NEUROKIRJON NUORTEN JA VANHEMPIEN
NAKEMYKSIA PALVELUIDEN

KEHITTAMISTARPEISTA

Joona Barck: VTK, harjoittelija, Turun yliopisto

Anniina Kaittila: 1'TT; dosentti, erikoistutkija, Turun yliopisto

Minna Alin: 1"TM, projektitutkija, Turun yliopisto

Riitta Vornanen: YT'T; professori, 12i-Suomen yliopisto

Leena Leinonen: Y'I'T, yligpistonlehtori, Ita-Suomen yliopisto
Siiri-Liisi Kraav: 1) tutkijatohtori, 1¢4-Suomen yliopisto

Merja Anis: T°T; professors, Turun yliopisto

Joona.j.barck@utn.fi; sairail@untn.fi; minna.alin@utn.fi; riitta.h.vornanen@uef.fi; leena.leinonen@uef.fi;

stiri-liisi. kraav@uef.fi; merani@uin.fi

Janus vol. 33 (1) 2025, 115-123

JoHbanTO

Lasten ja nuorten neurokirjoon liitty-
Vit teemat ovat viime vuosina olleet
vahvasti esilli julkisessa keskustelussa
ja tutkimuksissa. T4dssd puheenvuoros-
sa kiytimme kisitettd “neurokirjo”,
johon liitimme erilaisia neurokehi-
tyksellisia haasteita, kuten ADHD, au-
tisminkirjo tai Tourette. Neurokirjoon
liittyvit oireet ovat yleisia, silld niitd on
arvioitu olevan noin 15-20 prosentil-
la thmisista (Doyle 2020). Neurokirjon

seet (Vuori ym. 2024).

Neurokirjon haasteet on tunnistettu
teemaksi, johon palvelujirjestelmilli on
ollut vaikeuksia vastata niin Suomessa
(Limsid ym. 2018) kuin kansainvilisesti
(Ono ym. 2019; McKenna ym. 2024).
Vanhemmat ovat tuoneet esille muun
muassa sosiaali- ja terveyspalveluihin
paisyn vaikeuden, riittimittomin in-
formaation saamisen sekd kokonais-
valtaisesti perheen huomioivan tuen
puutteen. (Coussens 2020.) Myds am-
mattilaisten neurokirjoon liittyva osaa-

minen on vaithtelevaa. T4mi tulee esiin
esimerkiksi siten, ettei tukea tarvitse-
via lapsia ohjata riittdvin ajoissa avun
piiriin  (Limsd ym. 2018; McKenna
ym. 2024). Lisiksi palveluihin littyvit
kiytinnon asiat, kuten sijainti, aukiolo-
ajat ja pitkit jonot, vaikeuttavat tuen
saamista (Wallace-Watkins ym. 2023).
Palvelujirjestelmdn  toimimattomuus
on aiheuttanut vanhemmissa turhau-
tumista ja stressid. Vanhemmat voivat
my0s kokea kohtaamattomuutta heidin
ja ammattilaisten vilisessd vuorovaiku-
tuksessa. (Coussens 2020.) Lisiksi pal-
velujarjestelmien pirstaleisuus vahvistaa
aikuislihtoisyyttd, joka usein sulkee
nuoret ulkopuolelle omista palveluis-
taan (Tisdall 2017).

Oman haasteensa tuen saamiseen tuo
se, ettd palveluja tarjoavia tahoja on
useita, mutta palvelupolut ja kunkin
vit perheille episelviksi. Palveluissa
tehdddn usein myos piallekkiistd tyo-
vanhempien vastuuta lapsen palvelui-
den koordinoinnissa. (Sandberg 2016.)
Kansainvilisten tutkimusten ja kansal-
lisen kehittimistyon perusteella neuro-
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kirjon haasteisiin littyvi lihestymistapa
kaipaa muutosta. Alemman diagnoosi-
keskeisen lihestymistavan krititkkini
on nostettu esiin tarve ymmartid neu-
rokirjoa yksiléiden neurologisen mo-
nimuotoisuuden kautta. T4ll4 viitataan
yksiléiden viliseen vaihteluun aivojen
toiminnassa ja rakenteissa, eikid poik-
keamaa normista tule nihdi sairautena
tai virheena (Fletcher-Watson 2022).

T4min puheenvuoron tarkoituksena on
tuoda esille neurokirjolla olevan lapsen
vanhempien sekd neurokirjon nuor-
ten kokemuksia ja kehittimisajatuksia
heille annettavista palveluista. Puheen-
vuoron aineistona ovat vuosina 2023 ja
2024 kerityt neurokirjon nuorten seki
neurokirjon lasten vanhempien haas-
tatteluaineistot. Haastattelut ovat osana
laajempaa NEPSOS- tutkimushanket-

ta,jossa on selvitetty neuropsykiatrisesti
oireilevien lasten ja nuorten palvelupol-
kuja. haastateltavia nuoria oli yhteensi
10, ja he olivat 1dltdin 15—19-vuotiaita.
Kaikilla haastatelluilla oli diagnosoi-
tuja neuropsykiatrisia haasteita, joiden
vuoksi he olivat tarvinneet tukipalve-
luita. Nuoret tavoitettiin hyvinvointi-
alueiden ja yksityisten palvelutuottajien
kautta. Haastateltavia vanhempia oli 25,
ja heidit tavoitettiin jirjestojen kautta.
Vanhemmat kuvasivat seki nuorten
ettd pienempien lasten palvelupolku-
ja. Aineisto on analysoitu aineistoldh-
toiselld sisallonanalyysilla hyodyntien
NVivo20-ohjelmaa.  Aineisto-otteet
ovat haastatteluiden juoksevaan nume-
rointiin perustuvia ja vastaajat on ero-
teltu lyhenteilld vanhempi (v) ja nuori
(n). Seuraavaksi esittelemme haastatel-
tavien nikemyksiin perustuvia kehitti-

Taulukko 1. Palvelujen kehittimistarpeet ja -ehdotukset nuorten ja vanhempien

nakokulmasta.

Teema

Kehittimistarve

Kehittimisehdotus

Asiakaslihtoinen kohtaaminen ja
huomiointi

- kuulluksi tuleminen

- tuen yksilollisyys

- tuen pitkdjanteisyys

- neurokirjoon liittyvi osaaminen

- moniammatillisten tiimien
laajempi sovellus

- systeemisen tyomallin laajempi
sovellus

- etdyhteyksien hyodyntiminen
- virka-aikojen ulkopuolinen
palvelu

- kokemusasiantuntijoita
ammattilaisten koulutukseen

Neurokirjon tunnistaminen ja
diagnoosit

- diagnoosin saaminen
varhaisemmassa vaiheessa

- tuki oireiluun mukautumiseen
- neurokirjon oirekuvan
tiedostaminen

- neurokirjoa kartoittavat seulat
varhaislapsuuteen

- psykoedukaatio lapselle/nuorelle
ja timin lihipiirille

- tietoisuuden lisidminen
neurokirjosta eri medioissa

Arjen tukeminen

- opiskelun tukeminen
- kiytinnon tuki kotiin
- keskusteluapu

- vapaa-ajan aktiviteetit

- etdopiskelu

- kotipalvelu

- yhden luukun periaate

- aktiivinen keskusteluavun
tarjoaminen

- walk in -ajat

- lapselle/nuorelle ja timin
perheelle kohdennetut aktiviteetit



misideoita neurokirjon lasten sekd hei-
din perheidensi palveluihin.

NUORTEN JA VANHEMPIEN NAKOKULMIA
PALVELUJEN KEHITTAMISEEN

Vastaajilta kysyttiin haastatteluissa, mil-
laisesta tuesta he ovat tai olisivat hyo-
tyneet sekd miten heille kohdennettuja
palveluja tulisi kehittid. Annetut vasta-
ukset on jaoteltu asiakaslihtoisen koh-
taamisen ja huomioinnin, neurokirjon
tunnistamisen ja diagnoosien seki arjen
tukemisen teemoihin. Taulukossa 1 on
esitetty haastateltavien antamat kehitta-
misideat teemakohtaisesti.

Haastateltavien kuvailemien kehitti-
misideoiden taustalla ovat kokemukset
palvelujirjestelmin puutteista, tuen-
saannin haasteista sekd arjen vaikeuk-
sista. Tarkastelemme seuraavaksi lihem-
min edelld esitettyja kolmea piiteemaa.

Asiakaslihtoinen kohtaaminen
Jja huomiointi

Asiakaslihtoiseen  kohtaamiseen  ja
huomiointiin liittyvissd kehittimiside-
oissa pyrittiin perheiden asiakaskoke-
muksen parantamiseen. TAmin teeman
misideoita, ja niiti esiintyl useimmissa
haastatteluissa. Sekd nuoret etti van-
hemmat puhuivat paljon toiveestaan
tulla kuulluksi.

Se, etti kun se vanhempi tulee vastaanotol-
le, oli se neuvola, oli se mikd tahansa muu
paikka, kun se vanhempi ottaa sinne yh-
teyttd ja sanoo, ettd nyt mind tarvitsen apua,
arki ei toimi. Silloin pitdisi oikeasti istua
alas ja kuunnella, mita silld vanhemmalla
on sanottavana. v22

Monet haastateltavat pitivit tarkednd
sitd, ettel palvelukohtaamisessa sanel-
taisi tai nidennaisesti kuunneltaisi, vaan
ettd heidit kohdattaisiin aidosti ja tu-
kea rakennettaisiin  lihtokohtaisesti
perheen tarpeista kisin. Kuulluksi tu-
lemisella vastaajat eivit pelkdstidn tar-
koittaneet kuuntelua toimintana vaan
kokonaisvaltaisempana huomioiduksi
tulemisena, jossa esimerkiksi kuunteli-
jan kehonkieli, tehdyt toimet tai per-
heitd osallistava dialogi viestivit valitti-
misestd. Monia nuoria juuri kohdatuksi
tulemisen kokemukset olivat tukeneet
kaikista eniten.

Se sai mut kdaymddn koulus ja kaikki asiat
selvitettii heti ja osas puuttuu, jos oli jo-
tai asioita-... et sai mulleki jdrkee padhdn
sithen, ettd ei ollu mitddn liiallist sahldcd-
mist pelkdstidn koko koulu. Ja hois mun
asioit eteenpdin. Sinne oli kivempi mennd,
ku ties, et jos siel jotain tapahtuu, ni siihen
puututaan. n’7

Kuulluksi tulemisen uskottiin  myos
paremmin mahdollistavan nuoren ja
timin perheen palvelutarpeisiin vastaa-
misen. Lisdaksi haastateltavat toivoivat,
ettd saatu tuki vastaisi neurokirjon mo-
nimuotoisuutta kankeiden sekid byro-
kraattisten tukimuotojen ja -polkujen
sijasta. Osalle lapsista ammattilaisten
kanssa asioiminen on epimukavaa, ja
niissd tilanteissa my6s vanhempia on
kuultava lapsen nikdkulman valittdjana.
Moniammatillisten  tiimien

nen kouluun ja varhaiskasvatukseen
sekd systeemisen tyOmallin laajem-
pi soveltaminen nihtiin ratkaisuina
yksilollisemmin tuen saamiseksi. Lisak-
si haastateltavat nostivat esiin tarpeen
soveltaa tutkimukseen perustuvia in-
terventioita nykyisti enemmin. Myos
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tuen oikeapaikkaisuutta ja -aikaisuutta
pidettiin tirkeini.

Se olisi kiva, jos sopeutumisvalmennuksen
tyylisia juttuja olisi muillakin paikkalkun-
nilla. Esimerkiksi XX alue on tdmmdinen
blokki, erityislasten vanhempana ei kylli
Jaksa kauhean kauas lihted. Siind mielessi
mietin, ettd voisiko etdpalvelut  toimia
tissda kohdassa paremmin, jos fyysisesti ei

pddstdisi. v24

Ratkaisuna tuen oikeapaikkaisuuteen
ja -atkaisuuteen haastateltavat ehdot-
tivat muun muassa etiyhteyksien hyo-
dyntiamisti, virka-aikojen ulkopuolista
palvelua, puhelimitse saatavaa tukea
sekd toisaalta mahdollisuutta my6s kas-
votusten saatavaan palveluun saavutet-
tavien etdisyyksien padssi. Lisiksi esil-
le nostettiin tarve kiinnittid erityistd
huomiota vaiheisiin, jolloin lapsi siir-
tyy palvelusta toiseen, kuten siirtymi
varhaiskasvatuksesta kouluun tai lasten
palveluista aikuisten palveluihin.

My6s tuen pitkdjinteisyyden osalta
vastaajat 16ysivit parannettavaa. Mones-
sa haastattelussa korostettiin rutiinien
merkitystd neurokirjon nuorille. Tuen
repaleisuus loi haasteita niille rutiineil-
le, minkd takia tukipalveluilta ja niissd
tyoskenteleviltd ammattilaisilta toivot-
tiin pysyvyytti.

Onkohan mulla ollut kuusi eri terapeuttia.
Ollaan tutustuttu toiseen, ollaan pddsty jo
vihdn eteenpdin, mutta sitten kun tulee taas
uusi thminen, niin mennddn ykkdsruutuun
Jajoutuu selittamddn kaiken ja tottua siihen
ihmiseen. n10

Moni piti turhauttavana ja tehotto-
mana henkilokunnan vaihtuvuudesta
johtuvaa asioiden uudelleenkisitte-

lyd. Osa koki myds eri toimijoiden
vilisen puutteellisen kommunikaation
olevan syyni jo kisiteltyihin asioihin
palaamiseen. Haastateltavien mukaan
toivottua pysyvyytti esimerkiksi kou-
lumaailmaan saataisiin luokanopettaja-
johtoisella opetuksella my0s ala-asteen
jilkeen. T4mi mahdollistaisi pysyvim-
min suhteen muodostamisen lapsen ja
aikuisen wvilille. Henkilokunnan pysy-
vyytti toivottiin opettajien ohella myos
muihin ammatteihin.

Neurokirjon asiakkaiden kanssa tySs-
kentelevien ammattilaisten koulutuk-
seen toivottiin vahvistusta. Sosiaali- ja
terveydenhuolto, varhaiskasvatus  ja
koulu kaikki mainittiin areenoina,
joissa tyoskentelevien ammattilaisten
neurokirjon osaamista tulisi kehittdi.
Ammattilaisilta  toivottiiln ~ parempaa
ymmirrysti neurokirjosta ja sithen
liittyvan oireilun vaikutuksista perhe-
elimiin. Yhdeksi ratkaisuksi esitettiin
mistd eri ammattilaisten koulutukseen.
Opettajien osaamisen kehittamiseksi
vanhemmat ehdottivat muun muassa
erityispedagogiikan opintojen muutta-
mista pakolliseksi. Koulujen toivottiin
my06s paremmin tiedostavan mahdol-
lisuuden konsultoida oppimisen tuen
tarpeisiin erikoistunutta oppimis- ja
ohjauskeskus Valteria.

Neurokirjon tunnistaminen ja diagnoosit

Nuoret ja vanhemmat tunnistivat ke-
hittimiskohteita neurokirjon nuorten
oireilun tunnistamisessa sekd diagnoo-
sin saamisessa. Lisiksi nuorelle ja timin
lihipiirille toivottiin tyokaluja, joiden
avulla he voisivat mukautua oireiluun
sen tunnistamisen jilkeen. Tunnistami-
nen haastateltavien puheessa kisitti niin



mahdollisen neurokirjolla olemisen sel-
vittimisen kuin oireilun havaitsemisen
kirjolla olemisen ollessa jo tiedossa.
Haastateltavat nikivit keskeiseni tun-
nistaa neurokirjo ja ohjata lapsi tuen
piiriin jo varhaislapsuudessa. Moni sai
diagnoosin tilanteen jo kriisiydyttyd
koulu-uran alkamisen jilkeen, osa vasta
teini-idssd. Puutteellinen tunnistami-
nen monestl esti tarvittavan tuen saa-
misen. Varhaisempi tunnistaminen olisi
vastaajien mukaan my6s mahdollistanut
kevyempien tukimuotojen hyodynti-
misen ennen tilanteen pahenemista.

Oirekuvan  huomioiminen jo varhaisessa
vaiheessa ois aika tirkeetd, ettd ei tarttis oot-
taa, ettd ne ongelmat jotenkin kdarjistyy ja
kumuloituu. Jos ois vaikka sieltd neuvolasta
lahtien saanu sitd oikeanlaista ohjausta, ois
loytyny se syy, et ei ois tarvinnu arvuutella,
ei ois tarvinnu tuntee vanhempana huonom-
muutta ja ei ois tarvinnu niitd kaiken maa-
ilman  vanhemmuuden arviointipalveluita,
ku se ois lahteny heti oikeille urille. v17

Diagnoosin saamisen nihtiin auttavan
paitsi asianmukaisten tukitoimien saa-
misessa myOs vanhempien jaksamisessa,
kun he saivat vastauksia oireiluun liitty-
viin epitietoisuuteen ja himmennyk-
seen. Vanhemmat toivoivat, etti neu-
rokirjon haasteita voitaisiin tunnistaa
varhaisemmassa vaiheessa luomalla var-
haislapsuuteen seuloja, joilla neurokir-
joa kartoitettaisiin. Seulojen uskottiin
antavan vanhemmille keinoja tunnistaa
oireilua tulevaisuudessa paremmin, kun
oirekuvaan liittyvi tietoisuus lisddntyisi.

Neurokirjon tunnistaminen ei yksi-
nain toimi ratkaisuna, vaan se edellyttii
my6s tilanteeseen mukautumista niin
ammattilaisilta kuin perheeltd. Haas-
tateltavat esittivitkin keinoja, joiden

avulla nuoret ja vanhemmat kykenisivit
mukautumaan neurokirjon oireiluun.

Ehka enemmdn voi puhu jollekin sellattiin,
et opetetaan lapsel siit ADHD:st mitd se on
Ja miten se vaikuttaa. Ja sit myds perheelle,
kun se on, usein periytyvii se ADHD. Jos
osaa puhuu siit, et ymmdrtdd, kun mdikd
en, ennen kun md alotin lidkkeet niin
ymmdrtanyt, mitd se tarkoittaa. n5

Psykoedukaation antamisen neuro-
kirjolla olevalle lapselle sekid timin
lihipiirille nihtiin olevan keskeistd oi-
reilun ymmirtimiseksi ja sithen sopeu-
tumiseksi. Haastatteluissa painotettiin
lisiksi neurokirjon “kirjo”-sanan mer-
kitystd: neurokirjon oirekuva on laaja,
ja perheet kokivat, ettd timi tulisi tie-
dostaa palveluverkostossa nykyisti pa-
remmin.

Monella oli kokemuksia stereotypisoi-
vasta suhtautumisesta neurokirjoon, ja
sen koettiin hankaloittavan neurokir-
jon tunnistamista sekd tarvittavan tuen
saamista. Erityisesti tyttdjen oireilun
tunnistamisessa oli haastateltavien mu-
kaan parannettavaa, ja tytoille toivottiin
omaa, kohdennettua kuntoutusta. Li-
siksi haastateltavat painottivat yleisen
esimerkiksi TV-ohjelmien tai muiden
medioiden avulla.

Arjen tukeminen

Perheiden arkea helpottavat seki sithen
sisaltdd tuovat kehittimisideat muodos-
tivat kolmannen teeman. Opiskelun
tukemiseen liittyvit ideat jakautuivat
miseen, tuki- ja erityisryhmiopiske-
luun sekd muihin yksilollisiin opiske-
lujirjestelyihin. Seuraavassa  sitaatissa

puheenvuorot
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nuori kuvaa, miten pienluokkaopiskelu
helpotti hinen arkeaan ja mahdollisti
oppimisen:

Ehka oli helpompi opiskella, ku oli vihan
porukkaa ja oli enemmdn aikuisii verrattu-
na normaaliin luokkaan. Et oli se avustaja
Ja opettaja ja kymmenen oppilast vaan, ni
sai helpommin apua. n7

Erityisopetuksen resursseja haluttiin li-
satd erityis- ja pienluokkaopiskelumah-
dollisuuksien parantamiseksi. Haasta-
teltavat nikivit my6s opiskelupaikkaan
liittyvin joustavuuden sekd aistidrsyk-
keiden siitelyn mahdollisina keinoina
opintojen sujuvoittamiseksi.

Vastamelukuulokkeita pidettiin yhteni
toimivana ratkaisuna aistidarsykkeiden
sddtelyyn kouluissa. Lisiksi etiopiske-
lu ja hiljaiset tilat nihtiin mahdollisina
mukautuksina. Eti- ja lihiopiskelun
hyvit puolet ehdotettiin myds yhdis-
tettaviksi siten, ettd sosiaalista toimintaa
esimerkiksi litkuntatuntien muodossa
toteutettaisiin kouluissa ja varsinainen
opiskelu tapahtuisi koulutilojen ulko-
puolella.

Neurokirjon lapsen vanhemmille koh-
Haastateltavien mukaan lapsen neu-
rokirjo tuo vanhemmuuteen erityisii
haasteita, joita toivottaisiin huomioita-
van annettavassa tuessa.

Meille ei ainakaan sielld kaupungin pari-
suhdeneuvonnassa tuntunut olevan min-
kddnlaista erityistd osaamista nepsy-perheen
arjesta ja siitd kuormittavuudesta. Etti jos
meilla riideltiin ja tapeltiin, niin 95 pro-
senttisesti se liitty siihen, ettd miten meidan
pitdisi esikoisen kanssa toimia, et jotain val-
mennusta siihen ajoissa. v13

Vanhemmuuden tukemisella haastatel-
tavat tarkoittivat esimerkiksi koulutusta
neurokirjon lapsen vanhemmuuteen.
Moni vanhempi kaipaisi my6s koti-
palvelun kaltaisia, vanhempien arkivel-
voitteita keventivia palveluita.

Se, mitd kaipasin, oli se, etti joku ois tullu
tanne kotiin pelaa lautapelia lasten kans.
Tai joku tulee viemddn roskat tai vie lap-
set vaikka muutamaksi tunniksi ulos, mihin
diti ei aina jaksa viid. lai tekee niitten kans
vaikka leipomuksia, ettd lapset saa onnistu-
misen kokemuksia. v21

Kotiin tuleva kiytinnon tuki kisitti
muun muassa kotitdiden tekemisen ja
lastenvahtina toimimisen. Vanhempien
mukaan tillaisen konkreettisen tuen
saaminen antaisi vanhemmille aikaa ja
energiaa vanhemmuuden haasteiden
tyostimiseen.

Tukea tarvittaisiin myo6s erilaisten pal-
velu- ja etuusjirjestelmin tarjoamien
mahdollisuuksien selvittimisessa, koska
kyseinen kokonaisuus koettiin moni-
mutkaiseksi. Ratkaisuiksi vastaajat eh-
dottivat niin sanottua yhden luukun
periaatetta eli yhtd paikkaa, josta per-
heet voisivat saada kaiken tuen, johon
he ovat oikeutettuja. Toiseksi vaihto-
chdoksi esitettiin tukihenkilod, joka
olisi mukana perheen palvelupolulla ja
siten kykenisi tehokkaasti opastamaan
perhetta palveluverkostossa sekd kuvaa-
maan perheen tilannetta palveluntar-
joajille. Kolmantena ideana toivottiin
proaktiivisempaa opastuksen antamista
perheen tukimahdollisuuksista esimer-
kiksi erilaisten palvelukiyntien lomassa.

Niin nuoret kuin vanhemmatkin ko-
kivat  hyotyvinsi  keskusteluavusta.
Haastateltavat toivoivatkin sekd am-



mattilaisten tarjoamaa etti vertaistuen
muodossa olevaa keskusteluapua.

Se vihdn helpottaa, et saa kyselyitd ja siihen
saa vastata niistd sosiaalitoimista ja ndistd.
Se on vihin semmonen, et mist saa ensim-
maist kertaa periaattees juteltuu. En md en-
nen padssy kenenkddn kaa jutteleen ndist
asioista. n6

Kynnyksen keskusteluavun piiriin ha-
keutumiselle uskottiin  pienenevin,
mikili sitd aktiivisesti tarjottaisiin asi-
akkaalle. Keskusteluavun tarjoamisessa
kannatettiin mahdollisimman monen
eri viylin kayttamisti. Walk in -ajat
eli matalan kynnyksen keskusteluapu
esimerkiksi kouluissa sekd keskustelu-
mahdollisuuksien tarjoaminen nuorten
kayttimissd sosiaalisissa medioissa mai-
nittiin ehdotuksina nuorten tavoittami-
seksi.

Vanhemmat pitivit tirkednd riitti-
vdi vapaa-aikaa ja erilaisia toiminta-
mahdollisuuksia neurokirjon nuorille
ja perheille. Haastateltavien mukaan
timd tasapainottaisi kotona oleskelua
sekd toimisi sosiaalisen kanssakdymi-
sen viylini. Nuoret puolestaan kokivat
mukavan tekemisen hyvini palautu-
mis- ja nollaamiskeinona muun eldmin
rasitteista. Haastateltavat toivoivat myos
neurokirjolla oleville suunniteltua toi-
mintaa, koska yleiseen nuorille koh-
dennettuun toimintaan osallistuminen
koettiin haasteelliseksi. Yhteni tillai-
sena ideana oli neurokirjon nuorille
suunnattu kesileiri.

JOHTOPAATOKSET

Neurokirjon nuoret ja heidin vanhem-
pansa esittivit haastatteluissa kehittami-

sideoita kiyttimiensid palvelujen sekid
saamansa tuen laadun parantamiseksi.
Ideat jakautuivat kolmeen teemaan:
asiakaslihtoinen kohtaaminen ja huo-
miointi, neurokirjon tunnistaminen
ja diagnoosit sekid arjen tukeminen.
Nuorten ja vanhempien esittimit ke-
hittdmisajatukset olivat samansuuntaisia

Kuten aiemmissakin  tutkimuksissa
(Limsd ym. 2018; Coussens ym. 2020),
myO0s tissi aineistossa korostettiin kuul-
luksi ja ymmirretyksi tulemisen tir-
keyttd. Haastateltavat toivoivat myds
nykyistd yksilollisempia palvelua ja per-
heiden tilanteeseen perehtymisti. Edel-
lytyksind yksilollisemmille palveluille
olivat ammattilaisten riittdva tuntemus
neurokirjosta, ammattilaisten pysyvyys
sekd halu ja kyky pysihtyd kuuntele-
maan asiakkaiden tuen tarpeita ja aja-
tuksia sopivista tukemisen tavoista.

Ammattilaisten osaaminen neurokirjon
oireilun tunnistamisessa nihtiin tirkea-
na. Haastateltavat pitivit tirkeini, ettd
perheille ja ammattilaisille tarjotaan
riittdvisti koulutusta neurokirjon tun-
nistamiseen ja oireiluun sopeutumiseen
liittyen. Keskeiseksi kehittamistarpeek-
sl tunnistettiin - diagnoosin saaminen
varhaisemmassa vaiheessa. Ratkaisuksi
esitettiin varhaislapsuuteen  sijoittuvia
seuloja, jotka helpottaisivat neurokir-
jon kartoitusta sekd auttaisivat myos
vanhempia tunnistamaan lapsen mah-
dollista neurokirjoon liittyvdi oireilua.
Tulokset eivit ole yllittavia, silld aiempi
tutkimus osoittaa puutteiden oireilun
varhaisessa tunnistamisessa ja diagno-
soinnissa olevan keskeisimpid esteitd
neurokirjolla olevien lasten tuensaan-
nille (McKenna ym. 2024).
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Arjen tukemista koskevat kehittami-
sideat jakautuivat kolmelle osa-alueelle;
kouluun, kotiin ja vapaa-aikaan. Koulua
ja -intensiteettid vihentiviin ideoihin
sekd  yksilollisiin - opintojirjestelyihin.
Kotiin liittyvit kehittimisideat koskivat
arjen velvoitteiden keventimisti, tukea
vanhemmuuteen sekd tukimahdolli-
suuksien koordinointia. Vapaa-ajalle
toivottiin kohdennettuja aktiviteetteja
lapsille ja heiddn perheilleen. Lisiksi
keskusteluapu nihtiin hyodylliseni niin
ammattilaisten vetimini kuin vertais-
tuen muodossa.

Neurokirjon lasten palvelujen saanti
on tunnistettu olennaiseksi haasteeksi
hyvinvointialueilla ja kansallisessa ke-
hittdmistyossa. Useat hyvinvointialueet
ovatkin lihteneet kehittimiin palvelu-
polkuja ja tyomalleja niihin haasteisiin
vastaamiseksi (Koivisto ym. 2023). Ti-
hin tutkimukseen osallistuneilla oli ko-
kemusta neurokirjon lasten palveluista
eri hyvinvointialueilla, ja kehittimistar-
peet alueeseen katsomatta olivat saman-
suuntaisia. Tiivistien voidaan todeta,
ettd palvelujen kehittimisessa huomio-
juihin, ammattilaisten kouluttamiseen
neurokirjon teemoista sekd lapsen ja
perheen tarpeesta lihtevien tukemisen
tapojen suunnitteluun. Tutkimus tu-
kee Koiviston ja kumppaneiden (2023)
havaintoa siitd, ettd neurokirjon lasten
palvelupolkuja ja tukimalleja on tar-
peen kehittdd kansallisen ohjauksen ja
yhteisen kehittimistyon kautta, ei jo-
kainen hyvinvointialue omaa malliaan
kehittien.
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