ja aitoihin kokemuksiin pohjautuen. Neuro-
Kirjon haasteet eivat useinkaan ole havaittavissa ja nakyvissa paallepain, jolloin niiden tunnistaminen
ja tunnustaminen on véhaista ja vaikeaa. Neurovahemmistoon kuuluvat jaavat liian usein vaille riitta-
vaa oikeanlaista ja oikea-aikaista apua ja tukea ja he ovat véliinputoajia niin palveluiden saamisessa
kuin yhteiskunnassamme muutoinkin. Palvelut ja avun saaminen eivat toteudu yhdenvertaisesti ja tasa-
laatuisesti maassamme, vaan ne ovat pirstaloituneet ja usein riippuvaisia yksiléon omasta ammatillisesta
osaamisesta. Palveluiden heikko saatavuus seké riittdmaton osaaminen, auttaminen ja hoitoon ohjautu-
minen lisdavat riskid neurokirjon haasteita omaavan yksilon syrjaytymiselle. Hoitamattomina neurokir-
jon haasteet altistavat ja lisddvat riskida mielenterveyden ongelmien syntymiselle ja voivat vaarantaa
yksilon turvallisen kehityksen ja kasvun. Neurovahemmistéon kuuluva henkild jaa monesti myos

vaille osallisuuden kokemuksista. (NaeNepsy 2024a.)

Euroopan ihmisoikeussopimuksen mukaan jokaisella ihmiselld on oikeus henkilokohtaiseen turvalli-
suuteen (Euroopan ihmisoikeussopimus 20.5.1999/63, artikla 5). Se takaa myds yksilon oikeuden syr-
jiméttémyyteen (Euroopan ihmisoikeussopimus 20.5.1999/63, artikla 14). Liséksi yhdenvertaisuus-
lailla halutaan ehkaista syrjintaa ja se velvoittaa edistimaan yhdenvertaisuuden toteutumista (Yhden-
vertaisuuslaki 30.12.2014/1325, § 1). #n&eNepsy ydintoiminnan tavoitteena on tasavertainen hoito- ja
palvelupolku seké oikea-aikainen ja oikeanlainen apu tukea tarvitseville. Téllainen toiminta mahdollis-
taa yhdenvertaisuuden toteutumisen lakiin ja sopimuksiin pohjautuen. Liséksi #n&deNepsy-toiminnan
tarkoituksena on tietoisuuden levittdminen neurokirjon vaikeuksista, jolloin ymmarrys niiden vaiku-
tuksista yleisesti lisd&ntyy. Tiedon ja ymmarryksen lisédntyminen vaikuttavat ihmisten hyvaksyntééan

ja ympérilla olevan maailman mydénteiseen muutokseen. (NdeNepsy 2024b.)

#néeNepsy ry:n hallitukseen kuuluva Argillander kertoo yhdistyksen syntyperasta, jossa keskeisena

toimintaideana ja periaatteena on tuoda neurovahemmiston &ani kuuluville. Yhdistyksen toiminnan



ideana on lisdksi yhteisty0 ja toiminta ammattilaisten ja neurovahemmistdjen vélilla. (Argillander
2023.) Yhdistyksen verkkosivut tarjoavat mahdollisuuden kirjoittaa anonyymisti omia, l&heisten tai
ammattilaisten kokemuksia ja ndkemyksid neurovahemmistoné olemisesta seké neurokirjon vaikutuk-
sista yleisesti arjessa ja elaméassa. Liséksi heill4 on vieraskyndosio, jossa ammattilaiset omalla nimel-

laan kirjoittavat kutsuttuna neurokirjosta. (NaeNepsy 2024a.)

#n&eNepsyn tavoitteena ja missiona on yhteiskunnallinen vaikuttaminen, muutos ja yhdenvertaisuuden
toteutuminen neurovdhemmistdjen elamdssa. Neurokirjoon ympdriston usein liittiman hdpedaleiman
poistaminen samoin kuin syrjdytymisen ehkaiseminen ovat asioita, joita #ndeNepsyn toiminta koros-
taa. Oman nakoisen elaman mahdollistaminen aistiesteettdmassa maailmassa ovat tavoiteltavia péa-
maarid yhteiskunnallisessa muutoksessa. (NdeNepsy 2024b.) Ndiden toteutumiseksi tarvitaan muutosta
yhteiskunnan rakenteisiin ja palvelujarjestelmaan, mutta myds koulupolkuun ja tyceldmaan. Tarvitaan
palveluohjauksen vahvistamista, oikeanlaista apua ja tukea sek& sujuvaa hoitoon ja palveluihin ohjau-
tumista. Talléin ammattilaisten osaamistarpeiden esille nostaminen on eriarvoisen tarkedd huomioida
jo palveluja suunniteltaessa ja niita toteutettaessa. Tarvitaan myos erilaisuuden hyvaksymistd, neuro-
kirjon normalisoimista sek& neuroepétyypillisen henkilén vahvuuksien ja voimavarojen huomioimista.
(N&eNepsy 2024a.)



3 MITA NEUROPSYKIATRISET HAIRIOT OVAT?

Neuropsykiatrisilla hairigill4 tarkoitetaan aivojen toiminnan kehitykseen liittyvié hairioita. Oireet ilme-
nevét jokaiselle hairidlle ominaisina toimintatapoina ja kayttaytymisina. (HUS 2023.) Tavallisimpiin
neurokehityksellisiin hairidihin kuuluvat ADHD, autismikirjo, Touretten oireyhtyma ja oppimisvai-
keudet (Rintahaka 2007). Myds unen, kielenkehityksen ja motoriikan haasteet seka ahdistus, mielialan
vaihtelut, pakko-oireet ja aistiherkkyydet liittyvét usein neuropsykiatrisiin hairiéihin (HUS 2023).
Puhe- ja arkikielessa hdiriGistd kdytetddn yleisesti nimitystd “neurokirjo” (Autismiliitto 2023). Tassa
opinndytetyssé kaytettavié yhteisia nimityksid ovat muun muassa neurokirjo, nepsy-vaikeus, neurova-
hemmistd tai neuroepatyypillinen. Neurokehitykselliset hdiriot ilmenevét tavallisesti jo varhaislapsuu-
dessa vaikeasti tunnistettavana epéselvana oireiluna ja ne ovatkin synnynndisid. Hairididen kehittymi-
seen vaikuttaa vahvasti perima. Niiden puhkeamiseen voivat vaikuttaa myds geenien ja ymparistoteki-

joiden yhteisvaikutukset seka altistuminen riskitekijoille sikiovaiheessa. (Puustjarvi 2022a.)

Neuropsykiatrisista hairidista puhuttaessa on henkil6lla yleensé ladketieteellinen diagnoosi. Sen sijaan
nimitysta neuropsykiatriset vaikeudet tai nepsy-vaikeus seka muuta arkikielen nimitysté kdytetaan
yleisesti silloin, kun henkil6lld ei viel& ole todettu tai hdn ei ole saanut diagnoosia oireiluunsa. (Nep-
sytietoa 2024a.) On hyvin tavallista, ettd ihmisella on diagnosoitu useampikin hairié yhtaaikaisesti tai
vaikeuksia ja oireita voi samanaikaisesti olla useammastakin eri neurokehityksellisesta héiriosta. Li-
séksi on muistettava, ettd kehitykselliset neuropsykiatriset hairiét hoitamattomina ja tunnistamattomina
lisadvét riskié sairastua muihin hairiéihin, masennukseen tai esimerkiksi paihderiippuvuuteen. (Puust-
jarvi 2022a.)

Oireet eivat paasaantoisesti ndy paallepain, mutta ne vaikuttavat ihmisen toimintakykyyn. Oireet han-
kaloittavat jokapdivaista toimintaa ja arkea erilaisina ja eriasteisina haasteina. Niihin voivat liittya
myds poikkeavuudet aistihavainnoissa (aistien ali- tai yliherkkyydet), keskittymisen, toiminnanohjauk-
sen ja tarkkaavuuden vaikeudet, tic- eli nykimisoireet, sosiaalisten tilanteiden hahmottamisen ja kasvo-
jen ilmeiden tunnistamisen vaikeudet, syy-seuraussuhteen ymmartamisen ongelmat tai esimerkiksi
mustavalkoinen ajattelu. (NaeNepsy 2024c.) Neurokirjon vaikeudet vaikuttavat muun muassa sosiaali-
seen vuorovaikutukseen, kielelliseen ja ei-kielelliseen viestintdan, tunteiden ja kayttaytymisen saate-
lyyn, mutta myds oman toiminnan ohjaamiseen. Oireet ovat aina yksil6llisi& ja ne vaihtelevat sekd voi-
vat muuttua kehityksen eri vaiheissa. Myos eri ihmisilla oireet tai niiden vaikeusaste poikkeavat toisis-
taan. (HUS 2023.)



Neuroepatyypillinen ihminen hahmottaa maailmaa eri tavoin kuin muut erilaisten aivojensa vuoksi,
minka vuoksi elaminen nyky-yhteiskunnassa ja ympardivassd maailmassa saattaa olla hyvinkin haasta-
vaa. Neurokirjoon kuuluu monenlaisia piirteitd, ja neuroepatyypillinen henkild tarvitseekin yleensa ta-
vallista enemman ohjausta, tukea ja apua eldman ja arjen sujumiseen. Neuroepatyypillinen henkil®
kuormittuu ja reagoi herkemmin ympariston arsykkeille, jolloin seurauksina voivat olla lamaantumi-

nen, sulkeutuminen tai jopa tunneromahdus. (NdeNepsy 2024c.)

Neurokirjon omaavalla ihmiselld on usein aistitiedon kasittelyssa haasteita ja ihminen voi olla yli- tai
aliherkka eri aistimuksille, jolloin ne koetaan liian voimakkaina ja epdmiellyttéavind. Toisaalta voi olla
mya0s niin, ettd aistimukset jaavat kokonaan huomaamattakin. Osalla voi esiintyd myds aistihakui-
suutta, jolloin ihmiselld on vahva tarve kokea ja saada aistimuksia. Talldin yleensd aistimuksia haetaan
erityisen paljon ja eri tavoin. Usein lapsi tai nuori ei itse aina osaa tunnistaa aistiarsykkeitd, jolloin ne
saattavat nakya esimerkiksi kayttaytymisen haasteina. (Pirkanmaan hyvinvointialue 2024.) Muita ta-
vallisesti esiintyvia haasteita ovat vaikeudet ja puutteet toiminnanohjauksessa, jotka vaikeuttavat arjen
hallintaa ja heikentavat toimintakykya. Ne yleensd ilmenevat usein itsendisté toimintaa vaativissa tilan-
teissa, vaativammissa arkipéivéan toimissa ja sosiaalisissa suhteissa. Tamé nékyy toiminnan suunnitte-
lun, aloittamisen ja yllapitdmisen vaikeutena seké intensiivisen tekemisen ja lapiviennin vaikeutena.
Usein myds tyomuistissa voi olla heikentymisté. Lisaksi myos tarkkaavuuden- ja keskittymiskyvyn
haasteet, impulsiivinen kdyttdytyminen seka sosiaalinen vuorovaikutus tai kognitiivinen joustavuus
ovat yhteisia piirteitd ja pulmia neurovahemmistoon kuuluville. (Puustjarvi 2022a.) Ympéristolle ulos-
péin nakyvét piirteet ovat yleensd mm. levottomuus, impulsiivisuus, itsekontrollin puute, hahmottami-

sen vaikeudet, sekd kertomisen ja ymmartamisen vaikeudet (NdeNepsy 2024c).

Neurovdhemmistdon kuuluva ihminen kohtaakin usein epéluuloja ja heihin kohdistetaan vaarié oletta-
muksia tai tulkintoja, jotka yleensa johtuvat ympariston tietdmattomyydestd. Nepsy-piirteitd omaava
ihminen tuleekin herkasti leimatuksi ja yleinen suhtautuminen voi olla kielteistd. Kun neurokirjon vai-
keudet eivat padsaantoisesti nay ulospain, erehdymme luulemaan kdyttdytymisen olevan tahallista tai
voimme Kkuvitella lapsen/nuoren huonosti kasvatetuksi ja jopa tyhmaksi. Erityisen tarkedd olisikin ym-
martad, ettei kdytoksen takana ole ilkeys tai tahallisuus, vaan neurobiologiansa ohjaamana yksilo ei voi
omalle ké&ytoksellenséd mitaan. (Esteille hyvéstit! Opas autismikirjon seké adhd- ja Tourette-oireisten
lasten kasvattajille 2019, 14.) Neurovahemmistéon kuuluva henkild tarvitseekin usein tukea, ohjausta
ja apua toiminnanohjauksen, stressinsaatelyn ja aistierityisyyksien huomioimisen lisaksi perustaitojen,

mydnteisen vuorovaikutuksen seka tunnetaitojen harjoittamiseen. Erilaiset tukimuodot aloitetaan heti,



kun vaikeuksia havaitaan. Riittdvén ja oikea-aikaisen tuen avulla voidaan tarjota tukea arjen toimivuu-
teen, hyvinvointiin sek& vaikutetaan toimintakykyyn edistavasti. Ennakointi sek& myonteinen ja kan-
nustava vuorovaikutus ohjaavat neuroepéatyypillistd ihmista toivottuun kéytokseen. Erilaisten taitojen
opettaminen ja tunteiden tai stressinséételyn ohjauksella vahennetéén arjen kuormitusta. Myos ympé-
riston muokkaaminen aistiesteettoméksi ja apuvélineiden kayttdminen lievittdvét neurokirjon pulmia.
Ympérilla olevien laheisten ja perheen huomioiminen, ohjaus ja tuki ovat valttaméatontd. Lisaksi lap-
sen/nuoren vanhemman oman mahdollisen neurokirjon hoito ja kartoittaminen edist&a lapsen/nuoren
hyvinvointia ja toimintakykya. Toimintakyvyn ja osallisuuden tukemisessa korostuvat toimintamallien
ja ympariston muuttaminen, ymparistéon jalkautuva hoito ja tuki sekd pitkajanteinen ja eri toimijoiden
valinen yhteisty6. Erilaisten hoito- ja tukimuotojen on vastattava oikeanlaisilla toimenpiteilla oikea-

aikaisesti kehitysvaiheiden erilaisiin tarpeisiin. (Puustjarvi 2022a.)

Varhaisella ja moniammatillisella tuella neurokirjon pulmia ja nepsy-vaikeuksia voidaan helpottaa,
mutta myo6s véhentéé riskid muiden héirididen tai oireiden puhkeamiselle. Osaavalla ammattitaitoisella
ja moniammatillisella henkiloékunnalla, kokonaisvaltaisella ja selkedlld hoito- ja palveluketjulla oikea-
aikaisesti ja yksilollisesti edistetddn turvallista kasvua ja kehitystd neurokirjon vaikeuksista omaavan
elamassé. Tarpeenmukaiset palvelut seka yksildllisesti huomioitu tuki ja apu ennaltaehkéisevat vai-
keuksien ja haasteiden ilmentymista eldman eri vaiheissa. (Voutilainen, Sourander & Lundstrom 2004,
2675-2678.) Jokaisella neurokirjon henkil6lld on omat erityiset vahvuutensa ja kykynsa, joiden tunnis-
taminen ja vahvistaminen ovat tarkeita yksilollisen ja tarpeet huomioivan tuen mahdollistamiseksi
(Nepsytietoa 2024b). Olennaista on ammattilaisten tuella muokata ympaéristéd véhemman esteelliseksi
(Argillander 2023).

Opinndytety0 keskittyy tarkastelemaan yleiselld tasolla neurokirjon vaikeuksia ja pulmia. Tyossé ei
tarkastella pelk&staan henkil6ita, joilla on la&ketieteellinen neuropsykiatrinen diagnoosi. Nain tulevat
huomioiduksi valtakunnallisen mallin suunnittelussa tarpeet kokonaisvaltaisesti ja tasavertaisesti kai-
kille tuen tarvitsijoille. Huomioitava on, ettd aina nepsy-piirteiden ilmentymisen syyna ei ole kyse neu-
ropsykiatrisesta hairiosta. Yhta lailla erilaiset kuormitustekijat eldméssa tai ympariston haitalliset vai-
kutukset voivat vaikuttaa heikentévasti toimintakykyyn, haastavaan kaytokseen ja sitd myoten nepsy-
piirteiden vahvistumiseen. Muun muassa osaamisen tai taitojen puute, kasvuympaéristo ja kasvatusta-
vat, epasaannolliset elamantavat tai jokin muu fyysinen sairaus tai trauma voivat olla oireilun tausta-
vaikuttajina. Tarkeda onkin tarkastella asioita laajasti ja kokonaisvaltaisesti seka huomioida mahdolli-

set taustalla olevat tekijat. (Pirkanmaan hyvinvointialue 2024.)



3.1 Aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hairié ADHD

K&ypa hoito -suositusten mukaan ADHD kuuluu neuropsykiatrisiin héiridihin. Se on aktiivisuuden ja
tarkkaavuuden hairi6 eli kehityksellinen toimintakykyé alentava héiri6. ADHD voidaan diagnosoida
lapsuuden aikana, mutta yhta hyvin nuoruudessa ja aikuisuudessakin. Sen diagnosoimiseksi tarvitaan
tutkimusta ja tietoa laaja-alaisesti oireilusta, niiden voimakkuudesta tai ilmenemisestd seka henkilon
toimintakyvyst4. Kokonaisvaltainen terveydentila, niin psyykkinen kuin fyysinen on oleellista tutkia
mya0s. Lisdksi henkilon kehityshistoria, ymparist0 ja elaméantilanne seké stressi- ja kuormitustekijat tai
muut oireiluun vaikuttavat tekijat ovat syyta selvittdd ADHD:t4 epéiltdessa ja tutkittaessa. Perimén ja
ymparistotekijoiden eli biologisten ja psykososiaalisten tekijoiden yhteisvaikutus on merkittava
ADHD:n kehittymiselle. Tutkimusten mukaan ADHD:n esiintyvyys on 6-18-vuotiailla 3,6-7,2 % ja
aikuisilla sité esiintyy 2,5 %: lla—3,4 %:lla vaestosté. Pojilla ADHD:n diagnoosi on tytt6ja yleisempi,
kun taas aikuisilla esiintyvyyteen vaikuttavat ikd ja sukupuoli yhdessa. 1an my6ta ADHD:n esiintyvyys
yleensa pienenee. ADHD aiheuttaa usein aikuisuudessakin merkittavia haittoja, vaikka sen diagnoo-
sikriteerit eivat tayttyisikaan. (Kéypéhoito -suositus 2019.)

ADHD:n olennaisimmat oireet ovat pitk&kestoiset ja toimintakykya haittaavat aktiivisuuden ja tarkkaa-
vuuden sdételyn vaikeudet seka impulsiivisuus. Aktiivisuuden saétely ilmenee yleensa ylivilkkautena
tai levottomuutena ja valilla myos liian vahaisena aktiivisuutena. Tarkkaavuuden saatelyn vaikeus voi
ilmetd yksityiskohtien huomiomatta jattdmisend, keskittymisvaikeutena, herkkyytend hairidille, mutta
myds tavaroiden hukkaamisena, tai erilaisten toimintojen loppuun saattaminen voi olla hankalaa eli
lyhytjanteisyytend. Impulsiivisuus puolestaan voi esiintyd karsimattomyytend tai taipumuksena toimia
harkitsemattomasti ja nopeasti. Oireet ja niiden esiintyminen, haitta- ja vaikeusaste tai kliininen oire-
kuva vaihtelevat eri kehitys- ja ikdvaiheissa. Tyypillisesti oireet ilmenevét jo leikki-idssd, mutta luotet-
tavan diagnoosin tekeminen ennen kouluika4 vaatii erityista huolellisuutta oireiden epaspesifisyyden

vuoksi. (Kéypahoito -suositus 2019.)

Lapsen iké& ja kehitysvaihe vaikuttavat ADHD:n oirehdintaan. ADHD ilmenee usein levottomuutena ja
yliaktiivisuutena erityisesti pienemmilla lapsilla. Kouluidssé puolestaan keskittymisen vaikeus tulee
tavallisesti esille. Oireet eivat valttamatta ndy joka paikassa, mutta ne ilmenevét kuitenkin useissa eri
tilanteissa. Oirehdintaa mietittdessé huomioitavia asioita ovat ika, kehitystaso ja tilanteisiin liittyvéat

tekijat, jolloin yksittdiset oireet saattavat johtua muistakin syistd. ADHD:ssa esiintyy usein myds uni-



vaikeuksia, kdytosoireita ja kaverisundeongelmia. Yliaktiivisuus saattaa nakya fyysisena rauhattomuu-
tena ja vaikeutena olla paikallaan. Se saattaa olla my6s muodoltaan pienempad ja nakya toistuvana ta-

varoiden ndpertdmisend, sormien naputteluna tai muulla vastaavalla tavalla. (Puustjarvi 2017.)

ADHD:ssa matala vireystaso, hitaus tai aloittamisen vaikeus nékyvat puolestaan aliaktiivisuudessa.
Tarkkaavuuden saatelyn vaikeus ilmenee leikin ja toiminnan lyhytjénteisyytend ja siind, etta ohjeistuk-
sien ja neuvojen noudattaminen on haastavaa tai tehtévien ja asioiden suorittaminen jaa kesken. Myds
tavarat ovat usein hukassa tai lapsi on héiridille herkka. Lapsi tarvitsee asioista suoriutuakseen enem-
man tukea ja muistuttelua sekd olennaiseen asiaan keskittyminen ja mielenkiinnon kohdistaminen tiet-
tyyn asiaan voivat olla vaikeaa. Arkiset toimet voivat olla haastavia, kuten pukeutuminen tai syomi-
nen, ja danet voivat haitata keskittymiskykya. Impulsiivinen lapsi on arvaamaton ja harkitsematon tai
toimii nopeasti. Kéytos on yllattavéa ja tunnereaktioiden vaihtelut ovat tavallisia. Tunteiden séétely on
my0&s haastavaa. Toiminnanohjauksen vaikeudet nakyvat arjen ja paivittaisten toimintojen selviytymi-
sessé. Tavallisten arjen taitojen oppiminen voi vaatia usein enemman opettelua ja kertausta. Liséksi
stressi ja kuormittuminen voivat vaikuttaa toimintakykyyn lamaannuttavasti. Hoitamaton ADHD na-
kyy yleensa lasten ja nuorten psykososiaalisessa toimintakyvyssa ja eldménlaadussa negatiivisesti ku-

ten muissakin pitk&aikaisissa sairauksissa. (Puustjarvi 2017.)

ADHD:n kanssa esiintyy usein samanaikaisesti muita hairioita tai sairauksia. Osaan naisté liittyy neu-
robiologinen alkuperd, mutta ne voivat kehittyd myos sekundaarisina reaktiivisen masennuksen tai
toistuvien epdonnistumisten seurauksena. Psykiatriset samanaikaisuudet lisddvat myods oppimiseen ja
suorituskykyyn vaikuttavia ongelmia. Hoitamaton ADHD lisaa riskié traumaperaisen stressihdirion tai
kiintymyssuhdehairion seké ahdistuneisuus- ja kaytoshairion kehittymiselle. Lapsuus- tai nuoruusién
ADHD vaikeuttaa opinnoista ja tydelamésta suoriutumista. Hoitamattomana ADHD altistaa paihde-
riippuvuudelle, masennukselle, skitsofrenialle sekd kaksisuuntaiselle mielialahéiriolle tai esimerkiksi
ahdistuneisuushairiolle, ja erityisesti tytoilld/naisilla on suurentunut riski sairastua syoémishairioon.

(K&ypéhoito -suositus 2019.)

ADHD:n hoito tulee suunnitella yksilollisten tarpeiden ja tavoitteiden mukaan. Hoidon tavoitteena on
toimintakyvyn parantuminen ja vahent&a oireiden aiheuttamaa haittaa. Oleellista on huomioida
ADHD-oireiseen ja hdanen ympéristoonsa kohdistuvat tukitoimet, psykososiaaliset hoitomuodot ja tar-
vittaessa ladkehoito. Erityisesti lasten ja nuorten kohdalla tarkedd on ympérilla olevien aikuisten ohjaa-
minen ja opastaminen lapsen/nuoren toimintakykyéa tukeviin menetelmiin. Tuki- ja hoitomuodot ovat

usein pitkakestoisia ja niiden jatkuvuus on huomioitava myds siirtymévaiheiden aikana. Lasten ja



nuorten kohdalla tukitoimet on aloitettava valittémasti, kun huoli heréd, jo ennen diagnostista arvioin-
tia. Tukitoimet eivét vaadi diagnoosia. Moniammatillinen ja ADHD:n diagnostiikkaan perehtyneet am-
mattilaiset ovat osa tukitoimia muiden lapsen ja nuoren ympaérilla olevien aikuisten lisand. (Kaypéa-
hoito -suositus 2019.)

ADHD:n hoito on monimuotoista, siséltden tarpeelliset ja yksil6lliset tuki- ja hoitomuodot. Psy-
koedukaation tulisi siséltdd kokonaisvaltaisesti tietoa ADHD:sta sek& muun muassa erilaisista kei-
noista arjen sujumiseksi ja hyvinvointia edistavisté asioista yleisesti. Psykoedukaatiolla tarkoitetaan
tiedon jakamista mielenterveyteen vaikuttavista asioista ja mielenterveyden tilasta. (Terveyden- ja hy-
vinvoinninlaitos 2023.) Erilaisten psykososiaalisten hoitojen tai psykososiaalisten hoitomuotojen ja
ladkehoidon yhdistdminen samanaikaisesti on usein tarpeellista ja tavallista ADHD:n hoidossa. Psyko-
sosiaalinen hoitomuoto lapsille ja nuorille on kayttdytymishoito. Siind sovelletaan kdyttaytymisterapi-
assa kehitettyja menetelmié lapsen ymparist0ss, ja se vaikuttaa tavallisesti ADHD:n keskeisiin oirei-
siin. Puhutaan myds strukturoidusta vanhempainohjauksesta, jolla tarkoitetaan erilaisia menetelmia,
milla voidaan muokata lapsen k&ytostd vanhemman tukemana sosiaalisissa ymparistdissa. Strukturoi-
tua vanhempainohjausta tulisi kayttaa, silla se vahentéa lapsen/nuoren oireita ja edistdd vanhemman

toimintakykya. (K&ypéhoito -suositus 2019.)

Koulussa ja varhaiskasvatuksessa erilaiset pedagogiset tukitoimet ja ympariston muokkaus ovat syyta
ottaa kayttdon heti, kun havaitaan tarkkaavuuteen tai ylivilkkauteen liittyvid toiminta- tai oppimisky-
vyn ongelmia. Tukitoimien riittdvyytta on arvioitava saannollisin valiajoin. Lisaksi opetuksen ja muun
lapsen/nuoren ympéristossa toimivan henkilokunnan riittdvasta ohjauksesta olisi huolehdittava erilais-
ten tukitoimien ja hyvéksi havaittujen kdytantdjen toteuttamiseksi. Toimintaterapia on ladkinnéllista
kuntoutusta, jonka avulla tuetaan yksilon toimintakykyé ja lisdtdén yksilén omatoimisuutta. Tuki- ja
hoitomuotoina voidaan kéayttad myos psykologin tai puhe- tai fysioterapeutin arvion perusteella annet-
tavaa ohjausta ja kuntoutusta. ADHD:n hoidossa kéytetd&dn myds tukihenkil6-, tukiperhe-, tai perhe-
tyota neuroepétyypillisen henkilon ja koko hénen perheensa tukemiseksi. Lisaksi neuropsykiatrinen
valmennus, psykoterapia tai neuropsykiatrinen kuntoutus siséltyvét usein ADHD:n hoidossa kaytetté-
viin hoitomuotoihin. ADHD:n hoidossa voidaan kaytt&a 1aédkehoitoa, joka on tarked osa hoidon koko-
naisuutta. La&kehoidon tarve arvioidaan, kun ADHD-diagnoosi on varmistunut. (Kaypahoito -suositus
2019.)
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3.2 Tic-oireet ja Touretten oireyhtyma

Tic-oireet ovat &killisia ja tahattomia liikkeité tai 84nnahdyksid, jotka esiintyvét sarjallisina tai toistu-
vina. Ne tulevat itsestéan ilman tietoista p&atosta ja tahtoa, vaikka muistuttavatkin tarkoituksellisia
liikkeitd ja ddnndhdyksid. Ohimenevid tic-oireita esiintyy jopa 20 %:lla lapsista ja ne alkavat usein 46
vuoden idssd. Oireet voivat olla yksinkertaisia tai monimuotoisia. Yleensé yksinkertaisia motorisia tic-
oireita ovat silmien rapyttely, suun availu, irvistely, kulmakarvojen kohottelu, otsan kurtistelu, nenan
nyrpistaminen, nieleskely, p4én ravistelu, olkapdiden kohauttelu, raajojen koukistukset tai vartalon
kierrot. Monimuotoisia motorisia tic-oireita puolestaan ovat pakonomaiset kosketussarjat, taputussar-
jat, lihasten jannittely tai tietyn liikkeen toistaminen. Aanellisid yksinkertaisia tic-oireita tavallisesti
ovat rykiminen, yskahtely, huokailu, niiskutus, maiskuttelu, hymina tai huudahtelu. Monimuotoisia
aanellisia sen sijaan ovat &killinen sanojen tai lauseiden huudahtelu tai tiettyjen sanojen tai fraasien
toistelu. Tic-oireet ovat useimmiten lyhytkestoisia ja ohimenevié ilmidita. Ne ovat yleens& harmitto-
mia, mutta aiheuttavat hAmmennysté ja joskus vaaratilanteita. Tic-oireet ilmenevat usein leikki-idssa
ensimmaisen kerran. Ohimenevét oireet eivat vaikuta lapsen kykyyn toimia, eika lapsi edes aina itse
huomaa tic-oireitansa. Oireilu voi kuitenkin jatkua pidempaén ja talloin tavallisesti niiden voimakkuus
ja vaikeusaste vaihtelevat, mik& mahdollisesti vaikuttaa oireista koettuun haittaan. Yksittainen tic-oire

voi myos ajan kuluessa vaihtua erilaiseksi tic-oireeksi. (Aberg 2021.)

Pitk&aikaisia motorisia tai vokaalisia yli vuoden kestévia tic-oireita esiintyy noin 10 %: lla lapsista ja
vaikeimmillaan oireet ovat alakouluik&isind. Tic-oireet esiintyvat jossain maarin muiden neuropsykiat-
risten hairididen yhteydessa. Vaikka tic-oireita on myds aikuisuudessa, ne yleensé loppuvat tai vahene-
vat nuoruusian myoétd. ADHD-diagnoosin saaneilla lapsilla tic-oireita esiintyy 3040 prosentilla. Aivo-
jen syvien tyvitumakkeiden ja niit4 aivokuorelle yhdistavien toiminta on poikkeavaa tic-oireissa. Peri-
man sdételeman aivojen kypsymisprosessin valiaikaiseen toimintahdirioon puolestaan liittyvéat lapsuus-
idn ohimenevdt oireet. Sen sijaan pitkaaikaiset oireet liittyvét aivojen syvien tyvitumakkeiden toimin-
tah&irioon, jossa dopamiini-vélittajdaineen pitoisuudella on merkitystd. Niin sanotut toiminnalliset tic-
oireet ovat lisddntyneet. Toiminnalliset tic-oireet esiintyvét yleensé késivarsissa ja vartalossa liikkeina
tai litkehdint&dné heikentéen toimintakykya. Oireiden puhkeamisena on pidetty altistumista sosiaalisen
median tic-oireita kuvaaville videoille. Oireilu alkaa talloin nuoruudessa ja ne ovat tavallisesti hieman

erilaisia tyypillisista tic-oireista. Riskia lisdd nuoren ahdistus. (Puustjarvi 2022b, 72-77.)

Lievid lyhytaikaisia tic-oireita ei tarvitse hoitaa, mutta kuitenkin tietoisuus niiden yleisyydesta tai laa-

dusta on tarpeellinen. Myds eldménlaatuun ja erilaisiin tapoihin hallita stressid on keskeisté kiinnittaa
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huomiota, sill& ne lisdavat oireilua. Mielek&s tekeminen ja hyvinvointia tukevat asiat vahentavét oireita
ja auttavat niiden hallinnassa. Pitk&aikaisiin ja haittaaviin tic-oireisiin kdytetaan usein kognitiivisen
kayttaytymisterapian menetelmid, jota tarvittaessa voidaan yhdistad kaytettavaksi altistusreaktioneh-
kaisymenetelmén kanssa yhdessa tai molempia erikseen. Ne lievittavat tutkitusti oireita ja niiden
avulla voidaan hallita oireita sekd vaikuttaa niihin. Toimintakyvyn tukeminen ja itsetunnon vahvista-
minen ovat tarkeitd, jolloin taustalla vaikuttaviin tekijoihin voidaan vaikuttaa. Taustasyiné oireiluun
voivat olla esimerkiksi itsetunnon haasteet tai masennus. Oireiden ollessa vaikeita voidaan tapauskoh-
taisesti myos harkita l&dkehoitoa. Oireiden vahentamiseksi sopivan ladkehoidon I6ytaminen voi olla
haastavaa. Tic-oireet voivat vahvistaa henkilon keskittymis- ja ponnistelukykyé tai lisata resilienssié
vastoinkdymisié kohtaan. Keskeisint4 tic-oireiden hoidossa on hoito ja tuki oireiden hallintaa tukevilla
menetelmilla. (Puustjarvi 2022b, 76-78.)

Touretten oireyhtymaé on pitkdaikainen tichéirio, jossa on vahintdan yksi &anellinen tic-oire ja moni-
muotoisia tic-oireita useampi. Touretten oireyhtymassa siis ilmenee sek& motorisia etta aanellisia tic-
oireita yhtdaikaisesti tai erikseen. Motoriset oireet tulevat tavallisesti ensin, jopa ennen kouluik&a. Oi-
reet alkavat normaalisti kasvojen alueelta motorisina oireina kuten silmien rapyttelynd, minké jalkeen
ne levidvat muualla vartaloon ja raajoihin. Pakonomainen tarve kiroiluun tai epasopiva kielen kaytto
saattavat kuulua myas oireisiin. Tavallisesti motoriset sek& d4nelliset tic-oireet moninaistuvat ajan ku-
luessa. Touretten oireyhtyma luokitellaan neuropsykiatrisiin hairiéihin ja tunnuspiirteend ovat tic-oi-
reet. Lapsuus- ja nuoruusiéssa esiintyvyys on 0,3-5,7 %. (Esteille hyvastit! Opas autismikirjon seka

adhd- ja Tourette-oireisten lasten kasvattajille 2019, 11-12.)

Liitdnndisoireet muista neuropsykiatrisista hairidista ovat tavallisia Touretten oireyhtymassa. Yleisim-
min Touretteen liittyy ADHD tai pakko-oireinen hdirio. Valtaosalla Touretten oireyhtyméssa ilmenee
elamansa aikana myos jokin psykiatrinen sairaus. Autismikirjon piirteet ovat tavallisia Touretten oi-
reyhtymassa tai henkil6illa, joilla on tic-oireita. Touretten oireyhtymaé lisaa riskida masennukselle tai
muille tunne-elamén haasteille seka lapsilla kehityshairiiden kehittymiselle. Se vaikuttaa heikenté-
vasti itsetuntoon ja usein johtaa sosiaalisten tilanteiden vélttdmiseen. (Esteille hyvastit! Opas autismi-
kirjon sek& adhd- ja Tourette-oireisten lasten kasvattajille 2019, 11-12.) Touretten oireyhtymaan liit-
tyy henkil6ll& yleisesti olevia positiivisia ominaisuuksia, joita ovat esimerkiksi luovuus, eloisuus ja in-
nostuneisuus. Hoidon, tuen ja kuntoutuksen yksi tdrkeimmisté tavoitteista on tukea ja vahvistaa ter-
vettd itsetuntoa ja mindkuvaa sek& oirehallinnan tunnetta. Lisaksi omien kykyjen ja vahvuuksien tun-
nistaminen ja tiedostaminen sek& niiden tukeminen ovat térkeité asioita huomioida hoidossa ja kuntou-
tuksessa. (Puustjarvi 2022b, 77-78.)
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Touretten oireyhtymén kehittymisessa perimélla ja erilaisilla ymparistotekijoilla on vaikutusta. Liséksi
lahisukulaisella esiintyva Tourette lis&a riskid sen puhkeamiselle. EI&mé&ssa erilaiset kuormittavat teki-
jat, stressi tai haitalliset ympéristotekijat vahvistavat ja vaikuttavat oireiluun. (Aberg 2021.) Touretten
oireyhtyma on alidiagnosoitu. Tukitoimien ja oikea-aikaisen seka oikein kohdennetun hoidon edelly-
tyksend on varhainen tunnistaminen ja diagnosointi. Yhteiskunnallisen ilmapiirin ja hyvaksynnén edis-
tdmisessd ammattilaisten osaaminen, tietous ja taito, mutta myds asenne ovat leimautumisen ja hapeén
estamiseksi keskeisessa roolissa myds olettamuksien tai vaarinymmarryksien osalta. (Leivonen, Sou-
rander, Voutilainen & Leppamaki 2015, 1063.)

3.3 Autismikirjo

Autismikirjosta puhuttaessa puhutaan nimenomaan Kirjosta, jossa oireet voivat nakya ja ilmentya mo-
ninaisena, yksilollisend ja eri vaikeusasteisina (Socada 2020). Autismikirjosta kaytetadn nimitysta au-
tismi ja autismikirjon henkil0sté sanaa autisti (Argillander 2023). Laaja-alaiset lapsuudessa alkaneet

kehityksen hairiot ovat autismikirjoa. Nykyisin myos Aspergerin oireyhtymé kuuluu autismikirjoon.

Autismikirjon oireet ndkyvét paallepain kayttaytymisen poikkeavuutena, rajoitteina, joustamattomuu-
tena ja rajoittuneina kiinnostuksen kohteina. Oireet nakyvat myo6s vuorovaikutuksen ja kommunikaa-
tion poikkeavuutena. Yleensa autismikirjo on havaittavissa viimeistadn kolmannen ikdvuoden aikana.

Autismi aiheuttaa haittaa henkilon eldmén tarkeill& osa-alueilla. (Socada 2020.)

Autismikirjon syyt ovat biologisia. Tietyt perintdtekijat ympéristotekijoiden kanssa vaikuttavat autis-
min syntyyn sekd ilmenemismuotoon. Tutkimusten mukaan rokotukset eivét vaikuta autismikirjon
syntyyn, mutta keskosilla (ennen viikkoa 26) syntyneill& on suurentunut autismin riski. Pojilla riski on

nelinkertaisesti suurempi kuin tytéilla. (Socada 2020.)

Autismikirjo ilmenee yleensa moninaisina erilaisina toimintatapoina. Autistinen ihminen hahmottaa
maailmaa eri tavalla, koska hénen aivojensa toiminta on erilaista. Se voi ndkya kokonaisuuksien ja ti-
lanteiden hahmottamisen vaikeutena. Autismikirjon ihmiselld yksityiskohdat voivat jaddd paremmin
mieleen. Autismi voi hankaloittaa ystdvyyssuhteiden luomista, vuorovaikutusta muiden kanssa seké
ymmarrysta siitd, miltd toisesta tuntuu, ja esimerkiksi vapaa-ajan tekemiset voivat olla hyvin erilaisia
kuin ikaisillaan. Autismikirjon henkil6lle erilaiset tilanteet ja niissé toimiminen voivat olla haastavia.

Tilanteista haasteellisia tekee se, ettd autismikirjolaisen voi olla vaikeaa tietdd mit& hanelt4, milloinkin
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odotetaan. Teini-i4ssa tunne eldman ja kayttaytymisen vaikeudet voivat korostua, jolloin tukea voi tar-
vita enemman. Autistin muu kehitys voi vaihdella paljonkin. Siihen liittyy suurentunut kehitysvam-
maisuuden, puheenkehityksen ja oppimisvaikeuksien riski. Osa ei kommunikoi puheella ollenkaan ja
osalla puheen kehitys on tavanomaista. Puolet autismikirjon omaavista henkilGista ovat kehitysvam-
maisia ja osa keskiméaaraista alykkadmpia. Rutiinit ja arjen pysyminen samanlaisena tukevat autismi-
kirjon henkilon arjen sujuvuutta. Osalla voi lapsuudessa ilmetd esimerkiksi vartalon heijaamista, ka-

sien rapyttelya tai pyorimista. (Socada 2020.)

Autismiin liittyy muiden hairididen riski, kuten aktiivisuuden ja tarkkaavuuden héirié (ADHD), Tou-
retten oireyhtymad, pakko- oireinen hairid, psykoottiset oireet, ahdistuneisuus, masennus, unihairiot,
psykoosisairaudet, aistipoikkeavuudet ja epatyypilliset pelot. Naiden erottaminen autismikirjosta on
tarpeellista, koska moneen néist4 on olemassa tehokkaita hoitokeinoja. Liitdnndishairiot ja -oireet voi-
vat vaikeuttaa autismikirjon tutkimuksia, jolloin autismi saattaa jadda muiden oireiden taakse tunnista-
mattomaksi. (Socada 2020.) Autismin hoidossa, tuessa ja diagnoosin tekemisessa huomioidaan autisti-
nen ihminen kokonaisvaltaisesti. Medikalisointia eli k&sitystd, jossa autismi ndhd&an yksinomaan neu-
ropsykiatrisena héiriong, tulee valttaa. (Argillander 2023.) Autismikirjoa ei voi poistaa, ehkéista tai pa-
rantaa. Henkil® voi kuitenkin saada siihen tehokkaita hoito- ja apukeinoja. Autismin varhainen tunnis-
taminen on térkedd. Aikuisialla saatu diagnoosikin auttaa itseymmartdmisessa ja aikuisiall&kin siihen

on saatavissa apukeinoja. (Socada 2020.)

Autismikirjon henkild hy6tyy suunnitellusta ja saéanndllisesté arjesta. Arjen kulun hahmottamista voi-
daan helpottaa esimerkiksi kuvien avulla ja uusia vuorovaikutustilanteita voi harjoitella etukateen ku-
vallisten tarinoiden avulla. Yllattavat muutokset tuovat haasteita autismikirjolaisen arkeen ja siihen on
hyva perheenjésenten ja l&heisten kanssa etsié hyvid toimintamalleja. Lahipiirin joustavuus ja ymmar-
ryksen lisdédminen autismista ja siihen liittyvista erityispiirteistd, auttavat arjen sujuvuudessa. Autismi-
kirjon henkilon opiskeluun ja kouluarkeen taytyy kiinnittdd huomiota ja koulunkayntiin méarittaa so-
piva vaatimustaso ja riittdva oppiminen. Uusien asioiden oppiminen vaatii usein karsivallisyytta, opit-
tavan asian pilkkomista pienempiin osiin, tilanteiden ennakointia, toistoja ja onnistumisesta palkitse-
mista. (Socada 2020.)

Autismikirjon hoidossa ja tuessa on tarke&a edetd kannustamisen, positiivisen vahvistamisen ja palkit-
semisen kautta. Autismin hoitomuotoina kdytetadn toimintamallien muuttamista, ympériston mukaut-
tamista ja autistin omien vahvuuksien huomioimista. Aikuisista autismikirjon henkiloista osa opiskelee

ja tyollistyy. Osa heidan ominaisuuksistaan, kuten suuri tietoméaéaré jostain erityisalueesta on hyddyksi
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tyOelamaéssa. Autismikirjon hoidon, kuntoutuksen ja arjen tuen periaatteita ovat, ettd autistisen ihmisen
el tarvitse sopeutua maailmaan, vaan ympériston ja ymparill& olevan maailman on sopeuduttava autis-
mikirjon ihmiseen. Autistin kuntoutussuunnitelma on aina tehtava yksiléllisesti ja suunniteltava

ikd, oirekuva, kehitystaso, monihairigisyys, eldmantilanne ja yksilon motivaatio huomioiden. Kuntou-
tuksen tavoitteet tulee méaaritell& yhdessa ja menetelming voidaan kayttaa esimerkiksi psykoedukaa-
tiota, mukautettua kognitiivista kdyttaytymisterapiaa, psykososiaalisia hoitomuotoja ja sopivan toimin-
nan tarjoamista tarkoituksenmukaisissa tiloissa. Hoitavien tahojen ja autistin arjessa olevien henkildi-
den vaihtuvuutta tulee vélttaa, koska hidas sopeutuminen muutoksiin ja vuorovaikutuksen haasteet

ovat tyypillisid. (Socada 2020.)
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4 NEUROVAHEMMISTOON KUULUVIEN OIKEUS TUKEEN JA PALVELUIHIN

Suomen perustuslaki takaa oikeuden sosiaaliturvaan. Sen mukaisesti julkinen valta turvaa jokaiselle
riittdvat sosiaali- ja terveyspalvelut. Liséksi julkisen vallan on edistettava vaeston terveytta. Julkisen
vallan on my0s tuettava perheiden ja kaikkien lapsen huolenpidosta vastaavien mahdollisuutta turvata
lapsen hyvinvointi ja yksilollinen kasvu. (Suomen perustuslaki 11.6.1999/731, § 19.) Suomi on sitou-
tunut noudattamaan YK:n lapsen oikeuksien sopimusta. Sopimus maarittelee lasten oikeudet neljan
yleisen periaatteen mukaan, joita ovat lapsen oikeus elamaan, henkiinjaddmiseen ja kehittymiseen, lap-
sen edun huomioiminen, syrjimattomyys seka lapsen mielipiteiden ja ndkemysten kunnioittaminen.
(Yleissopimus lapsen oikeuksista 20.8.1991/60.) Neurovahemmiston oikeudesta tukeen ja palveluihin
on lopulta kyse ihmis- ja perusoikeuksista. Heilld on oikeus saada sosiaali- ja terveydenhuollon palve-
luja tasavertaisesti ja yhdenvertaisesti. Ensisijainen oikeus muodostuu yleislakien perusteella, joita
neurokirjon lasten ja nuorten kannalta ovatkin muun muassa varhaiskasvatuslaki, perusopetuslaki, so-

siaalihuoltolaki ja terveydenhuoltolaki (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2023b).

Usein neurokirjoon kuuluvan ihmisen hoidossa ja tuessa tarvitaan erityista tukea ja erityisosaamista
osallisuuden, toimintakyvyn ja elaménlaadun sdilyttamiseksi seka niiden edistamiseksi. Kokonaisval-
tainen laaja arvio kehityskaaresta, toimintakyvysté, oireista seka niiden vaikutuksista ympaéristo ja ela-
méntilanne huomioiden ovatkin oleellisia asioita neurokirjon arvioinnissa, tuen tarpeissa tai hoidossa.
(Puustjarvi 2022a.) Moniammatillinen osaaminen ja yhteistyd seka yksiléllinen tarpeen mukainen apu
ja tuki oikea-aikaisesti ovat keskeistd. Kuntoutus, diagnosointi tai l&&dkehoito ovat tarpeellisia, vaikka
ladkehoidolla tai kuntoutuksella ei neurobiologista poikkeavuutta voida poistaa. Neurokirjon oireet
ovat moninaisia ja niihin yleisesti liittyy myds muita liitdnndissairauksia tai -oireita sekd psykiatrisia
vaikeuksia. Hoito ja kuntoutus ovat pitkékestoista, jopa vuosia kestavaa. (Rintahaka 2007, 215.) Tuen

tarpeen viivastyminen lisaa psyykkisten oireiden riskia (Argillander 2023).

Neurovahemmistoon kuuluva henkil6 voi olla oikeutettu erilaisiin palveluihin, etuuksiin tai kuntoutuk-
seen myos erityislakien perusteella, jos tarpeenmukaisia ja sopivia palveluita ei yleislakien nojalla saa.
Hairion haitatessa toimintakykyé merkittavasti voi syntyé oikeus vammaispalvelulain mukaisiin palve-
luihin. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2023b.) Vammaispalvelulaki velvoittaa toteuttamaan vam-
maisen henkilon osallisuutta ja osallistumista yhteiskunnassa, luomaan yhdenvertaisuutta sek& poista-
maan ja ehkdisemaan niiden toteutumisen esteité. Lain tarkoituksena on tukea itsendiseen elamaan ja

tukea itsemadradmisoikeuden toteutumista. Laissa maaratdan myds turvaamaan yksilollisen edun ja
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tarpeen mukaiset riittédvat ja laadultaan hyvat palvelut. Vammaisen henkilon palveluista sdadetéan li-
séksi hyvinvointialueesta annetussa laissa ja sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisestd annetuissa
laissa. (Vammaispalvelulaki 14.4.2023/ 675.) Laakinnéllinen kuntoutus kuuluu hyvinvointialueen pe-
rus- ja erikoissairaanhoitoon (Terveydenhuoltolaki 30.12.2010/1326, § 29). My6s yhdenvertaisuuslain
mukaiset kohtuulliset mukautukset tulee huomioida muun muassa tyépaikoilla (Yhdenvertaisuuslaki
30.12.2014/1325).

Vaativa la&kinnéllinen kuntoutus puolestaan kuuluu Kelan jarjestdmisvastuulle, jonka edellytyksena
on, ett4 sairaus tai vamma aiheuttaa huomattavaa haittaa ja vaikeuttaa merkittavasti selviytymista arjen
toiminnoista tai osallistumisesta niihin. Neuropsykologista kuntoutusta haettaessa vaaditaan neuropsy-
kologin tekemd neuropsykologinen tutkimus kuntoutussuunnitelman pohjaksi. (Kela 2023.) Kela jar-
jestdd myos harkinnanvaraista kuntoutusta, jota neuroepatyypillinen henkild voi hakea, jos oikeus laki-
sééteiseen kuntoutukseen ei tayty. Harkinnanvaraista kuntoutusta on LAKU-perhekuntoutus. Se on tar-
koitettu 5-15-vuotiaille, joilla on diagnosoitu ADHD, autismikirjon h&irio tai Touretten oireyhtyma.
Kuntoutukseen tulee osallistua my6s kuntoutujan laheinen. Lisaksi tuen ja kuntoutuksen tarpeen tulee
olla pitké&kestoista ja monimuotoista. Kuntoutuksen tavoitteena on tukea lasta/nuorta seké tarjota eri
keinoja, joilla edistetddn asioiden ja toimintojen sujumista ja arjen haasteista selvidmistd. Oma vayla -
kuntoutus on puolestaan 16—29-vuotiaille. Se on tarkoitettu autismikirjon diagnoosin saaneille, joilla ei
ole kognitiivisen kehityksen hadiriota. (Kela 2024.) Kognitiiviseen kehityshairioon kuuluvat monimuo-
toinen kehityshairio tai alyllinen kehitysvammaisuus. Monimuotoisessa kehityshairiossa ihmiselld on
laaja-alaisia vaikeuksia kehityksen osa-alueilla. Vaikeuksia voivat olla puheen ja kielen kehityshairiot,
oppimiskyvyn hairiot sek& motoriikan kehityshéiridt. (Kujanpad & Lepistd-Paisley 2023.) Kuntoutusta
voidaan myontad myads henkil6ille, joilla on diagnosoitu aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairié. Kun-
toutusta myonnetaan, kun henkild tarvitsee tukea tydelaméssa ja opinnoissa tai arjen hallintaan ja sosi-

aalisiin tilanteisiin. (Kela 2024.)

Kelan kuntoutukset ovat tavallisesti heille, joilla on jo olemassa oleva diagnoosi hdiri6on. Kuntoutuk-
sen ja tuen tarve neurokirjon haasteista on tunnistettu yhteiskunnassamme, johon hallitus onkin varan-
nut lisdrahoituksen 2024 vuoden alusta alkaen. (Valtioneuvosto 2023.) Kelan mukaan neuropsykiatri-
sesti oireilevien lasten ja nuorten kuntoutuksen tarve on lisééntynyt ja niihin ohjaudutaankin selvasti
aiempaa enemman (Kela 2024). Kuntoutuksen ohella neuroepétyypillinen voi olla oikeutettu erilaisiin
palveluihin vammaispalvelulain perusteella. Vammaispalvelujen myontamisen perusteena ei ole saatu
diagnoosi, vaan vamman tai pitkdaikaisen sairauden aiheuttama haitta (Vammaispalvelulaki 14.4.2023/
675, § 2).
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Kelan etuuksiin esimerkiksi vammaistukeen, erityis- tai kuntoutusrahaan tai l&é&dkekorvauksiin voi syn-
tya oikeus neurokirjon haittojen perusteella (Puustjarvi 2022c, 86-91). Kaikille neuroepatyypillisille
henkildille ei myonnetd Kelan kuntoutusta tai palvelua ja etuuksia vammaisuuden tai sairauden perus-
teella. Siksi onkin tarkeéd, etta perustasolla tapahtuva tuki ja apu toteutuisivat siind laajuudessaan kuin
se on tarpeen. Talloin perusterveydenhuollossa seké sosiaalihuollossa olisi varmistettava tuki oikean-

laisilla toimilla vastaamaan tuen tarvitsijan tarpeita jo ennen diagnoosin tekemista. (Kela 2024.)

Ennaltaehkéisevén ja perustason tuesta ja hoidosta on keskusteltu julkisesti paljon. Neurokirjon varhai-
sen ja ennaltaehkaisevan tuen ja hoidon merkitys on huomattu valtakunnallisestikin. Nepsy-vaikeuk-
sien tunnistaminen ja varhainen toteaminen ehkaisevét tuen tarvetta myohemmaéssé kehitysvaiheessa,
mutta lisdksi vahentdvat huostaanottojen maarai tai pdihdeongelmia ja auttavat turvaamaan opiskelun
ja tyOelaman seké vahentdméén rikollisuutta ja syrjaytymista yhteiskunnasta. (Karki 2022.) Neu-
roepatyypillisten ihmisten hoidon ja tuen tarkeyden huomioiminen ilmenee myds eduskunnalle jate-
tyssa toimenpidealoitteessa, jossa toivotaan hyvinvointialueille erillist strategiaa neuropsykiatrisesti
oireilevien henkil6iden hoitoon. Sen tavoitteena on asennevaikuttaminen, osaamistarpeiden tunnista-
minen, kehittdminen ja hallinta, neuropsykiatristen palveluiden parantaminen ja selkiyttdminen seké
prosessien ja toimintamallien kuntoon laittaminen. Strategiassa on huomioituna myds mielenterveys-
ty6 seka nivelvaiheiden tuki. (Toimenpidealoite TPA 100/2021 vp 2021.)

Kaupunkimedia Aamuset -lehden artikkelikirjoituksessa nostetaan esille huoli lasten oikeuksien toteu-
tumisesta neurovdhemmistoihin kuuluvien lasten ja nuorten hoito- ja palvelupoluissa. Artikkelissa tar-
kastellaan kansanedustaja Sofia Virran jattamaa kirjallista kysymysta ammattilaisten osaamisen merki-
tyksesté yksilollisten tuen tarpeiden huomioimiseksi tai niihin vastaamiseksi. Osaamisen varmistami-
nen ja tietouden lisédminen eri toimijoille ja ammattilaisille onkin tarkedd. Osaamisen ja tiedon lisaa-
misen varmistamisella neurokirjon vaikeuksien aiheuttamia haitallisia ja jopa invalidisoivia seuraa-
muksia voidaan ennaltaehka&istd. Kohtalokkaat seuraukset voivat ndkya tuen tarvitsijan lisdksi hanen
lahipiirissddn ammattilaisten osaamattomuuden jaljilta tai ammattilaisten kyvyttdmyydesté tunnistaa
vaikeuksia. Selkeiden ja tarpeita vastaavien palvelupolkujen, ammattilaisten riittdvan osaamisen var-
mistaminen ja neuroepatyypillisen lapsen/nuoren koko perheen tuen huomioiminen onkin varmistet-
tava kuormituksen vahentdmiseksi. Onnistumisen ja osallisuuden kokemukset ovat jokaiselle merki-
tyksellisid asioita, joiden myo6té voidaan vahvistaa myodnteistd mindkuvaa ja kuulumista osaksi yhteis-
kuntaa. (Aamuset 2021.)
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Kuitenkin valitettavan usein neurovahemmistoon kuuluva lapsi tai nuori ajautuu lastensuojelun asiak-
kaaksi ja sijaishuoltoon. Lapsen/nuoren tuen tarpeisiin ei kyetd vastaamaan riittdvan varhain ja oikean-
laisilla toimenpiteilld, jolloin vaikeudet kasaantuvat ja koko perhe uupuu tuen tarvitsijan ymparilla.
Lastensuojelukaan ei aina vastaa tuen tarpeeseen, eiké osaamista neurokirjon haasteisiin valttamaétta
ole. Neuroepatyypilliset ihmiset ovatkin véliinputoajia hoidon ja tuen saamisessa ammatillisen osaa-
mattomuuden ja palvelujarjestelmén puutteiden vuoksi. Tutkimusten mukaan EHO-jaksoille (erityinen
huolenpito) paatyneilla on tavallisesti diagnosoitu tai diagnosoimaton neuropsykiatrinen hairi¢ tai kog-
nitiiviset taidot ovat selkeésti lapsen/nuoren ikatasoaan alhaisesmmat. N&iden lasten ja nuorten taustal la
on pitka laitoskierre ja lastensuojelun asiakkuus. EHO-jaksoilla olevilla lapsilla/nuorilla on taustalla
jokin toiminta, joka erityisen vakavasti on vaarantanut heidan kasvunsa ja kehityksen. Tavallisimpia
syité tdhan ovat vékivaltaisuus, itsetuhoisuus ja mielenterveydenongelmat. EHO-jaksolle paatymisen
taustasyyna onkin lapsen/nuoren ja hdnen perheensa vaikeuksien liséksi palvelujarjestelman toimimat-
tomuus ja epdonnistuminen. Erityinen huolenpito on rajoitustoimenpide, jonka tavoitteena on eldman-
tilanteen rauhoittuminen ja tasaantuminen. EHO-jaksolle tarvitaan kasvatuksellinen, sosiaalityon, psy-
kologinen ja l&aketieteellinen arvio ennen kuin paatos sijoituksesta tehdédan. Erityista huolenpitoa var-
ten on olemassa omia erityisia osastoja tai yksikoitd, johon yli 12-vuotias voidaan sijoittaa. (Sosiaali-
ja terveysministeri¢é 2020, 14-17.)

Myos oikeuspsykiatrian katsaus kertoo oikea-aikaisen ja tarpeiden mukaisen tuen merkityksen neu-
roepatyypillisen hoidossa ja ympériston tarjoamassa tuessa ja sen muokkaamisessa. Katsauksessa tar-
kasteltiin autismikirjon rikollisuutta ja havaittiin, ettd autismikirjon henkil6iden rikollisuus ei ollut
muuta vaest0d yleisempad. Kuitenkin autismikirjon todettiin lisd&vén seka riskia vakivaltakayttaytymi-
selle ettd vakivallan uhriksi joutumiselle. Vakivaltarikoksista vankilaan tuomituista 270 nuoresta mie-
hesta lahes puolella oli todettu ajankohtainen kehityksellinen neuropsykiatrinen diagnoosi, joka tehtiin
vasta rikostuomion jélkeen. (Tani, Kara, Gronfors & Lindberg 2021, 2477.)

Oman ndkdisen mielekk&én elaman toteutuminen, osallisuus ja yhdenvertaisuus ovat jokaiselle tarkeita
asioita eldmassa. Jokaisen ihmisen oikeus on saada apua ja tukea tarpeidensa mukaisesti ja tulla koh-
delluksi tasavertaisesti. Osallisuuden toteutuminen vahentaa syrjaytymisen riskia ja haasteiden syvene-
mistd. Jokaista ihmisté tulisi kohdella arvostaen ja ymmaértdd moninaisuuden rikkaus yhteiskunnas-
samme. Ympariston mukauttaminen ja muokkaaminen ovat olennaisia tarvittavia keinoja neurovahem-
mistdjen toimintakyvyn ja osallisuuden edistamiseksi. (Leskeld 2023, 1.) Ymparistén ja yhteiskunnan

tulee opetella kohtelemaan ja kohtaamaan neuroepatyypillisia henkil6itad lempedmmin.
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Oikeus saada oikeanlaista apua ja tukea oikea-aikaisesti koskettaa meita kaikkia tasavertaisesti. Oikeus
tukeen ja apuun avataan myos seuraavassa alaotsikossa, jossa asiaa lahestytdan opetuksen nakokul-
masta ja kolmiportaisen tuen malliin perustuen. Tekstiosuudessa kolmiportaisen tuen mallia avataan ja

tarkastellaan yleiselld tasolla seka jokaisen tukea tarvitsevan oikeutena.

4.1 Kolmiportainen tuki

Lapsen tuen tarpeiden huomaaminen varhaisessa vaiheessa on tarke&a lapsen hyvinvoinnin turvaa-
miseksi. Tuen varhainen huomaaminen on myos lapsen etu. Oikea-aikainen ja varhainen tuki auttavat
lapsen selviytymistd haasteiden kanssa ja tall6in voidaan my6hemmassé vaiheessa valttya raskaim-
milta tukitoimilta. Varhaiskasvatuksessa ja koulussa tuen maarittelyssa puhutaan kolmiportaisesta tu-
esta. Kolmiportainen tuki tarkoittaa eri tuen muotoja, joita ovat yleinen, tehostettu ja erityinen tuki.
Tuet mahdollistavat suunnitelmallisuuden, joustavuuden ja tuen jatkuvuuden. Lapsen on oikeus saada
tukea heti, kun tarve ilmenee. Oikea-aikaisen tuen saaminen on edellytys koulutydstd suoriutumiselle.
Tuen tarpeet pitéisi tunnistaa jo varhaiskasvatuksen ja esiopetuksen aikana. Mitd aikaisemmin lapsi
tukea saa, sitd paremmin voidaan myohemmin vélttya raskaimmilta tukitoimilta. (Opetushallitus
2024.)

Voimme siis todeta, ettd nepsy-oireet ovat moninaiset, ja niihin tarvitaan monenlaista osaamista ja eri-
tyisesti tahtoa, jotta voidaan asioihin edistavéasti vaikuttaa. Neurokirjon diagnoosit ovat yleistyneet ja
tietoisuus niista kasvanut. Kuitenkin kdytannon toimet ovat vield varsin hatarat, joiden myota nepsy -
vaikeuksista karsivat ovatkin valiinputoajia avun ja tuen saamisessa. Vastuu palvelujen tuottamisesta
ja tarjoamisesta on hyvin hajanaista ja sekavaa. Palvelujarjestelma on epaselva, eik& oikein kenell&-
k&é&n ole keskitettya vastuuta hoito- ja palvelupolun toteutumisessa, puhumattakaan kuntoutuksesta tai
lakisééateisten palvelujen toteutumisesta. Tdma kuormittaa tuen tarvitsijaa seka hanen l&heisiaén koh-
tuuttomalla tavalla ja lisda taakkaa ja uupumista entisestaan. (NdeNepsy 2024d.) Tukien suunnittelussa

tarvitaan pedagogista osaamista ja moniammatillista yhteisty6ta (Narhi & Pitk&dnen 2016).

Varhaiskasvatuslaissa yhtend tavoitteena on tunnistaa lapsen yksil6llinen tuen tarve. Lain tavoitteena
on tuen tarpeen ilmettyé edistéa ja tarjota lapselle viivytyksetta tarkoituksenmukaista tukea monialai-
sessa yhteistyossé. Lapsella on oikeus saada yksilollisen kehityksensd, hyvinvointinsa ja oppimisensa

edellyttaméa yleista tukea. Yleinen tuki tarkoittaa yksittaisia toimia tai muutoksia lapsen tukemiseen.
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Lapselle on annettava tehostettua tai erityista tukea, mikéli yleinen tuki ei ole riittdvaa. Lapselle annet-
tava tuki siséltaa rakenteellisia, pedagogisia ja hoidollisia toimenpiteitd. N&ité4 voivat olla esimerkiksi
erityisopettajan antama opetus, avustamispalvelut tai apuvalineet. (Varhaiskasvatuslaki 13.7.2018/540,
815)

Tuesta méaritelladn myos perusopetuslaissa. Perusopetuslaissa velvoitetaan ottamaan huomioon ope-
tuksen toteutuksen suunnittelussa, jarjestdmisessé ja paatettaessa ensisijaisesti lapsen etu. (Perusope-
tuslaki 21.8.1988/628.) Perusopetuksessa kaytetd&dn samaa kolmiportaisen tuen mallia. Yhteistyon kat-
sotaan olevan térke&é oppilaan ja vanhempien kanssa tukitoimia suunniteltaessa. Oppilaalla on oikeus
saada tukea niin kauan kuin sen katsotaan olevan tarpeellista. Tuen taytyy olla joustavaa ja tarvittaessa
sen muotoja pitéa pyrkid muuttamaan, jos se ndhdaén oppilaan edun mukaisena. Perusopetuksessa tuen
maarittely perustuu aina pedagogiseen arvioon. Koulussa saatava tuki ja tuen maéara riippuu aina oppi-

laan vaikeuksien lagjuudesta ja laadusta. (Opetushallitus 2024.)

4.2 Hyvinvointialueiden jarjestamisvastuu

Sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisvastuu on vuoden 2023 alusta saakka ollut hyvinvointialueilla.
Hyvinvointialueita on 21 Helsingin kaupungin lisaksi. Ne toimivat sosiaali- ja terveydenhuollon jarjes-
t4jind ja paaasiallisesti tuottavat palvelunsa itse yksityisten toimijoiden, jarjestéjen ja yhdistyksien seké
kuntien kanssa yhteistydssd, jotka tdydentévat julkisia palveluja. Hyvinvointialueet vastaavat peruster-
veydenhuollon, sosiaalihuollon, erikoissairaalahoidon, suun terveydenhuollon, mielenterveys- ja péih-
depalvelujen, vammaispalvelujen ja ik&d&ntyneiden asumispalvelujen jarjestamisestd. HUS-yhtymaélla
on oma erikseen saddetty vastuu erikoissairaanhoidon jarjestamisesta. (Sosiaali- ja terveysministerit
2023a.)

Hyvinvointialueiden tavoitteena on uudistaa palvelut, joilla varmistettaisiin yhdenvertaisten palvelujen
toteutuminen sek& hyvinvointi- ja terveyserojen kaventuminen. Tarkoituksena on myos hallita kustan-
nuskehitystd. Alueet ovat itsehallinnollisia, jolloin niiden ylin p&atosvalta kuuluu aluevaltuustolle.
Aluevaltuustolla on hyvinvointialueen paatdsvalta sen toiminnasta ja taloudesta. Hyvinvointialueiden
keskeisin tarkoitus on yhdessa kuntien kanssa edistdd hyvinvointia ja terveyttd. Kunnat vastaavat jat-
kossakin varhaiskasvatuksesta tai opetuksesta. (Valtiovarainministerio 2024.) Hyvinvointialueiden

vastuusta, palvelujen jarjestdmisestd ja tuottamisesta on séadetty laissa, jonka tavoitteena on edist&a
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toiminnan suunnitelmallisuutta hyvinvointialueella, mutta myds taloudellista kestavyytté ja luoda hy-
vinvointialueelle edellytykset tukea alueensa vaeston hyvinvointia (Laki hyvinvointialueesta
29.6.2021/611).

Sosiaalihuoltolain mukaan hyvinvointialueen on jarjestettdva jokaiselle sen alueella oleskelevalle yksi-
I61liseen tarpeeseen perustuvat sosiaalipalvelut kiireellisend. Lain mukaan palvelut on jarjestettava si-
ten, ettei yksilon oikeus valttaméattomaan huolenpitoon ja toimeentuloon vaarannu. Hyvinvointialue
vastaa myaos kiireettéman sosiaalihuollon palvelujen toteutumisesta, jonka mukaan alueella asuva ih-
minen on oikeutettu saamaan riittavéat sosiaalihuollon palvelut Kiireettdmasti. Kiireellinen palvelutar-
peen arviointi on suoritettava viivytyksetta ja kaikki arviointi tehtava siind laajuudessaan kuin se on
tarpeen, eldméntilanne huomioiden. Palveluja mydnnettdessa on huomioitava yksil6éllinen tarve niin,
ettei mit&&n asiakasryhmaa suljeta palvelun ulkopuolelle hyvinvointialueen ohjeistuksen vuoksi. Sosi-
aalipalveluja on tarjottava iasta riippumatta kaikille. (Sosiaalihuoltolaki 30.12.2014/1301.) Terveyden-
huoltolain keskeisen4 tavoitteena on edistéa ja yll&pitad vaeston terveyttd, hyvinvointia ja toimintaky-
kya seké edistéd sosiaalista turvallisuutta. Lain tarkoituksena on myos kaventaa terveyseroja ja toteut-
taa yhdenvertaista saatavuutta ja laatua palveluissa seké parantaa yhteistyon toimintaa eri toimialoilla
terveyden ja hyvinvoinnin edistdmisessé ja palvelujen jarjestdmisessa. (Terveydenhuoltolaki
30.12.2010/1326, § 2.)

Neurovéhemmistdon kuuluvien palvelut jarjestetdén ensisijaisesti yleislakien perusteella. Niitd ovat
talloin sosiaalihuoltolaki seké terveydenhuoltolaki. On myds yleista, ettd neurokirjon palvelut ovat jar-
jestetty hyvinvointialueilla lapsi- ja perhepalvelujen alaisuudessa toimiviksi, nuorten palveluihin kuu-
luvana taikka tyoikaisten palveluissa omina erillisind palveluinaan. Lapsen tai nuoren ollessa kyseessa
sosiaalihuoltolaki takaa lapselle ja hdnen perheellenséd oikeuden saada viipymadtté lapsen terveyden tai
kehityksen kannalta oleelliset sosiaalipalvelut (Sosiaalihuoltolaki 30.12.2014/1301, 8 13). Sosiaalipal-
velut on jarjestettava siind laajuudessaan kuin se on tarpeellista. Niitd ovat muun muassa sosiaality0 ja
-ohjaus, sosiaalinen kuntoutus, perhety0, lapsiperheen kotipalvelu, tukipalvelut, kasvatus- ja perheneu-
vonta, opiskeluhuollon kuraattoripalvelut tai mielenterveystyd. Perhety0té on jarjestettava erityista tu-
kea tarvitsevan lapsen tai nuoren terveyden ja kehityksen turvaamiseksi. Kotipalvelua on sen sijaan
oikeus saada lapsen hoidon ja kasvatuksen tukemiseen seka jokapaivaisen eldmaén sisaltyvien toimien
ja tehtévien suorittamiseen tai niiden avustamiseen. Lapsiperheelld on oikeus saada valttdmatonta koti-
palvelua lapsen hyvinvoinnin turvaamiseksi muun muassa sairauden, vamman tai muun vastaavan toi-

mintakykyé alentavan syyn taikka erityisen perhe- tai elamantilanteen vuoksi. Palveluissa on ensisijai-
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sesti huomioitava lapsen etu ja niiden kehittdmisessa on kiinnitettdva huomio kasvun tukemiseen. Pal-
veluja jarjestettdessa on erityistd huomiota kiinnitettdva lasten ja nuorten tarpeisiin ja toiveisiin. (Sosi-
aalihuoltolaki 30.12.2014/1301.)

Opinndytety0ssé saatujen tulosten perusteella voidaan todeta, ettd hyvinvointialueilla toimivat hoito- ja
palveluketjut ovat padsaantoisesti alueen sisélld toimivia omia kokonaisuuksia. Yhtendisté ja tasalaa-
tuista koko valtakunnan kattavaa hoito- ja palveluketjua ei ole olemassa, vaan jokainen hyvinvointi-
alue on méaritellyt itse omat suunnitelmansa ja strategiansa tarpeenmukaisten palvelujen tuottamisesta,
toteuttamisesta ja kaytanndn toimimisesta lakiin pohjautuen. Palvelujen saatavuudesta, saavutettavuu-
desta, niihin ohjautumisesta ja kdytdnndssa toimimisesta on viela varsin vahan tehty tutkimuksia, joten
tayttd varmuutta, riittdvaa ja ajantasaista tietoa niiden toteutumisesta suunnitelman mukaisesti tai to-

dellisuudessa ei vield ole tarpeeksi saatavilla.

Kuitenkin valtioneuvoston teettdmassa ja sosiaali- ja terveysministerion vastikaan julkaisemassa selvi-
tyksessé hyvinvointialueiden sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestdmisvastuun toteutumisesta todetaan,
ettd eriytyminen vaarantaa yhdenvertaisten palvelujen toteutumisen. Tall6in sek& hyvinvointialueiden
sisaisia ettd niiden vélisia sosioekonomisia ja alueellisia eroja on tietoisesti kavennettava. (Sosiaali- ja
terveysministerio 2024, 13.) Sosiaali- ja terveysministerion teettdmassa selvityksessa todetaan hyvin-
vointialueiden vélisen yhteistyon olevan riittaméatonta. Selvityksen mukaan hyvinvointialueiden vélista
yhteisty0té tulee vahvistaa ja vauhdittaa, erityisesti laaja-alaisessa erityisosaamisessa tai merkittavia

investointeja edellyttavissa palveluissa. (Sosiaali- ja terveysministerié 2024, 27.)

Hyvinvointialueet itse ovat arvioineet, etta niilla on edellytykset toteuttaa ja tuottaa sosiaali- ja tervey-
denhuollon palveluita riittdvan yhdenvertaisesti (Sosiaali- ja terveysministerio 2024, 13). Selvityksessé
todettiin myds, ettd hoidon ja palvelun tarpeen arvioinnissa tai hoidon ja palvelun saamisessa on laa-
jasti viiveita niin sosiaalihuollon kuin terveydenhuollon ettd perus- ja erityistason palveluissa eiké nii-
den saatavuus oikea-aikaisesti toteudu. Asiakas- ja potilasturvallisuuden vaarantumisen liséksi palvelu-
jen toimintavarmuudessa on ongelmia ja alueellista vaihtelua. Peruspalvelujen ongelmat ja toimimatto-
muus ovat aiheuttaneet kuormitusta muihin palveluihin. Palvelujérjestelmad ei ole kyennyt vastaamaan
alueellisiin tarpeisiin erityisesti lasten, nuorten ja perheiden palveluissa, mielenterveys- ja pdihdepalve-
luissa tai ty0- ja toimintakykyéa yllapitavissa ja tukevissa palveluissa. Kun apua ja palveluja ei ole saa-
tavilla riittdvan varhain, véeston sairaudet ja sosiaaliset ongelmat pahentuvat entisestaan. (Sosiaali- ja

terveysministerié 2024, 16-17.) Palvelujarjestelman toimimattomuuden vuoksi yhdenvertaisuus ei to-
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teudu tavoitellusti eikd@ hyvinvointi- ja terveyseroissa tapahdu toivottua kaventumista. Ongelmat ja vii-
veet hoidon ja palvelujen saatavuudessa ja niiden laadussa vaikututtavat erityisesti jo valmiiksi hei-
kommassa asemassa olevien ihmisten elamaan. Heidan tilanteensa on pahentunut ja avun tarve liséan-
tynyt. Liséksi heikommassa asemassa olevien ihmisten pidempiaikaisen syrjaytymisen riksi on kasva-
nut. Toisaalta my0ds koronapandemialla on osuutta lisd&ntyneeseen avuntarpeeseen ja syrjaytymiseen.

(Sosiaali- ja terveysministerié 2024,16-17.)

Syksylla 2023 tehty tutkimus antaa myds suuntaa ja tietoa lasten ja nuorten neurokirjon palveluista ja
niiden toteutumisesta hyvinvointialueilla. Tutkimus tehtiin Terveyden ja hyvinvoinnin laitokselle, ja
siihen osallistuivat kaikki hyvinvointialueet. Lasten ja nuorten neurokirjon palvelujen jarjestamisessa,
tavoissa tai palveluketjujen jatkuvuudessa on kansallisella tasolla suurta vaihtelua. Varhaista tukea tut-
kimuksessa todettiin olevan melko hyvin saatavilla, kun tarkastellaan alle 13-vuotiaiden osuutta. Sen
sijaan sitd vanhempien varhainen tuki todettiin puutteellisemmaksi, eikd diagnoosin tai laakityksen
saaminen toteutunut tasavertaisesti heidan kohdallaan. Alle kouluik&isten diagnosointi ja lddkehoito oli
vieritetty erikoissairaanhoidon vastuulle valtakunnallisesti. Hyvinvointialueiden palvelupoluissa ja mo-
nialaisissa konsultaatio- ja yhteistyoketjuissa erottui selkeitd eroavaisuuksia. Valtaosalla hyvinvointi-
alueista ei ollut koko hyvinvointialueen kattavaa hoitoketjua lainkaan sovittuna tai kaytossaan. Lisaksi
kolmella hyvinvointialueella ei ollut vield mink&an ikdryhman moniammatillista hoitoketjua sovittuna,
ja vain seitsemalld oli kuvattuna kirjallisesti neuropsykiatrinen tai ADHD:n hoitopolku. Yhteistyon ke-
hittdminen erityispalveluihin todettiin vahdiseksi. Hyvinvointialueiden ja kasvatuksen ja opetuksen va-
linen monialaisesti suunniteltava yhteisty6 oli vajavaista, eikad vakiintuneita yhteistyokaytanteité ollut
kuin kolmasosalla alueista kaytdssaén. Hyvinvointialueiden sisdiset ja osaamistarpeiden tunnistamisen
puutteet koettiin estaviksi tekijoiksi hoito- ja palvelukokonaisuuksien kehittamiselle. Myonteista tutki-
muksen mukaan oli se, ettd neurokirjon lasten, nuorten ja heidan perheidensé palveluita kehitettiin ja

pyrittiin edistdimé&an kaikilla hyvinvointialueella ja se koettiin tarkeadksi. (Leskeld 2023.)

Samoihin aikoihin on tehty tutkimus neurokirjon lasten ja nuorten monialaisen palvelukokonaisuuden
kehittdmisestd. Tama tutkimus tarkasteli kolmen eri hyvinvointialueen palvelukokonaisuuksia ja -ket-
juja seké niiden kehittamistarpeita. Sen mukaan palvelujarjestelman, palvelujen ja vastuiden jakautu-

minen oli epaselvad, ja niité taytyisi selkiyttaa aina erikoissairaanhoitoon asti. Puutteena n&htiin myos
eri kehitysvaiheiden siirtymat, joiden turvaaminen hoidon ja tuen jatkuvuuden kannalta olisi oleellista.
Ongelmia todettiin myds olevan palvelujen saatavuudessa seké niiden katkoksissa. YhteyshenkilGiden

puuttuminen koettiin myo6s haastavaksi. Osaamistarpeina nahtiin nepsy-osaamisen hallinta eri ammatti-
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henkil6illd, ja sen tarve tunnistettiin. Myds moniammatillinen yhteistyo ja sujuva yksilollisesti toteu-
tettu palvelukokonaisuus tuen tarvitsijalle koettiin tutkimuksessa tarkedna. Perheiden ja vanhempien
tukeminen ja kuuluminen osaksi moniammatillista hoitotiimi& korostui tuki- ja hoitopolun kokonai-
suuksissa. Erityisesti enemman tukea tarvitsevan henkilon hoito- ja palvelukokonaisuus olisi tarpeen
selkiyttad ja saada toimivaksi, jolloin hoidon jatkuvuus tarpeiden mukaisesti olisi varmistettu. Enem-
man tukea tarvitsevan lapsen/nuoren hoitotiimiin tulisi tutkimuksen mukaan kuulua perheen tilanteen
ja tarpeiden pohjalta myds muita ammattilaisia ja henkilokuntaa, kuten opetuksen tai paivéhoidon hen-
kilgstoa. Palvelupolkujen ja -kokonaisuuksien todettiinkin olevan keskenerdisid, eivatka ne olleet kay-
tanndssa toimivia, vaikka niiden maarittely olikin hyvin edennyt hyvinvointialueiden siséisissa toimin-
noissa. (Koivisto, Liukko & Muurinen 2023.)

Hoito- ja palvelukokonaisuuksissa on haasteita muun muassa ammattilaisten keskindisessé yhteis-
tydssd, osaamisessa, kdytannoissa ja toimintatavoissa. Lapsen tarpeet olisi tunnistettava ammattilaisten
keskuudessa, jotta niihin osattaisiin vastata oikea-aikaisesti ja oikeanlaisilla toimenpiteillda. My6s am-
mattilaisten olettamuksiin, tulkintoihin tai suhtautumiseen toivottiin muutosta. Moniammatillisen tyon
arvostaminen ja osaamisen tunnistaminen kuuluisivat olla osa yhteistyota. Tutkimuksessa tunnistettiin
tarve valtakunnallisesti yhtenevéiselle palvelukokonaisuudelle ja -polkumallinnukselle seka viiteke-

hyksen laatimiselle. (Koivisto ym. 2023.)

Huoli neurovdhemmiston hoidosta ja palveluista on ollut pinnalla aiemminkin. Tehtyjen tutkimuksien
pohjalta voidaan todeta, ettd huoli on edelleen ajankohtainen ja todellinen. Valitettavan usein neurokir-
joon kuuluva lapsi tai nuori paatyy lastensuojelun piiriin sen vuoksi, ettei tukea tai apua ole saatu
ajoissa. Perheiden ja tuen tarvitsijan tilanne kriisiytyy pitkittyesséén riittdméattoméan tuen vuoksi, eika
ole oikeanlaista apua, tukea ja sopivia keinoja, joilla neurokirjon haasteista karsivaa lasta ja hanen per-
hettd&n voitaisiin auttaa. Lastensuojelu ei ole ensisijainen apu neurokirjon vaikeuksiin. (Araneva
2021.)

4.3 Nepsy-valmennus

Neuropsykiatrinen valmennus on kuntoutusta ja ohjaamista. Sen tavoitteena on tukea ja vahvistaa eri-
tyispiirteitd omaavan henkilon toimintakykyé. Nepsy-valmennus on prosessinomaista tydskentelya.
Sen tarkoituksena on asiakkaan kanssa pyrkia yhteisesti suunniteltuihin tavoitteisiin. Valmennuksella

pyritaan 16ytdméén uusia toimintamalleja tai keinoja asiakkaalle hankaliin tai haastaviin tilanteisiin.
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Nepsy-valmennusta voidaan antaa myds oppimisvaikeuksista karsiville. Sen avulla voidaan 16ytaa kei-

noja oman toiminnan ohjaukseen, tunne- ja vuorovaikutustaitojen vahvistamiseen. (Aivoliitto 2024.)

Neuropsykiatrisen valmennuksen perustana on kielellinen kommunikaatio, joten sen edellytyksend on,
ettd valmennettava kykenee jollakin tasolla tarkastelemaan ja arvioimaan toimintaansa. Valmennus tu-
kee myos puutteellisen toiminnanohjauksen taitojen harjaantumista, joiden avulla asioita ja toimia saa-
daan suoritettua ja tehtya kuten suunnittelu- tai aloitekyvyn edistdmisté, mutta myas asioiden ja toi-

mintojen saattamista loppuun tai niiden organisointia seka ajanhallinnan harjoittelua. (Neuropsykiatri-

set valmentajat ry 2024.)

Neuropsykiatrista valmennusta voivat antaa vain siihen koulutuksen saaneet valmentajat. Nepsy-val-
mennukseen voi hakea maksusitoumuksen esimerkiksi perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon
tai sosiaalitoimen kautta. (Valteri 2024.) Neuropsykiatriset valmentajat ovat erityisosaajia ja asiantun-
tijoita neurokirjon pulmissa, joiden osaaminen olisi keskeista kuulua osaksi hoito- ja palvelupolkua

(Neuropsykiatriset valmentajat ry 2024).
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5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinndytety0 toteutettiin yhteistydssa tyon tilaajana toimineen #ndeNepsy ry:n kanssa. #ndeNepsy ry
on valtakunnallisesti toimiva ja poliittisesti sitoutumaton vapaaehtoistoimintaan perustuva yhdistys.
Yhdistyksen missiona on tiedon lis&dminen neuropsyKkiatrisista oireista ja yhteiskunnallinen vaikutta-
minen edistavasti neurokirjon henkildiden asemaan. Vaikuttamista ja vahvistamista erityisesti palvelu-
rakenteisiin, asenteisiin, koulu- ja palvelupolkuihin seka palveluohjaukseen. (NdeNepsy 2024b.) Opin-
naytetyon idea NepsyTiimi-mallista lahti #ndeNepsy ry:n tarpeesta, jota haluttiin ryhtya tydstamaan ja
kehittdmé&an eteenpdin. Aihe on ajankohtainen, ja liséksi tarve erilaisille tukimuodoille valtakunnalli-
sesti on iso. Kaytanto ja tuen muodot vaihtelevat suuresti alueittain, ja kuntakohtaisesti on isoja eroja
palveluissa sekd niiden saamisessa. NepsyTiimi-malli rakennettiin eri vaiheiden kautta. Mallin raken-
tuminen perustuu tutkittuun tietoon, ammattilaisten haastatteluihin sek& neurovahemmistéon kuuluvien
henkildiden omiin kokemuksiin ja ndakemyksiin. #n&eNepsy ry:n tavoitteet ja vaikuttamisen mahdollis-

taminen neurovahemmistdjen asioihin huomioitiin mallin rakentamisessa.

5.1 Opinnaytetyon tavoitteet, tarkoitus ja tehtavat

OpinndytetyOn tavoitteena oli luoda toimiva k&ytdnnon malli neurovahemmiston oikea-aikaiseen ja
oikeanlaiseen tuen tarpeeseen. Aiheena neuropsykiatriset hairiot kiinnostivat molempia opinnédytetydn
tekijoitd, mink& perusteella aihe tyolle valikoitui. Toivomuksena oli saada neurovahemmistén asioihin
aito muutos, ja tekijat nékivat aiheessa olevan valtavasti kehityksellista tarvetta. Myohemmassa vai-
heessa tyon idea l&hti rakentumaan. Opinndytetyon tarkoituksena oli saada aikaan aidosti toimiva malli
NepsyTiimista kaytdnndssa, jonka tavoitteena on tuottaa yhtenéinen ja tasavertainen hoito- ja palvelu-

polku kaikille tukea tarvitseville valtakunnallisesti.

On todettu, ettd lasten ja nuorten neuropsykiatriset héiriét ovat kansanterveysongelma. Niihin tarvitaan
oikeanlaisia ja oikea-aikaisia tukitoimia, ammattitaitoista henkilokuntaa seké selkeéé ja kokonaisval-
taista hoitoketjua. (Voutilainen ym. 2004.) Mallin suunnittelussa huomioitiin erityisesti varhaisen tuen
merKitys ja tarpeellisuus lapsen hyvinvoinnissa ja kasvun tukemisessa. Tavoitteena oli luoda sujuva
palvelupolku, jossa moniammatillisesti tarkastellaan ja reagoidaan tuen, ohjauksen, palvelujen tai apu-

jen avulla lapsen/nuoren haasteisiin. #ndeNepsy ry:n yhtend missiona on jakaa tietoa ja vaikuttaa yh-
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teiskunnallisesti neurovdhemmistoon kuuluvien lasten/nuorten haasteisiin. Opinnaytety0 toteuttaa yh-
teiskunnallista vaikuttamista. Sen valmistuttua opinnédytetydn tekijoilla on tarkoituksena kayttaa #néa-
eNepsy ry:n verkkosivustojen seka heidan sosiaalisen mediansa nakyvyytta hyodyksi ja julkaista hei-
dan Vieraskyna-palstallaan valmiin opinnédytetydn tulokset. Opinndytety6 lisasi tekijoiden tietoutta

nepsy-haasteista, ja syvensi heidan ammatillista ja sosiaalialan osaamistansa.

5.2 Opinnaytetyon menetelmat

Opinndytety0 oli laadullinen eli kvalitatiivinen tyd. Ammattikorkeakoulun opinnéytetyon tulee olla
kaytannonléheinen, ja se tulee tuottaa tarpeeseen. Ty0 noudattaa tieteellisen ja tutkitun tiedon periaat-
teita sekd kaytantoja. Opiskelija voi opinnéytetyolldan nayttdd oman kéytannon ja teoreettisen osaami-
sensa. Opinndytetydssa on konstruktiivinen tydote, jossa tieteellisyys perustuu aikaisempaan teoriaan
ja tutkimuksiin. Opinnédytetydssa on ratkaistu ongelma kehittamaélla malli k&ytantoon. (Virtanen 2006.)
Opinndytety0ssé on valmiiksi kehitetty malli, joka tuotettiin tarpeeseen ja, jonka voi vieda kaytantéon.
Laadullisen tutkimusmenetelmén kayttdminen opinndytetydssa oli erityisen luonnollista, sill& laadul-
lista tutkimusta k&ytet&an tavallisesti silloin, kun tarvitaan tietoa ihmisten kokemuksista ja halutaan
jotain kyseista ilmiotd ymmartaa. (Vilkka 2021, 94-98.) Opinnéytetyd rajattiin neurovdhemmistoon
kuuluvien henkildiden ja heidan laheistensa kokemuksiin tuen tarpeesta, tuen saamisesta, haasteista
yhteiskunnassa ja neurokirjon palveluista seké& palvelupoluista. Kokemuksiin perustuvan tiedon keréa-

misessé kaytettiin neurovéhemmistolle ja heidan laheisilleen suunnattua Webropol-kyselya.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa perehdytéén tutkittavaan ilmioon sekéd teoriassa ettd kaytannossa. Ai-
neistonkeruussa kaytannon ilmion tutkimiseksi ja ymmartamiseksi on tarvittu asiantuntijahaastattelun
liséksi my0s tiedon keruuta Webropol-kyselyn avulla. Laadullinen tutkimus pyrkii tarkastelemaan ih-
misten valisié ja sosiaalisia merkityksid, jolloin tavoitteena on ymmarta tutkittavaa ilmiota tutkitta-
vien ndkokulmasta kokonaisvaltaisesti. (Vilkka 2021, 94-98.) Laadullinen tutkimus on empiirista, jol-
loin se perustuu analysoituihin aineistoihin, mutta vaatii teoreettisen tiedon pohjaksi (Juhila 2024).
Opinndytety0ssé yhdistyvét ajankohtainen tutkittu teoria sekd k&ytanndn kokemuksiin ja asiantuntijuu-
teen perustuva tieto. Opinndytetyon periaatteena oli kehittda toimiva ja valtakunnallisesti kéytettdva
hoito- ja palvelupolkumalli neurovahemmistélle. Tavoitteena oli todellisiin kokemuksiin, tosiasioihin
ja tarpeisiin pohjautuvien tietojen hyddyntaminen, jossa tarvetta peilattiin vahvaan asiantuntijuuteen ja
ammatilliseen osaamiseen ja ndkemyksiin. N&in voitiin luoda todelliseen eldmé&én ja arkeen perustuva

toiminta-ajatus malliin, jossa huomioidaan eldman moninaisuus.
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5.3 Opinnaytetyon kohderyhma

Opinndytetyon kohderyhmana on neurovahemmistéon kuuluvat lapset ja nuoret. Osaltaan opinnéyte-

tyon kohderyhmaan kuuluvat myos néiden lasten ja nuorten laheiset ihmiset, kuten huoltajat ja perhe.

Nepsy-haasteet nakyvat ja vaikuttavat l&heisiin ja koko perheeseen. Liséksi tarkastellaan neurovahem-
mistoon kuuluvien henkildiden toimintaymparistod, johon voi kuulua esimerkiksi varhaiskasvatus,

koulu tai lapsen/nuoren harrastusyhteiso.

5.4 Opinnaytetyon aineistonkeruu ja analyysi

OpinndytetyOn aineistoa kerattiin vaiheittain. Syksyll& 2023 aineistoa keréttiin asiantuntijahaastatte-
lulla, jolloin saatiin mallin kehittdmiselle luotua kehykset sen toiminnasta, laajuudesta ja periaatteista.
Vuoden 2024 alussa laadittiin internet-pohjainen Webropol-kysely, jonka tarkoituksena oli keréata tie-
toa neurovdhemmistéon kuuluvilta ja heidan l&heisiltdan. Yhteistyokumppani #nédeNepsy valitti omalla
sosiaalisen median kanavallaan tiedon laaditusta kyselysta sek& vastausosoitteen osallistumisesta.
Webropol-kysely mahdollisti anonyymin ja laajan tutkimusaineiston seka nopeasti hyodynnettavan
ajankohtaisen tiedon. Naiden pohjalta tuotettiin luotettavaa tutkimusaineistoa, mika luo perustan opin-
nédytetyon ajankohtaisuudelle seké sen tarpeelle. Kysely ja asiantuntijahaastattelu toimivat aineistonke-
ruumenetelmind tutkimuksessa. Kysymysten muoto kyselyssé oli standardoitu eli vakioitu, joten kaikki
vastaajat vastasivat taysin samanlaiseen ja samansiséltdiseen lomakkeeseen. Téllaisen kyselyn kaytta-
misen etuna on laajan joukon vastaaminen eri paikoista. (Vilkka 2021, 76-88.) Webropol-kyselyn
myo6ta saatiin edustava otos. Kyselyyn vastasi 271 henkil6a. Jokainen vastaaja sai tiedon kyselysta ja
internetosoitteesta. Verkossa julkaistu kysely mahdollisti ihmisten paikasta ja ajasta riippumattoman

osallistumisen ja mahdollisuuden vastata Webropol-kyselyyn.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan on tarkedd tietdd, mité ollaan tutkimassa ja miksi. Sen tavoitteena
on tutkimuksen siséllollinen laajuus kuin aineiston laajuus maaréallisesti. Kehittdmistehtavana oli Nep-
syTiimi-mallin kehittdminen ja kyselyn lahtokohtana oli saada liséé tietoa neurovahemmistéon kuulu-
vilta mallin rakentamiseen. Opinndytetyon tekijat suunnittelivat itse kyselylomakkeen Webropolin
ominaisuuksia hyddyntden. Kyselyn vastausten perusteella kehitettiin NepsyTiimi-mallin toiminta val-
miiksi, jotta kehitetyn mallin tavoittelema tasavertaisuus, oikeanlainen ja oikea-aikainen hoito- ja pal-

velupolku neurovahemmistélle olisivat huomioituna. Kyselylomakkeen kysymykset olivat osittain
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puolistrukturoituja ja osittain strukturoituja. Laajemman kokonaiskuvan saamiseksi laadullisessa tutki-
muksessa vastataankin tavallisesti kysymyksiin mitd, miten, millainen tai miksi. Opinnaytety0n rapor-
tissa tuodaan saannéllisesti ilmi neurovdhemmistdjen epatasa-arvoinen kohtelu niin hoidossa, tuessa
kuin palveluissa. Raporttiosuudessa pyritaan selittimaén ja kuvailemaan lukijalle tutkittuun teoriaan
perustuen avun, tuen ja hoidon tarve, jota kyselylla keratty aineisto tukee ja vahvistaa. N&in varmiste-
taan tutkimuksen uskottavuus mahdollisimman hyvin. (Vilkka 2021, 94-105.) Tutkimukseen osallistu-
neet valittiin asiantuntemuksen sekd kokemuksien perusteella, jolloin hyédynnettiin heidan omakoh-
taista kokemustansa asiasta (Vilkka 2021, 109). Analyysissa hyddynnettiin Webropolin ominaisuuksia,
joilla saatiin helposti yhtenevaiset mittaustulokset. Raporttiosuudessa julkistetut kursivoidut tekstit
ovat vastaajien omin sanoin kirjoittamia kokemuksia ja ovat suoria lainauksia kyselyyn vastanneiden

vastauksista.

5.5 Opinnaytetyon luotettavuus ja etiikka

Opinndytety0 perustuu laajaan luotettavaan ja tutkittuun tietoon, jossa huomioitiin hyvat tieteelliset
kaytannot. Hyvaan tieteelliseen k&ytantoon kuuluu hyvé eettinen ja rehellinen toiminta myds plagioin-
nin ja lahteiden kayttdmisen osalta. Plagiointia on esimerkiksi toisen tekstin kayttdminen ilman lahde-
merkintaa. (Arene 2019, 7.) Opinnaytety0lla toteutetaan ja edistetdan yhteiskunnallista vaikuttavuutta.
Vapaaehtoistoimija #nédeNepsy ry:n kanssa on kirjallisella sopimuksella sovittu tutkimustulosten ja
valmiin opinnaytetyon kayttooikeuksista. Opinndytetyd noudattaa hyvan tutkimuskéytannon periaat-
teita, lainsd&dantoé ja sosiaalialan ammattieettisia ohjeita. (Arene 2019, 9-18.) Opinnéytetydssa halut-
tiin luoda luotettava perusta mallin tarpeelle ja sen ajankohtaisuudelle. Mallin kehittdminen pohjautui
tutkittuun tietoon, jossa huomioitiin neurokirjon vaikutukset sekd moniammatillisuus, oikeus saada tu-
kea ja apua seka hoito- ja palvelupolun merkitys tukea tarvitsevalle. Opinndytetydssa arvioitiin Kkriitti-
sesti lahdemateriaalien ké&yttoa ja lakeja, joiden avulla pystyttiin perustelemaan asioita ja ndkokulmia
mallin rakentumisessa. Opinnédytetyon raportoinnissa toteutuu rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus. Ra-
portoinnissa perustellaan avoimesti tutkimusaineiston hyddyntaminen. Tutkimuksen laht6kohtana on
ollut koko prosessin ajan tutkittavien tasa-arvoinen kohtelu. (Vuori 2024.) Keratyll4 tiedolla ja aineis-
tolla on valtava merkitys, ja se on arvokasta tietoa, jolla on ollut vaikutusta tyon kehittdmiselle ja lop-

putulokselle.

Opinndytetyon Webropol-kysely toteutettiin anonyymisti neurovdhemmistéon kuuluville henkil6ille ja

heidan laheisilleen. Vastaajien henkildllisyys ei tullut missaan vaiheessa opinnaytetyon tekijoiden eika



30

opinndytetyon tilaajan #n&eNepsy ry:n tietoon. Kyselyn kysymykset aseteltiin siten, ett4 niista ei voi
paatelld vastaajan henkilollisyytta tai muita tunnistamiseen liittyvia tietoja. (Arene 2019, 18-19.) Ky-
selyn vastaukset on analysoitu, ja niitd hyodynnettiin valmiin mallin suunnittelussa ja rakentamisessa.
Kyselyyn (LIITE 2) vastasi 271 henkildd. Ennen kyselyyn vastaamista vastaajille selvennettiin kyselyn
tarkoitus, anonyymius, tulosten analysointi ja tietojen k&yttaminen. Liséksi edell& mainittuihin asioihin
pyydettiin vastaajan suostumus ennen kyselylomakkeen tayttdmista. Kyselyn luotettavuus perustui
vastaajien omakohtaisiin ndkemyksiin ja kokemuksiin neurovahemmistoné olemisesta yhteiskunnassa.
Vastauksista sai selkean ja luotettavan kuvan, mitd henkild halusi vastauksellaan tuoda esille. Vastaa-
jien anonyymiys sdilyi jokaisen vastaajan kohdalla. Tulosten julkaisussa toteutettiin avointa ja vastuul-

lista tiedeviestintdd. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2023.)
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6 KYSELYN TULOKSET

Osana opinndytetyo6té toteutettiin Webropol-kysely neurovahemmist6on kuuluville henkildille ja hei-
dan laheisilleen. Opinnédytetydn tilaaja #ndeNepsy ry jakoi kyselylinkkid omalla verkkosivustollaan
seké jakoi vastauslinkkia sosiaalisen median tileilla ja ryhmissa. Webropol-kysely oli avoinna noin
kaksi viikkoa ja se julkaistiin muun muassa #néeNepsy ry:n Facebook-tililla. Kyselyyn vastattiin ano-
nyymisti ja siihen vastasi 271 henkil6d eri puolilta Suomea. Tdssa osiossa avataan kyselyn siséltoa ja
analysoituja vastauksia. Vastaukset vaikuttivat NepsyTiimi-mallin lopulliseen rakentumiseen ja muo-

toon.

Kyselyn vastaajista lahes 70 % oli neurovdhemmist6on kuuluvien l&heisia henkil6itd. Neurovahem-
mistéon kuuluvia henkil6itd vastaajista oli melkein 22 %. Olen laheinen sekd neurovahemmistdon
kuuluva itse -vastaus kohtaan kuului 8,5 % vastaajista. (TAULUKKO 1.) Vastaajista suurimmalla
osalla eli melkein 97 %: lla oli diagnosoitu neuropsykiatrinen hairié (TAULUKKO 2). 1 % lukuun ot-
tamatta vastaajista jokainen koki, ettd neuropsykiatrinen hairié on vaikeuttanut omaa tai l&heisen el&-

maa.

TAULUKKO 1. Vastaajien neurokirjoon jakautuminen

n | Prosentti
neurovahemmistéon kuuluva henkil6 59 21,8%
neurovahemmistéon kuuluvan laheinen 189 69,7%
olen laheinen sek& neurovahemmistdéon kuuluva itse | 23 8,5%

TAULUKKO 2. Neuropsykiatrinen héirio diagnosoitu

n | Prosentti
Kylla 261 96,7%
Ei 6 2,2%
En tieda tai en halua vastata 3 1,1%
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6.1 Tuen saanti neurokirjon haasteisiin

Suurin osa 90 % vastaajista oli saanut jotain apua tai tukea neurokirjon haasteisiin ja 9 % vastaajista ei
ole saanut niihin apua tai tukea ollenkaan. Tukea oli saatu mm. laakityksen, tiedonlisd&&@misen, toimin-
taterapian, nepsy-valmennuksen, sairaalakoulun, Kelan NUOTTI-valmennuksen ja Oma vayla -kun-
toutuksen, perhekuntoutuksen, tukihenkilon, psykiatrisen sairaanhoitajan keskustelukdyntien seka
LAKU- ja neuropsykologisen kuntoutuksen muodossa. Koulussa annettava tuki oli ollut erityisopetta-
jan palvelu, pienryhmad, tehostettu tai erityinen tuki tai tuki oli ollut lyhennettyjen koulup&ivien muo-
dossa. Vastauksista kay ilmi, ettd tuen saaminen on ollut hyvin vaihtelevaa, jopa olematonta. Useassa
kohtaa vastauksissa nousee esille keskusteluavusta hy6tyminen sekd vertaistuen merkitys. Alla muuta-
mia poimintoja suoraan kyselyn vastauksista liittyen tuen saamiseen. Kursivoidut tekstit ovat otteita ja

suoria lainauksia Webropol-kyselyn vastaajilta.

Kumpa ensimmaiseen kysymykseen olisi voinut valita molemmat vaihtoehdot. Olen yksin-
huoltajaditi kahdelle lapselleni. Toisella lapsella on ADHD DG, toinen lapsi tutkimuk-
sissa. Minulla on selkeét oireet, mutta en paase tutkimuksiin, koska asuinpaikkakunnal-
lani Hyvinvointialueella ei ole hoitopolkua nepsy-aikuisille. Lapseni, jolla on ollut DG
kolme vuotta, on vasta nyt kolmen kuukauden ajan saanut sosiaalityon perhepalveluista
nepsyohjaajan kotiin. Mutta tilanteen piti menna ensin toooodella pahaksi.

Koulussa vaativaa erityista tukea, aiemmin toimintaterapiaa vahan (ei riittavasti ja
aiemmin perheneuvolan ja talla hetkella Nuorisoaseman psykiatrisen sh:n tukea. On siir-
tymassa Nuorisopsykiatrialle. Myos sosiaalihuollosta oli hetken aikaa tukihenkild ja per-
hetyontekija ihan hetken, jolla on nepsyvalmentajan koulutus. Tuen saaminen on ollut
erittain haastavaa.

Erityinen tuki koulussa. Ala-asteella pienluokka. Ei muuta tukea.
Muutama tunti erityisopetusta viikossa.
Ainoastaan laakkeita.

Lapsella pienryhmd alakoulussa, ryhmétoimintaterapia. Toinen lapsi haki aikuistuessaan
tukea yhdistyksesta. Itse en ole saanut mitéan tukea omiin haasteisiini.

Lapsi on saanut toimintaterapiaa ja puheterapiaa. Perheemme on saanut nepsy-valmen-
nusta ja olemme menossa kevaalla sopeutumisvalmennuskurssille.
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6.2 Varhainen tuki ja tuen merkitys nepsy-haasteissa

Valmiissa NepsyTiimi-mallissa on perusteltu varhaisen tuen ja varhaisen huomaamisen merkitysté.
Webropol-kyselyn vastauksien perusteella voidaan todeta edelleen, kuinka térked4 on varhain saada
tukea ja huomata nepsy-vaikeudet. Kysely korostaa varhaisen tuen ja huomaamisen merkitysta. Val-
miissa mallissa huomioitiin nepsy-terveydenhoitaja, joka kykenee huomaamaan tuen ja avun tarvitsijat
jo varhaisessa vaiheessa. Vastaajat olivat kokeneet, ettd jos nepsy-haasteet olisi huomattu aiemmin,
olisi voitu vélttyd suuremmilta vaikeuksilta ja haasteilta. Haasteista tuotiin esille esimerkiksi lap-
sen/nuoren itsetuhoisuus, mielenterveysongelmat, haasteet kaverisuhteissa, alisuoriutuminen koulussa,
koulukieltdytyminen ja raskaammat tukitoimet. Haasteet oli huomattu monella vasta ylakouluidssé
koulukieltadytymisen ja muiden kouluhaasteiden ollessa isoja. Vastauksissa oli paljon myos vasta ai-
kuisialla diagnoosin saaneita. Niillg, joiden haasteet oli huomattu jo neuvolassa tai varhaiskasvatuk-
sessa, kokivat, ettd perusopetuksessa tuki ei ole ollut niin vahvaa tai sité ei ole voitu toteuttaa riitt4-
vasti. Tahan oli syyna opettajien riittdmaton tieto ja osaaminen, jonka vuoksi vanhemmat olivat koke-
neet, ettd toimintamallit kouluun lapsen pérjdamisen kanssa on tullut kotoa vanhemmalta. Moni neu-
rovéhemmistdon kuuluvan lapsen/nuoren vanhempi koki, ettd on joutunut taistelemaan saadakseen

apua ja tukea.

Tuen tarve huomattiin, kun laheiseni alkoi oireilemaan voimakkaasti koulun kuormituk-
sen vuoksi, mutta oikeanlaisen tuen antaminen on jaanyt vajaaksi.

Ei ole huomattu, olemme joutuneet itse hakea lukuisia kertoja apua ja yksityista reittia
alun perin hyddyntéen. Nyt tilanne ymmaérretty myos julkisessa terveydenhuollossa.

Ei ole huomattu alakoulun ensimmaisilla luokilla. Opettaja ei suostunut ndkemaan tilan-
netta. Viestinta perheneuvolan ja koulun valilla ei toiminut.

Jouduimme ottamaan yhteyttd moneen kertaan vuoroin kouluterveydenhuoltoon ja perhe-
neuvolaan. Molemmissa toimi sama laakari, joka ei mydskaan ottanut tilannettamme ns.
tosissaan.

On huomattu jo alle vuoden i&ssa ja tuet on saatu oikeaan aikaan aikoinaan kunnalta.
Nyt hyvinvointialueella tukien saaminen on kovemman tyon takana.
Vapaa-aikaan ei saada tukea, koska ei ole kehitysvammaa, on VAIN nepsy.

Ei ole huomattu. Painvastoin vanhemman huolta ei ole kuunneltu ja henkil6 sai dg:n
vasta ylakoulussa, kun haasteita ja poissaoloja alkoi lisdantyvasti tulla.
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Huomattiin melko aikaisin. Varhaislapsuuden oireisiin ei kiinnitetty huomiota. Koulussa
tuki vaihtelevaa. Ylékoulussa opettajat vaihtuvat ja tuki vaihtelee sen my6ta. Oppimis-
suunnitelma jaanyt paivittamatta koulussa. Kokonaisvaltaiselle palveluohjaukselle olisi
ollut tarvetta.

Ei ole huomattu varhain, vasta ylaasteella, kun pakka levisi kasiin. Nyt vaatimalla vaa-
dittu vahvoja tukitoimia, joista osa toteutunut.

6.3 Nepsy-oireet ja niiden vaikutukset neurovéhemmistdjen elamassa

Nepsy-oireet ja nepsy-haasteet ilmenevat monin eri tavoin neurovdhemmistéjen eldméssa. Kyselyn
vastauksissa tuotiin esille muun muassa seuraavanlaisia haasteita: joustamattomuutta, keskittymisky-
vyn puutetta, kuormittumista, omapaisyyttd, voimakasta uhmaa vanhempia kohtaan, toiminnanohjauk-
sen vaikeuksia, uupumusta koulupdivistd, raivokohtauksia, haasteita saada ystavia ja haasteita sosiaali-
sessa kanssakdymisessa. Haasteissa nousi esille myds aistiherkkyyksid, tunnesaatelyn vaikeuksia, eri-
laisuuden tunnetta, tavaroiden hukkaamista ja epamukavien asioiden valttelya. Kyselyn vastauksissa
ilmeni my®0s, etta nepsy-oireinen tarvitsee patistelua ja muistuttelua, koulutehtavista suoriutuminen on

vaikeaa, sisarussuhteissa on pulmia ja aikakésityksen ymmartamisessé on vaikeuksia.

Haasteiden koettiin vaikeuttavan arkea ja eldmassa selviytymista. Lisaksi esille nousi useassa kohtaa
se, ettd haasteet vaikeuttavat ja kuormittavat koko perheen eldméé. Perheen sisalla haasteiden koettiin
vievén voimavaroja, koska koko ajan on valvottava lapsen/nuoren tekemista. Esille nousi myds lapsen
levottomuus, joka nékyy kotona hyppimisend ja juoksemisena, ylienergisyytena, liiallisena puhumi-
sena ja "molisemisend”, vaarantajuttomuutena, jolloin ei esimerkiksi voi liikkua ulkona yksin. Vas-
tauksissa nostettiin useassa kohtaa esille, ettd arjen suunnitelmallisuus ja tarkat rutiinit hyodyttavat ar-

kea.
Kuormitus, raivarit, impulsiivisuus, itseohjautuvuuden haasteet, keskittymishaasteet.

Vaikeutena lahted kotoa. Yksinaisyys. Kouluakaymattomyys. Univaikeudet. Ruuan suh-
teen erittain valikoiva ja tarkka, ja syo yksinaan. Aloitekyvyttomyytta. Peliriippuvaisuus.
Tarvitsee apua asioiden hoidossa ja esim. huoneen siivoamisessa.

Toiminnanohjauksen haasteet, nakyy kaikessa toiminnassa. Unohtelee asioita. Kuormit-
tuu paljon ja kaikesta, purkautuu kotona raivokohtauksina.
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Koulussa nakyy hairiokayttaytymisend ja levottomuutena. Kotona nékyy kaikissa arjen
toimissa. Pitda ohjata ja muistutella monista asioista. Ei muista laksyja, 1aakkeenottoa,
saannollista syomista, peseytymista, tavarat hukassa jne.

Aistiyliherkkyyden vuoksi kuulosuojaimet ovat paivittaisessa kaytossa, vaatteiden materi-
aalit valitaan tarkoin, ruuat ovat hyvin samankaltaisia. Ennakointi siirtymisissa, raivo-
kohtauksia viikoittain, ei voi jattéda yksin kotiin, ei voi kulkea itsendisesti kouluun. Tarvit-
see monenlaista ohjausta ja opastusta, esimerkiksi pukemiseen, hygieniaan, laksyjen te-
koon.

6.4 Kohdatuksi tuleminen ja ennakkoluulot

Vastaajista 71 % on kohdannut ennakkoluuloja neuropsykiatristen oireiden vuoksi (KUVIO 1). Kyse-
lyn vastaajista suurin osa koki kuitenkin, etta l&heiset ihmiset ovat heiddt kohdanneet hyvin ja kun-
nioittavasti. Esille nousi myds kokemuksia, ettd neuroepatyypillisyytta ei tunnisteta ja vanhemmuutta
epdillaan seka vanhempia syyllistetdan lapsen haasteiden vuoksi. Todella moni oli kokenut, ettd lapsen
haasteiden uskotaan johtuvan kasvatuksellisista asioista. Lapsen oireita pidetddn myos huonona kay-
toksena eika kaytoksen taakse osata tai edes haluta ndhda. Neurokirjon lapset joutuvat myds useammin

kiusatuksi ja syrjityksi kaytoksensé vuoksi.

Kylla

En osaa tai en halua
vastata

KUVIO 1. Ennakkoluulojen ja olettamuksien kokeminen

Nepsy-vaikeudet nakyvat arjessa erilaisina haasteina, joita ulkopuolisen ihmisen voi olla vaikea ym-
maértad. Tiedon lis&dminen nepsy-vaikeuksista on hyvin tarkea, jotta ihmiset tietdisivat neurokirjon

moninaisista vaikutuksista ja osaisivat suhtautua myonteisesti neuroepétyypilliseen ihmiseen. (Néa-



36

eNepsy 2024c.) Webropol-kyselyyn vastanneet ihmiset kertoivat kokemistaan ennakkoluuloista ja ih-
misten olettamuksista. Neuroepéatyypillisen ihmisen ja hanen laheistensé kokemuksista suoria lainauk-
sia alla olevassa osuudessa. Vastauksista tulee esille, ettd vanhemman avoin kertominen lapsen haas-

teista lisad ihmisten myonteisté suhtautumista neuroepétyypillistd henkil6a kohtaan.

Paasaantoisesti positiivisesti ja ilman ennakkoluuloja, mutta poikkeuksiakin I0ytyy esim
l&hipiiristd, jotka eivat tieda miten laajasti neuropsykiatrisiset haasteet vaikuttavat kay-
tokseen.

Ikavinta mitéa minulle on lapseni koulussa sanottu
"On taalla muitakin erityisid, mutta ei niista kukaan ole tuommoinen kuin tuo sinun lap-
sesi”.

Eskarissa opettajan suhtautuminen oli sellaista, etté lapsi on taakka ja vaatii liikaa pa-
nostaa hanen tukemiseensa.

Kun hén alkoi jumittaa joissakin tilanteissa, niin ihmiset ovat tuijottaneet ja jopa kom-
mentoineet tilannetta ja lapsen kaytosta.

Pidetty tyhmang, ilkedna, sopeutumattomana, ikuisena epaonnistujana, laiskana.

Mielestani hyvin ja olen avoimesti kertonut haasteista.

6.5 Tiedon lisdantymisen vaikutukset olettamuksiin tai mielipiteisiin

Yli puolet vastaajista koki, ettd tiedon lissdminen nepsy-haasteista on vaikuttanut laheisten suhtautu-
miseen, mielipiteisiin ja olettamuksiin (KUVIO 2). Vastaajista 58 % koki, etté tiedon lisdantymisella
on ollut vaikutusta myds ammattilaisten suhtautumiseen, mielipiteisiin ja olettamuksiin (KUVIO 3).
Tama on nakynyt lapsen koulussa ja iltapaivékerhoissa toiminnan mukauttamisena ja pyrkimyksena
helpottaa lapsen arkea. Useassa vastauksessa tuotiin esille, etté huoltajat ovat itse joutuneet vanhem-
man roolissa tuomaan tietoa kouluihin nepsy-haasteista. Tiedon lisédminen on padosin auttanut ihmis-
ten suhtautumisessa lapseen, ja se on nakynyt esimerkiksi erilaisten tukitoimien kokeilemisena kou-

lussa. Silti lilan moni vastaajista oli kokenut edelleen, ettd tieto ei muuta toimintatapoja koulussa.
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Kylla

Entieda tai en halua
vastata

KUVIO 2. Tiedon lisdé&dntymisen vaikutukset laheisten olettamuksiin

Kylla

Entieda tai en halua
vastata

KUVIO 3. Tiedon lisdantymisen vaikutukset ammattilaisten olettamuksiin

Laheiset kuten esimerkiksi sisarukset tai isovanhemmat tarvitsevat tietoa, jotta hekin voivat oppia pa-
remmin suhtautumaan neurokirjon pulmiin ja ymmartamaan neuroepétyypillista lasta/nuorta. Perhe-

tyosté oli tdssa ollut suuri apu. Eri tukimuotoja suunniteltaessa on kokonaisuuden huomioiminen tér-
kedd, ja asioita tarkasteltava yksilokohtaisesti koko perhe huomioiden. Alla suoria lainauksia kyselyn

vastauksista, joissa tuodaan esille tiedon lisddntymisen vaikutukset.

PerhetyOn antamat tiedon jyvaset muuttavat pikkuhiljaa kotiymparistossa suhtautumista
erityiseen sisarukseen.

Pienluokalle siirtyminen erityisopettajan opetukseen lopetti koulun vaatimukset lasten-
suojelutoimenpiteista.
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Erityisesti isovanhempien on ollut helpompi suhtautua asioihin, kun he ovat saaneet lisda
tietoa lapsen neurokirjon haasteisiin liittyen.

L&heisten on ollut helpompi hyvaksya hanet sellaisena kuin han on, kun ovat saaneet
enemman tietoa miksi han on.

Vastasin ei, koska siltd useimmiten vaikuttaa. Tieto ei valttdmatta muuta asenteita eika
autismista opi kirjoista vaan ainoastaan elamalla autistin kanssa tai olemalla itse autisti.
Suurin osa tiedosta koskee sitépaitsi yha lapsia. Aikuisilla ja eritoten naisilla oireet voi-
vat kuitenkin ilmet& varsin eri tavalla. On kuitenkin iloisia poikkeuksia. Esimerkiksi tyok-
karissa psykologi kysyi oma-aloitteisesti pitadko valoja himmentéa. Se ilahdutti. Naméa
ovat kuitenkin yha harvinaisia poikkeuksia.

Oma mies ymmartaa lapsia paremmin, opettajat huomio yksiléllisemmin, ymparisto hy-
vaksyy paremmin.

Varhaiskasvatuksessa on jo jonkin verra osaamista ja tietoa, mutta koulut ei ole muuttu-
neet miksikaan vuosikymmeniin.

Olen itse kouluttanut ja perehdyttéanyt esimerkiksi paivakodin henkilostod, jotka eivéat
tienneet mitdan autisminkirjon haasteista tai aistipoikkeavuuksista. Ovat olleet kiitollisia
ja ymmartaneet paremmin lasta.

Pikkuhiljaa pda ja muut vastaavat saavuttavat hoitotahon tietoisuuden. Samaten liuku-
mat psykiatrisiin oireisiin ja takaisin nepsypuolelle, enda pitaisi saada myos byrokratia
toimimaan niin etté hoidossa huomioitaisiin molemmat. Nyt pitaa hypata itse paivystys-
ten kautta puolelta toiselle ja toinen putoaa aina pois.

6.6 Ohjautuminen palveluihin, riittava tuki ja apu

Palvelujarjestelmad ja palveluihin ohjautuminen ei vastaajista l1&hes 86 %:n mielesta ole toimiva, ja vain

noin 9 % vastaajista vastasi kylla tahan kysymykseen (TAULUKKO 3).

TAULUKKO 3. Palvelujarjestelmén toimivuus ja riittava tuki ja apu

n | Prosentti

Kylla

25 9,3%

=

229 85,8%

En tieda tai en halua vastata | 13 4 9%
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Kyselyssé kysyttiin kehittamistarpeita palvelujarjestelman toimivuuteen liittyen. Palveluiden saaminen
koettiin olevan hajanaista ja hajallaan eri alueilla, niihin kerrottiin olevan pitkat jonot. Kehittdmistar-
peina nahtiin hoitotahojen ja henkildiden pysyvyyden parantaminen, yhden luukun periaatteen toteutu-
minen nepsy-palveluille, tiedon saamisen lisdédminen, oikea-aikainen ja varhainen avun saanti. Vas-
tauksissa toivottiin myds koulutuksen lisddmist& opetushenkildstolle, kouluterveydenhuoltoon ja koko

yhteiskunnalle.

Kokonaisvaltaista tietoa esimerkiksi esitteen muodossa toivottiin. Siihen toivottiin listattavan palvelut
ja tuet, joita on mahdollista hakea. Vastaaja kertoi, etté oli kuullut esimerkiksi LAKU-kuntoutuksesta
tosi myohaan. Kehitetyssd NepsyTiimi-mallissa tuodaan esille yhden luukun periaatetta seka tiedon
saamista helposti. Koettiin, ett4 tietoa pitaa etsid itse, silla muuten sité ei 10ydy. Tiedon etsiminen koet-
tiin haastavana muutenkin voimavarojen ollessa véhdaiset. Palveluohjauksen tarve koettiin erittdin téar-

keéksi osaksi palvelupolkua. Palvelupolkuun toivottiin sujuvuutta ja pysyvyytta.

Olen saanut kunnollista apua vasta kun olen ollut osasto hoidoissa. Olisi ollut kevyem-
pad, jos oisin saanut oikeanlaista apua vahan aikaisemmin tai jos neuropiirteeni olisi
osattu tunnistaa ajoissa hoitotahojen puolesta. Oikeanlaiset tutkimukset olisi hyva tehda
ajoissa, ennen kuin diagnosoimattomuudesta johtuvat mielenterveysongelmat ovat kehit-
tyneet jo liian pitkalle. Tutkimuksia ja oikean diagnoosin saamista vahéatellaan aivan lii-
kaa. Niiden merkitys on valtava yksilon persoonallisuuden ja mindkuvan kehittymisessa
pitkalle aikuisikdan asti. Nyt tutkimuksiin paasy vaatii vuosien taistelua ja vaatimista. Se
on kohtuutonta. Tata ongelmaa kohtaa paljon nepsynaisten keskuudessa mutta myos mie-
hilla.

- palveluihin pitaa paéasta nopeasti

- heti alusta asti tarvitaan sellaista nepsyvalmennusta joka oikeasti ottaa huomioon hen-
kildn oman tarpeen

- pitdd huomioida, etté haasteet voivat nékya monin tavoin

- pitd& huomioida, ettd elamassa on muitakin tarkeita asioita kuin koulu

Lapselle pitéisi tarjota nopeampaa hoitopolkua ja la8kkeetonta tukea (kuntoutus, tera-
pia) eika niin ettd haasteita vahatellaan ja pompotellaan luukulta toiselle ja jatetaan per-
heet oman onnensa nojaan. Lastensuojelu ei korvaa kunnon toimintaterapeuttia tai psy-
kologia/osaavaa laakaria tai nepsyvalmentajaa.

Hoitopolku kuntoon. Hoitotahon ja sosiaalitoimen yhteistyd. Kouluun vahvaa tietoa
nepsyista ja tukitoimista.

Pitais puuttua haasteisiin, tehda testeja ajoissa. Jonot ovat aivan liian pitkat.
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Koulussa homma ei alkuun edennyt, koska koululla ei ollut koulupsykologia. Tutkimuk-
siin paasyssa kesti tdman takia pitkaan ja lapsella meni kaksi ensimmaisté luokkaa huo-
nosti, kun diagnoosi ja laakitys saatiin vasta kolmannelle luokalle mennessa, vaikka tut-
kimuksiin ohjattiin opettajan toimesta jo ekan luokan puolessa valissa. Kun haasteet ovat
ilmeiset, tutkimuksiin pitéisi paasta nopeasti.

Vanhempia pitéa uskoa heti kun tuovat esille, ettdi epdilevdt lapsella olevan jotain ! Ei
kukaan mene neuvolaan tai 1a8kariin turhaan vaan asiat pitaa selvittaa ja lapsen oirei-
lun taakse nahda. Jonot tutkimuksiin osalla liian pitkat ja diagnoosin jalkeen saat resep-
tin kouraan ja se on siind. Koko perhe tarvitsee joskus terapiaa, vaikeasti oireilevan lap-
sen kanssa elaminen on traumatisoivaa etenkin sisaruksille.

Resurssit ovat taysin riittamattémat niin erikoissairaanhoidossa kuin perusterveyden-
huollossakin. Koulupsykologeille on vuosien jonot, se ei ole edes ihmisarvoista. Palvelut
ovat pirstaleisia ja erilldan toisistaan. Kukaan ei huolehdi pitk&janteisesti kokonaisuu-
desta. Palveluista ja tuista saa taistella, ja se uuvuttaa monen vanhemman. Hoitoa ei
valttdmatta saa lainkaan, jos ei ole tuuria, ja erityinen tuki voi olla vain paperilla, kun
kouluissakin on riittamattomat resurssit. Eli kehittamistéa on paljon, resurssit kuntoon,
monialainen yhteistyo ja lapsen etu edella.

Palvelut ovat erittéin pahasti hajallaan, tiedotus niista on olematonta, jonot ovat pitkéat
eivatka tahot keskustele keskenaan.

6.7 Kehittamistarpeet

Kehittamistarpeita nousi esille useita. Koulussa ryhmakokojen koettiin olevan liian isoja ja toivottiin
enemman pien- ja erityisluokkapaikkoja. Kehittdmistarpeina toivottiin omia harrastus- ja iltapaivaker-
hoja nepsy-lapsille. Kyselyyn vastanneet kokivat myads, ettd kotiin ja perheille annettavaa tukea ja apua
taytyisi lisatd. Jos tukea olisi saatavilla enemman kotiin ja perheille, voitaisiin vélttd4 ongelmien ja vai-
keuksien pahentuminen, kodin ulkopuoliset sijoitukset ja raskaampien palvelujen tarve. Myds kouluun
toivottiin enempi tukea saataville. Tutkimuksiin pd&syn nopeuttamista ja palveluiden saamisesta tai
hakemisesta liséa tietoutta seka niihin paasya. Hyvinvointialueille toivottiin palveluohjausta. Nama tar-

peet huomioitiin NepsyTiimi-mallin kehittdmisessa.

Koulut ovat nykyaan liian levottomia paikkoja. Liikaa lapsia liian isoissa ryhmissé ja ti-
lat lilan avaria seka halyisia.

Haasteiden, neuropiirteiden, tutkimuksien ja diagnoosin saamisen vahattely on valtavaa
ja kohtuutonta monessa suunnassa. Tuntuu etta on tuurista kiinni, saako oikeanlaista
apua ja tukea haasteisiin. Tai sitten tukea saa vasta osastojaksolla, kuten mina sain. Pe-
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ruskoulun pien- ja erityisluokka paikkoja on aivan liian vahan tarpeisiin nahden, varsin-
kin kun koulut rakennetaan nyky&an erilaisiin avomalleihin, jotka lisd& aistikuormaa val-
tavasti, joka taas lisaa erityisen tuen tarvetta entisestaan. Yhteiskunnassa neuropiirteis-
ten tunnistaminen, tukeminen ja ymmartaminen on vasta ensi metreill&, joten kehitetta-
vaa ja tyota talla saralla 10ytyy varmasti aivan joka suunnasta pitkéksi aikaa. Mutta se
on nyt aloitettu ja se on tarkeinta. Naiden kahden maailman kohtaaminen ja yhteisym-
marrys yhteiskunnassa tulee viemaan vuosikymmenid, ellei satoja. Kunnioitan ja arvos-
tan kaikkia, ketkd on mukana rakentamassa sitd maailmaa, jossa myds nepsyt saa mah-
dollisuuden elaa vapaana, kuten neurotyypillisetkin. <3

Enemman omia harrastusryhmia ja omat ip-kerhot nepsylapsille - myds maaseutukau-
pungeissa. Kotihoitoa tai avustajat kotiin iltapaiviksi. Vanhemmille oikeus palkalli-
seen/palkattomaan vapaaseen myos yli 10-vuotiaan nepsyn sairastaessa. Helpommin ha-
ettava vammaistuki. Koulun opettajille ehdottomasti lisdé nepsytietoisuutta osaksi opet-
tajankoulutusta! Tarkeinta: Nepsyille tukea kotiin ja kouluihin, eikd missaan nimessa si-
joitusta kodin ulkopuolelle, jos resurssit kotona kuitenkin ovat kunnossa!!

Palveluihin paasy ja paatosten teko aivan liian hidasta. Puoli vuotta on liian pitka aika,
nepsylapsen pitaa saada tuki nopeammin ja vanhempien huoli pité& ottaa todesta.

Neurovahemmistéon kuuluvat ovat vahan kuin valiinputoajia..riippuen minkalaisista
haasteista on kyse. Koulumaailmasaa he myds ovat oman onnensa nojassa, mikali van-
hempi ei ole vahvasti vaatimassa.

Luoda yhtenainen toimintamalli koko Suomeen. Tietoa kaikista eri palveluista (hva:t,
kunnat, jarjestot, yksityinen sektori) olisi hyva saada keskitetysti. Samasta paikasta voisi
tarjota myos lakineuvontaa ja -apua.

Mun mielesta jokaisen neuroperheen, joka tarvitsee apua, pitisi tehda ns. apu kartoitus,
ettd mika arjessa toimii ja mihin kaivataan apua.

Paljon palveluita digimuodossa. Vaikea saada sos.tilanteista karsivaa ns hoitoneuvotte-
luun, missa 10 ammattilaista pohtii hédnen asioitaan.

Koulun tuet tulisi olla paremmin saatavilla ja tutkimuksiin paasemisell& olisi paljon va-
hemman haasteita myéhemmin, kun ymmarrys tulisi ajoissa. Teen ndiden asioiden pa-
rissa toita ja on kylla todella haastavaa saada apua ja tukea ja tutkimuksia.

Oppivelvollisuus hiiteen nepsyilla! Tai kehitettéava oikeasti toimivia kouluratkaisuja, jos
ei pysty tavallista koulua kayméaan. Nepsyille erityiskouluja joka kuntaan. Ja mahdolli-
suus normaalikouluissa etdopetukseen. Esim. kouluakdaymattomia tulisi kohdella kannus-
taen ja hienovaraisesti eika pakottaa ja uhkailla sanktioilla. Han (nepsynuori) saa joil-
tain opettajilta sellaista kohtelua, etté tuntee olevansa luuseri ja suuri rikollinen.

Hyva, ettd Kelalta saa erilaisia tukia myds nepsyille.

Jokaisella hyvinvointialueella pitéisi olla nepsyille palveluneuvoja, joka jakaisi tietoa
yhteiskunnan tarjoamasta tuesta mita jarjestot tarjoavat.
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Opettajankoulutusta pitaisi uudistaa, jattikoulut pois, etdopiskelumahdollisuus tarvitaan,
kuntien ja hyvinvointialueiden lakien rikkominen kuriin uhkasakolla. Lopettakaa lasten
sijoitukset ja huostaanotot koulun ongelmien vuoksi, se tuhoaa perheita.

Selked ja toimiva palvelupolku. Yksi ihminen, joka opastaa ja ymmartaa vanhemman va-
symisen avun etsimiseen.

Meidan palveluverkostomme on liian terveydenhuolto keskeinen. Sosiaalihuollossa, var-
haiskasvatuksessa, opetustoimessa ja nuorisotydssa on paljon osaamista mita ei tunnis-
teta. Nerokirjon ihmiset tarvitsevat muutakin kuin l1&akityksen. Kuntoutus voi olla myds
sitd muuta tukea, mita tarjoavat muut kuin terveydenhuolto. Terveydenhuolto ei née ih-
mistéa kokonaisuutena vaan hoidetaan vaan sairautta. Neurokirjon ihmiset eivat ole sai-
raita!l Laheiset pitdd huomioida paremmin kuin talla hetkell&. Sisarukset tulee huomi-
oida, samoin puolisot ja neurokirjon vanhempien lapset.

Me olemme kaivanneet pysyvyytta palvelujarjestelmaan. Ammattilaisten vaihtuminen
liian tihedan on yksi asia ja toinen se, etté eri tahot eivat kommunikoi riittavasti keske-
naan. Vanhempia tulisi kuulla ja uskoa varhaisessa vaiheessa. Nepsyhenkild voi myds
vaikuttaa erittain tavalliselta tapaamisella, mutta ei ehka silti arkielamassa selviydy yk-
sin yksinkertgisistakgan asioista. Ennakko-oletukset ja katekogoriat tuen saamiseksi voi
siis heittda romukoppaan, ja kysya henkil6ilta ja perheilta kunnioittaen, millaista tukea
he tarvitsisivat.

Neuvolaan liséa tietoa ja etta kuuntelisivat vanhempia.

Taalla ainakin kokemuksemme nepsytiimista ovat hyvid. Samoin toisen lapsemme, joka
my0s taalla paasi viimein, 7 luokalla nepsytutkimuksiin, asiat menevat viimein eteen
pain. 1td-Suomessa han meni " seulojen lapi " kilttind ja mukautuvana tytténa hyvin par-
jaavansa, vaikka pienluokalla olikin. Taalla han paasi lanupkl:n nepsy-tiimin ja lasten-
neurologilla, joka "pisti tuulemaan”. Nyt tyttd sai jo toisen jakson sphtoiminta-ryhmaan,
koska laakari ymmarsi, etta lapsi hyotyy hepparyhmasta. Ei ollut mitdén vastaavaa edel-
lisilla asuinalueilla. N&e nepsy- ohjausta enemman varhaiskasvatukseen ja kouluihin.
Hyvin on jo nepsytietoutta saatavilla eri lahteité hyvaksi kayttéaen. Sen kuin saisi viela
jotenkin helppoon moodiin tavan kansalaisten, kun ulottuvuuteen...nékyville joten-
Kin...ymmarrys lisdantyisi.

6.8 Neurovahemmistoon kuuluvien kohtaaminen

Erityisesti toivottiin neurovahemmistodn kuuluvia ihmisid kohdeltavan kunnioittavasti, kannustavasti
ja arvostavasti. Heita tulisi kohdella yksilona ja muistaa, ettd jokainen neuroepatyypillinen ihminen on

omanlaisensa. Ei ole kahta samanlaista neurovahemmistdéon kuuluvaa ihmista.

Tarvitaan yksilollisempaa ja joustavampaa kohtaamista koulumaailmassa. Aikuisten
asenne ja kaytos on avain roolissa siind, mille raiteille lapsen koulunkaynti lahtee.
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Nepsy pitédd kohdata omana itsendan, ihmisena. Hanelle pitdd antaa tilaa ja aikaa. Tar-
peen vaatiessa selkokieli, kuvat, viittomat. Antaa selkea info, mista on kyse ja mita tapah-
tuu, mielelldan jo ennakkoon. Valttéaa turhaa koskemista ja katsekontaktia. Kahta saman-
laista nepsya ei ole.

Tukea ja neuvoa paremmin saataville. Ja kaikille sama kohtelu. Kysytaan ihmiselta itsel-
taan, miten haluaisi toimittavan, ei oleteta. Laakareille enemman tietoa ja sama kohtelu
yleisen ja yksityisen 1aakarin asiakkaille tuen ja kuntoutuksen saamiseen. Nythan yksityi-
sen tekema diagnoosi ja lahete ei kelpaa Kelalle.

En ole oikeastaan koskaan kokenut erityisen huonoa kohtelua lapseni kohdalla. Mieles-
tani ei myodskaan voida taysin olettaa, etta kaikki esim. terveyalan ammattilaiset osaisivat
toimia nepsyjen kanssa. Avoimuus ja se, etta kertoo heti alussa, mitka toimintatavat ovat
parhaat nepsy-henkilon kanssa, on mielestéani paras ja toimivin keino luoda onnistuneita
kohtaamisia.

Neurovahemmistdon tulisi suhtautua kannustavasti.

Avoimesti, ymmartaen, kuunnellen, lasnéolo.

Hoitavan tahon henkilokunta pysyisi mahdollisimman samana, Iaheisend on aika kulutta-
vaa selittda samat asiat uudelleen ja uudelleen uusille tydntekijoille, nepsy perheen arki
on muuten kuluttavaa.

Kohdella ihan kuten keté tahansa. Nepsyille pitaisi olla omat palvelunsa vrt esim keva tai
vanhukset. Naihin palveluihin satsaamalla tulisi saast6ja pitk&ssa juoksussa. Kouluihin
pakolliset nepsyosaamiset, sekd mahdollisuus pienluokkaan.
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7VALMIIN NEPSYTIIMI-MALLIN ESITTELY

Opinndytetydssa kehitetyn valtakunnallisen mallin nimi on NepsyTiimi. NepsyTiimi-malli rakennettiin
eri vaiheiden kautta valmiiksi malliksi. Alusta asti oli tiedossa, ettd aihe on laaja, joten oli vélttdma-
tontd perehtyd aiheeseen kokonaisvaltaisesti ja rajata aihealuetta koko opinnédytetydn prosessin ajan.
Valmis malli sisdltaa sellaisia asioita, joiden tarpeellisuuden voi tutkitusti ja perustellusti siihen sisél-
lyttdd. Kehitetyn mallin toimintaperiaatetta avataan kuvioiden avulla, jotta lukijan on helpompi sita
ymmartdd. Myos mallin rakentumiseen vaikuttaneita asioita, kuten varhaista tukea ja moniammatilli-

suuden tarpeellisuutta tarkennetaan t4ssé osiossa.

Opinnaytety0 perustuu vahvaan tutkittuun tietoon, johon on yhdistetty tekijoiden omaa sosiaalialan
osaamista, ammattilaisten vahvaa kokemusperaista asiantuntemusta seka neurovahemmistoon kuulu-
vien henkil6iden omia ja heidén l&heistensé kokemuksia ja ndkemyksid. Ammattilaisten osaamiseen
perustuvan tiedon pohjalta opinndytety6hon saatiin paljon tietoa kdytannossa tapahtuvasta tyosta neu-
rovahemmistoon kuuluvien lasten/nuorten ja heidan perheiden parista. Kaytannon kokemusta ammatti-
laisilla oli myds varhaiskasvatuksen ja perusopetuksen henkildston kanssa tydskentelystd, jota mallin
kehittdmisessa on hyddynnetty. Naiden havaintojen, kokemusten ja nakokulmien pohjalta on koottu
NepsyTiimi-mallista hyvin palveleva ja kdytdnndnlaheinen palvelupolku neurovdahemmist66n kuulu-
ville henkil6ille. Neurovdhemmistoon kuuluvien henkildiden kokemuksia ja ndkokulmia on saatu ana-
lysoidun Webropol-kyselyn vastauksista. Vastaukset ovat vaikuttaneet mallin kehittdmiseen seka tuo-
neet valmiin mallin rakentamiseen entista vahvempia perusteluita sen tarpeellisuudelle. Mallista kehi-
tettiin kaytannonlaheinen, palvelupoluiltaan sujuva seka jalkautuva malli kaytantoon. Kuviossa 4 on

havainnollistettu mallin toimintaperiaatetta.
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HYVINVOINTIALUE

huoltajien ja koulutukset

YDINTIIMIN

KOOSTUMINEN SOSIAALI- Iaheisten kanssa infot HYVINVOINTIALUEEN
JA TERVEYDENHUOLLON yhteistyd — luennot S TUOTTAMAT PALVELUT
AMMATTILAISISTA - TUEN jalkautuva ty5 kotiin (nepsy)laakarin/psykiatrian = - TARPEENMUKAISUUS
TARVE JA ALUEEN KOKO ja muuhun tiedon erikoisldikarin konsultaatio

ymparist6on lisad@minen

vertaistuki

HUOMIOITUNA ja yhteistyo

/ HUOMIOITUNA.

vanhemmuuden tuki
vanhemman oma
nepsy-vaikeus

jne.

jatkohoito
diagnoosi
jne.

NepsyTiimi

psykiatrinen i i h]:itt':)‘:m
yhteistyd lastenneuvolan sairaanhoitaja/terveydenhoitaja NepsyTiimi - |aakér| - huoltaja ohjautumi-
(nepsy)terveydenhoitajan sosionomi - muutanittava nen
pI toimintaterapeutti ammat.tlhenkllo — arviointi ja
hiuomaarinen ja tuki psykologi suunnitelma tuen tarpeesta

muu esim. ldhihoitaja, erit. jatkossa
opettaja, perhetydntekija,

fysioterapeutti jne.

neuvolahenkilokunnan
osaamisen ja tiedon
lisddminen nepsy-
vaikeuksista

kuntoutus
valmennus
kdytdnnon apu ja tuki
keinot ja menetelmat
diagnoosi
ldhetteet

opetuksen, esi- ja
varhaiskasvatuksen
henkilokunta

yhteistyd sosiaali- ja
terveydenhuollon
henkildkunnan ja eri
viranomaisten kanssa
(kela jne.)

kerhotoiminta
vapaaehtoistyd
jarjestot
seurakunta
jne.

KUNTA

KUNTA YHTEISTYOSSA. MM.
TILAT, ESTEELLISYYS, VALINEET,

= ~ VISUAALISUUS. KAYTANTOJEN JA
YMPARISTON MUUTTAMINEN
" TARPEITA VASTAAVIKSI.

VARHAISEN TUEN PALVELUIDEN
KEHITYS JNE.

lapsi- ja perhepalvelut
sosiaalityd
tukihenkilo

perhetyo — tuen tarve

muista palveluista?

yhteisty6, neuvonta, ohjaus,
keinot, apuvilineet,
havainnointi jne.

KUVIO 4. Kehittdmamme mallin perustoiminta ja idea tiivistetysti

7.1 Moniammatillisuus

Tiimin keskiossa on ydintiimi, joka koostuu eri sosiaali- ja terveysalan ammattihenkil6ista. Ydintiimin
tehtdvand on olla keskeinen osa palvelupolun rakennetta. Yhtené lahtokohtana mallin rakentamisessa
oli nimenomaan sujuvan palvelupolun rakentaminen neurokirjon ihmiselle. Sujuvaan palvelupolkuun
kuuluu mm. varhaisen tuen huomaaminen, oikeanlaiset ja oikea-aikaiset palvelut lapselle/nuorelle/per-
heelle, havainnointi- ja arviointik&ynnit varhaiskasvatukseen, perusopetukseen, kotiin tai muualle lap-
sen ymparistoon esimerkiksi harrastus- ja kerhotoimintaan. Ydintiimin tyéhon sisaltyy koulutuksien
pitdminen ja tiedon lisé@minen lapsen/nuoren ympéristoon ja arkeen kuuluville henkil@ille ja tahoille
esimerkiksi perusopetuksen henkil6kunnalle, kerhotoimintaan, lapsen harrastusryhmaan ja vanhem-
mille. Ydintiimi voi myds pyydettdessa jarjestaa koulutusta ja luentoja neurokirjosta ja sen vaikutuk-

sista ryhmille ja eri ammattilaisille.

Ydintiimiin rakentamisen muodostamisessa kéytettiin hyodyksi haastateltavien henkildiden vahvaa

ammatillista osaamista, tietoa ja ndkdkulmia. N&ita tietoja hyddyntden ja nithin pohjautuen paadyttiin
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tulokseen, ettd ydintiimissa olisi hyvé olla terveydenhoitaja tai psykiatrinen sairaanhoitaja, sosionomi,
toimintaterapeutti ja psykologi. Neuropsykiatrista osaamista hallitsevan la&karin olisi myos tarkeé kuu-
lua osaksi ydintiimin henkilost6d. Vaihtoehtoisesti 1adkérin konsultaatio ja tiivis keskindinen yhteistyo
tiimin kanssa olisivat oleellista, jos l4&kéria ei ole mahdollista siséllyttad ydintiimiin. Ydintiimin muo-
dostamisessa voi kayttdd hyvinvointialueen koon, tarpeen ja ammattilaisten saatavuuden mukaan myos
muita alan ammattilaisia, joilla on osaamista ja koulutusta neuropsykiatrisista hairidista. Talloin ydin-
tilmiin kuuluvaksi voisi harkita esimerkiksi perhetydntekijan, erityisopettajan tai muun alan ammatti-
laisen sisdltymistd. Lahtokohtana ydintiimin keskiossd on moniammatillinen osaaminen ja erityisesti
neuropsykiatristen hairididen osaamisen hallinta. Olisikin perusteltua, ettd kaikki ydintiimissé toimivat
ammattilaiset suorittaisivat neuropsykiatrisen valmentaja/ohjaajakoulutuksen. Nepsy-valmentajakoulu-
tuksen kautta ammattilainen syventad osaamistaan, jolloin tiimildisilla on vankka osaaminen, tieto ja
taito nepsy-vaikeuksista seké niiden syista. He hallitsevat my0s ratkaisukeskeiset ja ennaltaehk&isevat
menetelmat ja toimivat keinot, joita kaytdntoon ja arkeen tuodaan tuen tarvitsijan yksilollisten tarpei-
den mukaisesti. Nain tuetaan, autetaan ja ohjataan tuen tarvitsijan eldméntilanteessa kulloinkin sopi-
villa tavoilla huomioiden tuen tarvitsijan ymparisto ja sosiaalinen verkosto. (Helsingin Psykotera-
piainstituutti 2023.)

Ydintiimi kehitettiin vaiheittain, ja sen avulla tavoitellaan tuen tarpeeseen oikein kohdistettavaa mo-
niammatillista neuropsykiatrista osaamista ja osaamisen hallintaa. Alun kehittdmisen suunnitelmasta
(LIITE 1) on hieman poikettu esille tulleiden kehitystarpeiden pohjalta, jolloin muun muassa toiminta-
terapeutin osaamisen tuominen osaksi tiimid on matkan varrella tarkentunut. Toimintaterapeutti toimii
kuntoutuksen ammattilaisena. Hanen osaamisensa avulla mahdollistetaan tuen tarvitsijalle ratkaisuja
arjen haasteisiin kehittdmall& niita taitoja ja valmiuksia, jotka voivat estda osallistumasta tai toimi-
masta. Toimintaterapian avulla yksilon mielekds arki on mahdollista saada toimivaksi hairioista tai
haasteista riippumatta. (Toimintaterapeuttiliitto 2023.) My6s psykologin liittdminen osaksi tiimid nousi
asiantuntijoiden ndkemyksisté esille, jolloin se koettiin tarkeéksi huomioida mallin kehittdmisessa.
Psykologin osaamisella tunnistetaan yksilon tunteiden, kayttaytymisen ja mielen malleja, mik& neuro-
psykiatristen hairididen hoidossa on merkityksellista arvioida. Psykologin ammattitaitoa voidaan hyo-
dynt&& kokonaisvaltaisesti tuen tarvitsijan ymparistossa, jolloin huomioiduksi tulevat myos yksilon 18-

heiset ihmissuhteet sekd kasvuun ja kehitykseen vaikuttavat asiat kaikkinensa. (Psykologiliitto 2024.)

Tiimissa toimisi terveydenhuollon ammattilaisena terveydenhoitaja tai psykiatrinen sairaanhoitaja,

jolla olisi erityisosaaminen tukea, auttaa, tutkia ja tunnistaa tuen tarvitsijan kokonaisvaltaista hyvin-



47

vointia, haasteita ja vaikeuksia tai mahdollisia syita taustalla. (Ristolainen & Kulmala 2023.) Psykiatri-
nen sairaanhoitaja osaa auttaa ihmisié mielenterveyteen liittyvissa asioissa, jolloin hanen avullaan voi-
daan selvittdd mielialaa heikentéavat syyt ja 10ytad mahdollinen nepsy-vaikeus lapsen/nuoren vaikeuk-
sien taustalta. Usein lapsen/nuoren psyykkisen oireilun taustalta 16ytyy neurokirjoa, mika voi selittda
ahdistusta tai mielialan ongelmia. Oikean tiedon jakaminen ja ymmarryksen lisédminen nepsy-vai-
keuksista kuuluvat myos psykiatrisen sairaanhoitajan osaamiseen. (Lindgren 2021.) Psykiatrinen sai-
raanhoitaja arvioi tuen tarvitsijan psyykkista tilannetta ja tekee laaja-alaista selvittelyé tuen tarpeesta.
Hé&n voi antaa ohjausta ja tietoa mielialaan liittyvissa asioissa niin tuen tarvitsijalle kuin hanen l&heisil-
leen. (Terveystalo 2024.) Sosionomin kuuluminen osaksi ydintiimi& tuo laajaa palvelujarjestelméosaa-
mista, sosiaalisen hyvinvoinnin, auttamisen ja tukemisen seké kasvun ja kehityksen edistdmisen osaa-
mista ja asiantuntijuutta. Tall6in mahdollistetaan yhdenvertaisuuden ja oikeudenmukaisuuden toteutu-
minen sekd edistetddn kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin, osallisuuden ja toimintakyvyn lisaantymista

yksilon tarpeet huomioivalla tavalla. (Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto Arene ry 2017.)

Alkuperdisessa kehittdmisen suunnitelmassa (LIITE 1) ei ydintiimiin kuuluvaksi suunniteltu tervey-
denhoitajaa, mutta yhteistydkumppanin etatapaamisessa seké asiantuntijoiden nakemyksissa korostui
neuropsykiatrisen terveydenhoitajan tarve vahvasti. Kokemusasiantuntijoiden kanssa kéydyssa Teams-
haastattelussa esille nousi nepsy-terveydenhoitajan toimiminen ydintiimin keskiossa. Han toimisi eri-
tyisesti epéselvissa tai ristiriitaisissa tapauksissa, kun tuen tarve on epéselvé ja tarvitaan tarkempaa sel-
vittelyé tilanteesta. Asiantuntijat kokivat tarpeelliseksi nepsy-terveydenhoitajan konsultaatiomallin ke-
hittdmistd ja sen kaytantoon viemista. (Ristolainen & Kulmala 2023.) Myds yhteistydkumppani #na-
eNepsy ry esitti etdtapaamisen yhteydessd, ettd terveydenhoitajan ja NepsyTiimin yhteistyo olisi tér-
keéé sisallyttad kehitettdvadn malliin. Téssa tapaamisessa esille nousi erityisesti varhaisen huomaami-
sen ja ennaltaehkaisevan toiminnan merkitys. Keskustelua k&ytiin varhaislapsuuden aikana esiintyvien
haasteiden ja vaikeuksien ilmenemisestéd. Pohdintaa heratti erityisesti se, miten varhaislapsuudessa
esiintyvia neurokirjon haasteita tunnistetaan ja huomataanko vaikeuksia riittdvan varhain, jotta tukea ja
apua olisi mahdollista tarjota oikea-aikaisesti. Nahtiin tarkeand, etté terveydenhoitaja osaa tunnistaa
mahdollisia (varhais)lapsuuden nepsy-vaikeuksia ja lapsen haastavan kéytoksen taustasyita. (Argillan-
der 2023.) Malliin suunniteltiin tarpeiden pohjalta nepsy-valmentajakoulutuksen suorittanut terveyden-
hoitaja. Nepsy-terveydenhoitaja voi toimia NepsyTiimissa tai vaihtoehtoisesti h&dnen tyGympéristonsa
olisi lastenneuvola. Neuvolassa nepsy-terveydenhoitaja toimii varhaisen tuen ja huomaamisen keskei-
sessé roolissa. N&in voitaisiin jakaa tietoa, lisatd ymmarrysté ja tuoda kdytannon keinoja jo ennaltaeh-
kéisevasti lapsen kasvu- ja kehitysymparistoon. Varhaiseen oireiluun olisi mahdollista kohdistaa kay-

tdnnon ja arjen toimia, joilla ehkéistéisiin haasteiden syventyminen. Tama olisi perustasolla tapahtuvaa
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toimintaa oikea-aikaisesti. Tarvittaessa neuvolan neuropsykiatrisen terveydenhoitajan kautta olisi mah-
dollista ohjautua NepsyTiimin tuen piiriin. Suunnitellussa mallissa neuropsykiatrisen terveydenhoita-
jan ei valttamétta tarvitse kuulua ydintiimiin, vaan tarkeinta on nepsy-terveydenhoitajan ja ydintiimin
keskindinen ja saumaton yhteisty6 tukea tarvitsevalle ja hanen laheisilleen. Nepsy-vaikeuksien tunnis-
taminen ja neuvolahenkilkunnan osaaminen koettiin myoés kyselyn vastauksissa tarkeédksi. Alla erdén

henkilon mielipide lapsuuden nepsy-vaikeuksien tunnistamisesta.

Neuvoloihin tietoa neurokirjon mukanaan tuomista haasteista ja vahvuuksista.

Malli on kehitetty toimimaan hyvinvointialueiden alaisuudessa. Perusteluna talle on se, ettd hyvinvoin-
tialueet vastaavat sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisesta nykyisin. Suunnitellun NepsyTiimi-
mallin ty0 sisaltyisi hyvinvointialueiden omaan sisdiseen toimintaan. Hyvinvointialueiden on jarjestet-
tava palvelut yhdenvertaisesti kaikille alueensa asukkaille. Talléin on mahdollista taata tasavertainen
sek& yhdenvertainen palvelupolku kaikille tukea tarvitseville. (Laki hyvinvointialueesta
29.6.2021/611.) Kun palvelut jarjestetaan keskitetysti ja oikea-aikaisesti varhainen tuki huomioiden,
syntyy pidemmalla aikavalilla taloudellisia sdést6ja. Varhainen ja oikea-aikainen tuki ehkaisevat ras-
kaampien palvelujen tarvetta jatkossa. Yhteisty6 kuntien kanssa edesauttaa sujuvaa palvelua ja yhdis-
tymistd mutkattomasti yhdeksi kokonaisuudeksi. Kunnan yhteistyo on tarkead, jolloin varhaiskasva-
tukseen, opetukseen tai muuhun kunnan alaisuudessa tapahtuvaan toimintaan voidaan osaksi tuoda
kaytannon toimivat ratkaisut ja menetelmat, jotka tukevat ja lisd&vét tuen tarvitsijan osallisuutta seké

hyvinvointia. (Sosiaali- ja terveysministerié 2023b.)

7.2 Ydintiimin toiminta ja k&ytanngssa toimiminen

Ydintiimin tyosta ja kaytannossa toimimisesta kuvaillaan seuraavaksi lukijalle. Huomioitavaa on, etta
alun suunnitelmaa (LITE 1) kehitettidessa ei tiedetty olemassa olevista tai aiemmin kaytossé olleista
nepsy-malleista Suomessa. Opinndytety6td ryhdyttiin suunnittelemaan yhteistydkumppanin vision ja
mission pohjalta. T&méan pohjalta syntyi ensimmaéinen suunnitelma (LIITE 1), joka on pysynyt sisallol-
t4an ja toimintaperiaatteeltaan hyvin samankaltaisena koko prosessin ajan. Asiantuntijoiden haastattelun
ja neurovahemmistélle suunnatun kyselyn myétad mallin toiminta ja sen periaate ovat kuitenkin tarken-
tuneet esille nostettujen tarpeiden pohjalta sekd saadun tiedon perusteella. Kuviossa 5 on havainnollis-

tettu tiimin menettelytapaa, jotta lukijan olisi helpompi sisdistaa NepsyTiimin kdytdnndssa toimiminen.
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KUVIO 5. Ydintiimin toimintaperiaate ja k&dytdnngssa toimiminen

Lahtokohtana ja perusajatuksena ydintiimin toiminnassa on jalkautuminen tuen tarvitsijan ympéristoon
(LIITE 1). Tadmé oli ensimmainen ajatus toiminnan suunnittelussa, ja sen merkitys korostui kokemus-
asiantuntijoiden haastattelemisen ja Webropol-kyselyn my6ta. Asiantuntijat painottivat jalkautuvan
tyon olevan keskeisin periaate, jotta tuen tarvitsijan kokonaisvaltainen tilanne ja apu/tuki tulisivat huo-

matuksi. (Ristolainen & Kulmala 2023.)

Tampereen kaupungin sisélld aiemmin toiminut nepsy-tukitiimi oli jaettu tyon sisall6ltédén ja toimin-
naltaan eri tarpeissa toimiviksi. Ristolainen ja Kulmala ovat tydskennelleet aiemmin Tampereen kau-
pungin nepsy-tukitiimissa, jota ei endé sellaisenaan ole toiminnassa. Tiimin siséll4 toimivat tyoparit,
joiden toimintaa ohjasi tuen tarpeiden laajuus ja avun tarve. Heilld muun muassa oli ns. tdisméapu ja
alun valmennuskéyntejé, joilla pyrittiin erilaisin keinoin vdhentdma&n lapsen/nuoren tuen tarvetta ja
haasteita vélittdmasti ja varhain. Vahvemman tuen tarpeessa, ristiriitaisissa ja epaselvissé tapauksissa
tiimin sisalta jalkautui tilannetta selvittelemaan neuropsykiatrisen valmentajakoulutuksen kaynyt ter-
veydenhoitaja. Tiimin ty6 oli usein kokonaisvaltaista selvittelya yhdessa tuen tarvitsijan ja hdnen ym-

parilladn toimivien l&heisten ja jasenten kesken sekd muiden ammattilaisten kanssa. Usein tiimi pyysi
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viel& 14&karin konsultaatiota tilanteesta ja lapsen/nuoren tuen tarpeesta tehtiin jatkosuunnitelma. Ta-
pauksissa selvitettiin tuen tarvitsijan kasvu- ja kehitysymparisto seké laheisten ja vanhempien/huolta-
jien omat mahdolliset neuropsykiatriset piirteet. Tyota tehtiin jalkautumalla kotiin, paivéakotiin tai kou-
luun seké tarpeen mukaan lapsen/nuoren muuhun ymparistéon esimerkiksi kerhoon, harrastuksiin jne.
Tilanne kartoitettiin laajasti ja huomioitiin tuen tarvitsijan potilastiedot, jolloin voitiin pois sulkea so-
maattisten sairauksien vaikutukset tai muu taustasyy ja liitdnnéishaasteet. (Ristolainen & Kulmala
2023.)

Ristolainen ja Kulmala toivat haastattelussa esille tuen tarvitsijan perusasioiden ja elinympériston olo-
suhteiden huomioimista. Jos ndma4 asiat eivat lapsen/nuoren arjessa ja ympaéristossa olleet riittdvan hy-
valla tasolla, neuropsykiatriset oireet ja kuormitus vahvistuivat. (Ristolainen & Kulmala 2023.) Kasvu-
ja kehitysympariston merkitys on suuri lapsen/nuoren kdyttaytymisen taustalla, johon tulee kiinnittaa
huomiota. Ennaltaehkéisevén tyon vaikutus lapsen/nuoren tuen tarpeeseen seka kasvu- ja kehitysym-
paristossa saatu tuki/apu varhain ja oikea-aikaisesti vahentévat huomattavasti myéhemman tuen tar-

vetta ja voivat jopa ehkaista laitoshoidon tarvetta my6hemmassé kehitysvaiheessa.

Alla er&éan henkilon kokemus nepsy-vaikeuksien avusta ja hoitoon ohjautumisesta.

Haimme aktiivisesti ja toistuvasti apua viiden vuoden ajan saamatta mitéan tukea. Lap-
sen mennessa ensimmaiselle luokalle opettajat nostivat esille tuen tarpeen, ja siité alkoi
polkumme koulupsykologin seka — laaké&rin kautta erityissairaanhoidon puolelle, jossa
diagnoosit asetettiin ja laakitys seka tukitoimet aloitettiin.

Kokemusasiantuntija Ristolainen ja Kulmala kertoivat, ettd heidén nepsytuki-tiimisséansa keskustelua
kéytiin ja yhteisty6ta tehtiin niin vanhempien kuin muiden tuen tarvitsijan ymparistossa olevien jasen-
ten kesken, jotta voitiin selvitystyota tehda riittdvan laajasti. Asiantuntijat kertoivat myds, etta usein
ilmeni lapsen ymparistossa syita ja kuormittavia tekijoitd, joiden myo6ta haasteita ja oireilua arjessa il-
meni. Naiden taustasyiden selvittely on erityisen tarkeéd, jotta voidaan huomata arjessa toimintaa ja
osallisuutta estavat ja haittaavat mutta myos edistavat tekijat. Joskus tilanne vaati pidempikestoista
seurantaa ja mahdollisesti useita verkostopalavereita, jotta paastiin yhteiseen ymmarrykseen tilanteesta
sekd etenemdan jatkosuunnitelman tekoon. Selvittelyn tuloksista kaytiin moniammatillista pohdintaa ja
keskustelua, jolloin suunniteltiin my6s jatkoseurannan tai -hoidon tarve. Tarvittaessa tuen tarvitsija oh-
jattiin jatkotutkimuksiin ja mahdollinen diagnoosi tuli selvitetyksi sekd timéan myo6té hoidollinen apu
saaduksi. Vanhemmilla oli mahdollisuus jalkikéteen ottaa tiimiin yhteyttd, mikali tilanne ei edennyt

sovitusti. (Ristolainen & Kulmala 2023.)
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Aiemmin toimineessa mallissa nepsytuki-tiimilla oli monenlaisia kdytanndn toimia ja menettelytapoja.
Tiimilla oli havainnointi- ja ohjauskayntejé lapsen/nuoren ymparistoon, esimerkiksi kouluun. Tuen tar-
vitsija itse ei aina ollut tietoinen ké&yntien tarkoituksesta, jolloin tiimill& oli parempi mahdollisuus ha-
vainnoida lasta ja lapsen ymparistdssa olevia asioita ja kuormitusta lisadvia seikkoja. Totuttuja menet-
telytapoja muuttamalla tai poistamalla voitiin arjen toimivuutta helpottaa. Kouluarjessa erilaisten apu-
valineiden kayttdminen ja vuorovaikutuksen parantaminen véahensivat vaikeuksia ja edistivat neurokir-
jon lapsen/nuoren toimintakykya. Kouluarkeen suunnatuilla kdynneilla tiimin ammattilaiset ohjasivat
ja neuvoivat tarvittaessa opetuksen henkilokuntaa hyddyntdmain myodnteisia menetelmia ja jakoivat

tietoa nepsy-vaikeuksista. (Ristolainen & Kulmala 2023.)

Tiimill& oli sédnndllinen puhelinvastaanotto eli tukipuhelintoiminta tietoa ja apua tarvitseville. Myos
saannolliset nepsy-perustietokoulutukset olivat osa tiimin toimintaa. Perustietokoulutus oli suunnattu
niin ammattilaisille kuin neurovdhemmistéon kuuluvan lapsen vanhemmalle tai l1aheiselle, eika néihin
osallistuakseen tarvinnut olla diagnoosia todettuna. Tarvittaessa tiimin oli voinut kutsua myds kohden-
netusti jarjestdméaan koulutusta. Koulutuksissa korostuivat tiedon lis&dminen, erilaisten keinojen tuo-
minen arkeen ja kaytantdjen muuttaminen, vertaistuki sekd apuvalineisiin tutustuminen. (Ristolainen &
Kulmala 2023.)

Webropol-kyselyn vastauksista tuli esille se, kuinka tarke&& on neurokirjon vaikeuksia tunnistaa mah-
dollisimman varhain. Seuraavassa kyselyyn vastanneiden henkildiden kokemuksia neurokirjon tunnis-

tamisesta ja tuen saamisesta.

En ole saanut lapsena tukea, diagnoosi tuli 34-vuotiaana.

Tuen tarve huomattiin, kun laheiseni alkoi oireilemaan voimakkaasti koulun kuormituk-
sen vuoksi, mutta oikeanlaisen tuen antaminen on jaanyt vajaaksi.

Muun muassa nédiden ylla mainittujen aiemmin olleiden kdytantdjen pohjalta myods suunnitellun mallin
toiminta k&ytdnnossa tapahtuisi. Téssd vaiheessa ei haluta yksiloidd NepsyTiimin sisélld tehtavaa
tyotd, vaan sen keskindisessé tyonjaossa huomioitaisiin ammatillinen osaaminen. Lisaksi muita vaikut-
tavia tekijoita kdytdnnossé tapahtuvaan tydhon ovat toiminta-alueen laajuus, ammattilaisten saatavuus
ja ihmisten tuen tarpeet. Téssé kohtaa tiimin muodostumisessa on hyvinvointialueen koko, henkildstén
saatavuus ja resurssit huomioitava. Osana jalkautuvaa toimintaa tiimi voi hyddyntaa digitaalisesti ja

eténd tehtavaa tyota. Digitalisaation ja etatyon rooli ei saa syrjayttéda kasvokkain tapahtuvaa tyota, jotta
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tavoiteltava oikea-aikainen tuki oikeanlaisilla toimenpiteill& toteutuisi. Suunnitellussa mallissa jalkau-
tuva ty6 kohdentuisi samantapaisesti tuen tarvitsijan ymparistoon, kotiin, kouluun, harrastuksiin tai
muuhun toimintaan kuin Tampereen kaupungin nepsytuki-tiimissa aiemmin. Jalkautuva tyo sisaltéisi
havainnoinnin ja seurannan lapsen/nuoren ympaéristossé pidempiaikaisen tuen lisana. Liséksi Nepsy-
Tiimin sadnnollinen ohjaus, tuki ja apu seké erilaisten kaytantdjen ja menetelmien tuominen arkeen
tukea tarvitsevalle ja hanen laheisilleen ovat osa tiimin toimintaa. NepsyTiimin tydssa huomioidaan
aina avun tarvitsijan yksiloity tuen tarve ja tilannekohtaisuus, jotka méaarittavat kaytannon tyon sisallon
ja saannollisyyden. Tiedon jakaminen ja tulkintoihin tai olettamuksiin vaikuttaminen ovat NepsyTii-
min keskeista toimintaa. Tama tarkoittaa niin muille ammattilaisille kuin tuen tarvitsijan ympaérilla ole-
ville ihmisille tiedon lisadmista ja keinojen tuomista osaksi arkea, joilla mahdollistetaan arjen sujuvuus

ja osallisuuden toteutuminen elaméantilanne huomioiden. (Ristolainen & Kulmala 2023.)

Neuropsykiatrisista héiridista tuntemusta ja osaamista hallitsevan l1d&karin kuuluminen tai yhteisty6
osana tiimin toimintaa ovat edellytys NepsyTiimin ty6lle, jotta tuen tarvitsijan jatkohoitoon ohjautumi-
nen ja hoidolliseen tarpeeseen tarvittava apu olisi saatavilla oikea-aikaisesti. Tarkedksi NepsyTiimin
tyossd koetaan myds koulutuksien ja luentojen pitdminen toisille ammattilaisille ja neurovdhemmis-
toéon kuuluville ihmisille seké heidédn laheisilleen. Nepsy-vaikeuksien tiedon jakamisella, ihmisten ym-
marryksen lisdédmiselld ja tulkintoihin vaikuttamisella voidaan ennaltaehkdisevasti vaikuttaa neurokir-
jon haasteiden ja ongelmien paheneminen neurovdhemmistoon kuuluvan arjessa. Ihmisten olettamuk-
sien kyseenalaistaminen ja niihin vaikuttaminen nousivat my0s asiantuntijoiden ndkemyksista esille.
(Ristolainen & Kulmala 2023.)

Lapsen kasvu- ja kehitysymparistoon on syyta tiimin toiminnassa kiinnittdd huomiota. Talla tarkoite-
taan sité, ettd joissakin tapauksissa, kun tuki ja apu kohdennetaan tuen tarvitsijan koko ymparistéon,
voivat nepsy-vaikeudet vahentyd merkittavasti. (Ristolainen & Kulmala 2023.) Tarvittaessa voidaan
ottaa mukaan esimerkiksi perhetyd tai tukihenkilétoiminta osaksi tukea tarvitsevan arkea, jolloin Nep-
syTiimin tukea ei valttdmaétta niin intensiivisesti tarvita. Yhteisty6ta onkin tehtdva sosiaali- ja perhe-
palveluiden kanssa, jotta avun tarve huomioidaan tapauskohtaisesti jokaisen tukea tarvitsevan koh-
dalla. Nepsy-vaikeuksia saattavat vahvistaa kuormittavat olosuhteet ja ymparisto sekd mahdollinen

vanhemman oma neuropsykiatrien hdirio (Ristolainen & Kulmala 2023).

Ydintiimin osaamisessa on huomioitava myds oikeus kuntoutukseen, etuuksiin tai muihin tukiin ja nii-

hin ohjaaminen, jolloin ndiden ohjaus ja avustaminen sisaltyisivét tiimin toimintaan. Yhteistyo eri toi-
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mijoiden kesken ja moniammatillisuus ydintiimin keskidssa onkin Kiistattomasti seka perustellusti kes-
keisid asioita kdytdnnon tyossa. Laaja-alaisella ja moniammatillisella toiminnalla voidaan tuen eri
muodot, kdytdnnon toimijuus, tilanne- ja yksilokohtaisuus huomioida oikeanlaisilla toimilla oikea-ai-
kaisesti vastaamaan tukea tarvitsevan tarpeita. Kaytdnnon tydssa ja tiimin toiminnassa on erityista huo-
mata neuropsykiatristen haasteiden ja hairiéiden monialaisuuden ymmarrys ja niiden moninaiset vai-
kutukset ihmisen elam&an. On myds muistettava, ettd huomioidaan kaikkien niiden ihmisten nakemyk-
set ja mielipiteet, jotka lapsen/nuoren eldméassa ovat laheisesti mukana. (Ristolainen & Kulmala 2023.)
Jo aiemmin mainittu nepsy-terveydenhoitajan sisaltyminen osana toimintaa mahdollistaa varhaisen
huomaamisen ja tuen, jolloin jo epdily vaiheessa yhteistoiminnan tuloksena voidaan tuen tarvitsijan

ympéristdon kohdennetulla avuilla ehkéistd haasteita.

Kehittdmistarpeeksi asiantuntijat nostivat myos selkeén arkikielella toteutetun verkkosivun olemassa-
olon. Hyvinvointialueen sdhkoisessa kanavassa olisi hyvé tuottaa arkildhtéinen ja kdytannon tietoon
perustuva verkkosivu, jossa olisi saatavilla tismallista ja selke&é tietoa nepsy-vaikeuksista ja niiden
vaikutuksista seka erityisesti siitd, kuinka ne arjessa yleensa ilmenevét. Tiedon lisaksi kdytannon vinkit
ja menetelmat verkkosivulla hyodyttaisivat niin ammattilaisia kuin huoltajia tai tuen tarvitsijaa itseaan.
Verkkosivu toimisi tiedonlahteend myos tapauksissa, joissa tarvitaan oikeaa ja tdsmallista tietoa valit-
tomasti. Verkkosivun ja sosiaalisen median kautta hyddynnettavan tiedon taytyy olla kansankielell&
tuotettua ja arkilahtoista. Nepsy-asiantuntijat kertoivat kehittdneensa hyvinvointialue Pirhalle nepsy-
aiheisen verkkosivun, jossa tietoa on saatavilla helposti ja kattavasti. Asiantuntijoiden mukaan verkko-
sivua hyodynnetdankin valtakunnallisesti, ja sivusto on ollut erittdin hyddyllinen. Ristolainen ja Kul-
mala kertoivat myos, ettd nepsy-vaikeuksien chat-palvelulle on kysyntéé ja selked tarve. Chat-palvelun
ihmiset kokevat helppona matalan kynnyksen palvelumuotona. Hyvinvointialueiden sisalla olevat sah-
koiset kanavat ja matalan kynnyksen palvelut korostuvatkin nykyisin enemmaén. (Ristolainen & Kul-

mala 2023.) Namé palvelun muodot huomioitiin ja ne tuotiin suunniteltuun malliin.

7.3 Yhteys NepsyTiimiin huolen herattya seka toiminnan tulevaisuus

Kuinka sitten NepsyTiimin tuen piiriin ohjaudutaan? Alkuperdisessa suunnitelmassa (LIITE 1) ei ole
tata tarkemmin avattu, mutta tarkoituksena on ollut, ettd NepsyTiimin palvelun piiriin ohjautuminen ja
yhteydenottaminen olisivat helppoa ja yksi yhteys riittisi. Jos vanhemmalla on herdnnyt huoli lap-
sen/nuoren mahdollisista nepsy-vaikeuksista, voi han ohjautua NepsyTiimin palveluun esimerkiksi

perhe- ja sosiaalipalveluiden kautta suoraan. Tavoitteena mallin suunnittelussa oli siis koko ajan se,
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ettd kuka tahansa voi matalalla kynnyksella ottaa yhteytta huolen tai haasteiden ilmetty&. Yhteydenot-
tamisen syyna voi olla myds tiedon, kdytantdjen tai muun mielt& askarruttavan asian selvittdminen.
Taté varten sadnnélliset ja ennalta maaritellyt puhelinajat olisivat tarkeita helpon yhteyden ottamiseksi.
Tukipuhelintoiminta voisi olla eriytettyé tai se voisi toimia samanaikaisesti puhelintuntien ja ajanva-
rauksien yhteydessa. Tassakin on huomioitava tiimisséa tydskentelevan henkildston méaara ja hyvin-
vointialueen asukkaiden tarpeet. Lahtokohtana toimisi palvelun helppo saatavuus ja ohjautuminen seké

matalalla kynnyksell& toimiva yhteydenottaminen kenen tahansa toimesta.

Yhteyden NepsyTiimiin voi tarvittaessa ottaa huoltaja, laheinen tai lapsen/nuoren ympéristossa toi-
miva ammattilainen kuten opettaja, ohjaaja, koulukuraattori tai neuvolan terveydenhoitaja, mutta myods
tuen tarvitsija itse. Kun huoli herda varhaislapsuuden aikana, voi palveluun ohjautua lastenneuvolan
terveydenhoitajan kautta, jos hdnen oma neuropsykiatrinen osaamisensa ei riita avuksi. Vaihtoehtoi-
sesti my0s opettaja voi ottaa yhteyden NepsyTiimiin, kun han kokee tarvitsevansa neuvoa ja ohjausta
kouluarjessa. Tallgin NepsyTiimi jalkautuu koulun arkeen ja havainnoi opetusryhmén toimintaa tai yk-
sittaistd oppilasta. Havainnointik&dynnin jalkeen tiimin ammattilainen ohjaa ja neuvoo koulun henkil6-
kuntaa hyvien keinojen ja menetelmien kéyttdmisessé. Jos kaynnin tarkoituksena on seurata yksittaisen
oppilaan kayttaytymista ja mahdollisia nepsy-vaikeuksia, tarvitsee tiimi huoltajan suostumuksen ennen
havainnointikdynnin toteutumista. Alaikdisen lapsen/nuoren asioissa on huomioitava aina huoltajan
suostumus yksilokohtaiseen arviointiin ja seurantaan, kun yhteydenottaminen NepsyTiimiin tulee ul-

kopuoliselta taholta.

Tavoitteena NepsyTiimin palvelussa on yhden yhteydenoton periaate. Kun perhetydssa esimerkiksi
ilmenee tarve NepsyTiimin osaamiselle, voi yhteys tiimiin tapahtua suoraan perhetyén henkilostolta
eikd huoltajien itse tarvitse ottaa yhteyttd. Vaihtoehtoisesti myos palveluohjauksen kautta voi ohjautua
palvelun piiriin. Tall6in yhteydenottaminen onnistuu palveluohjauksen ja -neuvonnan kautta. Tarkoi-
tuksena on se, etté tiimin palveluun ohjautuminen voi tapahtua muidenkin ammattilaisten toimesta eika
niin, ettd tuen tarvitsija tai hdnen huoltajansa ohjataan aina itse olemaan yhteydessd. Koska nepsy-vai-
keudet kuormittavat myds tuen tarvitsijan laheisid, voi avun pyytdminen olla uuvuttavaa huoltajien
oman vasymyksen vuoksi. Hyvinvointialueiden yhtenéiset tietojarjestelmét mahdollistavat ammatti-
laisten kommunikoinnin ja helpon keskindisen yhteydenpidon. NepsyTiimin toiminnan ollessa naky-
vaa ja yleisesti ihmisten tietoisuudessa mahdollistaa se ohjautumisen palvelun piiriin helposti ja suju-
vasti. Kuviossa 6 havainnollistetaan yhteydenottamista huolen heréttya ja palvelun piiriin ohjautu-

mista.
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KUVIO 6. NepsyTiimin palveluun ohjautuminen

Suunnitellun ja kehitetyn mallin merkitys korostuu tulevaisuudessa entisestaan. Tarve toiminnalle on

tunnistettu ja tunnustettu, mutta yhtendinen malli valtakunnallisesti ei ole toiminnassa. Erilaisia toi-

HENKILOKUNTA
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mintamuotoja ja kehitettyja malleja on enenevissa maarin hyvinvointialueilla, mutta niiden toimiminen

kaytannossé ei saavuta tasavertaistesti kaikkia tukea tarvitsevia. Yhtena tavoitteena onkin ollut tasaver-

tainen ja tasalaatuinen palvelupolku koko Suomessa. Neuropsykiatrinen osaaminen on usein eriytynyt

yksityisen palvelutuottajan alaisuuteen, mink& seurauksena palveluiden saamisessa ei oikeudenmukai-

suus toteudu. Kehitetyn mallin avulla nepsy-osaaminen keskitettéisiin ja hyvinvointialueiden omana

palveluna NepsyTiimin toiminta mahdollistaisi kaikille tukea tarvitseville tasavertaisen tuen ja avun

saatavuuden oikea-aikaisesti ja oikeanlaisilla toimenpiteilla.

Kyselyyn vastanneet henkil6t toivoivat sujuvaa hoito- ja palvelupolkua neurokirjon ihmisille. Kursi-

voidut tekstit ovat kyselyyn vastanneiden ajatuksia neurokirjon palveluista.

Toimivat palvelut, jotka l&htisivat yksiloiden ja perheiden tarpeista eiké tyontekijéiden
olettamuksista.

Oikea-aikainen, varhainen apu.
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Itsekin sosiaalialalla tyoskentelevana ajattelen, ettd moniammatillinen nepsytiimi olisi
loistava idea.

Vaikka malli suunniteltiin paéasiallisesti lasten ja nuorten tarpeisiin, ei ydintiimin toiminta ja malli
sulje pois aikuisvaeston ohjautumista hoidon ja palveluiden piiriin saman periaatteen mukaisesti. Ydin-
tiimin avun ja tuen piiriin olisi mahdollista my6s tyoterveyden tai muun aikuisille suunnatun toimin-
nan kautta paésta. Mallin toimintaan on helppo yhdistaa yhteisty0 ja sujuva ohjautuminen iasta tai pal-
velusta riippumatta. Toiveena on, ettd NepsyTiimin apu ja tuki tavoittaisi ja mahdollistaisi kaikki asia-
kasryhmat hyvinvointialueilla. Hyvinvointialueen sisélla mallin toimintaa olisi hyva tarkentaa ja koh-

dentaa tavoittamaan kaikki tuen tarvitsijat.

Aikuisille suunnatun hoito- ja palvelupolun tarve tuli Webropol-kyselyssamme hyvin selkeasti esille.

Alla kyselysta poimittuja ajatuksia.

Aikuisten nepsyjen toimiva hoitopolku puuttuu usealta paikkakunnalta ja sille olisi huu-
tava tarve. Terveyskeskustasolla tietoa nepsyhaasteista ei ole riittéavasti, mika hankaloit-
taa tutkimuksiin paasya.

No jos nyt edes olisi aikuisille hoitopolku!

Ammattilaisen osaamiseen kéytdnnon tyossé ja arjessa korostuu kohtaamisen merkitys (KUVA 1).
Asiantuntijat kertoivat kohtaamisen ja vuorovaikutuksen tarkeydestd, joilla voidaan vaikuttaa tyén on-
nistumiseen ja tavoitteisiin hyvin oleellisesti. Ammattilaiselta vaaditaan aitoa kiinnostusta ja tahtoa
tehd ty6ta neurokirjoon kuuluvien ihmisten ja heidan pulmien parissa. Kuuntelemisen taito ja sen het-
Kisen tilanteen ymmarrys tuen tarvitsijan ja hanen l&heistensa elaméntilanteesta kuuluvat osaksi nepsy-
tiimil&isten ammattitaitoa. Kiireeton kohtaaminen ja l&sna oleva hyvé vuorovaikutus sekd omien olet-
tamuksien ja tulkintojen pois jattdminen korostuvat, kun ammattilainen kohtaa ja auttaa tuen tarvitsijan
h&nen omassa ymparistdssaan. Asiantuntijat korostivat myos ammattilaisen asettumista altavastaajan
rooliin, kun toimitaan ja kohdataan tuen tarvitsijan omassa ymparistossé ja elinpiirissé. Tuen tarvitsijan
ja hénen perheensa kokonaisvaltainen tilanne yleensa selvida jalkautumisen ja kotikdyntien myota. Jal-
kautuvan tyon lisdné korostuvat edelld luetellut osaamiset ja taidot ammattilaiselta. Tuen tarvitsijan
omassa ymparistossé tapahtuva tyd muuttaakin tavallisesti ammattilaisen ennakkoluuloja ja olettamuk-
sia, jolloin ammattilaisen ymmarrys kokonaisvaltaisesta tilanteesta liséantyy. Tilannekohtaisuus ja yk-

silon kokonaisvaltaisen eldméntilanteen kartoittaminen ja huomioiminen sekda mahdolliset taustalla
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vaikuttavat tekijat taytyy nepsy-vaikeuksien rinnalla selvitt&d, jotta neuroepatyypillisen ja hanen la-

heistensa arjessa hyvinvointi ja myonteiset kokemukset lisaantyisivét. (Ristolainen & Kulmala 2023.)

Alla kyselyyn vastanneiden henkildiden ajatuksia ja toiveita neurovdhemmistoon kuuluvan ihmisen
kohtaamisesta.

Asenteissa ja ennakkoluuloissa on edelleen paljon korjattavaa.

Kohdatkaa meidat yksiloind. Kuunnelkaa meitéa alkaaka puhuko paallemme.

Kuin ketd tahansa ihmista. Arvostavasti kohdaten, kuunnellen, todesta ottaen, avun hake-

miselle on varmasti aina joku syy ja silloin olisi tarkedd, ettd avunhakija ndhdaan ja ha-
net kuullaan.

AMMATTILAISEN OSAAMISEN KESKIOSSA

Kohtaamisen merkitys

Hyvd vuorovaikutus
Aito kiinnostus '
Ldsndolo
Auttamisen ja tukemisen tahto
Kuunteleminen ja kiireettémyys

Ymmdirrys ja ymmdrtdmisen taito/tahto
eldmdntilanteesta ja vaikutuksista taustalla
— olettamuksien ja tulkintojen unohtaminen

Myénteisyys ja toivo
Yhdessd toimiminen

KUVA 1. Muistilista ammattilaisen ty6té ohjaavista lahtokohdista
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8 JOHTOPAATOKSET

Yhteistyokumppanilla #naeNepsy ry:ll4 on tavoitteena vaikuttaa ja edistdd neurovdhemmistoon kuulu-
vien henkil6iden asioita ja asemaa yhteiskunnassa. Y hteistyékumppanimme visiosta lisata vaikutta-
vuutta neurovahemmistdjen asioihin edistavasti herdsi meilld idea opinndytetydmme aiheesta, josta
myds he kiinnostuivat. Opinnédytetydssa kehitettiin malli NepsyTiimista. Valmis malli suunniteltiin
niin, ett4 sen voi vieda kaytantoon. Valmiin NepsyTiimin kehitys tarkentui k&ytdnnon tiedon ja koke-
musten pohjalta, ja se perustuu tutkittuun teoriaan. NepsyTiimi-malli edistdd neurovahemmistoon kuu-
luvien avun ja tuen saamista. Se lisad tietoutta ja vaikuttaa valtakunnallisesti neurovéhemmistojen asi-
oihin. Se vastaa oikea-aikaisen, sujuvan ja joustavan palvelupolun saatavuuteen, kun se otetaan kay-

tantoon.

Pyrimme 16ytdmé&én uutta ja tutkittua tietoa aiheestamme. Aiheen laajuuden vuoksi rajasimme ty6-
tdmme, jotta sille 16ytyisi keskeinen, tarkeé ja perusteltu sisaltd. Tyémme on perusteltu myos lainsaa-
dannollisesti ja sosiaali- ja terveyspalveluiden jarjestdmisvastuiden siirtymiselld hyvinvointialueiden
jarjestettavaksi. Opinndytetydn NepsyTiimi-mallin suunnittelussa ja rakentumisessa kaytettiin asian-
tuntijoiden haastattelua, laajaa teoriapohjaa ja neurovahemmistélle ja heidéan laheisilleen suunnattua
Webropol-kyselyn vastauksia. Naista tarkeimpina asioina malliin toimme oikea-aikaisen varhaisen
tuen, ydintiimin rakentumisen moniammatillisesti, jalkautuvan tyon, matalan kynnyksen yhteydenoton
mahdollisuuden ja tiedon seké tietouden lisadmisen. Naiden edelld mainittujen asioiden vuoksi mal-
lissa on huomioitu merkityksellisia ja tarpeisiin vastaavia asioita, joiden vaikuttavuuden olemme pys-
tyneet perustelemaan. Kéytimme myds omaa sosiaalialan koulutuksesta saamaamme ammatillista

osaamistamme hyddyksi mallin suunnittelu- ja rakentumisvaiheissa.

Mallissa ilmeni erityinen tarve parantaa neurovdhemmistdjen apua, tukea ja palveluiden saatavuutta.
Erityisesti tutkimuksien pohjalta nousi esille varhaisen huomaamisen ja tuen tarve. Varhaisen tuen saa-
minen vahent&a raskaampien tukitoimien tarpeellisuutta myhemmaéssé vaiheessa. Mallissa talla pyri-
tdan padsemaan oikeaan ja kohdennettuun avun piiriin, jossa véaltytddn vaaranlaisien tai tarpeettomien
palveluiden kayttamiseltd. Tiedon lisédminen auttaa muita ihmisid suhtautumaan ja ymmartamaan pa-
remmin neurovahemmist6on kuuluvaa henkilda seké lisaa neurokirjoon kuuluvan ihmisen hyvinvoin-
tia. Onkin tarpeellista jo varhaisessa vaiheessa lisaté nepsy-lapsen/nuoren kasvuymparistoon kuuluvien

henkil6iden tietoisuutta neuropsykiatrisista haasteista. Asenteisiin ja nepsy-haasteisen kohtaamiseen
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toivottiin my6s muutoksia yhteiskunnan tasolla asti. Kyselyn vastauksissa tdmé ilmeni konkreettisina

esimerkkeind ja tdhan haluttiin erityisesti muutosta.

Mallissa ydintiimin ja siihen kuuluvien ammattihenkildiden merkitys korostui. Moniammatillisuus tuo
vahvaa ammatillista pohjaa neurovahemmiston haasteiden kohtaamiseen, apuun ja hoitopolkuun. Tut-

kimuksessa tuli selkeasti ilmi, etta palveluihin paéstdkseen ihmisen on usein itse etsittava tietoa eri pal-
veluiden mahdollisuuksista, jotta niihin pystyisi hakeutumaan. Webropol-kyselyyn vastanneet henkil6t

toivoivatkin neurokirjon palveluista ja hoidosta selked ja tiivistettya tietoa kaytettavaksi.

Valmiin mallin esittelemme #ndeNepsy ry:n vieraskyna-palstalla, johon avaamme mallin toimintaa ja
sen periaatteita. Valmis opinndytetydmme on #ndeNepsy ry:n kéytettdvissa heiddan oman yhdistyk-
sensé tarpeisiin. Suunnittelemamme NepsyTiimi-malli tuo uudenlaisen mallin, jossa vastataan neu-
rovahemmiston tarpeisiin. Tydmme lisaé vaikuttavuutta yhteiskunnallisesti ja k&yttoon otettuna sen
vaikutukset ovat todella merkityksellisid. Mallia voidaan myos muokata kayttoonotossa sopivaksi kon-
septiksi, jossa pystytddn huomioimaan eri paikkakuntien tai tyontekijoiden saatavuuden tarpeet alueel-
listen erojen takia. Neurovdhemmiston asioiden edistdminen ja haasteiden nakyvaksi tuominen tdman

mallin rakentumisessa on ollut perusteltua.
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9 POHDINTA

Opinnaytetyon idea syntyi yhteisen mielenkiintomme pohjalta. Koimme vahvasti, etta tuki ja apu eivéat
kohdistu oikea-aikaisesti tai tukeen ja apuun ei ole kohdistettu oikeanlaisia toimenpiteita, joilla voitai-
siin vaikuttaa varhain neurokirjon pulmiin. Lisédksi ammatillisen osaamistarpeen kehittdminen ja eri

toimijoiden tietdmyksen lisédminen nepsy-vaikeuksista olivat lahtokohtia, joihin halusimme muutosta.
Neurokirjon avun ja tuen saamisessa ndimme paljon muutostarpeita, joita kehittdmalla voitaisiin oike-

asti ehkaisté syrjaytymista ja muita vaikeuksia.

Yhteisty6 kaynnistyi meidan yhteydenotostamme #n&eNepsy ry:n jaseniin. Etsiesséimme idean pohjalta
lisatietoa aiheesta ajauduimme sattumalta NdeNepsyn verkkosivuille, jolloin huomasimme heidéan sa-
mankaltaiset ndkemyksensé neurokirjon tuesta ja vision tulevaisuuden tasavertaisesta hoito- ja palvelu-
polusta. Tdman myd6té kiinnostus heiddn missiostansa ja ajatuksista syveni, jolloin paatimme pyytaa
yhdistysta opinndytetydmme yhteistyékumppaniksi. Yhteistyoté ja kehittdmista aloiteltiin syyskuussa

2023 ja ensimmadinen versio mallista oli marraskuussa 2023 valmis.

Opinndytetyon aiheen laajuus oli alusta saakka tiedossamme. Olemme joutuneetkin aihetta jatkuvasti
rajaamaan ja tarkastelemaan lahestymistapoja aiheeseen, jotta aiheen hallinta ja tarkoitus vastaisivat
ideaamme seka tavoiteltavaa lopputulosta. Neuropsykiatrisista héirioisté tai neurokirjon pulmista on
valtavasti saatavilla tietoa, jota olemme joutuneet seulomaan ja harkiten hyddyntdmaan saadaksemme
tietoperustan vastaamaan kehitetyn mallin toimintaperiaatetta, mutta my0s sen tarvetta ja ajankohtai-

suutta.

Opinnaytetyon tekeminen ja mallin kehittdminen ovat lisdnneet runsaasti tietdmystamme neurokirjon
moninaisista vaikutuksista ja elamésta neurokirjolla, mutta sen lisdksi oma ammatillinen osaamisemme

on syventynyt valtavasti prosessin aikana.

Asiantuntijoiden etatapaaminen ja haastattelu sekd neurokirjon vahemmistéon kuuluvien ja heidén 1a-
heistensa kokemukset ja mielipiteet ovatkin perustellusti luoneet kehitetylle mallille tarpeen. Tarvetta
mallille tukee vahva ajankohtainen teoria. Tuen tarpeesta ja oikeudesta on velvoitettu laissa ja sopi-
muksissa. Neurokirjon oireiden hoidossa ja diagnoosikriteeristoissa on perusteltua huomioida koko-

naisuus, johon kuuluu tuki, apu ja hoito. Nama tarpeet ovat myos useissa eri julkaistuissa tutkimuk-
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sissa perusteltu hyvin selkedsti. Neuroepétyypillinen ihminen tarvitsee usein erityista tukea, moniam-
matillista osaamista, eri keinoja ja menetelmié arjen ja elamén sujumiseksi. Talléin saumaton ja sujuva
yhteisty0 eri toimijoiden ja ammattilaisten valilla on erityisen tarkeda. Myds palvelujarjestelmén tulee
vastata tarpeisiin oikea-aikaisesti ja oikeanlaisilla toimenpiteilld. Tuen ja avun oikea-aikaisuus ja am-
matillinen osaaminen seka sujuva palvelupolku ovatkin tunnistettu tarpeellisiksi myds hyvinvointialu-
eilla. Kuitenkaan k&ytdnnon tasolla toiminta, apu ja tuki eivét vastaa tai kohtaa niiden olemassa olevia
tarpeita. Raporttiosuudessa julki tuodut tutkimukset hyvinvointialueiden neurovéhemmistélle suunna-

tuista palveluista ja niiden saatavuudesta kertovat puutteista ja pirstaloituneesta jarjestelmésta.

Olemme perehtyneet aiheen teoriaan syvallisesti saadaksemme luotettavaa ja ajankohtaista tietoa neu-
rokirjon vaikeuksista, mutta myds palveluista ja niihin ohjautumisesta. Mallin tarpeen sinetdivat mie-
lestamme Webropol-kyselyyn vastanneiden kokemukset, jotka valitettavan karulla tavalla tuovat esille
palvelujarjestelmén toimimattomuuden ja riittdmattoman tuen ja avun. NepsyTiimi-mallin kehittdmi-
sessa olemme kuulleet, kuunnelleet ja hyddynténeet asiantuntijoiden mielipiteita ja ndkemyksié kay-
tdnndssa toimimisesta ja mallin toimintaperiaatteista. Lisaksi olemme huomioineet yhteisty6toimi-
jamme toiveet ja kehittdmisehdotukset koko prosessin ajan, jotta malli vastaisi heidén tavoittelemiaan
tarpeita. My6s neurovahemmistéjen kuulluksi tuleminen on ollut eriarvoisen tarked& huomioida mallin
kehittdmisessa, jotta voidaan oikeanlaisilla ja oikea-aikaisilla toimenpiteill& vastata todelliseen tuen

tarpeeseen.

Tiedonkeruumenetelma@mme oli onnistunut ja saimme kattavan otoksen Webropol-kyselyymme. Ano-
nymisoidun kyselyn vastauksista tulee esille, kuinka vaikeaa neurokirjon haasteisiin on oikeanlaista
apua ja tukea saada. Kyselyn vastauksista voidaan todeta myos, kuinka riittdmétén apu uuvuttaa tuen
tarvitsijan lisaksi koko perheen ja hdnen laheisensé. Asiantuntijoiden ndkemyksien mukaisesti olemme
mallin toiminnassa kiinnittaneet erityistd huomioita koko tuen tarvitsijan ympariston huomioimiseen.
Tallgin jalkautuva toiminta on perusteltua ja toimii ydintiimin perusajatuksena. Jalkautuvan tyon tar-
koituksena onkin huomioida tuen tarvitsijan ymparilla olevat laheiset ja ympérist6 kokonaisvaltaisesti.
NepsyTiimin toiminnassa ajatuksena on tarkastella ja huomioida tuen tarvitsijan tarpeisiin vastaaminen
sekd h&nen l&heiset ja ympariston huomioiminen kokonaisuutena. Pyritd&n huomioimaan my6s mah-
dolliset taustatekijat, jotka voivat vaikuttaa nepsy-vaikeuksien vahvistumiseen. N&in voidaan eri kei-
noin ja menetelmin olla vaikuttamassa koko ymparistoon ja auttaa mydos laheisid/perhettd myonteisten

muutoksien saavuttamisessa.
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Koska tutkimusaineistomme kyselysta on kattava, olisimme voineet vastauksien analysoinnissa syven-
tya niihin vield enemman. Ajan ja aiheen rajallisuuden vuoksi jouduimme vapaasti sanoitettuja vas-
tauksia rajoittamaan, jotta opinnaytetydmme keskeisin idea ja tavoite ei katoaisi. Olemme kuitenkin
pyrkineet mahdollisimman erilaisia ja moninaisia kokemuksia tuomaan ilmi opinndytety6n raportti-
osuudessa. Tarkoituksenamme on luovuttaa anonymisoitu tutkimusaineisto tydmme tilaajalle #na-
eNepsy ry:lle, jotta he voivat julkistaa ja hyddyntda tutkimustuloksia ja ndin liséta ndkyvyytta ja tietoi-
suutta edelleen neurokirjon pulmista. Tutkimustuloksista ilmenee suuri tarve neurokirjon aikuisvaes-
tolle kohdistetusta tuesta ja avusta. Webropol-kyselyn vastauksien perusteella voidaan todeta, etta ai-
kuisten nepsy-palvelut puuttuvat useilta hyvinvointialueilta jopa kokonaan. Tatd ndkdkulmaa ja aja-
tusta olisikin viel& tarpeen tutkia lisé4, sill4 olemassa olevat tutkimukset kohdistuvat padasiallisesti
lapsiin ja nuoriin. Kehittim&mme NepsyTiimi-malli ei sulje pois mitéén asiakasryhmaa, vaikka siiné
ensisijaisesti on huomioitu lasten ja nuorten tuen tarve. Halusimme mallista kehittd& helposti muokat-
tavissa olevan, jota hyvinvointialueet voisivat siséisesti kohdentaa ja laajentaa kattamaan alueelliset

erot ja tarpeet huomioiden.

Mallin kehittelyssa kéytiin keskustelua ja tehtiin yhteisty6ta saannollisesti tilaajamme kanssa yhteis-
tydssa. Mallin toimintaa muutettiin ja kehitettiin heidan mielipiteenséd huomioiden. Kuitenkin olemme
joiltain osin joutuneet jattamaan esitettyja ndkemyksié pois, jotta tyon prosessi sailyisi siihen asete-
tuissa tavoitteissa ja tarkoituksessa, mutta myds asettamassamme aikataulussa. Koemme mallin olevan
onnistunut, silld siind pyritdédn huomioimaan tilaajan visio, asiantuntijuuteen perustuva toiminta seka
kohderyhman kokemuksien huomioiminen ja tarpeisiin vastaaminen. My0s teoria on tutkittuun ja luo-
tettavaan tietoon perustuvaa. Taten toivommekin, ettd opinndytetyo saisi ndkyvyytta, jotta tutkittu tyo
ja kehitetty malli hyodyttéisivat oikeasti ja sen toiminta otettaisiin kdytantoon kaikilla hyvinvoin-
tialuilla. Lopuksi haluamme sanoa erityiset kiitokset hyvasté yhteistyosté #naNepsy ry:n hallituksen
jasenille seka nepsy-asiantuntijoille Laura Ristolaiselle ja Kirsi Kulmalalle ja suuret kiitokset myos

kaikille Webropol-kyselyyn vastanneille.
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Hei, kuulutko neurovihemmistoon
tai oletko sellaisen henkilén
laheinen?

Olemme Centria ammattikorkeakoulun sosionomi opiskelijoita.
Teemme opinndytetydmme kehittamalla nepsy tiimi mallin.
Tarvitsisimme tata varten vastaajia Webropol- kyselyymme.

Kyselyyn vastataan anonyymisti, joten kenenkaan henkiltiedot eivat
tule tietoomme missaan vaiheessa. Kyselyn alussa on laajempi info
opinnadytetydmme aiheesta ja siihen liittyvista tiedoista. Vastaamaan
padset napauttamalla alla olevaa linkkia. Kiitamme jokaista kyselyyn
osallistunutta!
https://link.webropolsurveys.com/S/91E0C33883F07A00

Kiitamme y

osallistumisesta! ~ _




WEBROPOL-KYSELY

Hei, olemme Centria-ammattikorkeakoulun sosionomi opiskelijoita. Olemme luoneet opinnadytetydtamme
varten Webropol- kyselyn, johon toivomme, etta sinulla olisi hetki aikaa vastata.
Opinndytetydmme aiheena on kehittdaa valmis malli nepsy tiimistd, jonka voi viedd kdytantoon
hyvinvointialueille.
Toimimme yhteistydssa #ndeNepsy ry:n kanssa. #ndeNepsy ry:n visiona on yhdenvertainen ja aistiesteetén

maailma neurokirjon henkilgille. Lisdksi heidan tavoitteenaan on oikea-aikainen ja oikeanlainen tuki

tarvitseville, tasalaatuinen hoito- ja palvelupolku sekd koulupolku koko maahan. Opinndytetydmme pyrkii

vastaamaan tahan tarpeeseen mallin kehittamisella valtakunnallisesti.
Kyselymme tavoitteena on saada neurovahemmistd6n kuuluvien tai heidan Iaheistensa ajatuksia ja
kokemuksia tuesta, palveluista ja arjen sujuvuudesta.
Haluamme mallin suunnittelussa ottaa huomioon erityisesti neurovdahemmistd6n kuuluvien ja heidan

ldheistensd kokemuksia juuri heiddn elamdansa vaikuttavista asioista ja miten ne on huomioitu

palvelujarjestelmissa.

Hyddynnamme saatuja vastauksia ainoastaan nepsy mallin suunnittelussa ja ke hittdmisessa. Vastauksia ei
luovuteta tai valiteta ulkopuolisille, vaan ne jaavat ainoastaan opinndytetyon tekijoiden kayttéon. Nepsy

mallin ke hittdmisessad analysoimme vastaukset ja tuomme niista esimerkkien kautta selvennysta ja valmiin

mallin rakentamiseen vaikuttavia asioita opinndytetyon raporttiosuudessa. Opinndaytetydmme valmistuttua

tuhoamme ja havitdmme kaikki saadut vastaukset sekd poistamme kyselyn Webropolista.

Webropol-kyselyn kautta keratty tutkimusaineisto analysoidaan ja luokitellaan yhtenevaiseen anonyymiin
muotoon, jonka jdlkeen tulokset raportoidaan opinnaytetydssamme. Mahdollista on, etta tulokset kuvataan
ja tilastoidaan visuaaliseen muotoon opinndytetydn raportissamme. Yhteistyotoimijallamme on lupa kayttaa
valmista analysoitua tutkimustietoa vapaaehtoistoiminnassaan. Opinndytetydmme tulee olemaan julkisesti

saatavilla ja se julkaistaan ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto Arene ry:n tarjoamassa palvelussa
(Theuseus).

Olemme huomioineet kyselya laatiessamme, etta siina ei ole yksilditavissa olevia kysymyksia, joiden
perusteella vastaaja olisi tunnistettavissa tai kohdennettaessa millddan muotoa. Kyselyyn vastataan taysin
anonyymisti, eikd vastaajasta vality meille henkittietoja tai muutakaan tunnistettavaa tietoa lainkaan.
Toivomme, ettd vastaaja ei valitd itsestdan tietoja vastauksissa, joista hanet voitaisiin tunnistaa. Nain

mahdollistetaan tunnistamattomana ja anonyymina pysyminen.
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1. Merkitse rastilla. Oletko...
neurovahemmistdon kuuluva henkilo
neurovahemmistdon kuuluvan laheinen

olen laheinen seka neurovahemmistoon kuuluva itse

2. Onko sinun tai l&heisesi neuropsykiatrista hairiota diagnosoitu?
Kylla
Ei

En tieda tai en halua vastata

3. Vaikeuttaako neuropsykiatrinen hairié omaa tai laheisesi elaméa?
Kylla
Ei

En tieda tai en halua vastata

4. Oletko saanut /Onko l&heisesi saanut tukea ja apua neurokirjon haasteisiin?
Kylla
Ei/En

En tieda tai en halua vastata

5. Millaista tukea?

6. Kerro omin sanoin, onko tuen tarve huomattu riittdvan varhain esim.
varhaiskasvatuksessa/neuvola tai oletko saanut/laheisesi saanut tukea
my6hemmin esimerkiksi kouluun tai vapaa-aikaan.

7. Milla tavoin oireet ja haasteet nakyvaét itsesi/l&heisesi eldméssa? Vaikuttavatko
ne arjessa ja vapaa-ajalla?
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8. Oletko tai onko laheisesi kohdannut ennakkoluuloja tai olettamuksia
neuropsykiatristen oireiden vuoksi?

Kylla
Ei

En osaa tai en halua vastata

9. Miten sinut tai l&heisesi on kohdattu ja miten sinua tai laheistési on kohdeltu
haasteidesi vuoksi?

10. Onko tiedon lisdédntyminen nepsy haasteista vaikuttanut mielestési laheistesi
mielipiteisiin tai olettamuksiin?

Kylla

Ei

En tieda tai en halua vastata

11. Onko tiedon lisdé&dntyminen nepsy haasteista vaikuttanut ammattilaisten
suhtautumiseen ja olettamuksiin?

Kylla
Ei

En tieda tai en halua vastata

12. Kerro omin sanoin, jos sinulla tullut eteen tilanteita, joissa tiedon
lisadntyminen on vaikuttanut ihmisten kasityksiin tai olettamuksiin nepsy haasteista?

13. Onko palvelujérjestelmé ja palveluihin ohjautuminen mielestési toimiva?
Onko tuki ja apu riittdvasti huomioitu palveluissa tai niiden saatavuudessa?

Kylla
Ei

En tieda tai en halua vastata

14. Mité kehittamistarpeita nakisit? Kerro vapaasti kehittdmisehdotuksia. Mika
yhteiskunnassa/palvelujarjestelmassa/arjessa on toimivaa ja mita kehittaisit tai muuttaisit?

15. Kuinka neurovahemmistoon kuuluvaa henkil6 tulisi kohdella tai kohdata (huomioitavia asioita)?



