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1 JOHDANTO

Tama tutkielma kohdistuu neuropsykiatrisesta oireilusta kérsivin lapsen tai nuoren vanhempien ko-
kemuksiin sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelmasti. Kiinnostuksen kohteena on, mitd palveluja lap-
selle on saatu, mikéd saatujen palvelujen vaikutus lapsen ja perheen tilanteeseen on ollut ja minkilai-
sia kokemuksia palvelukohtaamiset ovat lapselle ja vanhemmille olleet. Neuropsykiatrista oireilua
ovat esimerkiksi autismin kirjo, asperger, ADHD ja ADD. Tutkin aihetta seitsemiltd vanhemmalta
saamani kertomuksen kautta. Vanhemmat ovat kirjoittaneet kohtaamisistaan palvelujirjestelmén
kanssa lapsen eri eldménvaiheissa ja siitd, miten ne ovat perheen tilanteeseen vaikuttaneet. Pyysin

vanhempia kirjoittamaan myds, minkélaisia toiveita heilld on palvelujirjestelmélle.

Neuropsykiatrista haasteista kérsivien lasten ja heidin perheidensé tilanne nousee aika ajoin keskus-
telun aiheeksi eri julkisilla areenoilla. Esimerkiksi lapsiasianvaltuutettu Elina Pekkarinen totesi
Ylen Flinkkild ja Kellomdki -ohjelmassa 13.2.2021, ettd nepsylapsia on lastensuojelun sijaishuollos-
sa paljon, mutta lastensuojelu on heille vdédrd palvelu. Samaa on todennut aikaisempi lapsiasiain-
valtuutettu Tuomas Kurttila sanomalehti Kalevassa 14.2.2018. ADHD-liiton asiantuntija Piia Hau-
kilahti ja kehittdimispaillikké Katja Suni kirjoittivat Helsingin Sanominen mielipidesivulla
13.4.2021, ettd ADHD-oireiset lapset ovat jddneet véliinputoajiksi. Kansanedustaja Pihla Keto-
Huovinen jatti sosiaali- ja terveysministeriolle 25.3.2021 kirjallisen kysymyksen neuropsykiatrisia

erityispiirteitd omaavien henkiléiden tilanteen parantamisesta.

Neuropsykiatrisiin ongelmiin tarjolla olevat palvelut vaihtelevat kunnissa ja kuntayhtymissé. Lapsi
voi olla psykiatrian, neurologian, lastensuojelun tai vammaispalvelujen asiakkaana; tai my0s usean
eri palvelun piirissd samanaikaisesti. 5-12 vuotiaiden lasten neuropsykiatriset hdiriot luetaan kuulu-
vaksi mielenterveyden hiirididen ryhméédn (Huikko, Kovanen, Torniainen, Vuori, Lamsa, Tuulio -
Henriksson ja Santalahti 2017, 11).

Se, ettd neuropsykiatristen ongelmien hoitoon ei ole olemassa selkedé palvelu- ja hoitopolkua, aset-
taa ndmd perheet vaikeaan asemaan ja usein véliinputoajiksi palvelujérjestelmissid. Aiheesta ole-
massa oleva tutkimustieto kertoo, ettd perheet kokevat palvelujéirjestelmén pirstaleiseksi, oikean-
laisten palvelujen saamisen vaikeaksi ja tiedon puutteen neuropsykiatrisista haasteista olevan yleisti

eri palveluissa.



Oma mielenkiintoni aihetta kohtaan on syntynyt tyokokemuksen kautta; olen tyoskennellyt lasten-
suojelun sosiaalityontekijand usean vuoden ajan ja myds itse todennut nepsylasten epdselvéin ase-
man palvelujirjestelmissd. Aiheesta puhuminen ja sen tutkiminen on erittdin tarkedtd, koska asian
esilld pitdminen on yksi mahdollisuus vaikuttaa palvelujen kehittymiseen, jonka my6ta perheet voi-

sivat saada paremmin ja oikeanlaista apua.

Oireilusta kérsivé lapsi tai nuori voi paitya lastensuojelun piiriin, koska muuta palvelua ei ole saatu
tai vanhemmat eivit ole saaneet tukea erityislapsesta huolehtimiseen ja hinen kasvattamiseensa.

Suomessa oli vuoden 2019 aikana kodin ulkopuolelle sijoitettuna 18928 lasta ja nuorta. Niistd
huostassa vuonna 2019 oli 11178 lasta. Vuonna 2019 sijoitettiin kiireellisesti 4552 lasta, miké oli
neljd prosenttia enemmin kuin vuonna 2018. (THL tilastot 2019.) Tasméllista tietoa siitd, kuinka
monella niistd sijoitetuista lapsista tai nuorista on neuropsykiatrinen diagnoosi tai oireilua ilman
diagnoosia, ei ole tilastoitu. Erilaisia tutkimuslukuja ja epdvirallisempia arvioita on kuitenkin 16y-
dettdvissd; esimerkiksi Vantaan kaupungin lastensuojelussa on arvioitu syksylld 2018, ettd lasten-
suojelun piirissi on ”yliedustus” neuropsykiatrisesti oireilevista lapsista ja nuorista, joilla ei kuiten-
kaan ole selvdd diagnoosia. Vantaan lastensuojelun ndkemys tilanteeseen on, ettd lastensuojelun

asiakkuus on epétarkoituksen mukainen ja kallis tapa ndiden perheiden auttamiseen.

THL:n tutkimuksena vuosina 2014 — 2015 toteutetun HuosTa — hankkeen tulosten mukaan noin
joka kolmannella huostaan otetulla lapsella arvioitiin ilmenevan fyysinen tai neurologinen sairaus;
esimerkiksi ADHD-diagnoosi tai epdily jostakin neurologisesta sairaudesta (Heino, Hyry, Ikdheimo,
Kuronen ja Raja 2014-2015, 71). Erja Sandbergin tutkimus ADHD-oireisten lasten palveluista to-
teaa, ettd aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden héiriostd kirsivien lasten ja nuorten perheistd jopa 80%
haastatelluista kokee, ettd peruspalvelut ovat huonosti koordinoitu ja toimimattomia, joka johtaa
kriisiytyviin tilanteisiin perheissd. Lisédksi moni lapsista ja nuorista on monen eri palvelun piirissa,
mutta kokonaisndkemysté ja palvelujen koordinointia ei ole milldén taholla, eikd sektorirajat ylitty-
vé toiminta toteudu asiakasta tukevalla tavalla. Perheen avun tarpeen tunnistaminen ja tilanteiden

oikein ymmaértdminen on puutteellista. (Sandberg 2016, 196.)

Se, minkélaisia palveluja neuropsykiatrisesta oireilusta kirsivélle lapselle on tarjolla, vaihtelee kun-
nittain. Osa lapsista péatyy sijoitetuksi lastensuojeluyksikoihin, vaikka ongelmat eivit ensisijaisesti
ole lastensuojelullisia. Tapio Rity (2015, 8-9) nédkee, ettd “lastensuojelu paikkaa ja korvaa edelleen
terveydenhuollon jarjestelmdn puutteita”. Rty tarkastelee asiaa lastensuojelulain nidkdkulmasta ja

toteaa, ettei lakiin tehty 2008 tehtyjen muutosten yhteydessé tétd asiaa koskevia muutoksia. Lasten-
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suojelulain §15 (13.4.2007/417 ) mukaan terveydenhuollolla on erityinen velvollisuus lapsi- ja per-
hekohtaisessa lastensuojelussa; terveydenhuollon tulee antaa asiantuntija-apua ja tarvittaessa jérjes-

tad lapselle tutkimus-, hoito- seki terapiapalveluja.

Lastensuojelun ja psykiatrian moniasiakkuutta selvitelleessd tutkimuksessa todetaan, ettd on
sattuman varaista, ohjautuuko oireileva nuori psykiatrisen hoidon vai lastensuojelun piiriin ja
riippuu ongelman havaitsijan taustasta (Ellild & Pelander 2012, 13). Sattumanvaraisuudella ei saisi
olla sijaa sosiaali- ja terveyspalveluissa. Palveluohjus ja asiakkaiden ohjautuminen
mahdollisimman tarkoituksenmukaisen palvelun piiriin on ollut vuosien ajan esilld sosiaali- ja
terveyspalveluissa ja niiden kehittimisessd. Se on mainittu esimerkiksi hallitusohjelmissa 2000-
luvulla — Matti Vanhasen hallitusohjelma 19.4.2007 ja Jyrki Kataisen hallitusohjelma 22.6.2011 —
sekd oli yksi sosiaali- ja terveysministerion sosiaalialan kehittimishankkeen painopistealue vuosina

2004 —2007. (Héanninen 2007, 19.)

Tutkielma siséltdd kuusi lukua. Luvut kaksi ja kolme ovat teorialukuja ja késittelevét erilaisia neu-
ropsykiatrisia héirioitd lapsilla ja nuorilla (luku 2) ja sosiaali- ja terveyspalvelujen palvelujérjestel-
méé (luku 3). Luvussa kolme tuon esiin my0s aiheeseen liittyvii aikaisempaa tutkimusta. Luku nel-
ja kertoo tutkimuksen toteuttamisen vaiheet, sekd tutkielman metodologiset valinnat. Luku viisi ké-
sittdd tutkielman tulokset, joissa tuon melko yksityiskohtaisestikin esiin tutkimusaineistossa kerrot-
tua nepsylasten ja heiddn vanhempiensa kohtaamisia sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden
kanssa. Talld haluan tuoda tutkielmassani esiin sitd, millaisessa todellisuudessa nimé perheet elavit.

Luku kuusi kisittdd tehnyt johtopdétokset ja pohdinnan.
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2 NEUROPSYKIATRISET HAIRIOT LAPSILLA JA NUORILLA

2.1 Neuropsykiatria

Ladketieteellinen kasitys neuropsykiatrian perustasta on késitys mielen ja aivojen erottamattomuu-
desta. “Tietoisuus, persoonallisuus, emootiot, kognitio ja ruumiillisuus muodostavat kokonaisuuden,
jonka héiriintyminen nékyy psykiatrisina oireina tai kdyttdytymisen haitallisina muutoksina.” (Vata-
jaja Korkeila 2007, 1199.) Neuropsykiatria toimintana on edelld mainittujen osien keskushermos-
tossa ndkyvien hdirididen 10ytdmistd, selittimistd ja hoitamista.

Wariksen (2017) mukaan neuropsykiatria kidsitteend muodostuu tietoisuuden, persoonallisuuden,
emootioiden, kognition ja ruumiillisuuden kokonaisuudesta, joka héiriintyessddn aiheuttaa psykiat-
risia oireita ja haitallisia muutoksia kayttdytymiseen. Puhuttaessa ndistd hairidistd, kdytetddn usein
késitettd nepsy, joka on vakiintunut kdyttdon puhuttaessa neuropsykiatriasta ja siithen liittyvistd hai-
ridistd. “Neuropsykiatriset hdiriot ovat keskushermoston héirioité, joissa aivojen

hermoverkkojen toiminta héiriintyy aiheuttaen erilaisia kdyttaytymisen muutoksia ”’(Vataja 2011,16-
19.)

Lasten yleisimpid neuropsykiatrisia hdiriditd ovat ADHD, ADD, autismikirjon hiiriét ja Touretten
oireyhtymi. Lisdksi erilaiset oppimiskyvyn hiiriot, sekd puheen- ja kielenkehityksen hdiriét voi-
daan luokitella kehityksellisiksi neuropsykiatrisiksi héiridiksi. (Parikka, Halonen-Malliarakis ja
Puustjarvi 2017,11). Neuropsykiatriset héiridt voivat olla lapsuudessa alkavia, kehityksellisia
héiri6itd tai liittyd myShemmin alkaneisiin vaurioihin aivojen toiminnassa (Appelqvist, Lamsi ja

Tuulio-Henriksson 2018, 10).

2.2 ADHD

ADHD maéiritetddn taustaltaan vahvasti neurobiologiseksi ongelmaksi, jonka keskeiset oireet ovat
levottomuus ja impulsiivisuus, heikentynyt tarkkaavuudensditelykyky sekd toiminnanohjauksen
vaikeudet (Voutilainen ym. 2004, 2672-2679.)

Russel Barkley madrittdida ADHD:n tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushiirioksi, johon sisdltyy ongelmia
impulssikontrollissa, aktiivitasossa ja tarkkaavaisuudessa. Ndma piirteet kertovat henkilon heiken-
tyneestd kyvystd tai tahdosta kontrolloida kdytostddn suhteessa ajan kulkuun (Barkley 2000, 35).

ADHD mairitetddn my0s kehitykselliseksi, neurobiologiseksi sekd neuropsykiatriseksi héirioksi.



Kehityksellisyydelld viitataan sithen, ettd ADHD voi olla ihmiselld jo syntyessd, tai alkaa varhais-
lapsuudessa, vaikka joskus se saatetaan todeta henkil6lld jopa vasta aikuisidssd. Neurobiologisuu-
della viitataan siithen, ettd tdllaisen henkilon aivoissa on “toimintahdirié”, eli aivot eivit toimi sa-
malla tavalla kuin oireettomalla henkil6lld. Neuropsykiatrian osuus on alue, jossa neurologiset syyt
aitheuttavat myos tunne-eldmain ja kayttdytymisen ongelmia. (Virta ja Salakari 2012, 12.)

ADHD:n aiheuttajana on nykykisityksen mukaan aivojen poikkeava toiminta, jonka syiden on to-
dettu olevan vahvasti perinndllisid (Virta ym. 2012, 20). Kaksois- ja adoptiotutkimuksissa on todet-
tu perintotekijoiden vaikuttavuus olevan 60-90%. Oireiden kehittymiseen vaikuttavat periméd ja ym-
paristotekijat — biologiset ja psykososiaaliset tekijat — ja ndiden monensuuntainen vuorovaikutus.
My0s pienen syntymdpainon, synnytyksen ennenaikaisuuden, keskushermostoinfektioiden, aivo-
vammojen ja varhaislapsuuden aikaisen vakavan kaltoin kohtelun on todettu lisddvian ADHD-riskia.

(Voutilainen ja Puustjarvi 2015, 71).

Lapsilla ja nuorilla esiintyy huomattavaakin vaihtelua aktiivisuudessa ja tarkkaavaisuudessa, mika
on normaalia. Sairaudeksi tila madritetdin silloin, kun oireet ovat voimakkaita, esiintyvit monessa
toimintaymparistossd kuten koulussa, kotona ja kanssakdymisessé toisten kanssa sekd aiheuttavat
toisille tai itselle ongelmia. Myds toimintakyky on télloin selvidsti heikentynyt. Lapsuudesta nuo-
ruusikédn siirtyessd fyysinen ylivilkkaus ja mahdollinen motorinen kdmpelyys vdhenevit ja oireet
nikyvit enemmin sisdisend levottomuutena, drtyisyytend, hermostuneisuutena seké tarkkaavuuden

ja keskittymisen puutteena (Moilanen ym. 2004, 241 — 245).

Hyperaktiivisuutta ja tarkkaavuuden hiiri6td esiintyy noin 10 %:lla lapsista ja ne ovat lasten- ja
nuorisopsykiatrian yleisimpid héiri6itd tai sairauksia. Diagnostiset kriteerit tayttyvat Moilasen ym.
arvioiden mukaan 2-5 %:1la. Ilman hoitoa oireet johtavat pitkdkestoisiin kdytoshdirioihin ja sosiaa-
lisiin ja tunne-elimén ongelmiin. (Moilanen ym. 2004, 240.) Polanczykin ym. tekemi selvitys
ADHD:n esiintyvyytté kisittelevistd tutkimuksista ajalta 1975-2005 paityi tulokseen, jonka mukaan
noin 5 %:lla lapsista ja nuorista on diagnostiset kriteerit tiyttivda ADHD. (Polancczyk ym. 2007, ref.
Penttild, Rintahaka ja Kaltiala-Heino 2011, 1433.)' Suomessa diagnosointi perustuu maailman ter-
veysjarjeston WHO:n taudinluokituksen, ICD-10 (International Classification of Diseases) perus-
teeella. Tamdn lisdksi osa ladkéreistd kayttdd myds DMS- (Diagnostic and Statistical Manual of

Mental Disorders) luokitusta. (Virta ja Salakari 2012, 13.)

' Polanczyk G., de Lima MS, Horta BL, Biederman J., Rohde LA. The Wordwide prevalence of ADHD: a
systematic review and metaregression analysis. Am. J. Psychiatary 2007: 164, 942 — 948.
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Hairion esiintyvyydessé on selvd sukupuoliero: se on pojilla vahintddn kolme kertaa yleisempi kuin
tytoilld. (Penttild ym. 2011, 1433). Tdhédn voi vaikuttaa se, ettd pojilla on enemmén ulospéin néky-
vai oireilua, ylivilkkautta ja kdytoshdirioitd joiden perusteella diagnoosi médritetddn, kun taas tytot,
jotka eivit esimerkiksi koulussa aiheuta hdiriditd, jadavit diagnosoimatta. Sukupuolten vilinen ero
tasoittuu aikuisidssd; télloin ero on 11/2-kertainen, miesten enemmistolld. (Virta ym. 2012, 16-17.)
Vakavimmillaan ADHD on henkil6lle ldhes invalidisoiva héirio (Voutilainen ym. 2004, 2672).

On arvioitu, ettd vdhintddn puolella, ja jopa 90 %:1la ADHD-oireisista henkil6istd on jokin liitdn-
ndissairaus, kuten mieliala- ja ahdistuneisuushiirioitd sekd uhmakkuus- ja kaytoshéirioitd (Kunwar
ym. 2007 ref. Penttild ym. 2011,1434).” Liitdnndissairauksista johtuen kasvavat riskit esimerkiksi
péihteiden litkakdyttoon, nuoruusidn psykooseihin ja epédsosiaalisiin persoonallisuushéiridihin. Eri-
tyisesti tytoilld on todettu riski sydomishdiridihin. (August ym. 2006, ref. Penttild ym. 2011, 1434 ;
Cho ym. 2009, ref. Penttild 2011, 1434)’

2.3 ADD

ADD on hyvin samankaltainen neuropsykiatrinen héirié kuin ADHD. Usein ndistd puhutaankin sa-
massa yhteydessd. Eroavaisuus on siind, etti ADD on enemmén tarkkaavaisuushiirid, johon péa-
asiallisesti ei liity ylivilkkautta (Juusola 2012, 31).

ADD:n oireet tulevat esiin keskittymisen ja tarkkaavuuden sditelyn ongelmissa. Vaikeuksia on
usein lisédksi oman toiminnan ohjaamisessa. Aloittaminen, toiminnan suunnittelu, tehtdvén loppuun
saattaminen ja vililld lopettaminenkin ovat hankalia. ADD havaitaan useimmiten vasta kouluiéssi,
kun opiskelu ei suju odotusten mukaisesti. Toisin kuin ADHD, ADD néyttdd olevan tavallisempi

tyto6illa kuin pojilla. (Neuhaus 2011, ref. Puustjarvi 2011, 11-16.)*

Leikki-ikdinen ADD-oireinen lapsi voi olla vallaton ja luova leikeisséédn ja tekemisissddn eikd toi-
mintaa vélttimattd luonnollisesti poikkeavana. Rauhoittuminen ja nukahtaminen saattaa olla ADD-
oireiselle lapselle vaikeata. My0s lapsen kehitykselliset ja motoriset taidot saattavat kypsyé ikdtasoa
hitaammin. Kuten ADHD-oireisen myds ADD-oireisen lapsen on vaikea ottaa ohjausta tekemiseen-

sd ja my0s oppia kokemuksistaan. ADD-oireisella lapsella on usein ongelmia ikdtovereiden kanssa,

Kunwar A.,Dewan M.,Faraone SV. Treating common psychiatric disorder associated with
attention-deficit/hyperactivity disorder. Expert Opin Pharamacother 2007: 8, 555-562.

Cho SC., Kim BN., Kim JW. ym. Full Syndrome and subthreshold attention-deficit/hyperactivity disorder in a
Korean community sample: comorbidity and temperament findings. Eur Child Adolesc Psychiatry 2009: 18, 447-
457.

*  Neuhaus Cordula. 2011. Mitid on ADD.



erityisesti esikouluidssd. Vaikeudet ovat samankaltaisia kuin ADHD-oireisella lapsella, vaikkeivit
yhti korostuneita. (Neuhaus ref. Puustjavi 2011, 11-16.)’

ADD-oireisen tarkkaavaisuus ei vélttimattd suuntaudu siithen kohteeseen johon pitéisi ja tiedonké-
sittely hidnen omassa mielessddn on hidasta. Omaa toimintaa on vaikeaa suunnitella ja toteuttaa sité.
Kéayttdytyminen voi olla sen myd6téd arkaa, vetdytyvéd, jopa masentunutta. Pelkotilat ja ahdistunei-
suus ovat yleisid. (Myllykoski 2004, 13—14.) Lapsi, jolla on ADD voi my0s olla himmentyneen ja

apaattisen oloinen seké vaikuttaa ei-motivoituneelta (Lyytinen ym. 2005, 48).

2.4 Autismikirjon hairiot

Autismin kaltaisen kédytoksen kuvauksia on perdisin 1300-luvulta alkaen, mutta tdman pdivén tieto
lansimaisessa lddketieteessd on 1dhtoisin 1940-luvulta, jolloin lddkarit Leo Kanner Yhdysvalloista ja
Hans Asperger Itdvallasta loivat kidsitteen. Kanner oli lastenpsykiatri, jonka kirjoittama julkaisu yh-
destitoista, erityisen kdyttdytymismallin omaavasta lapsesta julkaistiin vuonna 1943 Yhdysvallois-
sa. Kanner nimesi havainnoimansa erityisen kayttdytymismallin “tunnepohjaisen kontaktin autisti-
seksi héirioksi”. Kanner kuvasi varhaislapsuuden autismiksi poikkeamaa, joka ilmeni ja oli havait-
tavissa lapsessa jo ensimmdisten elinvuosien aikana. Tédmén jidlkeen vuonna 1944 Hans Asperger
Itdvallassa julkaisi artikkelin, jossa hdn nimesi tutkimansa neljdn pojan oireet “autistiseksi persoo-
nallisuushdirioksi”. Aspergerin tutkimat lapset erosivat Kannerin tutkimista lapsista selvésti kehitty-
neempien kielellisten valmiuksien ja selvdn motorisen kdmpelyyden suhteen. (Volkmar, Chawarska

& Klin. 2004, 316.)

Kuitenkin vasta vuonna 1981 britannialainen psykiatri Lorna Wing loi termin Aspergerin oireyhty-
ma. Wingin tutkimus ja julkaisut tekivét Aspergerin oireyhtymén laajasti tunnetuksi. (Nylader 2010,
14-15). Autismin ja aspergerin tutkimuksen uranuurtaja Kanner mééritti 1940-luvulla autismin
epétavalliseksi kdyttdytymiseksi, johon kuuluu ’samanlaisuuden vaatimus” ja “muutoksen vastus-
tus”. Vuosikymmenten saatossa tutkimus on tuonut uutta tietoa ja uusia maaritelmid: 1980-luvulla
autismi nimettiin kokonaisvaltaiseksi, laaja-alaiseksi kehityshdirioksi — PDD (Pervasive Develop-
mental Disoder). (Volkmar, Chawarska & Klin. 2004, 316.)

Ténd pdivand puhutaan autismikirjon hdiridistd, johon kuuluu hyvin erilaisia aivojen neurologisen
kehityksen hiirididen oireyhtymid. Erilaisissa oireyhtymissd on suurta vaihtelua &lyllisessa ja toi-

minnallisessa tasossa. Kirjoa yhdistdviid tekijoitid ovat sosiaalisen kanssakdymisen ja kommunikoin-

> Neuhaus, Cordula. 2011. Mitd on ADD?
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nin ongelmat, aistituntemusten erilaisuus, erilaiset kdyttdytymisen erityispiirteet kuten kaavamai-
suus, rituaalit ja motorinen pakonomaisuus. (Tani, Gronfors ja Timonen 2011, 216; Vanhala 2015,

83.)

Yleisimpid autismikirjon héiriditd ovat Aspergerin oireyhtyméa (AS) ja autistinen hiirio. Myos laaja-
alainen, tarkemmin méadrittdiméaton kehityshiiri6 luetaan autismikirjon ryhméén (Vanhala 2015, 83).

Autismikirjon maailmanlaajuiseksi esiintyvyydeksi arvioidaan 0.6 — 0.7 % ja se diagnosoidaan po-
jilla neljd kertaa enemman kuin tytdilld. Autisminkirjoon liittyy perinndllinen alttius, kuitenkaan
selvidsti varsinaisia selkeitd alttiusgeenejd ei ole 10ydetty. Kaksostutkimuksissa alttius on kuitenkin
osoitettu. Sosiaalisten ja fyysisten ympéristotekijoiden vaikutusta on tutkittu myos laajalti, mutta
suoraa vaikuttavuutta ei ole voitu todeta. (Thomas ym. 2011, 1-13; Vanhala 2015, 86.) Autistisen

kayttdytymisen tausta on monitekijdinen (Castren & Kyllidinen 2013, 569).

2.4.1 Lapsuusidn autismi

Vaikein autistisen kdyttdytymisen muoto on varhaislapsuuden autismi, joka diagnosoidaan yleensa
lahempind neljdn vuoden ikdd. Kriteereitd ovat huomattava autistinen kéyttdytyminen ja kehityk-
sellisten vaikeuksien ilmeneminen varhaislapsuuden aikana. Ensimmadisid viitteitd autismista voi
olla lapsen vihiinen katsekontakti ja reagoiminen puheeseen tai jonkun ldsndoloon (Maestro ym.
2002, 1239 — 1245). Tyypillistd lapsuusidn autismissa on merkittdvad puheenkehityksen seka dlyllis-
ten paittelytaitojen kehityksen viivdstyminen. 90% lasten vanhemmista alkaa kiinnittdd huomiota
lapsessaan esiintyvddn jonkinlaiseen poikkeavuuteen tai jonkin kehityksen osa-alueen viivistymi-
seen lapsen ollessa enintddn 24 kuukauden ikdinen (De Giacomo ja Fombonne.1998, ref. Volkmar,

Chawarska ja Klin 2004, 317).°

Tyypillinen oire lapsella on puheen kehityksen viivdstyminen. Lapsi voi myds olla “liian kiltti”, eli
ylirauhallinen ja hiljainen, tai pdinvastaisesti levoton, rauhaton ja ”ddrimmaisen hankala”. (Stone ja
Lemanek. 1990, ref. Volkmar ym. 2004, 317.)" Autistisiin piirteisiin voi viitata my0s lapsen kiinnos-

tuksen puute toisia lapsia kohtaan, vdhdinen reagointi visuaalisiin drsykkeisiin, vdhdinen dénen tuot-

De Giacomo A., Fombonne E. 1998. Parental recognition of developmental abanormalities in autism. Eur. Child
Adolesc. Psychiatry 7: 131-136.

Stone WL., Lemanek KL. 1990. Parental report of social behaviors in autistic preschoolers. J Autism Dev.Dirsord
20: 513-522.
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taminen ja vdhéinen tai tdysin puuttuva kiinnostus fyysistd ympéristod kohtaan (Osterling, Dawson
ja Munson 2002, ref. Volkmar ym. 2004, 318.)®

Autistisen lapsen kommunikointitapa kaksivuotiaana saattaa olla didin tai isdn kddestd vetdminen
haluamansa esineen tai kohteen luo ja osoittaa kohdetta vanhemman kédelld. Kolmen, neljan vuo-
den ikdinen lapsi voi oppia sanallisesti ilmaisemaan haluamansa, mutta autismiin liittyvit tyypilliset
vaikeudet vastavuoroisessa katsekontaktissa ja keskustelutaidoissa saattavat olla edelleen merkitté-
vid. (Castren & Kyllidinen 2013, 569.) 2000-luvun tutkimustiedon mukaan varhaislapsuuden autis-
miin liittyy usein alentunut élyllinen kehitys, vaikkakin lasten kehitysprofiileissa havaitaan suurta-
kin vaihtelua. (Volkmar, Chawarska ja Klin 2004, 316.)

Epatyypillinen autismi -diagnoosiin pdddytddn, kun jokin autismikirjon kriteereistd ei tdyty, mutta
muilta osin autistinen kéyttdytyminen on selvisti todennettavissa ICD 10-tautiluokituksen kriteerien
mukaan. (Castren & Kyllidinen 2013, 569.) Etityypillinen autismi diagnosoidaan useimmiten

my6hemmin kuin lapsuusién autismi, ldhempand kouluikéa tai kouluidssa.

2.5 Touretten oireyhtyma ja dysfasia

Touretten oireyhtyma on neurologinen kehityshiri, joka kuuluu nykimis- eli tichdiri6ihin.

Nykykasityksen mukaan oireyhtymén syy on keskushermoston motorisia toimintoja sditelevien
hermoverkkojen héirié. H&irid ilmenee erilaisina, tahdosta riippumattomina lihasten nykimisini;
suunpielten nykiminen, raajojen koukistaminen, nenén kohottaminen, kulmakarvojen kohotus. Ta-
vallisimpia ovat erilaiset pain alueen liikkeet. 95 %:lla oireyhtymédd sairastavista esiintyy silmien
liikkkeitd ja rdpyttelyd, nendn vadntelyd sekd irvistelyd. Ndma motorisen nykdykset vaihtelevat voi-
makkuudeltaan seké luonteeltaan. Oireyhtyméén liittyy usein myds tahaton danndhtely; maiskutus,
naksahdukset, niiskutus, parskytys, tahdottomat sanat tai pakonomainen toistaminen. Sanat voivat

olla kirosanoja ja tai ’rivouksia”; tdimi on kuitenkin oletettua harvinaisempaa. (Huttunen 2018.)

Oireiden intensiteetti ja vaikeudet voivat vaihdella huomattavastikin, riippuen henkilon vasymyksen
tilasta, ahdistuksesta ja stressin méérastd. Niin ollen myos ymparistotekijat ovat merkityksellisid
oireiden esiintymisen kannalta. Oirekuvaan liittyy usein myds muita pakkotoimintoja ja -ajatuksia
ja toisinaan my0s impulsiivisuutta ja hyperaktiivisuutta. (Leivonen, Leppamaiki, Sourander ja Vouti-

lainen 2015, 7.)

8 Osterling JA., Dawson G., Munson JA. 2002. Early recognisition of 1-year infants with autism spectrum disoder
versus mental retardation. Dev. Psychopathol. 14:239-251.
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Tyypillinen oireiden alkamisikd on lapsuudessa, 4-10 vuoden idsséd ja pahimmillaan oirehdinta on
yleensd 10-12 vuoden idssd. Joskus oireet voivat alkaa jo 2-3 vuoden idssd tai vastaavasti vasta
murrosidssd. Aikuisikddn tullessa suurimmalla osalla oireet lieventyvit eivétkd valttimattd juuri
haittaa jokapdiviistd elimdd. Kuitenkin, oireet voivat kestdd vuosikymmenid, vaihdelleen suuresti
voimakkuudeltaan ja ilmenemismuodoltaan. Touretten oireyhtymaéén liittyy monta kertaa henkilon
sosiaalinen eristdytyminen ja hipeén tunteet, koska kanssaihmiset usein hdmmentyvét tahdottomista
nykéyksistd ja danndhdyksistd. Néiden myotd koulunkdynti, opiskelu ja tydssa kédynti voivat olla
henkil6lle haasteellista. Touretten oireyhtymén esiintyvyys véestossd on 0.5 — 1%. Periytyvyys on

vahvaa, erityisesti jos oireita esiintyy henkilon ldhisukulaisilla. ( Huttunen 2018.)

Neurologiseksi hdirioksi luetaan my6s dysfasia, joka tarkoittaa kielen kehityksen erityisvaikeutta.
Oireita ovat puheen ja muun kielellisen kehityksen hitaus ja poikkeavuus, joihin lapsilla liittyy
usein ongelmat myds lukemisessa, kirjoittamisessa, sosiaalisissa taidoissa ja motoriikassa. (Aivo-
halvaus- ja dysfasialiitto ry). Puheen ja kielen oppimisen vaikeus diagnosoidaan dysfasiaksi, jos oi-
reet ja vaikeudet eivét johdu selvdstd hermostollisesta sairaudesta, kehitysvammaisuudesta tai ra-
kenteellisesta poikkeavuudesta puheen tuottamisen elimissid. Puheen ja kielen kehityshiiriot perus-
tuvat puheen ja kielen tuottamista sddtelevien hermoratojen toiminnan poikkeavuuteen. Niiden tar-

kempi syy on suurelta osin tuntematon. (Huttunen ja Jalanko 2021.)

Lapsen kehitystd puheen osalta seurataan neuvolassa, josta lapsi voidaan tarvittaessa ohjata lasten
neurologin tai puheterapeutin vastaanotolle. Jos lapsi ei ymmarrd puhetta noin 18 kuukauden idssé,
el puhu yhtddn sanaa kahden vuoden iéssé, ei puhu edes lyhyitd lauseita kolmen vuoden iéssa tai jos
kielellinen ilmaisu on my6hemmalli i4ll4 rakenteellisesti poikkeavaa, paddytddn yleensé jatkotutki-
muksiin.  Tutkimukset kidynnistetdin aiemminkin, jos herda epdily kuulovauriosta tai muusta kehi-

tyshdiriostd. (Huttunen ja Jalanko 2021.)

Noin neljanteen ikdvuoteen mennessé lapsi normaalisti saavuttaa niin sanotun aikuiskielen perusele-
mentit. Esikouluikéén tultaessa puheessa voi olla vield yksittdisid dannevirheitd, mutta muuten puhe
alkaa olla normaalilla tasolla. (Asikainen 2007, 163.) Keskiméérin puheen kehitys viivéstyy noin
15 — 20%:lla lapsista; yksittdisid ddnnevirheitd todetaan kuitenkin huomattavasti enemmén, jopa
noin kolmasosalla lapsista. (Tallal ym 1989, ref. Asikainen 2007, 163.)” Useimmiten virheet puhees-
sa korjaantuvat muun kehityksen ohessa. Dysfasia-asteisen puheen kehityksen hiirion arvellaan

olevan noin 7 %:lla lapsista. (Qvarnstrom 1993, 55 ; Rantala ym. 2004, 233.)

% Tallal Paula, Ross R. ,Curtis Susan. 1989. Familial aggregation in specific language impairment. Journal of speech
and hearing researcn 54: 167-173.
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3 PALVELUJARJESTELMA JA NEUROPSYKIATRISET ONGELMAT

3.1 Monta eri palvelupolkua

Neuropsykiatrisiin ongelmiin ei ole tarjolla selkedtd, omaa palvelupolkua. Se, minki palvelun pii-
riin lapsi ja perhe péétyvit, vaihtelee ja voi olla hyvinkin sattuman varaista. Neuropsykiatrisesti oi-
reilevia lapsia ja nuoria on asiakkaana perusterveydenhuollon palveluissa, erityissairaanhoidossa
(lasten- ja nuorisopsykiatria, neurologia) ja sosiaalipalveluissa kuten lastensuojelussa ja vammais-
palveluissa. Lisdksi on syytd mainita Kansanelédkelaitos, Kela, joka on viime vuosina merkittidvisti
huomioinut neuropsykiatriset asiakkaat ja kehittanyt heille palveluja. Suomessa on myos laaja jér-
jestosektori, joka tarjoaa palveluja télle asiakasryhmille. Yhteisasiakkuus esimerkiksi lastensuoje-

lussa ja psykiatriassa on hyvin yleista.

Lapsen palvelupolku voi alkaa esimerkiksi vanhemman omasta yhteydenotosta neuvolaan, peruster-
veydenhuoltoon tai lastensuojeluun; tai vaikkapa koulun tekemadstd lastensuojeluilmoituksesta.
Yleinen kokemus vanhemmilla on, etti apua ja palveluja on vaikea saada ja ettd ne eivét ole oikean-
laisia. Myos tutkimustieto tukee tédtd kisitystd; nepsy - perheiden kohdalla tulevat esiin haasteet
palvelujérjestelmissi; erityisesti peruspalvelut ovat pirstaleisia, apua ei saa riittdvén ajoissa tai sitd
el tarpeeksi. (esim. Liimakka 2018, 18-21; Lamséd, Ahonen ym. 2018, 128 — 129). Sanomalehtien
mielipidesivuilla ndkyy jonkin verran vanhempien kirjoituksia siitd, miten vaikeata avun saaminen
nepsylapselle on, ja minkélaiseen tilanteeseen se perheen asettaa. Davis ym.(2005) toteavat, ettd
neuropsykiatrinen ongelma ei niy paillepéin; siksi vaatii paljon perusteluja saada palvelua ja todis-

taa, ettd henkilon toimintakyky on alentunut (Davis 2005, 153 —213).

3.2 Sosiaalipalvelut

3.2.1 Lastensuojelu lasten ja perheiden tukena

”Lastensuojelulain tarkoituksena on turvata lapsen oikeus turvalliseen kasvuympéristoon, monipuo-

liseen ja tasapainoiseen kehitykseen seké erityiseen suojeluun”. (Lastensuojelulaki 417/2007, my6-

hemmin LsL) Lastensuojelulaissa erotetaan lapsi- ja perhekohtainen lastensuojelu sekd ehkdisevi

lastensuojelu, jota kunta jirjestdd lasten ja nuorten hyvinvoinnin edistdmiseksi silloin, kun lapsi tai
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perhe ei ole lastensuojelun asiakkaana (LsL § 3 ja 3a). Lapsen oikeus erityiseen suojeluun ja yhteis-
kuntaa tdhdn velvoittavien toimenpiteiden jarjestimiseen pohjautuu YK:n lapsen oikeuksien yleis-

sopimukseen, joka tuli Suomessa voimaan vuonna 1991.

THL:n tilastoraportti 1.7.2020 kertoo, ettd lastensuojeluilmoitusten madrd on Suomessa kaksinker-
taistunut kymmenesséd vuodessa. Vuonna 2019 tehtiin 85 746 lastensuojeluilmoitusta. Kodin ulko-
puolelle sijoitettuna oli vuonna 2019 kaikkiaan 18 928 lasta ja nuorta; lukumééra kasvoi edellisesti
vuodesta 2 %. Lastensuojelun avohuollon asiakkaana vuonna 2019 oli 52 858 lasta ja nuorta.
(THL tilastot 2019.) Téssé yhteydessd on tdarkedd huomioida kuitenkin myos, ettd “lastensuojelun
asiakkaiden lukumddrid ei ole kuitenkaan syytd lukea suoraan lasten ja perheiden pahoinvoinnin ja
ongelmien suorana kuvauksena, vaan ne luovat kuvaa myos julkisen vallan kontrollin kohdentami-
sesta ja sen kohteen valikoinnista > (P6s6 2010, 324).

Tarkkaa tilastoitua tietoa siitd, kuinka paljon nepsy-lapsia on lastensuojelun piirissd, ei ole saatavil-
la. Kuitenkin, joitakin suunta antavia arvioita on esitetty, esimerkiksi johdannossa mainittu THL:n
tutkimuksen vuosina 2014 — 2015 toteutetun HuosTa — hankkeen tuloksista, jonka mukaan noin
joka kolmannella huostaan otetulla lapsella arvioitiin ilmenevan fyysinen tai neurologinen sairaus;
esimerkiksi ADHD-diagnoosi tai epdily jostakin neurologisesta sairaudesta (Heino, Hyry, Ikdheimo,
Kuronen ja Raja 2016, 71). Jotakin tilanteesta kertoo my0s se, ettd useat yksityiset lastensuojelu-
palveluja tarjoavat yritykset mainostavat neuropsykiatrista osaamista ja tarjoavat tille asiakasryh-

mille palveluja.

Tamperelaisen Aamulehden mielipidesivulla oli 10.10.2019 kirjoitus, jossa asperger-lapsen uupunut
aiti kirjoitti, ettd “mitd jos lastensuojelu on ruuhkautunut nepsyjen ja heiddin perheidensd tuen puut-
teen vuoksi?”. Kirjoitus jatkuu tuoden esiin kokemusta siitd, ettd palvelujarjestelméssd nepsylapsi
el ndy, eikd ole "kuntien palvelupolulla kenenkdicin vastuulla”. (Aamulehti 10.10.2019, Mielipide.)
Tédmai johtaa ajattelemaan tilannetta, jossa tuo kokemus on syntynyt; ajautuuko neuropsykiatrisesta
oireilusta kdrsiva lapsi lastensuojelun asiakkaaksi, koska muuta palvelua ei perheelle ole tarjolla, ei
ole annettu, tai avun tarve on arvioitu véédrin. Erja Sandberg (2016, 146-151) toteaa tutkimukses-
saan ADHD-lasten palveluista, ettd perheitd péétyy lastensuojelun toimenpiteiden piirin, koska he
eivit ole saaneet tarvitsemaansa apua muista palveluista. Lastensuojelulaki on erityislaki ja lasten-
suojelu viimesijaista palvelua; peruspalvelut ovat jirjestyksessi ensisijaisia ja avun ja hoidon tarve
pitdisi arvioida huolellisesti siella.

Lastensuojelun tarjoama apu lapselle ja perheelle voi olla avohuollon tukitoimena tarjottu

- tuki lapsen ja perheen ongelmatilanteen selvittimiseen



13

-taloudellista ja muuta tukea tukemista koulunkdynnissd, ammatin ja asunnon hankinnassa, ty0hon
sijoittumisessa, harrastuksissa, ldheisten ihmissuhteiden yllépitdmisessd sekd muiden henkilokoh-
taisten tarpeiden tyydyttdmisessa

- lapsen kuntoutumista tukevia hoito- ja terapiapalveluja

- tehostettua perhety6ti;

- perhekuntoutusta;

- muita lasta ja perhettd tukevia palveluja ja tukitoimia (Lsl 36 §)

Huoltajan ja 12-vuotta tdyttdneen lapsen suostumukseen perustuen lapsi voidaan myds sijoittaa avo-
huollon tukitoimena joko yksin, tai yhdessd vanhempansa, muun huoltaja tai muun hénen hoidos-

taan ja kasvatuksestaan vastaavan henkilon kanssa. (LsL 37 §)

Lapsi voidaan my®os sijoittaa kiireellisesti, (38 § ) tai ottaa huostaan (Lsl § 40), mikili lain mukaiset

edellytykset nédihin toimenpiteisiin tiyttyvat.

Nepsylapsen tie lastensuojelun asiakkuuteen voi tulla montaa eri kautta. Lapsesta voi tulla lasten-
suojeluilmoitus esimerkiksi koulusta, perusterveydenhoidon tai erikoissairaanhoidon taholta, tai
jonkun muun viranomaisen tekemind. Perhe itse voi ottaa yhteyttd lastensuojeluun avun pyytimi-
seksi tai jokin muu taho voi pyytdd perheelle palvelutarpeen tai lastensuojelun tarpeen arviointia.
Ilmoituksen tai yhteydenoton saavuttua viranomaiselle, kidynnistetddn yleensd palvelutarpeen ar-
viointi tilanteen selvittdmiseksi ja tarvittavien palvelujen kartoittamiseksi. Asiakkuus lastensuoje-
lussa alkaa, jos sosiaalityOntekijé toteaa palvelutarpeen arvioinnin perusteella, ettd lapsen kasvuolo-
suhteet vaarantavat, tai eivit turvaa lapsen terveyttd ja kehitystd, lapsi omalla kéyttdytymisellddn
vaarantaa terveyttddn ja kehitystddn tai lapsi todetaan, ettéd lapsi tarvitsee lastensuojelulain mukaisia

tukitoimia ja palveluja. (Lsl § 27; Raty 2019, 236.)

Kansainvilisissad tutkimuksissa on tehty havaintoja, ettd lastensuojelun asiakkaina olevilla lapsilla
todetaan esimerkiksi ADHD huomattavasti useammin, kuin vastaavalla kotona asuvalla ikédryhmaél-
13. (esim. Klein, Damiani-Taraba, Koster, Cambell ja Scholz. 2014, 178 — 185; Willis, Dhakras ja
Cortese 2017, 78 — 84.) Tutkimuksissa todetaan myos, ettd sijoitettujen lasten kohdalla tapahtuu
ylilddkintaa ja ylidiagnosointia esimerkiksi siitd syystd, ettd ADHD-oireet ovat samankaltaisia kuin

oppivaikeuksista, ahdistuksesta kaltoin kohtelusta tai hyvéksikdytostd johtuva oireilu ja oireilusta
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voidaan tehda véaria tulkintoja. Niin lapsen oireet tulkitaan mahdollisesti védrin ja hinelle diagno-

soidaan ADHD, vaikka kyse onkin muusta. (Klein ym. 2014.)

Neuropsykiatrinen oireilu itsessdin ei vélttimattd ole peruste lastensuojelun asiakkuudelle, vaan
usein kyse on sen vaikutuksesta lapsen omaan ja lahipiirin eliméén; lapsen haastava, mahdollisesti
uhmakas ja jopa aggressiivinen kdytds voi kuormittaa ja uuvuttaa vanhemmat ja muun perheen niin,
ettd he hakevat itse apua lastensuojelusta. Tyypillinen tilanne on my®ds, ettd lapsen kéytds pdivédhoi-
dossa tai koulussa tulkitaan védarénlaisesta hoito- ja kasvatusmetodeista johtuvaksi ja tilanteesta il-
moitetaan lastensuojeluun; toki voidaan ilmoittaa, vaikka tilanne tulkittaisiin oikeinkin, ilmoitus voi

olla avunpyynto perheelle.

3.2.2 Vammaispalvelut neuropsykiatrisesti oireileville lapsille ja nuorille

Vammaispalvelut ovat osa kunnallisia sosiaalipalveluja ja niiden toteuttamisesta vastaavat pidosin
kunnat. Vammaispalveluista sdddetdén kolmessa laissa; sosiaalihuoltolaki (30.12.2014/1301),

laki kehitysvammaisten erityishuollosta (23.6.1977/519 ) ja laki vammaisuuden perusteella jirjes-
tettdvistd palveluista ja tukitoimista( 3.4.1987/380).

Vammaisen henkilon palveluiden ensisijainen taso on yleislain, eli sosiaalihuoltolain mukaiset pe-
ruspalvelut. Jos ndméd palvelut eivit ole riittdvid eivitkd vastaa henkilon tarpeeseen, arvioidaan
vammaispalveluiden tarve eli laaditaan palvelutarpeen arviointi. Palvelu jdrjestetddn télloin tarvit-
taessa vammaisuuden perusteella jirjestettdvien palvelujen ja tukitoimien perusteella. Tdmén lain
perusteella henkillle voidaan myontdd esimerkiksi henkilokohtain apu, sopeutumisvalmennus tai
kuntoutusohjaus, kuntoutus, laitoshoito, omaishoidon ja taloudellinen tuki tai asumispalvelu. (Inva-

liidiliitto, Sosiaali- ja terveysministerio.)

Vammaispalvelut vaikuttaa tutkimustiedon perusteella olevan vihemman kaytetty palvelu nepsylap-
sille kuin muut sosiaalipalvelut. Esimerkiksi Erja Sandbergin tutkimukseen ADHD perheessd
(2016, 32) osallistui 208 perhettd, ja ndistd vain kymmenen perhettd ilmoitti saavansa jotakin vam-
maispalvelua. Yleisin tukimuoto vammaispalveluista oli omaishoidon tuki. Muita mainittuja vam-
maispalveluja Sandbergin tutkimuksessa oli valmentajapalvelu lapselle sekd saattajapalvelu. Sa-

motihin tuloksiin on pédédtynyt tutkimuksessaan Anne Walden (2006, 156), jonka tutkimukseen osal-
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listui 118 perhettd; kymmenesosa neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheistd sai lapsen

diagnoosin perusteella omaishoidon tukea.

3.2.3 Muita sosiaalihuollon palveluja

Kunnilla on lakisédéteinen velvollisuus jirjestdd kasvatus- ja perheneuvontaa (SHL, § 14) jota tarjoa-
vat yleensd perheneuvolat. Perheneuvolat tarjoavat apua 0-17 vuotiaille lapsille ja nuorille ja hei-
din perheilleen kasvuun ja kehitykseen liittymissd ongelmissa, perhe-eliméén ja ihmissuhteisiin
liittyvissd haasteissa; lisdksi erilaista arviointia, ohjausta ja asiantuntijaneuvontaa. Perheneuvolan
tyon on osa vanhemmuuden tukemista, josta on mainintoja myos esimerkiksi lastensuojelulaissa.
Perheneuvolan tydskentely on monialaista ty6td, jossa osallisia ovat yleensd sosiaalityd, psykologia
ja ladketiede, seka tarvittaecssa muita asiantuntijoita. Perheneuvolan asiakkuuteen ei tarvita ldhetetté
toiselta palvelusektorilta; perheet voivat myo0s itse ottaa suoraan yhteyttd. Perheneuvolan palvelu
on maksutonta ja luottamuksellista. (THL 2017.)

Joissakin perheneuvoloissa voi olla erityinen nepsytiimi, jonka tukimuotoja ovat esimerkiksi ar-
viointi, ohjaus ja tuki ja neuvonta arjessa selvidmiseen neuropsykiatristen pulmien kanssa. Myo0s

tdmé on niin sanottu matalan kynnyksen palvelu; ldhetettd ei tarvita ja perhe voi ottaa itse tiimin

Vuoden 2014 alusta voimaan tulleen uuden sosiaalihuoltolain (30.12.2014/1301) mukaisena palve-
luna henkildlle tai perheelle voidaan mydntdd 1) sosiaalityGtd; 2) sosiaaliohjausta; 3) sosiaalista
kuntoutusta;4) perhetyotd; 5) kotipalvelua tai 6) kotihoitoa. Sosiaalihuoltolain uudistuksen myd6ta
ajateltiin lastensuojelun asiakasméaérien pienenevin, koska joitakin palveluja, joita ennen voi saada
vain lastensuojelun piirissd oleva lapsi tai perhe, alkoi nyt saada sosiaalihuoltolain myo6ta. (SHL §

14.) Nepsyperhe voi saada esimerkiksi perhetyotd tai kotipalvelua tdimén lain perusteella.

3.3. Terveydenhuollon palveluja neuropsykiatrisiin haasteisiin

Neuropsykiatrisen hoidon ja palvelujen jirjestelmé asettuu koko terveydenhuoltojérjestelmissa kol-
mitasoiseksi systeemiksi, kuten kaikki muukin terveydenhoito Suomessa; on kunnallinen, alueelli-

nen ja kansallinen taso. Kunnallinen taso vastaa perusterveydenhuollosta; alueellisen tason toimijoi-
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ta ovat esimerkiksi sairaanhoitopiirit, jotka voivat muovata yhteistoiminnassa piiriin kuuluvien kun-
tien kanssa hoitoketjusuunnitelmia joissa mééritetdén perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoi-
don viliset tehtdvét. Hoitoketjuun voi kuulua myds muita toimijoita, kuten kolmas sektori. Kansal-
lisella tasolla tarkoitetaan esimerkiksi sosiaali- ja terveysministerion (STM) ja terveyden ja hyvin-
voinnin laitoksen (THL) antamia kansallisia suosituksia ja ohjeita. Kansallinen toimija on myos
Kansanelédkelaitos (KELA), joka on viime vuosina kehittdnyt neuropsykiatrisia kuntoutuspalveluja
nuorille ja erilaisia sopeutumisvalmennuskursseja perheille. (Ldmséa, Ahonen, Appelqvist-Scmid-

lechner ja Tuulio-Henriksson 2018, 126).

Nepsylapsen hoitopolku voi alkaa esimerkiksi neuvolasta, kouluterveydenhoitajan tai koululddkérin
vastaanotolla. Terveydentilan ja tilanteen alkukartoitus laaditaan yleensi perusterveydenhuollossa;
esimerkiksi koulu- tai terveyskeskuspsykologin tutkimukset. Lapselle voidaan asettaa neuropsy-
kiatrinen diagnoosi perusterveydenhuollossa, tai hoito voi siirtyd varhaisemmassa vaiheessa — en-
nen mahdollista diagnoosia erikoissairaanhoidon puolelle. Kunnissa ja sairaanhoitopiireissd on tis-
sa hoitokédytdnndisséd suuriakin eroja (ADHD-liitto).

Kéypa hoito — suositus linjaa, ettd esimerkiksi ADHD diagnosoitaisiin perusterveydenhoidon puo-
lella, tai ettd tehtiisiin ainakin alustavat neuropsykiatriset tutkimukset, mutta kaikilla kunnilla ei ole
tdhén resursseja ja valmiuksia. (Lamsd 2017, 1) ADHD on neuropsykiatrisista hdiridistd ainut, jolle

on toistaiseksi olemassa Kéypa hoito — suositus (ADHD-liitto).

Ensisijainen vastuu tutkimuksen, hoidon ja tuen jérjestimisestd nepsylapselle on kuitenkin aina
kunnalla, eli perusterveydenhuollolla siithen kuuluvine osineen kuten neuvola, koulu- ja opiskeluter-
veydenhuollolla. (Ldmsd, Ahonen, Appelqvist-Scmidlechner ja Tuulio-Henriksson. 2018, 126.)
Nepsylapsi voi ohjautua hoitoon lastenneurologian tai lasten — tai nuorisopsykiatrian erikoisalalle.
Ohjautumisen maardédva tekija vaihtelee eri sairaanhoitopiirien vililld, kuten myds hoidon ja jérjes-
tettdvén tuen sisdltd. Neuropsykiatrinen hoitotaho, neurologia tai psykiatria, voi toimia yhteistyds-
sd esimerkiksi koulun kanssa, rddtdloiden lapselle koulupéivain erilaisia tukitoimia. Psykiatrisessa
hoidossa on my0s kehitetty uudenlaisia tydtapoja neuropsykiatriin ongelmiin, koska on néhty, ettd
perinteisilld hoitomuodoilla kuten yksiloterapialla, ei saavuteta toivottuja tuloksia. Uusia tapoja on
esimerkiksi erilaiset ryhmétoiminnot, jotka voivat auttaa ja kehittdd sosiaalisia taitoja neuropsykiat-
riselle nuorelle, ndmi yleensd ovat suuria haasteita ja keskeisid ongelmakohtia. Toinen aikaisem-
masta poikkeava suuntaus neuropsykiatristen ongelmien erikoissairaanhoidossa on hoidon toteutta-
misen tuominen lapsen tai nuoreen omaan toimintaymparistoon kuten kotiin ja kouluun. Tédma on

niin sanottua coachinigia eli valmennusta tai luotsausta, jossa valmentaja liikkkuu lapsen tai nuoren
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kanssa ja auttaa ja ohjaa arkisissa toiminnoissa. (Ldmsd 2017, 1.) Néitd valmentajia on tarjolla pait-

s julkisissa palveluissa, runsaasti myds yksityisen sektorin palvelutarjonnassa.

Se, ettd hoitojdrjestelmi jakautuu monen erikoisalan kesken, on koettu ongelmaksi Suomessa. Mi-
kadn erikoisala yksin, tai kuntatasolla toimiva taho, ei valttamattd koordinoi palveluja ja ota vastuu-
ta lapsesta tai nuoresta; ndin palvelut kokonaisuutena ndyttaytyvat perheille usein pirstaleisina ja
vaikeina saada oikea-aikaisesti. (Ldmsa 2017 1-2; Ldmsé, Ahonen ym. 2018, 126-128). Sandberg
(2016, 44) nékee, ettd viime vuosina on tavoite ollut siirtdd erikoissairaanhoidosta asiakkaita perus-
terveydenhuollon puolelle ja ettd asiakkaalle terveydenhuollon palvelujérjestelmi on monimutkai-

nen, joka vaikeuttaa vilttimattomien palvelujen piiriin hakeutumista ja kéyttoa.

3.4 Aikaisempi tutkimus

Aiheesta 10ytyy aikaisempaa tutkimustietoa jonkin verran. Hakiessani jo olemassa olevaa tutkimus-
tietoa 10ysin ensimmadisend pro gradu tutkielmia, jotka liittyvdt neuropsykiatriaan ja lapsiin. Oma
mielenkiintoni tdtd tutkimusaihetta kohtaan on herdnnyt tyoskennellessdni lastensuojelussa, jossa
olen kohdannut nepsylapsia ja heidédn vanhempiaan. Lukiessani muita aiheesta tehtyja pro gradu tut-
kielmia, huomaan, ettd oma tyokokemus on ollut monella muullakin innoittaja aiheen valintaan. Li-
séksi aiheesta 10ytyy véitoskirjatutkimuksia; esimerkkind Anne Waldenin tutkimus (2006) “neurolo-
gisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen selviytymisen tukemisesta” ja Ulla Sarkikankaan tut-
kimus (2020) erityisperheiden sosiaali-ja terveyspalveluiden kdytostd. Vaitoskirjatutkimusta edus-
tavat my0s Erja Sandbergin (2016) tutkimus ADHD-oireisen tukitoimista ja Marko Mannisen tutki-
mus koulukotiin sijoitettujen nuorten psykiatrisesta oirekuvasta. Muuta aikaisempaa tietoa aiheesta
edustavat esimerkiksi Autismi-ja aspergerliiton kysely autismikirjon lasten vanhemmille ja Nuorten
elinolot 2018 vuosikirjassa mainittu tutkimus neuropsykiatrisesti oirelevien nuorten palveluista ja

palvelukokemuksista.

Liséksi olen valinnut tihdn muutamia tutkimuksia, jotka kédsittelevat moniasiakkuutta, koska neuro-
psykiatrisista haasteista kérsivit lapset ja nuoret ovat usein samanaikaisesti usean eri palvelun pii-
rissd. Lopuksi mainitsen joitakin ulkomaisia tutkimuksia, jotka késittelevdt neuropsykiatrisia haas-

teita ja niihin liittyvid palveluja
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Loytdmaéni tutkimustieto on pddasiassa 2010-luvulta perdisin, joka mielesténi kertoo siitd, ettd neu-
ropsykiatrisista haasteista kérsivien ihmisten, erityisesti lasten ja nuorten, tilanne on alkanut herit-

tdd huomiota ja keskustelua enenevéssd maérin viime vuosina.

3.4.1 Perheiden ja tyontekijoiden kokemuksia aikaisemman tutkimuksen valossa

Pro gradu- tutkielmia aiheesta edustavat esimerkiksi Ida Kilpeldisen gradu (2018) ADD- ja ADHD
diagnoosin saaneet asiakkaat lastensuojelun avohuollossa — Tyontekijoiden kdsityksid palveluiden
Jjdrjestamisestd, Harri Kerolan gadu (2019) Lapsen ADHD ja lastensuojelun toimenpiteet ditien ker-
tomana ja Hanna Ekebomin gradu Lapsiperhepalvelut, nepsy- lapsiperheen vanhemman kokemana.
Ida Kilpeléisisen (2018) gradun tulosten mukaan tyontekijoiden mielipiteissd tuli esiin ndkemys,
ettd tarkkaavaisuushdiridiset “lapset eivit tarvitsisi lastensuojelun avohuollon palveluita, vaan ensi-
sijaisesti tuki tulisi tarjota perustason, varhaisen tuen palveluista”. Harri Kerolan tutkimuksen tulok-
set kertovat, ettd on sattumanvaraista, padtyykd6 ADHD-lapsi lastensuojelun asiakkuuteen vai ei ja
koetaanko lastensuojelun auttavan ADHD-lapsen perhettd. Lisédksi tuloksissa tuli esiin se,ettd las-
tensuojelun piirissa olevissa lapsissa ja nuorissa esiintyy ADHD:td enemmaén kuin muussa viestossa
keskiméérin; kuitenkaan juuri lastensuojelussa ei néyttiisi olevan osaamista téllaisen lapsen tai nuo-
ren kanssa toimimiseen, joka on erddnlainen paradoksi. Hanna Ekebomin gradu tuo esiin palvelu-
jarjestelmin ndyttdytymisen sekavana ja perhetti oikeasti auttavan palvelun saamisen vaikeana. Li-
séksi tulokset kertovat sitd, ettd perheet kokevat, ettei heitd kuunnella ja toivovat, ettd palveluja

suunniteltaessa ja jdrjestettdessd nimenomaan vanhempien mielipidettd kysyttdisiin.

Erja Sandberg on tutkinut véitdskirjassaan ADHD perheessd — Opetus-, sosiaali- ja terveystoimen
tukimuodot ja niiden koettu vaikutus ADHD-oireisten henkildiden elaméntilannetta ja kokemuksia
eri hallintokuntien tukimuodoista ja niiden yhteistyostd. Tulokset kertovat, ettd vaikka vuosien saa-
tossa tukimuotoja on lisétty ja parannettukin, perheet kokevat palvelujirjestelmén pirstaleiseksi ja
byrokraattiseksi sekd olevan eri alueilla erilaista. Lisdksi sektorien ylittdva yhteistyd ndhdddn usein

huonosti toimivana eikd toteutuvan lain edellyttdmalla tavalla (Sandberg 2016, tiivistelmé).

Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluverkko on laaja, joka aiheuttaa myds pééllekkéisyyttd toimin-
noissa; tdmé lisdd sekaannusten mahdollisuutta ja sitd, kuka on vastuussa erityislapsen perheen
asioissa palvelujarjestelméssd, on vaikea osoittaa, toteaa tutkimuksessaan Anne Walden (2006).

Ulla Sérkikankaan (2020) tutkimuksen tulokset viittaavat hieman samaan; perheilld voi olla vuosien
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aikana kymmenié eri palveluita kdytossdén ja erillddn ja erilaisilla toimintamalleilla toimivat palve-

lut edellyttivit perheiltd aktiivista tiedon etsintdd ja jakelua.

Autismi- ja aspergerliitto toteutti vuonna 2017 verkkokyselyn autismikirjon lasten vanhemmille.
Kyselylld selvitettiin perheiden voimavaroja ja arjessa jaksamista. Vastaajia ilmoittautui lyhyessa
ajassa lahes 400, jonka voi katsoa kertovan, ettd aihe koskettaa thmisryhmai, joka haluaa saada ko-
kemuksiaan ja hatdansd laajempaan tietoon. Kyselyn vastauksissa tuli esiin paljon kokemuksia toi-
mimattomasta yhteistydstd ammattilaisten kanssa sekd kokemuksia siitd, ettd palvelujarjestelméssa
on paljon tiedon ja ymmarryksen puutetta autismilapsen piirteistd. Tastd seurauksena perheet eivit
ole kokeneet saaneensa riittdvia tukea ja kuntoutusta lapselle, eikd edes valttdmaittd tarvittavaa diag-

noosia. (Liimakka 2017, 26-27.)

Neuropsykiatrisesti oireilevien nuorten palveluja ja palvelukokemuksia koskeneessa tutkimuksessa
todetaan, ettd oireilevien nuorten ja heidédn omaistensa kokemukset palvelujérjestelmistd eivét ole
erityisen mydnteisid. Omaisten, kuten myds nuorten oma kokemus ja kuva palvelujirjestelmésti
oli, ettd jarjestelma on aukkoinen ja pirstaleinen. Usean vanhemman kokemus oli, ettd lasta oli kul-
jetettu paikasta ja asiantuntijalta toiselle ja jo diagnosointiprosessi oli pitkd ja monivaiheinen. Per-
heet joutuivat eldiméén pitkdén epitietoisuudessa sen suhteen, miké lasta vaivaa, eivitki olleet saa-
neet oikeanlaista apua. (Ldmsd, Ahonen, Appelqvist-Schmidlechner ja Tuulio -Henriksson 2018,

124 - 131.)

Marko Mannisen vaitoskirja koulukotiin sijoitettujen lasten psykiatrisesta oirekuvasta ja ennusteesta
taas késittelee psykiatristen oireiden ilmenemisté ja sairastumista koulukotikontekstissa. Vaitoskir-
jassa sivutaan myos neuropsykiatrisia ongelmia, joista puhutaan tekstissd neuropsykologisina oirei-
na. Lastensuojelun erityisyksikkoon sijoitettujen lasten psykiatrinen oirehdinta, tarkkaavaisuus ja
toimintakyky: Intensiivihoitojakson jdlkeen kotiin palaavien ja sijaishuollossa jatkavien lasten ryh-
mien vertailu — tutkimuksessa todetaan, ettd “lastensuojelun ammattilaiset ovat huolissaan siiti,
kyetddnko lastensuojelussa vastaamaan lasten ja perheiden hoidon tarpeisiin silloin, kun lapsilla on

psykiatrisia oireita, kielenkehityksen, keskittymiskyvyn ongelmia sekd oppimisvaikeuksia”.
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3.4.2 Tutkimusta moniasiakkuudesta

Neuropsykiatrisia ongelmia, esimerkiksi aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden hadiriotd on tutkittu 144-
ketieteessd, yhteiskuntatieteissd sekd kasvatustieteissd jo yli vuosisadan, mutta erimielisyyttd tutki-
joiden keskuudessa sairauksien taustoista, syistd, hoidosta ja kuntoutuksesta esiintyy tdnédkin paiva-
nd. Laidketieteellinen tieto ja tutkimus on kuitenkin keskidsséd tdnd pdivand. (Sandberg 2016,18.)
Monet nepsylapsista ovat palvelujirjestelméssd monen eri palvelun piirissd, ja tdmé niin sanottu
moniasiakkuus on kiinnostanut useita tutkijoita.

Elina Kosonen (2017, 26-27) on tutkinut lisensiaattitutkimuksessaan lastensuojelun ja lasten- ja
nuorisopsykiatrian tyontekijoiden késityksid moniammatillisesta yhteistyOstd lastensuojeluasioissa.
Tutkimuksessa on haettu yhteistyotd edistévia ja toisaalta yhteistyotd estdviad tekijoitd tyontekijoiden
kokemuksellisuutta jasentiméalld. Tuloksista on syytd mainita valitettavan tyypillinen ilmid ja tilan-
ne, jossa lastensuojelu ja psykiatrinen taho tyOntivéat vastuuta lapsesta toisilleen; lapsi voi olla mo-
lempien tahojen tuen tarpeessa ja tyontekijoille ei ole selvdd miten ja minké lain perusteella palvelut
jérjestetddn. My0Os nidkemys lapsen hoidon ja tuen tarpeesta voi olla erilainen.

Kosonen nikee, ettd tdstd seurauksena psykiatrisessa hoidossa voi olla lapsia, joiden kdytoshdirio
vaatisi muunlaista apua, samaan aikaan kun sijaishuoltopaikoissa kohdataan ongelmia, jotka eivit
ole olleet alun perinkéén lastensuojelulla autettavissa. Pahimmillaan tistd voi seurata sijaishuolto-

paikasta toiseen kiertdminen lapsella.

Kaisa-Ellina Kiuru ja Anna Metteri (2014, 146-160) ovat tutkineet lastensuojelun ja nuorisopsykiat-
rian yhteisasiakkuutta potilaskertomusaineistossa. Tutkimuksessa todetaan, ettd téllaisia nuoria,
joilla on molempien tahojen asiakkuus, on paljon. Nédmai tulokset vahvistavat suomalaista sekd kan-
sainvilistd tietoa. Tutkimuksessa on haettu tietoa siitd, liittyyko yhteisasiakkuuteen tiettyjd omi-
naispiirteitd. Tutkimustuloksissa havaittiin, ettid niille nuorille on usein asetettu kdytokseen liittyva
diagnoosi ja heiddn nuorisopsykiatrisen hoidon tarpeensa liittyy kédytokseen, perheeseen, kouluun
tai sosiaaliseen ymparistoon laajemmin liittyviin ongelmiin. Sukupuolta katsoen poikia oli enem-

mén kuin tyttoja.

Eeva Timonen-Kallio ja Tiina Pelander ovat koonneet yhteen tutkimustietoa, raportteja ja puheen-
vuoroja moniasiakkuudesta asiakkaan, tyontekijdn, lainsddddnnon sekd palvelutuotannon nékokul-
masta. Kirjoittajista Kaisa-Elina Hotari toteaa, ettd potilaan avun tarve ja kokemukset voivat jadda
raskaan hallinnollisten rakenteiden, rutiinien ja teknologian jalkoihin (Hotari 2012, 7). Ellild ja Pe-

lander puolestaan nékevit, ettd se, ohjautuuko oireileva nuori lastensuojelun vai psykiatrisen hoidon



21

piiriin, on sattumanvaraista ja riippuu ongelman havaitsijan taustasta. (Ellild & Pelander 2012, 13.)

3.4.3 Kansainvilistd tutkimusta neuropsykiatriaan ja lapsiperheisiin liittyen

Isossa Britanniassa tehty, noin 1000 perhettd koskevassa haastattelututkimuksessa vanhempien ko-
kemuksista lapsen autismidiagnoosiin liittyen selvitettiin diagnoosin saamiseen kulunutta aikaa al-
kaen vanhempien ensimmadisestd yhteydenotosta terveydenhuoltoon, diagnosoinnin prosessia seka
sitd, saiko perhe apua diagnoosin saamisen jilkeen. Tulokset kertovat, ettd diagnosointiprosessi vei
keskiméérin kolme ja puoli vuotta, noin puolet perheistd koki prosessin aikana tyytymattomyytta
prosessiin ja diagnoosin saamisen jdlkeen noin 35%:lle perheistd ei tarjottu minkdénlaista apua.

(Crane, Chester, Goddard,Henry ja Hill 2016, 153-162.)

Tanskaan sijoittuvassa tutkimuksessa selvitettiin taustaa sijoitettavien lasten méadrin laskulle vuosi-
na 1998 - 2010. Tutkimustulokset kertovat, ettd lisdédntynyt ADHD- diagnosointi ja sithen liittyva
ladketieteellinen hoito védhensi sijoitettavien lasten maardd 45 %. (Fallesen ja Wildeman, 2010, 398
—414.) Tama tutkimustulos on huomion arvoinen ja vahvistaa téssédkin tutkielmassa jo aiemmin sa-
nottua; lastensuojelun piirissd on neuropsykiatrisesti oireilevia lapsia, jotka kuuluisivat muun palve-

lun piiriin.

Kanadalainen tutkimus selvitti multimodaalisen intervention vaikutusta ADHD-oireisen lapsen ti-
lanteeseen. Multimodaalisella tarkoitetaan tdssd monialaista yhtdaikaista, oireilevaan lapseen ja
perheeseen kohdistettua toimintaa; toiminta on esimerkiksi lddkehoitoa lapselle, koulun tukitoimia
ja kayttaytymistd ohjaavaa ryhmétoimintaa seké perheelle annettavaa taloudellista apua. Tutkimuk-
sen johtopddtoksissd kerrotaan, ettd téllaisella interventiolla voidaan vihentdé epétasa-arvoa tervey-

den ja koulumenestyksen suhteen. ( Enns ym. 2012, 410.)

3.4.4 Yhteenvetoa aikaisemmasta tutkimuksesta

Aikaisempi tutkimus ja tutkimusten ajankohdat kertovat, ettd neuropsykiatria ja palvelujirjestelma
on aihe, joka on erityisesti 2010-luvulla alkanut heréttda tutkijoissa seki alan sosiaali- ja terveyden-
huoltoalan opiskelijoissa enenevéd kiinnostusta. Tamé, jo olemassa oleva tutkimustieto neuropsy-

kiatrisista oireista kdrsivin lapsen tai nuoren ja hinen vanhempiensa kokemuksista luo kuvan laa-
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jasta, mutta neuropsykiatrisen oireilun ja avun tarpeen kannalta hajanaisesta palvelujérjestelmasta.
Suomen kolmiportainen hoitojérjestelmé asettaa oman haasteensa palveluiden tarjonnalle; perheet
ajautuvat helposti tilanteeseen, ettd heitd ja lasta siirrelldén paikasta toiseen ja mikéén taho ei varsi-
naisesti koordinoi eikd ota vastuuta lapsen hoidosta ja kuntoutuksesta. Tutkimuksista suurin osa ké-
sittelee ADHD-oireisia lapsia ja nuoria, joka viitannee siihen, ettd ndma lapset ja nuoret ovat suurin
ryhmaé neuropsykiatrisesta oireilusta kéarsivisté lapsista ja nuorista. Moniasiakkuutta tutkitaan myos
jonkin verran ja my0s se kertoo siité, etti lasten ja hdnen vanhempiensa polut palvelujirjestelméssi
vaihtelevat ja niitd méérittid myds sattumanvaraisuus. Ndméi tutkimukset viittaavat my0s sithen,

ettd vastuuta lapsen tai nuoren hoidosta sysitdin palvelusektorilta toiselle.

Lastensuojelu ja neuropsykiatria on myds monen tutkimuksen aihe. Niiden tutkimusten tulokset
viittaavat siithen, ettd oireilusta kdrsivid lapsia ajautuu sijoitettavaksi kodin ulkopuolelle, joka on on-
gelmallista, koska lastensuojelussa ei vilttimaéttid ole osaamista ja tietoa neuropsykiatriaan liittyen.
Tdhan valitsemani kansainvilinen tutkimustieto tuo myds esiin, ettd lastensuojelun piirissd on muu-
ta viestod enemmén ADHD-oireisia lapsia ja nuoria ja heidén tilannettaan on mahdollisesti tulkittu
vadrin. Kansainvilinen tutkimustieto kertoo osittain my0s samoista ongelmista kuin Suomessa;
diagnoosin saaminen lapselle kestdd kauan, eikd sittenkddn valttdmaitta tukitoimia ole tarjolla.
Myos positiivisia tutkimustuloksia tuli esiin; varhaisella diagnosoinnilla on pystytty vihentimain
kodin ulkopuolisia sijoituksia ja kohdistamalla yhtdaikaisesti monialaisia tukitoimia lapseen, tdmén

terveyden tilaa ja koulussa parjddmistd on pysytty parantamaan.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimustehtdva ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, minkélaisia kokemuksia neuropsykiatrisista haasteista kér-
sivien lasten ja nuorten vanhemmilla on sosiaali- ja terveyspalveluista. Mitd palveluja lapselle tai
nuorelle on tarjottu ja saatu ja ovatko palvelut auttaneet lasta ja perhettd. Mitkd tekijdt nousevat
esiin positiivisina kokemuksina ja mitka taas ovat olleet negatiivisia tai jopa vahingollisia lapsen ja
perheen kannalta; miten perhe on eri palveluissa kohdattu ja mité toiveita kokemuksen pohjalta van-

hemmilla on palvelujirjestelmaille. Télta pohjalta olen muodostanut seuraavat tutkimuskysymykset:

1.Miti sosiaali- ja terveyspalveluja neurologisesti oireileva lapsi ja hdnen vanhempansa ovat koh-

danneet?

2. Millainen on ollut palvelujen vaikutus lapsen ja vanhempien tilanteeseen?

3. Miten lapsi ja vanhempi on palvelujirjestelméssa kohdattu?

4. Miti toiveita vanhemmilla on palvelujirjestelmaélle?

Niiden tutkimuskysymysten avulla on tarkoitus saada kuva siitd, miten sosiaali- ja terveyspalvelu-
jarjestelmi vastaa sellaisen perheen avun tarpeeseen, jossa lapsella on neuropsykiatrisia haasteita.
Kokemukset palvelujdrjestelméstd luovat kuvaa siitd, millaista eldimad ndma nepsyperheet elidvét ja
mitkd ovat keskeisid kipukohtia ja haasteita. Erityislapsen perheen eldméén on suuri vaikutus eri-
laisilla sosiaali- ja terveyspalveluilla. Lapsen erityishaasteet vaikuttavat koko perheeseen; paitsi
vanhempien, my0s lapsen mahdollisten sisarusten eldméaén.

Tutkielman tavoitteena on saada myo6s késitys siitd, mitd ja minkélaisia palveluita perheet palvelu-
jarjestelmaltd toivovat. Vanhemmat ovat yleensé lapsensa parhaat asiantuntijat ja tietdvét itse, mika

heille olisi paras apu.



24

4.2 Aineiston keruu ja kuvaus

Alkuperdinen suunnitelmani oli ottaa yhteyttd Autismi- ja aspergerliittoon ja kysyd voisinko heidén
kauttaan tavoittaa neuropsykiatristen lasten vanhempia. Tédma jérjestd oli minulle ennestidin tuttu
oman tyoni kautta. Léhetin toukokuussa 2019 sdhkdpostia kaikkiin liiton asumispalvelu-,ohjaus- ja
valmennuspalveluyksikoihin; kysyin, voisinko toimittaa heille haastattelupyyntdja (liite 1) tutki-
mukseeni liittyen ja yhteydenottopyynt6jd mahdollisia kiinnostuneita varten. Kysyin myds, onko
mahdollista, ettd he hieman “markkinoisivat” tutkimustani vanhemmille, joita yksikoisséd tapaavat.
En kuitenkaan saanut vastauksia toivomaani maardd; vain kaksi yksikkod vastasi ja heistédkin vain

toinen myontdvésti. Jouduin siis miettimdén uuden tavan aineiston hankintaan.

Olen itse tyoskennellyt lastensuojelun sosiaalityontekijand usean vuoden ajan, ja sitd kautta minulle
on syntynyt kontakteja esimerkiksi neuropsykiatrista valmennusta ja ohjausta tarjoaviin tahoihin.
Ryhdyin nyt miettiméén,voisinko ndiden kontaktien kautta 10ytdd haastateltavia henkil6itd tutki-
mukseeni. Otin yhteyttd henkiloon, joka tarjoaa kotiin tehtdvad kuntoutusty6té nepsyperheille. Héa-
neltd sain heti vastauksen, ettd hinen asiakaskunnassaan varmasti on halukkaita haastateltavaksi tu-
lijoita ja toimitinkin sitten hinelle pian haastattelupyyntoji, joita hdn vélitti asiakasperheilleen. Al-
kuvuoden ja kevddn 2020 aikana sain yhteyshenkiloni kautta tiedon neljistd henkilosté, jotka olivat
halukkaita tulemaan haastateltaviksi tutkimukseeni. Sovin haastateltavien kanssa puhelimitse haas-
tatteluaikoja ja paikkoja. Sitten astui kuvaan mukaan koronavirus. Sovittuja haastattelua alkoi pe-
ruuntua koronan ja siitd aiheutuvista liikkumisen ynnd muiden rajoitusten vuoksi. Jouduin jélleen
miettimiin uutta vaihtoehto tutkimusaineiston saamiseksi.

Mietin seuraavaksi tutkimusaineiston hankkimista kyselylomakkeen avulla. Suunnittelin lomaketta
ja sithen noin kymmenta kysymysté, mutta ajatus ja suunnitelma muotoutui sitten kirjoituspyynnok-
si, joka ajateltuna oli sopivampi vaihtoehto tutkimusjoukolle, joka késittdd vain muutaman henki-
16n. Olin puhelimitse yhteydessd haastatteluun lupautuneihin ja kerroin, ettid aikaisemman suunni-

telman sijaan ldhetén heille kirjoituspyynnon.

Péédyin sitten laatimaan ja ldhettimadn haastateltaville kirjoituspyynnon (liite 2), jossa pyysin heiti
kirjoittamaan ja kertomaan vapaamuotoisesti kokemuksistaan nepsylapselle tai -nuorelle saaduista
sosiaali- ja terveyspalveluista. Pyysin kirjoittamaan kerronnallisesti sen mukaan miti ja miten itse
haluaa asioista kertoa. Kirjoituspyyntooni sisdllytin muutaman ohjeellisen kysymyksen, joiden
huomioimisen kehotin kuitenkin jadmaidn kirjoittajan oman harkinnan varaan. Kysymykset liittyi-

vit tarvittuun ja saatuun apuun, avun vaikutuksiin perheen eldmiin ja koettuun kohteluun palvelu-
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jarjestelmissd. Kehotin myo6s kirjoittamaan, mitd toiveita kirjoittajalla on palvelujirjestelmalle.
Kirjoituspyyntdd laatiessani mietin sitd, mikd on tutkimukseni ydin; mitd haluan saada selville.
Kiinnostukseni kohde siis oli, miti lapsen ja hinen vanhempiensa kohtaaminen eri palvelujen kans-
sa on tarkoittanut merkitykseltddn ja minkéilainen kokemus se on ollut vanhemmille ja lapselle.
Myos se, minkélaisia palveluita ja kohtelua vanhemmat palvelujarjestelmaltd kaipaavat, oli kiinnos-

tukseni kohde. Tdmén mukaan suunnittelin kirjoituspyyntodn ohjeelliset kysymykset.

Erids haastateltavista henkil6istd ottt minuun kesdn 2020 alussa yhteyttd kertoen, ettd hinelld on tut-
tavaverkostossa perheitd, joille hdn on tutkimuksestani kertonut ja ndissd perheissa olisi joitakin ha-
lukkaita vield osallistumaan tutkimukseeni. Néin tutkimusjoukkoni kasvoi vield kolmella henkildl-
13; heitd on nyt kaikkiaan seitsemdn. Ensimmdiselle neljille henkilolle ldhetin kirjoituspyynnon
mukana postimerkilld varustetun palautuskuoren, mutta kaikki osallistujat ldhettivit minulle kirjoi-
tuksensa sdhkopostin vilitykselld.  Kirjoituksia toimitettiin minulle aikavalilli 5.6.2020 —

19.9.2020.

Sain siis seitsemdltd henkiloltd kirjoitelmat, joissa kerrotaan nepsylapsen tai -nuoren ja hinen per-
heensa eri eldménvaiheista ja kohtaamisista palvelujérjestelmin kanssa. Kirjoitusten pituus vaihte-
lee kahden A4-sivun pituisesta kahdeksan A4-sivun pituiseen. Osa kirjoittajista oli jdsentényt kerto-
mustaan siten, ettd jokaista palvelusektorin osaa kisiteltiin erikseen omassa tekstikappaleessaan.
Kaikki osallistuneet ovat ditejd ja he asuvat eri puolilla Suomea. Kirjoittajan ammattia ei ole kysyt-
ty, mutta seitsemadsta kirjoitelmasta neljassd kdy ilmi kirjoittajan ammatti tai ala, jolla henkild tyos-
kentelee. Naiilld neljélld on korkea-asteen koulutus. Oletukseni on, ettd myos kolmella muulla on
vahintddn keskiasteen koulutus, pditellen joistakin teksteissd mainitusta yksityiskohdasta. Aineis-
tosta kidy ilmi, ettd se, minkd ikdisend lapselle on asetettu neuropsykiatrinen diagnoosi, vaihtelee
paljon. Vain yhdelle lapselle on diagnoosi asetettu alle kouluikdisend, muille vaihdellen 7 ja 18 iké-
vuoden vililld. Kaikilla lapsilla vanhemmat kuitenkin havaitsivat lapsessa jotain erityisyyttd ja

haasteellisuutta jo lapsen varhaislapsuuden aikana.

4.3 Tutkimusmetodologisia valintoja

Tutkielma on laadullinen tutkimus, jonka tieteenfilosofinen suuntaus on konstruktivismi. Laadulli-

sessa tutkimuksessa ldhtokohtana on todellisen elimén kuvaaminen ja todellisten ihmisten toimimi-

nen tiedon ldhteend. (Hirsijdrvi, Remes ja Sajavaara 2006, 152-155.) Konstruktivistisen ndkemyk-
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sen mukaan tieteellinen tieto ei ole olemassa muuttumattomina totuuksina, vaan muodostuu tutkijoi-
den tyon tuloksina aina kulloisessakin aihepiirissd. Myds tutkimusten kohteena olevat henkil6t ovat
tiedon ja totuuksien tuottajia. Konstruktivistisessa tutkimuksessa ilmididen ja maailman merkitys-
ten ndhdiin olevan sosiaalisesti ja kulttuurisesti tuotettuja rakenteita. (Eskola ja Suoranta. 2008,

85.)

Aineistoni koostuu tarinamuotoisista kertomuksista ja koin narratiivisen analyysin olevan sopivin
tapa ldhestyd téllaista aineistoa. Narratiivi, joka sanana pohjautuu latinan kielen narrate eli kertoa
sanaan, tarkoittaa kertomusta. Narratiivisen ldhestymistavan kautta tavoitellaan uusia ndkokulmia ja
piilossa olleiden kertomuksen esille padsemisté.(Vuokila-Oikkonen 2002, 38-39.) Narratiivinen tut-
kimus ja analyysi ei tavoittele niinkdén yleistettdvad ja objektiivista tietoa, vaan merkitys muodos-
tuu yksiloiden kertomuksista, jotka nédin pddsevdt mahdollisimman autenttisella tavalla kuuluviin.
Narratiivisessa analyysissd huomio kohdistuu kertomukseen tiedon rakentajana ja vélittdjand. Tut-
kittavien kertomusten pohjalta tutkija ja tutkittavat pyrkivét tuottamaan uuden, yhteisen kertomuk-
sen ja siitd nousevan merkityksen. (Heikkinen 2001, 116-130.) Tutkija ldhestyy tutkittavien ker-
tomaa oman kokemusmaailmansa kautta, valitsemiensa teoreettisten ldhtokohtien ohjaamana.

(Granfelt 2000, 101.)

Minulla on useiden vuosien tyokokemus lastensuojelun sosiaalityOstd, jonka my6td minulla on kos-
ketuspintaa niin neuropsykiatrisiin hairiéihin kuin my0s sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjes-
telméén. Tutkimusaiheeni valinta kiinnittyy vahvasti omiin kokemuksiin tyontekijand neurologisista
héiridistd kérsivien lasten ja perheiden kanssa, jonka my&td minulle on muodostunut kisitys ndiden
perheiden vaikeista tilanteista ja palvelujirjestelmén epdkohdista. Tutkimusaiheen valinta oli mi-
nulle ldhes itsestddn selvé, koska olen kokenut ndiden lasten ja perheiden aseman eri palveluissa ja
erityisesti lastensuojelun piirissd aiheuttavan hankaluutta paitsi perheille, myds tyontekijoille. Ndin
tutkimuksessani on tavallaan myds omakohtainen nédkdkulma. Koska nepsyasiat ovat minulle en-
nestddn tuttuja, koin vaivattomana lukea aiheeseen liittyvai teoria- ja tutkimustietoa; tiesin, misti
puhutaan ja mitéd tarkoitetaan. Oman tutkimukseni myo6td uskon saavani myos tyontekijand vield
tdsmallisemman kuvan siitd, missd todellisuudessa nepsyperheet eldvit ja miten tyontekijan tulisi

tdllainen perhe kohdata.
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4.4 Aineiston analyysi

Aloitin aineistooni tutustumisen lukemalla kertomukset l1&pi ensimméiisen kerran sitd mukaan, kun
niitd minulle ldhetettiin. Sain ne siis yksitellen, noin kolmen kuukauden aikana kesdlld — alkusyk-
sylld 2020. Kun olin saanut kaikilta tutkielmaani osallistujilta heidédn kirjoitelmansa, luin ne kaikki
kerralla 14pi muutaman péivan vilein. Tdmin my6td alkoi mieleeni jaddéd kunkin kirjoittajan tarina
paépiirteittdin. Kéisittelin ja ajattelin tarinaa kirjoittajan, eli lapsen didin nimen mukaan.

Aloin tarkastella aineistoa peilaamalla sitd tutkimuskysymyksiini; kartoitin kohtia, jotka parhaiten
vastaisivat tutkimuskysymyksiini. Pohdin tutkielmani aiheen ja tutkimuskysymysteni sisdltavin
kaksi pddasiaa; 1. palvelut, ja 2. vanhemmille syntyneet kokemukset palvelukohtaamisista. Aloitin
aineiston varsinaisen késittelyn poimimalla ensin kertomuksista palveluun viittaavat sanat, koska
ensimmadinen tutkimuskysymykseni koskee sitd, mitd palveluja perheet ovat kohdanneet. Neuro-
psykiatrisiin oireisiin haetaan ja tarjotaan palveluja sosiaali- seké terveyspalveluissa. Koska molem-
mat sektorit kasittdvit lukuisen méaéran eri palveluja paédtin muodostaa ndmé kahdeksi ylakésitteeksi
ja sen jalkeen poimia yksittdin kirjoituksissa mainitut palvelut ja jakaa ne ndiden ylékisitteiden alle

sen mukaan, kummasta on kyse. Jaottelusta esimerkki seuraavassa taulukossa:

TAULUKKO 1: SOSIAALI- JA TERVEYSPALVELUITA

Sosiaalipalvelut Terveyspalvelut
Perheneuvola Neuvola
Lastensuojelu Lastenpsykiatria
Aikuissosiaality Lastenneurologia
Sosiaalipdivystys Sairaalakoulu
Vammaispalvelut Nuorisopsykiatria
Péihde- ja mielenterveyspalvelut Akuuttipsykiatria

Seuraavaksi jaoin niistd yldkésitteiden alla olevista palveluista edelleen pienempiin osiin ne palve-
lut, jotka késittdvat monia eri toimintoja; esimerkiksi perheneuvolan ajattelen vain yhtend toiminta-
na, mutta lastensuojelu késitteend sisdltdd monia eri toimenpiteitd. Téstd jaottelusta on esimerkki

seuraavassa taulukossa:
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TAULUKKO 2: KAYTETYT PALVELUT

Lastensuojelu Vammaispalvelut Lastenpsykiatria
-perhety0 -neuropsykiatrinen valmentaja | -diagnosointi
-avohuolto -asumispalvelu -toimintaterapia
-tehostettu perhety6 -omaishoidon tuki -yksiloterapia
-lastensuojeluilmoitus -ladkitys
-sijaishuolto

Tédmin jélkeen lisésin aina kunkin palvelun perdén sen nimen ja nimeen liittdméni numeron, kenen
kirjoitelmasta 10ytyi maininta tdstd palvelusta. Néiin sain kdsityksen siitd, mitd kaikkia palveluja
tutkimusjoukkoni perheet olivat kohdanneet. Lisdksi muodostin kuvaa siitd, minkélaisia palvelupo-
lut kunkin lapsen ja perheen kohdalla olivat olleet.

Toinen tutkimuskysymykseni koskee palveluiden vaikutusta lapsen ja perheen tilanteeseen ja kol-
mas sitd, miten lapsi ja vanhempi on kohdattu palvelujirjestelméssd. Aineistoni koostuu kirjoitel-
mista, tarinoista seitsemén lapsen ja perheen elamisté, jossa palvelut, kokemukset niistd ja ajatukset
ja tuntemukset ovat niisté kirjoitettaessa yhteen kietoutuneina. Halusin irrottaa tekstistd kuitenkin
kokemukseen viittaavat ilmaisut omaksi kokonaisuudekseen saadakseni niisté irti mahdollisimman
paljon ja pystydkseni analysoimaan niitd. Ruusuvuori, Nikander ja Hyvérinen (2010, 19) sanovat,
ettd analyysivaiheen tehtdvind on saada aineistosta irti jotakin enemmén, kuin miti esimerkiksi suo-
rat lainaukset aineistosta kertovat.

Poimin siis aineistosta kokemuksiin viittaavat ilmaisut; esimerkiksi ” vanhempi tietdd asian, mutta
héntd ei uskota”. Tein ndistd koosteen, johon kokosin kunkin kirjoittajan nimen alle hénen koke-

muksiaan. Taulukossa 3 on esimerkki tista:

TAULUKKO 3: PALVELUKOKEMUKSIA

Aiti 1 Aiti 2 Aiti 3 Aiti 4 Aiti 5

Turhautuminen Neuvola ei usko ditid | Psykiatria  syyllisti | Koulu uhkaili lasten- | Neurologi ei usko

didin ja lapsen suojelulla aitia

Loputtomat palaverit | Vanhemmat lytéttiin | Lasta viitettiin | Epéasiallinen kohtelu

kéytoshairidiseksi

Taman jélkeen vertailin rinnakkain koosteita kdytetyistd palveluista ja ditien kokemuksista. Totesin,
ettd palveluista erottuvat lapsen eri ikékausiin liittyvit palvelut ja otin sen pohjaksi mietinnélle siita,

milld teemoilla tuon tulokset aineistosta esiin. Lasten poluista palvelujirjestelméssa syntyy luonte-
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vasti tarina 1idn mukaisesti edeten. Pdddyin ndin valitsemaan tulosten esiin tuomiseksi ikdkausitee-
man. Pdddyin kolmeen eri ajanjaksoon: varhaislapsuus, kouluaika ja koulun jdlkeinen aika; kolme
eri eldméanvaiheeseen liittyvai narratiivia.

Lisdksi kokosin vanhempien kokemuksista vield positiiviset ja negatiiviset kokemukset omaksi
osiokseen, koska kiinnostukseni kohdistuu my0s siithen, minkélaisia tuntemuksia palvelukokemuk-
set ovat vanhemmille jittdneet. Olin pyytidnyt vanhempia kertomaan myds toiveistaan palvelujér-
jestelmén suhteen ja ndin kolmanneksi teemaksi tulososioon muodostuu vanhempien toiveet. Ta-
mén teemoittelun kautta muodostuu pienempid narratiiveja, jotka lopuksi yhdistyvit yhdeksi, seitse-
maén eri kertomuksen yhdistaviksi tiivistetyksi narratiiviksi vanhempien kokemuksista sosiaali- ja

terveyspalvelujirjestelmista.

4.5 Eettinen pohdinta ja tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan yleensd tutkimuksen validiteetin kautta. Validi-
teetilla tarkoitetaan sitd, ettd tutkimuksen tulosten on vastattava tutkimuskohdetta ja tutkimukselle
asetettuja tavoitteita. (Varto 1992,111.) Laadullisessa tutkimuksessa ei haeta ehdottomia, mitattavia
tuloksia ja totuuksia. Laadullisen tutkimuksen tulokset ovat kielellisid kuvauksia tutkimuksen koh-
teena olevasta aiheesta eikd niissd ole vain yhtd oikeata tulkintaa. Luotettavuuden arvioinnissa on
enemmaénkin kyse kokonaisuuden, tulosten ja tutkimuksen arvioinnista ja uskottavuudesta; siitd, mi-
ten hyvin tutkimus onnistuu kuvaamaan tutkittavaa ilmiétd. Kyse on tutkimusaineiston ja siitd teh-
tyjen tulkintojen ja havaintojen kuvaamisesta sekd tehtyjen johtopditdsten istuvuudesta tdhin ku-
vaukseen. (Puusa ja Kuittinen 2011, 169-170.) Tutkimuksen luotettavuudesta kertoo myds se, ettd
tutkija tuntee tutkimuksen tekemiseen liittyvét sddnnot ja ohjeet, asettaa tavoitteeksi kuvata mahdol-
lisimman hyvin tutkittavaa aihetta ja on valmis arvioimaan omia valintojaan ja esittdmaan niille pe-
rustelut. Luotettavuutta mittaa my0s, onko tutkimusaineisto oikeanlainen tutkimuskysymyksié aja-
tellen. Tutkijan tulee antaa riittdvd kuvaus tutkimuksen tekemisen vaiheista. (Tuomi & Sarajérvi
2009, 141.) Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa my0s tutkijan oma intressi ja ennakkokésitykset
tutkittavasta aiheesta; oma tutkijaprofiili tulisikin kuvata mahdollisimman l&pindkyvaisti, jotta lukija
saa késityksen tutkimuksen ja tutkijan 1dht6kohdista tutkimuksen tekemiseen. (Virtanen 2006, 198.)
Tutkimusprosessiin kaikkiin vaiheisiin kuuluu eettisten kysymysten huomioon ottaminen. Tutki-
muksen tekemisessd, suunnittelusta tulosten raportointiin, toimintatavoissa tulee ndkya rehellisyys

ja yleinen huolellisuus ja tarkkuus ja tutkimuseettisten ohjeiden huomioiminen (Tenk 2012).
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Tutkimukseen osallistujilla on oltava mahdollisuus valita, osallistuuko tutkimuksen vai ei ja heille
on kerrottava, ettd osallistumisen voi keskeyttdd milloin tahansa niin halutessaan. Tutkivilla on ol-
tava riittdva tieto tutkimuksen aiheesta, menetelmisti ja tavoitteista. (Tuomi & Sarajirvi 2009, 131.)
Tutkittavin yksityisyyttd tulee suojella ja itseméddrdamisoikeutta kunnioittaa. My®ds tietosuojan ylla-
pitdminen koko tutkimusprosessin ajan on ehdottoman tirkeédtd. Omassa tutkimuksessani tutkimus-
aineistoni ovat tuottaneet #idit, jotka kirjoittavat lapsestaan, itsestiiéin ja perheestiisin. Aitien tai hei-
din lapsiensa nimet tai heidéin asuinpaikkansa eivit tule missdin kohdassa esiin. Aitien toimitta-
maan tutkimusaineistoon ei ole minun lisdkseni pddssyt kasiksi kukaan; aineisto on lukitussa laati-
kossa aina ne ajat, kun en sitd kisittele. Tutkimukseen osallistuvat didit ovat saaneet kirjallisen tut-
kimustiedotteen ennen osallistumislupaustaan; lisdksi osa dideistd on kdynyt kanssani puhelimitse
keskustelua tutkimuksesta ja siihen liittyvisti asioista. Aidit ovat kertoneet kirjoitelmissaan asiois-
ta, jotka ovat kipeitd ja arkoja ja timé asettaa minulle tutkijana vaatimuksen suhtautua aineistoon

erityiselld varovaisuudella ja kunnioituksella.
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5 TULOKSET

5.1 Monenlaisia palveluja lapsuudesta aikuisuuteen

Tutkimustehtdvdnéd oli selvittdd, minkélaisia kokemuksia neuropsykiatrisista haasteista karsivien
lasten ja nuorten vanhemmilla on sosiaali- ja terveyspalveluista lapsen oireiluun liittyen. Tutkiel-
maan osallistui seitsemén &itid, jotka kirjoittivat tarinan perheensd kohtaamisista palvelujarjestel-
maén kanssa. Kirjoitelmista kédy ilmi, ettd kerrottujen tapahtumien aikaan lasten it ovat olleet 10 ja
33 ikdvuoden vililld. Jokaisessa tarinassa kdydadn eldmii ldpi lapsen varhaisista elinvuosista 1&h-
tien. Lapsista tytt6ja on kaksi, poikia kolme ja kahdesta kirjoitelmasta ei kiy lapsen sukupuoli ilmi;
kirjoittaja puhuu vain “lapsesta”. Téssd osiossa tuon esiin sitd, mita eri palveluja perhe on kohdan-
nut ja mitd palvelu on perheen kohdalla tarkoittanut. Kaiyn l&pi palveluja ja palvelukokemuksia
aloittaen lastenneuvolasta ja pddtyen aikuisten palveluihin: psykiatriaan, vammaispalveluihin ja tyo-
ikdisten sosiaalityohon, koska osassa kirjoitelmia lapset ovat jo ikénsé puolesta palvelujéarjestelmén
ndkokulmasta aikuisia. Koska tutkimusjoukkoni koostuu seitsemasté didistd, puhun heisti diti 1:na,

diti 2:na ja niin edelleen &iti 7 asti.

Tutkimusaineistoni tuo esiin sen, ettd perheet kohtaavat suuren méairén eri palveluja ja tyontekijoita
erityislapsensa kanssa. Esimerkiksi yksi dideistd (diti 1) kertoo, ettd lapsen ollessa noin 10 vuotias,
hinelld ja perheelld oli ollut yhteensd 96 eri tyontekijda sosiaalitydssd, terveydenhuollossa ja kou-

lussa. Aiti jatkaa, ettd oli tissd vaiheessa jo tdysin uupunut “systeemin kanssa temutessa”.

5.1.1 Varhaislapsuus ja koulun aloittamisen aika

Tutkimusaineistoni seitsemissé tarinassa suurin osa dideistd on huomannut lapsessaan jotain erityi-
syyttd lapsen ensimmadisten elinvuosien aikana ja tuonut asiaa esiin lastenneuvolassa. Aineistossani
yhdenkédn didin huoleen ei reagoitu neuvolassa, vaan lapsen erityinenkin kaytds tulkittiin esimer-
kiksi ikikehitykseen kuuluvana, yksilokohtaisena vaihteluna ja ohimenevini piirteen. Aiti 2 ker-
too, ettd lapsen ollessa noin kaksi vuotias, kertoi diti lapseen liittyvistd huolistaan neuvolassa; lapsi
suuttui herkésti, jonka seurauksena heittiytyi vatsalleen lattialle ja hakkasi padtdén lattiaan niin, etti

satutti itsensd. Neuvola ei ndhnyt erityistd huolta asiassa, vaan piti lapsen toimintaa ikékauteen
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kuuluvana kdytoksend. Pdivikoti ja tuttavat vastasit didin huoleen antamalla kasvatusohjeita omaeh-
toisen lapsen kanssa toimimiseen. Aiti (2) alkoi itse ep#illi Aspergerin oireyhtyméii lapsella, ja
kaytti lasta yksityiselld neurologilla. Neurologi arvioi lapsen tdysin terveeksi ja didin poteva “am-
mattikasvattajan oireyhtymii”. Aiti tydskenteli opetus- ja kasvatusalalla. Aiti 1 kirjoittaa, etti per-
heneuvolan psykologi totesi lapsen erityisyyden olevan “vain ylilahjakkuutta”. ’Ylilahjakas” kaksi
ja puolivuotias lapsi ohjattiin kuitenkin perheosastolle seurattavaksi, josta diti oletti saavansa kédes-
td pitden ohjausta lapsen kanssa toimimiseen, mutta joka osoittautuikin vanhemmuuden arvioinnik-
si. Arvioinnista puolestaan seurasi lukuisia palavereja, eri tahojen kanssa, joissa suuri joukko eri
asiantuntijoita selitti, mitd kaikkia vikoja lapsessa ja vanhemmuudessa oli arvioinnin aikana havait-

tu. Apua lapsen kanssa toimimiseen diti ei tdssd vaiheessa kokenut saaneensa.

Aiti 4 kertoo, etti lapsen ollessa vauvaikiinen, hiinessid huomattiin kotona erityispiirteitd; lapsi leik-
ki yksin ja havainnoi ympéristodén tavalla, joka kiinnitti vanhempien huomion. Vanhemmat eivit
kuitenkaan sinénsd kokeneet vield huolta asiasta ja myds neuvola niki lapsen kehittyvén normaalis-
ti. Lapsen erityisyys, edelleen yksin leikkiminen ja epityypilliset mielenkiinnon kohteet pdivékoti-
aikana eivit herittdneet paivikodin tyontekijoissa huolta, vaan lapsen toiminta nihtiin edelleen so-
pivan normaalin kdyttdytymisen rajoihin. Lapsen aloittaessa esikoulun kiinnittivét tyontekijat huo-
miota lapsen erityiseen toimintaan esimerkiksi ryhméssd ja lapsi ohjautui tutkimuksiin lasten psy-
kiatrian poliklinikalle, jossa hénelle noin kahden kuukauden tutkimusten jélkeen asettiin asperger —
diagnoosi. Diagnoosia ei seurannut kuntoutus tai muu hoitotahon jérjestima toiminta, koska téllais-
ta ei ladkdrin mukaan ollut tarjolla. Lapsen asiakkuus pdittyi ja kuntoutusvastuu jii kodille. Aiti to-
teaa, ettd ymmarsi jalkeenpdin, ettd lapselle olisi pitényt jirjestdd tdssd vaiheessa ammatillista kun-

toutusta.

Kun lapsi siirtyy kotoaan pdivdhoidon piiriin, hdntd huomioivat my6s muut aikuiset kuin omat van-
hemmat. Lapsen ollessa kaksivuotias, alkoi pdividkodissa ilmeti erilaisia haasteita esimerkiksi nuk-
kumisen ja lapsen kéyttdytymisen suhteen; lasta oli vaikea saada pdivéunille ja kdytoksessd ilmeni
impulsiivisuutta ja aggressiivisuutta. Pdividkodin tyontekijat keskustelivat asiasta didin (3) kanssa,
mutta huomiot ja lapsen haasteet eivit kuitenkaan johtaneet mihinkaan liséselvittelyyn tai toimenpi-
teisiin; paivékoti ei pitdnyt haasteita vield niin vakavina, ettd olisi suositellut didille lapsen tutkimis-
ta. Lapsen aloittaessa esikoulun alkoi erilaisia haasteita tulla pian esiin, kertoo &iti 5. Lapsella ilme-
ni ajantajun ja toiminnanohjauksen haasteita, piddtysvaikeuksia, tavaroita katosi jatkuvasti. Lapsen
kdydessd ensimmadistd luokkaa perhe sai kotiin kunnan kouluikiisten palvelutiimistd tyontekijin,

joka kivi keskusteluja didin kanssa lapsen toimintaan ja vanhemmuuteen liittyen. Aiti kirjoittaa,
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ettd tyontekijan kdynteja leimasi tdysi kohtaamattomuus ja tyontekijan ymmaértdméattomyys tilan-
teesta; tapaamiset eivit auttaneet tilannetta lapsen kanssa milldén tavalla ja enemmaénkin veivét di-
diltd viimeisetkin voimavarat.

Aitien kirjoitelmissa kuvatut lasten ensimmiiset elinvuodet tuovat vahvasti esiin sen, ettd vanhem-
mat tuntevat lapsensa ja aavistelevat usein sitd, mistd lapsen erityisyydessd on kyse, mutta heidin

huolensa sivuutetaan eikéd heididn ndkemystéédn oteta valttimaitta riittavalld vakavuudella.

5.1.2 Lapsuus ja nuoruus

Lapsen aloittaessa koulun, tulevat neuropsykiatriset haasteet monen kohdalla viimeistdin tissa vai-
heessa huomatuksi myds muiden kuin vanhempien taholta. Aineisto kertoo, ettd kouluvuodet sisél-
tdvat useimman lapsen kohdalla vanhemman taistelua tukitoimien saamiseksi lapselle, lastensuoje-
luilmoituksia, palavereja eri kokoonpanoilla, ja toivon ja epétoivon tunteita kodeissa. Téssd koh-
dassa on tirked kuitenkin huomioida se, ettd aineistossa esiintyvét lapset ovat idltdén vuonna 2020
10 — 33 vuotta, eli heidin kouluaikansa ja kokemuksensa ajoittuvat eri vuosikymmenille. Koulussa
on vuosien ja vuosikymmenten kuluessa tapahtunut suuria muutoksia esimerkiksi erityisopetuksen
ja lapsille koulussa jérjestettivédn tukijirjestelmin osalla. Myd0s tietoisuus neuropsykiatriasta on li-
sdantynyt yhteiskunnassa yleensi ja se myotd myos koulumaailmassa. Erja Sandberg vertaa viitos-
kirjatutkimuksessaan ADHD perheessd (2016, 184 - 185) eri vuosikymmenid toisiinsa koulun osal-
ta; hin toteaa, ettd esimerkiksi 1980-luvulla ADHD-oireyhtyméé ei tunnistettu koulussa kuten ei
myOskéddn yhteiskunnassa yleensd, mutta kun harpataan sieltd 2010 - luvulle, tietomééra oireyhty-
méstd on merkittavasti kasvanut yhteiskunnan tasolla ja sen myo6td myos kouluissa. Kuitenkin,
edelleen tilanne on, ettid yhteistd toimintalinjaa ei kouluilla ole, vaan paljon riippuu yksittiisesti
koulusta ja jopa yksittdisestd opettajasta, mikéd hdnen tietimyksensd ADHD:sta tai muusta neuropsy-

kiatrisesta hairidsta on.

Aineistostani kdy ilmi, ettd kouluaikaan kuuluu monen perheen osalla koulun tekemét lastensuoje-
luilmoitukset “huonosti kdyttdytyvastd” lapsesta, vanhempien syyllistiminen koulun taholta, lapsen
kokema kiusaaminen koulussa hidnen erityisyytensd vuoksi ja lukuisat, vaihtelevia ammattiryhmia
edustavat palaverit lapsen problematiikkaan liittyen.

Aiti 2 kertoo lapsen kouluajoista, etti ongelmat alkoivat lisééinty# kiihtyviin tahtiin heti ensimmai-
sestd luokasta alkaen; opettajilta tuli toistuvia viestejd lapsen ei-toivottavasta kayttdytymisestd ja

vanhempien velvollisuudesta opettaa lapsi kdyttdytymédn kunnolla. Lapsi vaihtoi koulua useaan
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kertaan jouduttuaan toistuvasti rankan kiusaamisen kohteeksi koulussa erityisyytensd vuoksi. Vasta
yldasteen alkaessa lapselle saatiin ldhete erityissairaanhoitoon ja sen my6té Aspergerin oireyhtyma -
diagnoosi. Yldasteen viimeisend lukuvuotena sosiaalitoimi jérjesti lapselle avustajan kotiin ja luku-
aineiden opettajat kivivit kotona antamassa opetusta; lapsi ei endd suostunut menemiin kouluun.
Namaé poikkeusjérjestelyt mahdollistuivat didin mukaan vain silld, ettd sosiaalitoimen johtava viran-

haltija oli vanhemman henkilokohtainen tuttu.

Esikoulusta alkava koulutaival aloitti vaikeuksien ja pitkdaikaisen taistelun palvelujirjestelmén
kanssa &didin 5 lapsen kohdalla. Esikouluaikaa leimasi lapsen puuttuva ajantaju, toistuvat pissava-
hingot, tavaroiden katoaminen ja toiminnanohjauksen vaikeudet. Aiti sai toisen lapsen kanssa neu-
volassa asioidessaan ja perheen tilanteesta kertoessaan neuvon pyytdd tille kouluikiiselle lapselle
koulupsykologin tutkimuksia. Ldhete koulupsykologille saatiin lapsen neuvolalddkérin avulla lap-
sen ollessa kolmannella luokalla. Koulupsykologin tutkimusten myo6td edettiin koululddkarin vas-
taanotolle ja sieltd edelleen lddkérin 1dhettdiméné perheneuvolaan. Lapsella aloitettiin my0s sddnnol-
liset tapaamiset kouluterveydenhoitajan kanssa, lapsella havaitun lievin masennuksen vuoksi. Lap-
sesta oli myds tehty lastensuojeluilmoitus koululdédkérin ja koulunterveydenhoitajan toimesta. Per-
heneuvolassa oli koolla verkostopalaveri, jossa oli mukana tydntekijoitd neuvolasta, koululta, las-
tensuojelusta ja perheneuvolasta. Aiti oli ennen perheneuvolaa tiyttinyt heidén pyynndstiin lomak-
keet, joissa kysyttiin lapsen ja perheen tietoja ja ongelmakohtia. Aiti kuvaa palaveria ja myds perhe-
neuvolan mydhempéd toimintaa kohdallaan suoranaiseksi teurastukseksi”. Perheneuvolan nike-
mys oli, ettd kaikki lapsen ongelmat johtuivat &didistd, joka liian autoritddriselld kasvatuksella oli ai-
heuttanut kaikki lapsen ongelmat. Aiti lytittiin tiysin. Koulupsykologin tutkimusta ja neuvolapsy-
kologin tietoa perheen ahdingosta ei huomioitu milléén tavalla ja perheneuvola ilmoitti perheen ole-
van tistd eteenpdin lastensuojelun asiakas. Lastensuojelu teki myohemmin oman selvityksensé;
asiakkuus pidettiin voimassa jonkin aikaa, mutta perhettd auttavia palveluita tai tukitoimia sieltd ei

saatu.

Alakoulun aikaan alkoivat haasteet ndkyé voimakkaasti didin 3 lapsen kohdalla; haasteet tulivat eri-
tyisesti esiin koulussa. Kuitenkaan erityisopetusta tai mitddn muuta tukea ei koulun taholta tarjottu.
Lapsen ollessa 10 vuotias, didin vaatimuksesta lapsi ohjattiin perheneuvolan kautta psykiatrisiin tut-
kimuksiin; tutkimusten tuloksena lapselle asetettiin kdytoshéirio — diagnoosi ja vanhemmille keho-
tus katsoa itsedén peilistd. Koulussa pidettiin toistuvasti, eri kokoonpanoilla palavereja, joissa ih-
meteltiin lapsen kédytostd. Tukitoimia koulusta ei edelleenkéén jérjestetty; lapsi oli lahjakas toisissa

oppiaineissa ja toisissa taas oppimisen vaikeudet olivat suuret. Aiti haki itse apua lastensuojelusta,
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kun koulun puolelta ei tukea oppimisvaikeuksiin tullut ja tilanne myos kotona alkoi olla vaikea.
Lapsi sijoitettiin avohuollon tukitoimena kolmeksi kuukaudeksi lastenkotiin, ajatuksella ettd lapsi
oppisi ettd huonolla kadytokselld on seurauksensa. Sijoituksen aikana tulivat kuvaan paihdekokeilut
uusien, lastenkotikavereiden myo6td. Lastenkodin tyontekijét olivat ihmetelleet lapsen sijoitusta; to-
dettiin, ettd lapsi on kotona rakastettu ja hyvin huolehdittu. TyoOntekijét arvelivat lapsella olevan au-
tistisia piirteitd. Sijoituksen jdlkeen tilanne ei ollut muuttunut; koulunkdyntivaikeudet jatkuivat ja
koulussa istuttiin palavereja, jossa nyt aina my0s lastensuojelu mukana. Lasta kéytettiin toisella
psykiatrian erikoisladkarilld, joka totesi edelleen lapsen olevan kédytoshiiridinen; didin arveluja au-

tismikirjosta lddkéri ei huomioinut.

Vanhemman tuntemus ja tieto lapsestaan jéévit usein sivuutetuksi, kun lapsen ongelmien taustaa ja
syyti aletaan selvitell eri palveluissa. Aiti 1 kirjoittaa, etti lapsen ollessa neljivuotias, hinelle oli
selvdd ettd kyse oli aspergerista, mutta terveys- ja sosiaalipalvelujen arvio oli, ettd lapsen ongelmat
johtuvat vanhemmuudesta. Aitiéi ei kuunneltu ja seurauksena oli lapselle ja perheelle “turhia tera-
pioita” noin kuuden vuoden ajan, kunnes lapsi sijoitettiin lastensuojelun avohuollon tukitoimena
“nepsypainotteiseen” perhetukikeskukseen. Lapsen kouluaikaan kuului lisdksi lastensuojelun per-
hety6td, psykodynaamista terapiaa lapselle, lukuisia palavereja koulussa ja terveys- ja sosiaalitoi-
messa; palavereja, joissa eri asiantuntijat selittivit mitd kaikkia vikoja lapsessa ja vanhemmuudessa

oli havaittu.

Aineistoni seitsemdstd lapsesta yhdelle asetettiin asperger -diagnoosi ennen kouluikdd (diti 4).
Diagnoosista ei seurannut jatkotoimenpiteitd tai seurantaa erityissairaanhoidossa; hoitokontaktiin ei
néhty tarvetta ja lapsen kasvun seuranta oli kouluterveydenhuollolla ja lapsen muu kuntoutusvastuu
kodilla. Kelan sopeutusvalmennuskurssi perheelle kuitenkin myonnettiin heti lapsen saatua diag-
noosin. Lapsen alakouluaika viidenteen luokkaa asti sujui melko hyvin vanhempien ja isovanhem-
pien toimiessa aktiivisesti lapsen “avustajina”. Kuudennella luokalla koulun kdynti alkoi olla lap-
selle haastavaa, lapsi alkoi esimerkiksi kieltdytyd kouluun menosta, ja yksildllisen oppilashuollon
paatokselld hin ohjautui koululddkarille, joka puolestaan teki ldhetteen lastenneurologialle. Lasten-
neurologia kddnnytti lapsen mielenterveysyksikkoon, joka ei parantanut koulutilannetta. Lapsi kiel-
tdytyi menemaistd kouluun, jonka seurauksena koulu “uhkaili” lastensuojelun puuttumisella tilantee-
seen. Lapsella oli mielenterveyshoitokontaktin my&ta ollut monia eri ladkekokeiluja, tapaamisia
psykologin kanssa ja kognitiivista kdyttdytymisterapiaa. Lapsen verkostossa oli mukana lasten mie-
lenterveyspalvelut, ja kaupungin nuorisopalvelut koulun oppilashuollon lisdksi. Yldasteen aikana

perhe osallistui uudestaan sopeutumisvalmennuskurssille. Yldasteaikana lapsen koulunkdynti kes-
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keytyi vililld ja hén kédvi jonkin aikaa sairaalakoulua. Kokonaisuutena tilanne oli, ettd palveluita al-
koi ja loppui ja lasta siirreltiin perusterveydenhuollosta erityissairaanhoitoon ja takaisin useaan ker-
taan. Lisdksi lastensuojelu oli ajoittain mukana. Peruskoulun péittyessa eri kontaktit olivat yksitel-
len loppuneet, lopetettuina tai perheen itse irrottautuen palvelun osoittauduttua hyddyttoméksi. Ti-
lanne koko yldasteen ajan oli hoidon ja palvelujen suhteen poukkoilevaa ja nuoren psyykkinen
vointi oli huono. Peruskoulun loppuessa perheessé oltiin vailla mitdin terveydenhuollon tai sosiaa-

lihuollon kontaktia.

Aiti 6 kertoo, etti lapsen ongelmat koulussa alkoivat heti esikoulusta lihtien. Koulu ei tarjonnut mi-
tddn tukitoimia ja &iti kddntyi perheneuvolan puoleen. Ensimmdinen kokemus perheneuvolasta oli
didin syyllistiminen ja tulkinta, ettid lapsen ongelmat johtuvat vanhemmuudesta. Tydntekijén vaih-
duttua perheneuvolassa tilanne muuttui, ja ongelmiin yritettiin 16ytdad ratkaisuja. Lapselle tehtiin
autismitutkimus, mutta tutkimuksen pistemaéra ei riittdnyt diagnoosiin. Lapsi oli tutkimusten myd-
td lastenpsykiatrian asiakkaana, mutta myds sieltd lihinnd syytettiin #itid lapsen haasteista. Aiti
kertoo, ettd my0s koulu syyllisti ditid, eikd lapsen opetukseen koulussa kéytetty niitd metodeja, jot-
ka hénelle olisivat sopineet ja jotka olivat tiedossa. Lapsen koko kouluaika oli vaikeata; lapsella oli
koulutaipaleen ensimmadisind viikkoina motivaatiota ja intoa kouluun, mutta se tuhoutui parin en-
simmdisen viikon jilkeen, koska koulussa ei lapsen erityisyyttd ymmarretty eikd hin saanut sellaista

tukea, joka olisi hdnti koulussa auttanut.

Lapsi voi saada diagnoosin jo varhaisessakin vaiheessa; timéd ei kuitenkaan tarkoita, ettd hoito ja
kuntoutus olisi taattu siitd eteenpiin pitkiaikaisesti. Aiti 7 kertoo lapsestaan, etti tille asetettiin en-
simmadisen luokan aikana ADHD — diagnoosi, jonka myd6ta hdnelle aloitettiin toimintaterapia yksilo-
terapiana. Lasta kuitenkin tutkittiin edelleen, lasten psykiatrian sditelyhdirididen poliklinikalla, jos-
sa hénelle tehtiin esimerkiksi ADOS -tutkimus. Lapselle asetettiin timin myo6td uusi diagnoosi,
epatyypillinen autismi. Tédssé vaiheessa lapsi siirrettiin koulussa erityisopetuksen piiriin. Lapsi siir-
rettiin myds toisen diagnoosin jilkeen erityissairaanhoidon puolelta takaisin perusterveydenhoidon
puolelle. Toimintaterapia loppui kolmannen luokan aikana. Viidennen luokan aikana lastensuojelu
tuli kuvioon mukaan, opettajan tehtyé lastensuojeluilmoituksen, ja lastensuojelu tulee mukaan per-
heen eldméddn. Lastensuojelu ei huomioi lapsen neuropsykiatrian problematiikkaa, ja huomio kiin-
nitetddn muihin asioihin perheessé; lopputuloksena perheestd toinen lapsi, jolla ei ollut diagnoosia,
sijoitetaan lastensuojelun toimesta kiireellisesti. Aiti kirjoittaa, ettd lastensuojelu sai perheen krii-
siin ja rapautti myos didin tyokyvyn. Myohemmin diti ottaa yhteyttd sosiaaliasiamieheen ja laki-

mieheen sekd autismiyhdistykseen saadakseen neuvoja ja tietoa oikeuksistaan.
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Aineistosta kdy ilmi, ettd kouluvuosien aikana neuropsykiatrisista haasteista kérsivat lapset perhei-
neen kohtaavat suuren méaérén eri palveluja sosiaali- ja terveydenhuollossa. Lapsi voi olla samanai-
kaisesti monen eri palvelun piirissd. Kouluvuodet ovat suurimmalle osalle lapsista raskasta ja vai-
keata aikaa. Monet lapsista kokevat kiusaamista koulussa erityisyytensd vuoksi eikd koulussa ja
opetuksessa aina ymmarretd, mikd on lapsen poikkeavan kdytoksen syy. Esiin tulee hyvin se, ettid
ndiden lasten polut palvelujirjestelmissd eivit ole samanlaisia; on ldhes sattumanvaraista, miten,
missé vaiheessa ja mihin palveluun lapsi ohjautuu. Ei ole mitdén selvyyttd siitd, minka tahon puo-
leen on ensimmaiseksi kddnnyttdva, kun vanhemmalla herdé epdily siité, ettd lapsi tarvitsee jonkin-
laista apua tai hoitoa. Aineisto kertoo hyvin myds sen, ettd vanhemman itsensi on oltava aktiivinen

ja haettava — usein jopa vaadittava— apua ja palvelua tilanteeseen ja haettava itse tietoa asioista.

5.1.3. Kohti aikuisuutta

Vuoden 2019 tilastotiedon mukaan peruskoulun suorittaneista oppilaista 2,4 % ei hakeutunut suo-
raan keskiasteen opintoihin; lukuméérani timé on noin 1400 nuorta (Tilastokeskus 2019). Kadantiden
luku tarkoittaa, ettd 97,6 % nuorista hakee jatkokoulutukseen. Neuropsykiatrisista haasteista kérsi-
vien lasten ja nuorten perusopetusaika on ollut monelle vaikeata aikaa ja jatko-opintoihin suoraan
peruskoulun jdlkeen niistd nuorista padtyy vain osa. NAiilld nuorilla on muita suurempi riski pudota

koulutuksesta ja edelleen pééstd tydeldméin ja parjéta sielld. (Ladmsa ym. 2018, 124.)

Tutkimusaineistoni lapsista / nuorista kuusi seitseméstd on vanhemman kirjoituksen ajankohtana
18 vuotias tai vanhempi.  Aiti 4 kirjoittaa, ettii peruskoulun loppumisen aikaan nuoren asenne it-
seddn ja yhteiskuntaa kohtaan oli jo tdysin vélinpitiméton. Tédhdn mennessd kohdatuista sosiaali- ja
terveyspalveluista ei ollut ollut pysyvaa apua ja nuori oli alkanut itse "hoitaa” pahaa oloaan ja tilan-
nettaan pdihteilld. Peruskoulun pééttymisen jilkeen lastensuojeluun syntyi jélleen kontakti ja mu-
kaan tuli my0s vammaispalvelut. Nuori jii ndiden kahden palvelutahon véliin, saamatta tdssé vai-
heessa palveluja kummaltakaan; tahot sysivit vastuuta nuoresta toisilleen. Mydhemmin nuoren
paddyttyad sairaalahoitoon psyykkisen voinnin romahtamisen myotd, vammaispalvelut tulivat mu-
kaan uudestaan. Terveydenhoidon toimimattomuus nuoren kohdalla aiheutti tilanteen, ettd nuori
kulki kodin, sairaalan péivystyksen ja osastonhoidon vélilld, toistuvasti kuukaudesta toiseen. Vilil-
14 nuori sijoitettiin lastensuojelun toimesta kiireellisesti perhetukikeskukseen, vililla oli kokeilu
vammaispuolen laitosasumiseen, mutta ndma jdivat lyhytaikaisiksi jaksoiksi ja tilanne kokonaisuu-

tena jatkui huonona. Terveydenhoito vetdytyi aina, kun nuori oli vammaispalvelun tai lastensuoje-
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lun palvelun piirissd. Lopulta nuori péétyi pitkdaikaiseen sairaalahoitoon ja nyt perhe toivoo ja
odottaa vakiintuuko nuoren tilanne sellaiseksi, ettd kevyemmilld tukitoimilla koulutus ja jonkinlai-

nen suunnitemallinen arki voisi toteutua.

Yhdysvaltalainen tutkimus ADHD-diagnoosin saaneiden nuorten koulunkéynnistd kertoo, ettd nuo-
reen aikuisuuteen mennesséd he ovat opiskelleet keskiméddrdistd vihemman ja sen myd6td heidén tyo-
eldméén sijoittumisensa on vihdisempad (Mannuzza ym. 1993, 565). Usein neuropsykiatrisesti oi-
reilevilla nuorilla on my6s psykiatrinen liitdnndissairaus, kuten ahdistus tai mielialahdirio. ( Appelq-

vist-Schmidlecher ym. 2017, 4; Moilanen ym. 2012, 1453).

Aineistoni ndiden nuorten, jotka ovat paittineet perusopetuksen ja ovat ja tdysi-ikdisyyden kynnyk-
selld tai jo ovat taysi-ikdisid, elaminkuluissa on useita havaittavia samankaltaisuuksia tdssa ikévai-
heessa. Jatko-opintoihin siirtyminen ei toteudu, nuori seilaa edestakaisin sosiaali- ja terveydenhuol-
lon eri palvelujen vililld; usein timi tarkoittaa myds vanhempien epitoivon syvenemistd. Aiti 2
kirjoittaa, ettd nuori aloitti peruskoulun jilkeen valmentavan opetuksen sisdoppilaitoksessa, jossa oli
ilmoitettu olevan tuki ja ohjaus nuorille. Nuoren asuminen ja koulunkiynti paikassa ei kuitenkaan
onnistunut; nuori erotettiin ja hén palasi kotiin vailla mitdin kontaktia terveydenhoitoon tai muuhun
palveluun tai toimintaan. Aiti vaati apua sosiaalitoimelta, jonka tuloksena nuori sijoitettiin lasten-
suojelun toimesta; sijoituksen aikana nuori ajautui péihteitd kdyttivadn seuraan, tuli seksuaalisesti
hyviksikaytetyksi ja karkaili yksikostd toistuvasti. Sijoitus pédtettiin kahden viikon jilkeen, mutta
nuori sijoitettiin uudestaan lastensuojelun toimena tiukempirajaiseen yksikkoon, jossa nuori sitten
asui 18-vuotiaaksi saakka. Nuori suoritti sijoituksen aikana my6s 10-luokan. Sijoituksen ja tdysi-
ikdiseksi tulon jilkeen nuori aloitti valmentavan erityisopetuksen, josta hdnet erotettiin pian, oli so-
siaalitoimen tarjoaman pdivitoiminnan piirissd hetken, asui hetken pédihde- ja mielenterveyskuntou-
tujien yksikdssd, oli valilld paihdekatkolla vuosien kuluessa kehittyneen paihdeongelman vuoksi, oli
vililld psykiatrisessa osastohoidossa, toisessa pdihdeongelmaisten asumisyksikdssd, vélilld taas pit-
kéaaikaisessa psykiatrisessa osastohoidossa. Eldmaé oli kaoottista nuorelle sekd muulle perheelle ja
siirtymistd palvelusta ja paikasta toiseen. Kirjoitelman lopussa nuori on yli 30 vuotias ja eldimé on
vihdoin alkanut asettua nuoren aloitettua asumisen yksikdssd, jossa on neuropsykiatrista osaamista

ja ohjausta asumiseen ja tyotoimintaan.

Aiti 6 kertoo, etti lapsi ei saanut oikeanlaista tukea koulussa ja niikee, etti koulu suorastaan tahal -
laan vahingoitti lasta. Lisdksi psykiatria on syyllistinyt ditid seké lasta timén haasteista ja osittain

tuloksena ndistd nuori ei nyt 18-vuotiaana kykene opiskelemaan eikd muuhunkaan toimintaan. Kon-
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takti psykiatriseen hoitoon on, mutta nuori ei koe sitd auttavaksi. Nuori osallistuu nyt Kelan nuotti-
valmennukseen, joka on Kelan kehittdméé neuropsykiatrista kuntoutusta. Nuottivalmennus on 16—
29-vuotiaille nuorille tarkoitettua matalan kynnyksen ammatillista kuntoutusta, joiden toimintakyky
on olennaisesti heikentynyt ja estdd tai rajoittaa nuoren pddsyéd opiskelemaan ja tyOelamiin. Val-
mennusta voi hakea ilman lddkérinlausuntoa ja hakemusta (Kela, kuntoutuspalvelut. 2020.) Erja
Sandberg toteaa tutkimuksensa kohteena olleista ADHD-perheisté, ettd joka kolmannessa perheessa
on syrjdytynyt tai syrjdytyméssd oleva ADHD-oireinen henkild, johon keskeisesti on vaikuttanut pe-
ruskoulun jilkeisen koulutuksen puute ja sen myd6td heikko tyollistyminen. Sandberg korostaa, ettd

syrjdytyminen ei ole kenenkdin tietoinen tai vapaaehtoinen valinta. (Sanberg 2018, 228).

5.2. Vanhempien kokemuksia palvelujirjestelmésta

Lapsen sairaus, erityisyys tai poikkeavuus “normaalista” on hinen vanhempiaan voimakkaasti kos-
kettava asia. Vanhemmat tekevit huomioita lapsen syntymaéstd asti hidnen kehityksestiin ja kasvus-
taan ja jos heilld herda epdily, ettd kaikki ei ole kunnossa, kddntyvét he huolensa ja epdilynsd kanssa
erilaisten sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen ja ammattilaisten puoleen. Suomalainen hyvin-
vointivaltio kisittdd laajan kirjon erilaisia palveluja joiden tarkoitus on vidhentéé perheiden vastuuta
sairaiden, vammaisten lasten tai vanhusten hoidosta ja hoivasta. (Julkunen 2006, 109). Hyvinvoin-
tivaltion asukkaina odotamme, ettd erilaisiin terveydellisiin ja sosiaalisiin ongelmiin on saatavilla
apua. Vanhemmat ovat ldhteneet hakemaan apua lapselleen ajatuksella, ettd jokin taho vastaa hei-
diin tarpeeseensa. Aitien kirjoitelmat tuovat kuitenkin esiin, ettd lapsen neuropsykiatriin haasteisiin
avun saaminen on epiavarmaa, sattumanvaraista, usein koordinoimatonta ja vastaanotto vanhemmal-

le ja lapselle voi olla jopa epéasiallista ja syyttavéa.

5.2.1 Vanhempien negatiivisia kokemuksia palvelujarjestelmasti

Tutkimukseen osallistuneilla seitsemélld didilld on paljon saman tyyppisid negatiivisia kokemuksia
kohtaamisista sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujirjestelmin kanssa lapsensa neuropsykiatriseen
oireluun liittyen. Jokainen diti teki huomioita lapsen erityisyydesté lapsen varhaislapsuuden aikana
ja puhui tdstd neuvolassa. Yhdenkddn didin huoleen ei neuvolassa vield tartuttu. Péivékoti- tai vii-
meistddn kouluaika oli kaikkien lasten kohdalla ajankohta, jolloin neuropsykiatrinen oireilu heritti

vanhempien lisdksi my6s muita lapsen 14helld olevia henkilditd huomaamaan lapsen erityisyyden ja



40

haasteet. Lapsen ja perheen kohtaamiset sosiaali-ja terveydenhuollon palvelujdrjestelmén kanssa
alkoivat sattumanvaraisesti, osalla perheneuvolasta, osalla perusterveydenhuollossa, osalla kouluter-
veydenhuollossa edeten sitten eri aikoihin lastenpsykiatrian tai/ja lastenneurologian asiakkuuteen

ja / tai lastensuojelun asiakkuuteen. Aitien kertomuksissa nousee vahvasti esiin, etti varsinkin alku-
vaiheessa monissa palveluissa on syytetty vanhempaa ja haitallista kasvatusta lapsen ongelmista.
Vanhemman tieto ja ndkemykset lapsestaan usein my0s tiysin sivuutettiin, joka aihetutti vanhem-
massa kokemuksen mititdinnistd ja viheksymisestd. Vain yksi seitsemésti didistd kirjoittaa koke-
vansa, ettei hinen vanhemmuuttaan kyseenalaistettu yhdenkaan palvelun tai tyontekijin taholta.
Aiti 1 kirjoittaa, ettd lapsen ollessa neljivuotias, idille oli selvii, misti lapsen oireilussa oli kyse;
“systeemi” niki oireilun johtuvan vanhemmuudesta. Aiti kirjoittaa, etti timi on tavallinen tarina ja
ndin

“vanhemmat pelataan pois lapsensa eldmdn asiantuntijuudesta”.

Vastaavasta kokemuksesta kirjoittaa &iti 3; lapsi oli ensimmadinen kerran noin 10 vuotiaana perhe-
neuvolan tutkimuksissa, didin vaatimuksesta. Perheneuvolan “tutkimustulos” oli, ettd lapsi on kéy-
toshiiridinen ja vanhempia kehotettiin katsomaan itseddn peilistd. Myo6hemmin &iti tiesi itse, ettd
lapsen oireilu liittyy autismiin ja lasta kdytettiin toisen psykiatrian erikoislddkirin arvioitavana.
Tama ladkéri totesi lausunnossaan, ettd lapsi on kiytoshdiridinen ja lisdd tutkimuksia ei tarvita.
Myos diti 5:n kokemus perheneuvolasta oli erittdin negatiivinen; &iti kirjoittaa saaneensa heti erit-
tdin “nuivan” vastaanoton, ditid tuskin tervehdittiin ja perheneuvolan selvityksen lopputuloksena di-

tid syytettiin

“haitalliseksi vanhemmaksi, joka liian autoritddriselld kasvatuksella oli aiheuttanut kaikki lapsen

ongelmat”.

Aiti kuvaa perheneuvolakohtaamista “suoranaiseksi teurastukseksi”, jonka jilkeen iiti oli lihes it-

sensd vahingoittamisen partaalla.

Lastensuojelun toimintaa kuvaa monen didin kirjoitelmassa usein tiedon ja ymmaérryksen puute neu-
ropsykiatrisesta oireilusta ja sen myotd “vidrien lddkkeiden” tarjoaminen perheen hitdén. Lapsi
saatettiin sijoittaa lastensuojelun toimenpiteend, mutta sijoituksesta oli enemmaénkin haittaa kuin
hyotya; kaksi dideistd kirjoittaa, ettd lapsi sai esimerkiksi ensi tuntuman péihteisiin ollessaan sijoi-
tettuna. Elina Kosonen (2017, 27) toteaa tutkimuksessaan eri sektorien yhteistyostd lastensuojelu-
asioissa, ettd psykiatrisessa hoidossa voi olla lapsia, joiden kédytdshdirié vaatisi muunlaista apua ja
sijaishuoltopaikoissa puolestaan lapsia, joiden ongelmat eivét ole olleet alun perinkdin lastensuoje-

lulla autettavissa. Lidhes poikkeuksetta kirjoitelmissa kerrotaan lapsen kouluajan olleen hyvin haas-
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teellinen nimenomaan sen vuoksi, ettd kouluun ei jarjestynyt lapselle riittdvaa tai oikeanlaista tukea.
Moni diti sai myos koulun suunnalta viestejda huonosti kdyttaytyvéstd lapsesta ja toiveesta, ettd van-

hemmat opettaisivat lapsensa kiyttdytymain oikein.

Vanhempien kokemuksissa lapselleen saaduista palveluista kokonaisuutena tulee vahvasti esiin
tdmad diti 6.n kiteyttdma ndkemys, ettd hoidon ja avun saaminen ylipddnsé kestdd liian kauan ja jos
hoitoa saa, se on poukkoilevaa; lasta ohjataan paikasta toiseen eikd mikdén taho varsinaisesti ota
hoidosta kokonaisvastuuta. Psykiatrian taholta tarjottu hoito ja apu ei valttimaéttd auta lasta, koska

kyse on neurologisesta poikkeavuudesta, toteaa yksi dideista.

Néin kiteyttdd ja paattad kirjoitelmansa yksi dideista:

On ilmeistd, ettei ndille lapsille ja nuorille ole polkuja, joita kulkea. Menndidin kuin heittopussi pai-
kasta toiseen. Usein myds tieto ei siirry, tai jos siirtyy, siihen ei selvdstikddn enndtetd tutustua.
Lausuntoja kirjataan sen mukaan, minne lasta ja nuorta on tarkoitus seuraavaksi tyontdd. Oireisiin

puututaan, muttei sithen, mikd oireet aiheuttaa”

Namaé tulokset ovat pitkélle samanlaisia kuin esimerkiksi autismisddtion tutkimuksessa (2017, 18-
19), jonka tulokset kertovat, ettd vanhemmat kokevat yhteistyon ammattialaisten kanssa toimimatto-
maksi ja ettd palvelujirjestelméssa on paljon tiedon ja ymmaérryksen puutetta autismilapsen piirteis-
td. Tastd seurauksena perheet eivit ole kokeneet saaneensa riittdvai tukea ja kuntoutusta lapselle,
eikd edes vilttamaittd tarvittavaa diagnoosia. Samanlaisia vanhempien kokemuksia on tullut esiin
aiemmissa tutkimuksissa (Sandberg 2016, 196 ; Lamsd ym. 2018, 128 — 129). Lasta kuljetetaan pai-
kasta ja asiantuntijalta toiselle, perheet joutuivat elamédn pitkddn epdtietoisuudessa sen suhteen,

miké lasta vaivaa, eivétkd saa oikeanlaista apua.

Aidin 3 toteamus palvelujérjestelmésti on suorastaan pysayttivi:

“Mitddn hyvdd ei ole sanottavana sosiaali- ja terveyspalveluista nepsy — lapsemme kohdalla. Lapsi
pakotettiin kestimddn “ihmiskoe”, joka oli tuhota meidit kaikki”.

Tama toteamus kertoo siitd, ettd palvelujéarjestelma ei ole milldén tavalla pystynyt vastaamaan per-
heen avun tarpeeseen ja on lisdksi vaidrilld arvioilla ja toimenpiteilld kuluttanut perheen voimavarat

loppuun. Huonot kokemukset ovat kasaantuneet ja perhe kokee palvelujirjestelmén pettdneen hei-

dit ja jattdneen heiddt oman onnensa nojaan lapsen ongelmien kanssa.
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5.2.2. Vanhempien positiivisia kokemuksia palvelujarjestelmasti

Tutkimusaineistoni kirjoitelmat &itien kokemuksista kohtaamisista sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujirjestelmén kanssa ovat pddasiassa negatiivisia, mutta yksittdisid positiivisiakin kokemuksia
kirjoitelmista 10ytyy. Vaikka vanhemmilla oli lapselle kouluun jarjestyneestd — tai enemmaénkin
jarjestymadttd jadneestd - tuesta paljon negatiivista sanottavaa, oli yhdelle lapsista esimerkiksi jérjes-
tetty yldastevaiheessa opetus kotiin sosiaalitoimen ja koulun yhteistyond; lapsi oli kieltdytynyt lo-
pullisesti kouluun menosta muun muassa rankan kiusatuksi tulemisen johdosta koulussa. Ndin mah-

dollistui peruskoulun loppuun saaminen.

Positiiviset kokemukset ovat pitkélti kokemus sellaisesta tyontekijdstd, joka on kuunnellut, ymmaér-
tdnyt ja yrittdnyt tosissaan auttaa perhettd; riippumatta siitd, mikd kokonaistilanne oli ja miten asiat
kohtaamisesta etenivat. Tadma yksittdinen tyontekijé oli tdysin sattuman varaisesti jossakin yksikos-
sd; lastensuojelun perhetyontekiji, neuvolan psykologi, lapselle jérjestetty tukihenkild; kuka mil-
loinkin ja mistd milloinkin. N&illd yksittdisilld kohtaamisilla vaikuttaa kirjoitelmien perusteella ole-
van suuri merkitys vanhemmille. Tdémén voi ajatella olevan emotionaalista tukea, joka tarkoittaa,
ettd kohtaamisessa henkil6lle syntyy sellainen tunne, ettd kuuntelija on hdnen puolellaan, ymmartaa
hénti ja tuo esiin vilittimisté ja jopa lohduttamista. (Rosenfeld ja Richman 2003, 71). Yhdelle seit-
semistd lapsesta asetettiin asperger- diagnoosi esikouluidssd; tdssd asiat etenivit nopeasti ja lapsi
padtyi heti alussa hoidollisesti oikeaan paikkaan. Tosin diagnoosista ei seurannut varsinaisesti mi-

tdédn; hoitotaholla ei ollut tarjota minkdénlaista kuntoutusta lapselle, vaan vastuu jéi kodille.

Yksi dideistd alkoi kerddménsd tiedon ja kokemustensa pohjalta kehittda itse tyoskentelymallia nep-
sylapsen perheiti varten. Aiti sai kehitteleminsi mallin kokeiluun myds paikkakunnan sosiaalitoi-
meen, ja sai myOhemmin omaankin perheensé apua sosiaalitoimelta kehittdimédnsa oman mallin mu-
kaan. Aiti kirjoittaa, ettd lapsen ongelmat alkoivat pian helpottaa. Aiti toteaa kokemuksestaan seu-

raavasti:

Ongelmat eivit olleetkaan vanhemmuudessani vaan yksinkertaisessa omien resurssien puutteessa ja

Jaykdssd ajattelussa palvelujdrjestelmissd .

Tatd voi pitdd esimerkkind siitd, ettd kun palvelujirjestelméssd kyetdén arvostamaan vanhemman
tieto asiantuntijatiedon rinnalle, voi siitd syntyd jotakin uutta ja toimivaa. Tieto voi kulkea néinkin

pdin, asiakkaalta tyontekijille, eikd kuten yleensd, tyontekijéltd asiakkaalle.
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5.3 Vanhempien toiveita palvelujarjestelmalle

Kirjoituspyynnossani vanhemmille pyysin heitd kirjoittamaan kokemustensa lisdksi, minkalaisia
toiveita heilld on palvelujirjestelmille. Aitien vastauksissa tihin kysymykseen on paljon samankal-
taisia tekijoitd ja asioita. Niin kuin samankaltaisuutta tuli esiin myos kokemuksissa palvelujérjestel-
mistd. Ensimmaéinen asia, joka nousi kokemusten kuvauksissa esiin, oli vanhemman tiedon ja na-
kemyksen mititdiminen ja lisdksi syyllistiminen palvelujdrjestelmén taholta. Tdma pohjana yksi
vahvasti esiin tuleva toive vanhemmilla on, ettii heitd kuunneltaisiin. Aiti 6 kirjoittaa asiasta seuraa-

vasti:

"Ai mitd toiveita? Ettd vanhempia edes kuunneltaisiin ennen kuin Iytdttdisiin tdysin. Mikd oikeus
heilld ( perheneuvola) oli tuomita minut jo ennen ensitapaamista? Missd kohtaa kolme kasvatus-
alan ihmistd ei osaa kertoa, jos lapsi ei ole normaali ( molemmat vanhemmat tydskentelivét ope-

tus- ja kasvatusalalla)? Miksi vanhempia ei uskota? ”

Lapsen ongelmien selvittdminen ja tunnistaminen mahdollisimman varhain on myds yksi vanhem-
pien keskeisid toiveita ja tdhdn liittyen, neuropsykiatriaan liittyvén tiedon ja osaamisen lisddminen
joka puolelle palvelujarjestelmid ja koulua. Tiedon ja osaamisen puute aiheuttaa sen, ettd asioita
tulkitaan vdirin ja hoito ja apu eivit ole valttaimattd oikeanlaisia ja voivat olla jopa lasta vahingoit-
tavia. Aidit kirjoittavat “turhista terapioista” ja vuosin aikana kertyvisti “kuntoutusvelasta” seki
lapsen ja perheen vuosien mittaisista taisteluista palvelujédrjestelmin kanssa. Palvelujen pirstalei-
suus ja lasten ja vanhempien siirtiminen palvelusta ja paikasta toiseen ovat heréttineet toiveen ja
ajatuksen, ettd palvelujérjestelméssi olisi yksi taho, joka ottaisi vastuun lapsen tilanteesta ja koordi-
noisi palveluita ja tilanteeseen liittyvid asioita. Jenni Juvosen pro gradu -tutkielma ( 2018, 59), jon-
ka aihe on hyvin ldhelld oman tutkielmani aihetta, on havainnut hyvin samantapaisia vanhempien
toiveita palvelujérjestelman suhteen; “ettd joku ottaisi kokonaisvaltaisen kopin lapsen ja perheen ti-

lanteesta”.

Aiti 1 painottaa vanhempien ohjauksen ja tukemisen merkitysti lapsen hoitoprosessissa; diti kirjoit-
taa, etti erityislapsen vanhempana oleminen vaatii paljon erityisosaamista ja “on tdyttd tyotd”. Aiti
toivoo psykoedukaatiota kotiin, paivékotiin ja kouluihin. Psykoedukaatiolla takoitetaan emotionaa-
lisen tuen ja sairautta koskevan tiedon antamista sairastuneelle sekd hdnen ldhipiirilleen. Se sisdltdd

terapeuttisia elementtejé, johon sairastuneen liheiset osallistuvat. (Koponen 2006, 4199)

Keskeiseksi toiveeksi pirstaleisen ja pompottelevan palvelujérjestelmin sijaan voi kiteyttdd toiveen
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“pitkdjdnteinen, ennakoiva ja yksilollinen ja riittdvd tuki, mikd kantaisi erityistarpeisen lapsen kas-

vun ldpi itsendiseen eldmddn” (diti 4)

Autististen ja kehitysvammaisten lasten vanhempien tuen tarvetta kartoittanut tutkimus kiteyttda
vanhempien tuen toiveita seuraavasti: kattava tieto ja neuvonta liittyen lapsen sairauteen, vanhem-
pien mielipiteen kuuleminen palveluita ja tukitoimia suunniteltaessa, ammattilaisia joihin voi olla
tarvittaessa helposti yhteydessd ja joilla on erityisosaamista lapsen problematiikkaan liittyen. (Sik-

los ja Kerns 2006, 921 —933.)

Laura Kolbe ( 2007, 79) on tutkinut suomalaisen hyvinvointiyhteiskunnan muodostumista ja toteaa,
ettd 1960 -1970 luvulla yhteiskuntaan alkoi syntyd asiantuntija-avun verkosto, jonka piiriin ihmiset
alettiin ohjata mahdollisissa ongelmatilanteissa. Aikaisemmin ongelmat pyrittiin ratkaisemaan
enemmaénkin perheen, suvun ja muiden ldhiyhteisdjen piirissd. Téhdn liittyen pohdin sitd, ettd onko
tdma taustana sille, ettd vanhempien nédkemyksii ja tietoa jopa omista lapsistaan viheksytddn ja si-
vuutetaan. Eli onko asiantuntijaverkoston kasvaminen luonut sen ajattelun, etti asiantuntija-amma-
teissa toimivat tietdvét aina paremmin ja ovat aina oikeassa esimerkiksi perheiden ongelmiin liitty-

vissé asioissa.

5.4 Tulosten yhteenveto

Tuloksia on tarkasteltu lapsen eri ikékausien valossa; varhaislapsuus, kouluaika ja kouluajan jilkei-
nen varhaisaikuisuus. Lisdksi vanhempien negatiiviset sekd positiiviset kokemukset on koottu
omaksi teemakseen, kuten my0s vanhempien toiveet palvelujdrjestelmélle. Tulokset kertovat, ettd
useimmiten varhaislapsuuden aikana vanhempien huoleen lapsen erityisyydesté ei reagoida palvelu-
jarjestelmédn taholta. Mahdollisesti siind vaiheessa, kun lapsi siirtyy pdivdhoidon piiriin ja hénta al-
kavat huomioida muutkin kuin omat vanhemmat, lapsen tilannetta ryhdytién tarkemmin selvitta-
madn. Kouluaika on useimmalle neuropsykiatrisesta oireilusta kérsivélle lapselle sekd hdnen van-
hemmilleen raskasta aikaa. Kouluissa on tietoa neuropsykiatriasta vain sattuman varaisesti ja lap-
sen ja perheen eldamédn kuuluu avun hakeminen kouluterveydenhuollosta, lastenpsykiatriasta, neu-
ropsykiatriselta hoitotaholta, perheneuvolasta, lastensuojelusta ja muista sosiaalipalveluista. Van-
hemmat istuvat lapsensa kanssa lukuisissa palavereissa, joissa lapsen problematiikkaa arvioidaan eri

sektorin tyontekijoiden taholta. Kouluaikaan liittyy joidenkin kohdalla sijoitus, usein lyhytaikainen,
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lastensuojeluyksikkoon. Palveluita alkaa ja loppuu ja vanhempien kokemukset ovat, ettd oikeanlai-
sen avun saaminen lapselle on sattumanvaraista ja vaikeata.

Kouluajan jélkeistd, varhaisaikuisuuden aikaa mairittid monen nuoren kohdalla kaoottinen eldmén-
tilanne; diagnoosia ja sen myo6td hoitoa tai kuntoutusta ei edelleenkdin ole, nuori ei pysty opiskele-
maan ja saamaan eldmiinsd eteenpdin ikdkauteensa kuuluvin tavoin, vanhemmat hakevat edelleen
hénelle apua eri paikoista ja perhe voi olla uupumuksen partaalla. Tutkimusjoukon yhdenkéén nuo-
ren tilanne ei perusopetuksen loppumisen jdlkeen ole selked ja sellainen, ettd realistisia tulevaisuu-

den suunnitelmia voisi laatia.

Vanhempien kokemukset palveluista ovat piddasiassa negatiivisia. Se, ettd lapselle tai nuorelle ei ole
jarjestynyt sellaista apua, joka hdnen ja sen my6td vanhempienkin tilannetta olisi selvésti paranta-
nut, on ollut raskas kokemus monelle vanhemmalle ja jéttinyt syvén pettymyksen palvelujérjestel-
mad kohtaan. Vanhemmilla on kokemus, ettd neuropsykiatrisesta oireilusta kirsivisti lapsesta tai

nuoresta ei mikddn taho palvelujérjestelmissé ota vastuuta.

Vanhemmat kokevat myds paljon epdasiallista ja syyttdvidd kohtelua eri palveluissa, joka lisdd nega-
tiivisia ajatuksia jarjestelméd kohtaan. Yksittdisid, positiivisiakin kokemuksia on; ldhinné yksittdi-
sen tyontekijan ymmartdvéd ja auttamaan pyrkivd asenne on positiivisen kokemuksen aiheuttaja.
Vanhemmat toivovat, ettd palvelujérjestelmdin luotaisiin nepsylapsille ja -nuorille omat, selvit pal-

velupolut ja ettd vanhempia kuunneltaisiin palveluissa sekd palveluja suunniteltaessa.
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

6.1 Sattuman kauppaa

Téssd tutkielmassa kartoitettiin seitsemén vanhemman kokemuksia neuropsykiatrisista haasteista
karsiville lapselle saaduista sosiaali- ja terveyspalveluista. Tutkimustehtdvind oli selvittdd mita
palveluja lapsi ja vanhempi ovat kohdanneet, miten heidéit on palvelujérjestelmissd kohdattu, mika
vaikutus néilld on ollut, sekd mité toiveita vanhemmilla on palvelujirjestelmalle.

Tutkielman aineisto koostui vanhemmilta saaduista kirjoitelmista, joissa nepsylapsen ja perheen
kohtaamisia palvelujirjestelmén kanssa on kuvattu pitkéltikin ajalta; useassa kirjoitelmassa elimaa
ja palvelukokemuksia on kdyty ldpi lapsen syntymasté tdysi-ikdisyyteen saakka. Aineiston lapset

ovat syntyneet, kdyneet koulua ja kohdanneet palveluita eri vuosikymmenina.

Tulokset ovat hyvin samanlaisia aihetta késittelevien muiden tutkimusten ja selvitysten kanssa; per-
heiden kokemus on, ettd palvelujirjestelma ei vastaa perheiden tarpeeseen toivotulla tavalla. Tie-
don puute neuropsykiatrisista ongelmista ndyttdytyy palvelujirjestelméssa kauttaaltaan, varhainen
oireiden tunnistaminen ja diagnosointi on puutteellista, lapsia siirrelldén asiantuntijalta toiselle, van-
hempia syytetddn aiheetta ja perheet eldvit vuosikausia epétietoisuudessa ja stressitilassa puutteelli-

sen avun saamisen vuoksi.

Tallaisia tuloksia ovat tutkimuksissaan saaneet esimerkiksi Ldmséd ym. (2018), Autismi- ja asperger-
liitto (2017) ja Sandberg (2016). Lisdksi tutkielmassani on mainintoja tutkimuksista, jotka kasitte-
levit eri palveluiden rajapintoja asiakkaan kannalta, sekd moniasiakkuuksia eli usean eri palvelun
asiakkuudessa olemista samanaikaisesti. Niissé tutkimuksessa tulee esiin esimerkiksi, ettd se, paa-
tyyko lapsi lastensuojelun vai lastenpsykiatrian asiakkuuteen, on usein sattumanvaraista ja riippuu

ongelman havaitsijan taustasta. ( Ellild ja Paloheimo 2012 ; Kosonen (2017; Kiuru & Metteri 2014)

Kansainvilistd tutkimustietoa neuropsykiatriaan liittyen on esimerkiksi isosta Britanniasta; tulokset
kertovat, ettd diagnoosin saaminen neuropsykiatrisesti oireilevalle lapselle saattaa kestdd vuosia,
eikd senkdin jélkeen tuesta ja neuvonnasta perheille ole varmuutta. (Crane ym. 2016). Tutkimustie-
toa on kuitenkin my®s siitd, miten merkittdvia tuloksia voidaan saada lasten varhaisella diagnosoin-
nilla; oikealla oireiden tulkinnalla ehkédistddn vdérien toimenpiteiden mahdollisuus, esimerkiksi lap-

sen sijoittaminen kodin ulkopuolelle kdytoshéirion perusteella. Tutkimustuloksia on myos riittdvien
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samanaikaisten, tukitoimien jarjestdmisen positiivisista vaikutuksista oireilevan lapsen tilanteeseen.

(Fallesen ja Wildeman 2010; Enns ym. 2012.)

6.2 Palvelut, joita lapsi ja vanhemmat ovat kdyttdneet

Perheet, joissa on erityislapsi, kohtaavat paljon erilaisia sosiaali- ja terveyspalveluja. Palvelupolut
ovat lapsilla hyvin erilaisia ja sattumanvaraisia. Valmiita, yhtenéisid hoito- ja palvelupolkuja nepsy-
lapsille ei ole. Aineiston jokainen vanhempi teki huomiota lapsensa erityisyydesté jo lapsen ensim-
madisten elinvuosien aikana ja toi huomioitaan esiin lastenneuvolassa. Yhdenkddn lapsen kohdalla
ei kuitenkaan aloitettu minkdanlaista lisdselvitystd tdhdn liittyen ennen pdivékoti-ikéd, joka on noin
3 — 6 vuoden ikd. Lapsen neuropsykiatrinen oireilu tuli viimeistidén alakouluidssd vahvasti esiin ja
kohtaamiset palvelujirjestelmén kanssa alkoivat tdssd kohdassa elimédd. Vanhempi itse on usein
aloitteen tekijd; hdn ottaa yhteyttd esimerkiksi kouluterveydenhuoltoon tai perheneuvolaan, jossa
sitten lapsen haasteet kohdataan ensimmaéisen kerran. Vanhemmat joutuvat usein vaatimalla vaati-
maan palveluja ja vanhemman omalla aktiivisuudella ja tiedon hankkimisella on merkittdva vaiku-
tus palveluiden saamisen kannalta. Lasten polut palvelujarjestelmassd muodostuvat hyvin erilaisik-
si. Aineiston lapsista yhdelle asetettiin diagnoosi — asperger — esikouluidssd; useimmilla vasta 14-
hempéna tiysi-ikdistymistd. Perheiden kokemus aineiston mukaan on, ettd palvelut ovat pirstaleisia
ja palveluketjut eroavat toisistaan paljonkin eri kunnissa ja kuntayhtymissd; yhtendisid hoito- ja tu-
kijarjestelmid nepsylapsille ei ole. Vanhempien ndkokulmasta katsottuna mikdan taho palvelujérjes-
telméssd ei ole kokonaisvastuussa nepsylapsen hoidosta ja kuntoutuksesta ja timéd on suuri puute.
Vanhemmat kokevat, ettd lapsi on kuin "heittopussi”,jota siirrelldén paikasta toiseen; perustervey-
denhuollon, erityissairaanhoidon, lastensuojelun ja muiden sosiaalipalvelujen, kuten esimerkiksi

vammaispalvelujen, valilla.

6.3 Palvelujen vaikutus lapsen ja vanhempien elaméén

Vanhemmilla on kokemuksia siitd, ettd palveluita alkaa ja loppuu lihes sattumanvaraisesti ja siité,
ettd saatu palvelu ei ole vilttimattéd ollut sellainen, ettd se olisi auttanut ja helpottanut lapsen ja per-
heen tilannetta. Vanhemmat kuvaavat, ettid eldimésséd on ollut vuosien ajan “turhia terapioita”, ladke-

kokeiluja ja palavereja toistensa perdin, joista ei kuitenkaan ole jaddnyt kédteen mitddn. Palvelusta
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toiseen kulkeminen on raskasta lapselle ja perheelle ja monessa perheessé epitoivo ja jatkuva stressi
on jatkuva tila. Lapsen ongelmia ja haasteita on tulkittu védrin eri tahoilla ja lasta on diagnosoitu
vadrin. Vanhemmilla on paljon kokemuksia, ettd palvelujirjestelmi on enemmaénkin lisdnnyt per-
heen vaikeuksia ja tuskaa lapsen oireiluun liittyen kuin auttanut ja helpottanut. Vanhemmilla on

paljon kokemuksia siitd, ettd eri palveluissa lapsen oireilun syyksi on tulkittu vidrénlainen vanhem-
muus ja kasvatus. Vanhempiin on kohdistunut suoranaista syyttdmistd, viheksyntié, mitdtdintid ja
ohittamista eri palvelujen taholta. Vanhemman huomioita lapsestaan ja lapsen tuntemusta ei arvoste-
ta ja tyontekijoiden asenne vanhempia kohtaan on ollut monelle musertava kokemus ja vahentinyt
luottamusta palvelujarjestelméé kohtaan. Sosiaali- ja terveydenhuoltojérjestelmissd puhuttu ja mai-
nostettu lapsi- ja perhekeskeisyys on vanhemman nékokulmasta tyhjad puhetta; kyse on enemmén-

kin jarjestelmi- ja ammattilaiskeskeisyydesta.

Vanhemmilla on kuitenkin my0s positiivisia kokemuksia palvelujérjestelmaistd ja sielld tapahtuneis-
ta kohtaamisista. Naitd ovat yksittdiset kohtaamiset sellaisen tyontekijén kanssa, joka on suhtautu-
nut vanhempaan kuunnellen héntd, ymmaértéen ja pyrkien aidosti auttamaan lasta ja perhettd. Téllai-
sen tyontekijdn kohtaaminen on tulosten mukaan tiysin sattumanvaraista, kuka hén on ja missé pal-

velussa hin tyoskentelee.

6.4 Toiveita paremmasta

Vanhempien keskeinen toive palvelujirjestelmaille on, ettd vanhempia kuunneltaisiin eikd lytéttdisi
ja tuomittaisi asioihin perehtyméttd. Toiveena on, ettd nepsylapsille palveluita suunniteltaessa van-
hemmat otettaisiin mukaan suunnitteluun. Palveluilta toivotaan varhaista lapsen oireisiin puuttu-
mista ja sen myotd sellaisen hoito- ja kuntoutussuunnitelman tekemisté, joka kantaisi lapsen téysi-
ikdisyyteen saakka. Toiveena on koko perheen huomioinen: tiedon ja tuen tarjoaminen vanhemmil-
le, jotka usein joutuvat venyttdméén voimansa ddrimmilleen erityislapsen vanhempana.

Palvelujdrjestelmén pirstaleisuus ja lapsen ja perheen juoksuttaminen paikasta toiseen on perheille
ddrimmaisen raskasta ja toiveena on, ettd jarjestelméssé olisi yksi taho, joka koordinoisi lapsen hoi-
toa ja kuntoutusta ja olisi tulkkina ja tiedonvilittdjédnd perheelle. Vanhempien toiveena on myos,
ettd kautta palvelujdrjestelmén, koulu mukaan lukien, tietoa neuropsykiatrista lisdttdisiin tyonteki-
joille, jotka lasten kanssa ovat tekemisissd. Né&in vdhennettéisiin vairid tulkintoja lapsen kéyttayty-

misestd ja mahdollistettaisiin paremmin varhainen puuttuminen lapsen problematiikkaan.



49

6.5 Jatkotutkimusaiheita

Tutkielman tulokset tuovat selvésti esiin nepsylapsen ja hidnen perheensd kokemukset suurista puut-
teista ja kehitystarpeista sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluissa neuropsykiatriin ongelmiin liittyen.
ADHD on ainut, jolle on asetettu Kidypéd hoito suositus. Se, miksi tilanne on téllainen, herattaa ih-
mettelyn; neuropsykiatrisia ongelmia on kuitenkin tunnistettu ja tutkittu 1900- luvun alkupuolelta
lahtien. Ladketiede ja muut erilaiset ihmistieteet ovat kehittyneet vuosikymmenten aikana mittaviin
tuloksiin monella eri osa-alueella. Tutkielman aineistossani jotkut vanhemmista, joiden lapsi on nyt
jo aikuisikdinen, tuovat esiin sitd, ettd asioita seuratessaan néyttdd siltd, ettd tilanne nepsylasten
osalta ei ole parantunut esimerkiksi 15 vuoden aikajinteelld tarkasteltuna. Vaihtelut eri kuntien,
kuntayhtymien ja sotepiirien vélilla ovat suuria.

Minulle jai kuitenkin jonkin verran epéselvéksi se, mitd tdsmaélleen ja konkreettisesti on se apu ja
tuki, jota vanhemmat toivovat. Aideistd yksi kehitti itse tydskentelymallia koteihin vietiviksi, mut-
ta sen tarkempi sisdlto ei tullut tissd yhteydessd ilmi. Vanhempien toiveissa palvelujirjestelmalle
tuodaan esiin vanhempien mukaan ottamisesta palveluiden suunnitteluun, joka johtaa ajattelemaan,
ettd ajatuksia heilld asiasta on. Vanhempien kirjoitelmissaan esiin tuomat epdkohdat tietysti antavat
osittain vastausta kysymykseen, mutta jdin kaipaamaan vield tdsmallisempaa tietoa ja kuvausta ha-
lutuista tukitoimista. Tdstd voi johtaa ajatuksen sithen, mitd aiheen liittyen voisi jatkossa tutkia;
minkilaista hoitoa, kuntoutusta ja tukea vanhemmat lapselle ja itselleen tarkkaan ajatellen toivovat.
Oma tutkielmani késittelee neuropsykiatrisia haasteita yleisesti; tutkia voisi my0s sitd, onko eri
diagnoosien kohdalla eroja palveluissa; saako joku ryhmé paremmin palveluja ja apua kuin joku toi-
nen. Tutkielmassa on mainittu, ettd ADHD on ainut, jolle on asetettu kidypa hoito- suositus, joka
edesauttaa diagnoosin saamista ja sithen ladkityksen. Mutta mitd muuta apua se konkreettisesti tar-
koittaa téllaisen henkilon eldméssd, jolla kuitenkin on edelleen arjessa erilaisia haasteita selviytymi-
sessd. Tutkielmassa tulee esiin my0s se, ettd diagnoosin saaminen ei valttimaétta juuri muuta tilan-

netta paremmaksi avun saamisen suhteen.

6.6 Pohdinta

Tassd tutkielmassa oli tavoitteena selvittdd, minkélaisia kohtaamisia neuropsykiatrisista haasteista
kdrsivdn lapsen ja nuoren vanhemmilla on sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujirjestelmén kanssa

lapsen oireiluun liittyen. Selvityksen kohteena oli, mitd palveluja lapselle saatiin, miten palvelut
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ovat lapsen ja vanhempien eldméén vaikuttaneet ja miten palvelujirjestelmé on lapsen ja hianen van-
hempansa kohdannut. Vanhemmilta kysyttiin my0s, minkélaisia toiveita heilld on palvelujirjestel-
mélle.

Tutkimuksen taustatieto késittdd tietoa lasten ja nuorten neuropsykiatrisista ongelmista ja palvelu-
jarjestelmistd neuropsykiatristen haasteiden kannalta tarkasteltuna, sekd aikaisempaa tutkimustietoa
vanhempien kokemuksista ja lapsen asiakkuudesta eri sosiaali- ja terveyspalveluissa.
Tutkimusaineisto koostuu seitsemin didin kertomuksesta, jossa kdydddn ldpi neuropsykiatristen
haasteiden vaikutusta lapsen ja perheen eldmédén ja avun hakemista néihin haasteisiin ja eldmén vai-
keuksiin. Jokaisessa kertomuksessa eldmaa ja erilaisia kohtaamisia ja tapahtumia palvelujirjestel-
mén kanssa kdydaan lapi pitkdltd ajalta, lapsen varhaislapsuudesta tdysi-ikdisyyteen ja jopa pitem-
maélle aikuisuuteen saakka. Tutkimus on laadullinen, viitekehykseltdin konstruktivistinen tutkimus,
jossa lahtokohtana on yksilon todellisten eldméntapahtuminen kuvaaminen. Tavoitteena ei ole niin-
kddn yleistettdvin tiedon tuottaminen, vaan kunkin tutkimukseen osallistujan kirjoitelma on kerto-
mus, narratiivi, nimenomaan hinen lapsensa ja perheensé eldmista ja on tarked yksil6lliseltd arvol-

taan.

Tutkimuksen teoria-aineisto neuropsykiatrisista hdiridistd lapsilla ja nuorilla ja palvelujdrjestelmasta
ndiden héirididen kannalta tarkasteluna linkittyy tutkimusaineistoon yhtenevin késitteiston kautta.
Lisdksi taustatietona tarkastellaan esitettyé aikaisempaa tutkimusta. Ajattelen, etti teoria tukee tutki-
musaineistoa ja tdmén pohjalta tutkimukselle voi asettaa tutkimushypoteesin. Tutkimushypoteesi
pohjautuu yleensd aikaisempiin aiheesta tehtyihin havaintoihin ja tarkoittaa ehdotusta tutkimuksen
tuloksista. (Trochim 2006). Tamén tutkimuksen tutkimushypoteesi oli: vanhemmat eivit koe saa-
vansa neuropsykiatrisesta oireilusta kdrsiville lapselle riittdvid ja oikeanlaista apua sosiaali- ja
terveyspalvelujdrjestelmdltd. Erityisesti tissd tutkimuksessa esiin tuodun suomalaisen tutkimustie-
don tulokset asettuvat myos hyvin tdssd esitettyyn hypoteesiin. Kansainvélinen tutkimus, jota tdssi
tutkimuksessa on tuotu esiin kuitenkin melko suppeasti, tukee osittain, mutta ei kaikilta osin esitti-
médni hypoteesia; kansainvélistd tutkimustietoa on myos siité, ettd palvelujarjestelma on hyodylli-
selld tavalla pystynyt reagoimaan nepsylasten tilanteeseen, esimerkiksi oikea-aikaisella diagnosoin-
nilla on ollut alentava vaikutus kodin ulkopuolisten sijoitusten mééraén nepsylasten kohdalla (Falle-
sen ja Wildeman 2010). Tutkimushypoteesin asettamiseen vaikutti myds oma tyokokemukseni las-
tensuojelun sosiaalityontekijéna ja sitd kautta syntyneeseen tietoon perheiden tilanteesta, neuropsy-
kiatrisista haasteista ja palvelujdrjestelmisté ja sen toiminnasta. Tamin tutkimuksen tulokset ker-
tovat, ettd vanhempien kokemukset palvelujdrjestelmisté ovat padasiassa negatiivisia. Vanhempien

kokemuksien mukaan sosiaali- ja terveyspalveluissa ei ole riittdvésti tietoa ja osaamista neuropsy-
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kiatriaan liittyen ja tdmén vuoksi lapsen oireita ei tunnisteta. Lapsen oireilusta tehddén usein véaria
arvioita, joka puolestaan johtaa védariin tulkintoihin lapsen ja koko perheen tilanteesta. Palvelut ei-
vit vastaa perheiden odotukseen ja tarpeeseen. Tulokset sopivat tutkimushypoteesiin ja puoltavat

osaltaan valittuja tutkimusmenetelmia.

Tutkimuksen metodologiset valinnat, konstruktivismi ja narratiivinen analyysi sopivat tutkimuk-
seen, jossa tutkimusjoukko on pieni. Tutkimusjoukon kirjoitelmat, kertomukset ovat késitteend teks-
tuaalisia ja niistd voidaan paikantaa tapahtumien kulku. Kertomus on ajallinen ja sithen liittyy olen-
naisesti kertojan déni. (Vuokkila-Oikkonen 2002, 38-39.) Tutkimuksen seitsemén &itid ovat kerto-
neet tarinan ja ndiden tarinoiden kautta kuvataan yksittdisen lapsen eldménkulkua palvelujirjestel-
min kautta. Tutkimusaineisto muodostuu seitsemdstd narratiivista, kertomuksesta, jotka yhdessi
muodostavat isomman, uuden narratiivin. Yksittdisen vanhemman ja lapsen kokemukset liittyvét
tutkimuksen tulosten kautta toisten kertomuksiin ja ndin niistd syntyy suurempi kertomus, joka puo-
lestaan liittyy aikaisempaan tutkimustietoon. Néin yksityinen muuttuu yleiseksi, ja silloin silld on
suurempi vaikutusarvo. Neuropsykiatrisista haasteista kédrsividt lapset ja heiddn vanhempansa ovat
thmisryhma, jonka tilannetta ei ole vield tarpeeksi huomioitu sosiaali- ja terveyspalvelujdrjestelmas-
sd. Lisdédntyvalla tutkimustiedolla ja sen esiin tuomisella tilanteeseen voidaan toivottavasti vaikut-
taa positiivisesti ja sen myotd lukea joskus tulevaisuudessa toisenlaisia kertomuksia néiden perhei-

den eldmastéi.
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LIITE 1: HAASTATTELUPYYNTO

Hei!

Oletko isd tai diti lapselle, jolla on ilmennyt neuropsykiatrista oireilua; ADHD, ADD,
ASPERGERIN OIREYHTYMA, AUTISMI, TOURETTEN SYNDROOMA; tai muu, jota ei tissi
mainittu?

Jos vastauksesi ylld olevaan kysymykseen on myontidvé, pyydan mahdollisuutta tavata sinut, tai
molemmat teiddt vanhemmat ja kuulla kokemuksianne lapsellenne ja teille saaduista sosiaali- ja
terveyspalveluista ( tai saamattomista palveluista).

Olen sosiaalitydn maisteriopintoja suorittava [td-Suomen yliopiston opiskelija, ja teen opintojeni
lopputydtd tehden pienimuotoisen tutkimuksen aiheesta:

NEUROPSYKIATRISESTA OIREILUSTA KARSIVIEN LASTEN VANHEMPIEN
KOKEMUKSET PALVELUJARJESTELMASTA.

Olen siis kiinnostunut siitd, minkélaista apua lapselle on saatu ja miké vaikutus silld on ollut lapsen
ja muun perheen eldméén.

Silld, missé asutte, tai minkd ikdinen lapsenne on, ei ole vilid. Haastattelut ovat tdysin
luottamuksellisia ja tutkimus toteutetaan siten, ettd haastateltavat, heiddn asuinpaikkakuntansa tai
haastateltavien mainitsemat henkilot eivat ole tutkimuksessa tunnistettavissa. Mitddn sellaisia
tietoja ei tutkimuksessa mainita, joista voitaisiin joku tunnistaa.

Toivoisin voivani tavata sinut/ teiddt, joko teiddn kotonanne, tai muussa paikassa
asuinpaikkakunnallanne; mind voin varata esimerkiksi kirjastosta tapaamispaikan. Tapaaminen ei
vaadi teiltd mitdén ennakkovalmistautumista.

Tutkimukseen osallistuminen on tiysin vapaachtoista ja teilld on missd vaiheessa tahansa
mahdollisuus keskeyttdd osallistumisenne, jos niin haluatte.

Jos haluatte kysyéd minulta jotakin ennen péétdstinne osallistumisesta, vastaan mielelléni
kysymyksiin.

Jos olet halukas haastateltavaksi ja osallistumaan tutkimukseen, pyydén ldhettimidn minulle
vastauksen 15.2.2020 mennessi, joko puhelimitse tai sdhkodpostitse.

Kiitian jo etukiteen! Osallistumisenne on tirkeia!
Ystivillisin terveisin
Ulla Ikonen

puh XXX XXX
e-mail: Xxx xxxx
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LIITE 2: KIRJOITUSPYYNTO

Hei,

viitaten aikaisemmin keskustelemaamme ja sopimaamme pro gradu tutkielmaani osallistumisestasi,
pyydédn Sinua kirjoittamaan ja kertomaan kokemuksistasi lapsellesi saaduista sosiaali- ja
terveyspalveluista.

Kirjoita vapaamuotoisesti ja kerronnallisesti kokemuksistasi sen mukaan mité ja miten haluat

kertoa. Alla on joitakin ohjeellisia kysymyksid, josta voi olla Sinulle apua tarinasi kirjoittamisessa.

1. Minkdélaista apua lapsesi on tarvinnut ja mitd apua ja palveluja olette hdnelle saaneet sosiaali- ja
terveydenhuoltojéarjestelmalta?
2.Miten Sinut/Teidét on kohdattu sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelméssa?

3. Mité toiveita Sinulla / Teilld on palvelujirjestelmaélle?

Voit kirjoittaa késin ja ldhettda tarinasi oheisessa palautuskuoressa; viimeistadn 15.6.2020
mennessa. Jos kirjoitat koneella ja haluat 1dhetti4 tarinasi sdhkdisesti, olisi hyva, jos kéyttéisit
turvasdhkopostia ldhetyksessa.

Minulle toimittamasi materiaalin késittely tapahtuu tdysin luottamuksellisesti ja anonyymisti ja siind
noudatetaan tutkimuksen tekemiseen kuuluvia eettisid periaatteita. Tulokset analysoidaan
ryhmitasolla, jolloin yksittdinen henkil6 ei ole tunnistettavissa. Tietoja ei anneta tutkimuksen

ulkopuolisille henkilgille.

Jos haluat kysya tai tarkentaa jotakin, vastaan mielelléni;
Ulla Ikonen, Itd-Suomen yliopisto
puh: XXX XXXX

e:mail: xxx xxx

Lopullisia tutkimustuloksia raportoitaessa kdytetddn aineisto-otteita. Aineisto-otteista yksittdisten
tutkittavien tunnistaminen ei ole mahdollista. Tutkimustiedostoa sdilytetddn tutkijan
henkilokohtaisessa kdytdssd olevalla tietokoneella, jonka avaamiseen tarvitaan kayttdjatunnus ja
salasana.- Mikdéli kirjoitus tulee paperilla, sdhkdisen litteroinnin valmistumisen kuluttua paperinen
tutkimusaineisto hévitetddn tietosuojaroskiin. Sdhkodinen materiaali varmuuskopioineen tuhotaan

tutkimuksen valmistumisen jadlkeen.
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	​ THL:n tutkimuksena vuosina 2014 – 2015 toteutetun HuosTa – hankkeen tulosten mukaan noin joka kolmannella huostaan otetulla lapsella arvioitiin ilmenevän fyysinen tai neurologinen sairaus; esimerkiksi ADHD-diagnoosi tai epäily jostakin neurologisesta sairaudesta (Heino, Hyry, Ikäheimo, Kuronen ja Raja 2014-2015, 71). Erja Sandbergin tutkimus ADHD-oireisten lasten palveluista toteaa, että aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden häiriöstä kärsivien lasten ja nuorten perheistä jopa 80% haastatelluista kokee, että peruspalvelut ovat huonosti koordinoitu ja toimimattomia, joka johtaa kriisiytyviin tilanteisiin perheissä. Lisäksi moni lapsista ja nuorista on monen eri palvelun piirissä, mutta kokonaisnäkemystä ja palvelujen koordinointia ei ole millään taholla, eikä sektorirajat ylittyvä toiminta toteudu asiakasta tukevalla tavalla. Perheen avun tarpeen tunnistaminen ja tilanteiden oikein ymmärtäminen on puutteellista. (Sandberg 2016, 196.)
	​ Lapsi voidaan myös sijoittaa kiireellisesti, (38 § ) tai ottaa huostaan (Lsl § 40), mikäli lain mukaiset edellytykset näihin toimenpiteisiin täyttyvät.
	​ Walden, Anne. 2006. ”Muurinsärkijät”. Tutkimus neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen perheen selviytymisen tukemisesta. Sosiaalityön ja sosiaalipedagogiikan laitos, Kuopin yliopisto,

