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Esipuhe

Pumppu-hanke on EAKR-rahoitteinen hanke, jossa Laurea-ammattikorkeakoulun Lohjan
yksikolld on Lansi-Uudenmaan alueeseen liittyvd osahanke ajalle 5/2011-5/2014.
Hankekokonaisuudessa Laurea tutkii ja kehittdd Ladnsi-Uudenmaan alueella
kansalaislihtoisia hyvinvointipalveluita niin, ettd ne muodostavat ennakoivan,
saumattoman polun, jota pitkin on helppo edetd, vaikka polun osat monitoimijaisessa
palvelujoukossa kuuluvatkin eri organisaatioille tai hallinnonaloille.

Neurologisia vammoja ja hdiriditd omaavien lasten ja nuorten perheet on yksi Laurean
osahankkeen kohderyhmistd Uudellamaalla. Hankkeessa on tehty yhteistyotd alueen
neurologisten jarjestéjen muodostaman NV-verkoston kanssa ja jirjestetty tietoiskuja ja
tyopajoja sitd mukaa kuin tuloksia jarjestojen ja sen jasenten nikemyksistd on saatu mm.
erilaisten kyselyjen ja haastattelujen avulla.

Ensimmdisen vaiheen tulokset on raportoitu Laurean osahankkeen viliraportissa
maaliskuussa 2012 ja toisen vaiheen tulokset tdssa raportissa.

Ensimmdisessd vaiheessa kartoitettiin neurologisia poikkeavuuksia omaavien lasten
perheiden ndkemyksid hoitoon pddsystd, moniammatillisen hoidon ja kuntoutuksen
toimivuudesta sekd kdytdnnon tuesta arjessa selviytymisessd. Sen perusteella esitettiin
alueelle saumattoman hoitopolun varmistamiseksi perheille oman vastuuhenkilon
nimedmistd, mika sujuvoittaisi toimimista ja olisi selked solmukohta palvelujen viidakossa.
Myo6s aikuisten saumattomaan polkuun kaivattiin tukea erityisesti nivelvaiheen kohtiin,
esim. kun nuoresta tulee tdysi-ikdinen tai aikuinen eldkoityy. Jarjestdjen antama tieto ja
vertaistuki ovat jdsenille tarkeitd, mutta myos jarjestot kokivat kyselyjen mukaan roolinsa
epavarmaksi mm. erilaisten toimijoiden vastuualueiden epaselvyyden tai pdillekkaisyyksien
takia, vahdisten resurssien takia, mutta myds jarjestoaktiivien vihdisen maaran vuoksi.

Toisessa vaiheessa keskityttiin etsimdidn ratkaisuja hyvinvointipolun saumattomuuden
vaarantaviin tekijoihin toteuttamalla alueen toimijoiden keskuudessa
tyopajatyoskentelymuotoinen  hdiridanalyysi, jonka vastuullisena  vetdjand oli
toimitusjohtaja Taina Lehtid Variantti Oy:std. Hidn organisoi yhdessd Laurea Lohjan
sairaanhoitajaopiskelijoiden ja opiskelijoita ohjaavien lehtorien Liisa Ranta, Anne Makkonen
ja Outi Ahonen kanssa erilliset tydpajat sekd perheiden ettd moniammatillisten toimijoiden
edustajille ja lopuksi kaikille yhteisen kartoitettuihin ongelmiin ratkaisuja etsividn tyépajan.
Tavoitteena oli ensin kartoittaa eri nakokulmista saumattomuutta vaarantavat hairidtekijat
ja sitten yhdessa etsid niihin toimivia ratkaisuvaihtoehtoja otettavaksi kdyttoon. Opiskelijat
toimivat tyopajoissa pienryhmissd asioiden muistiin kirjaajina ja he myds kerdsivit
tyopajojen vdlilla taustatietoja mm. kirjallisista ldhteistd ja haastattelujen avulla, mistd he
ovat kirjoittaneet opettajien ohjauksessa omat raportit, jotka ovat myds osana titd
raporttia. Taina Lehtio on raportoinut hdiridanalyysin tulokset omana kokonaisuutena, ja
my0s se on toimitettuna yksi tdman raportin luku.

Koko NV-osion ty6 on vield kesken. Tunnistettuihin haasteisiin pyritddn vastaamaan mm.
kehittamalld varhaisen tunnistamisen lomaketta avuksi lasten ja nuorten parissa



tyoskenteleville toimijoille sekd kuvaamalla saumattoman hyvinvointipolun kokonaisuutta
lapsen ja nuoren elimidn kddnnekohtien ja nivelvaiheiden avulla. Myos perheiden
kokemuksia perusterveydenhuollosta neurologisia poikkeavuuksia omaavan lapsen kanssa
kartoitetaan ja etsitddn keinoja yleisen tietoisuuden lisidmiseksi muidenkin kuin NV-
asioihin erikoistuneiden toimijoiden keskuudessa. Timan raportin johdantoluku hahmottaa
saumattoman NV-hyvinvointipolun kokonaisuutta hankkeen tdminhetkisen tilanteen
mukaan ja raportin loppuluku avaa ennakoivaa otetta ja varhaisen tunnistamisen tarkeytta
hankkeen niakdkulmasta.

Kiitos kaikille Pumppu-hankkeen tilaisuuksiin ja tydpajoihin osallistuneille lukuisille
toimijoille Ldnsi-Uudenmaan alueelta. Kiitos erityisesti perheille, jotka ovat kertoneet
kokemuksiaan ja auttaneet ndin tunnistamaan niitd kriittisid kohtia, joihin on saatava
parannus saumattomuuden ja kansalaislahtoisyyden turvaamiseksi monitoimijaisessa
yhteistyossa. Kiitos myos kaikille teille toimijoille yksityiseltd, julkiselta ja kolmannelta
sektorilta, jotka olette rohkeasti tulleet mukaan tyopajatoimintaan, ottaneet vastaan
kriittisiadkin kommentteja ja antaneet omaa osaamistanne hankkeen ja opiskelijoiden
kayttoon. Kiitos opiskelijoita ohjanneille lehtoreille ja kiitos Laurean osion tutkija Hanna
Tuohimaalle hankeosion vaativasta koordinaatiosta. Erityiskiitos hdiridanalyysin
toteuttaneelle Taina Lehtidlle, jonka tydpajoissa kdyttimd hoitopolkuja dokumentoiva
graafinen malli osoitti kdytdnndssa kaikille, kuinka monimutkaisista prosesseista todella on
kyse.

Lohjalla lokakuussa 2013

Tarja Meristo



Tiivistelma

Laurean Pumppu-hankkeen neurologisia vammoja omaavien lasten ja nuorten perheiden
osiossa on  tutkittu  Ldnsi-Uudenmaan  alueella  saumattoman  hoitopolun
epdjatkuvuuskohtia eri toimijoiden ja perheiden nikokulmasta. Tdssa raportissa esitellddn
osion tuloksia ja erityisesti alueella vuoden 2012 aikana toteutettu hiirioanalyysi, jonka
vastuullisena vetdjand on toiminut Taina Lehtié. Tyo on toteutettu yhteistydssd Laurean
sairaanhoitajaopiskelijaryhmian ja heitd ohjaavien opettajien kanssa. Saatuja tuloksia on
esitelty alueen tyGpajoissa prosessin eri vaiheissa niin, ettd toimijat ovat voineet ottaa
suosituksien pohjalta tehtyjda toimenpide-ehdotuksia kdyttoon jo hankkeen aikana. Tydn
tuloksena esitetddn suositukset monitoimijaisen yhteistyon ja tiedonkulun parantamiseksi
ja erilaisten hdirictekijoiden poistamiseksi. Perhekeskeisen toimintamallin kdytt6onotto
edellyttid muutoksia seka rakenteissa ettd asenteissa.
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Abstract

In the sub-project of children and young people with neurological disabilities in the project
Pumppu, Laurea has studied the gaps in the seamless care pathway from the families’ and
the different actors’ point of view. In this report, we present the results of the sub-project,
including the gap analysis that was carried out in 2012, led by Taina Lehti6 in cooperation
with a group of nursing students and their teachers. The results of the work have been
presented to the actors in workshops during the process, to enable them to act on the
recommendations already while the project is still running. As a conclusion of the work,
there are recommendations on how to enhance cooperation and information flow, and how
to remove different kinds of blocks along the care pathway. The introduction of the family-
centered approach requires changes in both structures and attitudes.



1 Saumattoman
hyvinvointipolun edellytyksisti

Meristd, Tarja; Tuohimaa, Hanna

Saumattomuus hyvinvointipolulla tarkoittaa sitd, ettd kaikki tutkimus-, hoito- ja
kuntoutustoimenpiteet tapahtuvat kansalaisen kannalta sujuvasti vaiheesta ja toimijalta
toiselle siirryttdessa, ilman epatietoisuutta siitd, minne mennain, milloin mennain tai kuka
asioista vastaa. Se tarkoittaa myos sitd, ettd tiedot toimenpiteitd tarvitsevan henkilon
tilanteesta ovat ajan tasalla kaikkien toimijoiden luona ilman, ettd henkilon itse tai hdnta
edustavan tahon pitda se erikseen varmistaa ja tuoda varmuuden vuoksi omat dokumentit
mukanaan virheellisten tietojen valttdmiseksi. Saumattomuuden edellytyksind ovat
monitoimijaisessa hyvinvointiymparistossd eri toimijoiden vilinen yhteistyd ja toimivat
tietojarjestelmit, mutta myods ennakoiva asenne, jolla pyritddn minimoimaan tulevat
katkoskohdat ja asiakkaalle epétietoisuutta aiheuttavat tekijat. On kuunneltava asiakasta,
jotta voi ymmartda hdnen tarpeitaan ja tuntemuksiaan.

Pumppu-hankkeessa kehitetdidan monitoimijaisia hyvinvointipalveluita kansalaisndkékulmaa
korostaen Eteld-Suomen alueella. Laurea-ammattikorkeakoulun osahankkeessa tavoitteena
on tunnistaa timinhetkisid palvelutarjonnan ongelmakohtia sekd nivoa palveluita yhteen
organisaatiorajat ylittden niin, ettd muodostuu saumaton palveluiden polku, jota
kansalaisen on helppo edetd riippumatta siitd, minkd organisaation tai palveluntarjoajan
kanssa hdn asioi (Kuva 1).

11
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Kuval Ennakoivan saumattoman NV-polun malli

Yhtend Laurean osahankkeen kohderyhmini ovat vammaisten lasten ja nuorten perheet,
joista erityisesti on fokusoitu neurologisia poikkeavuuksia omaavien lasten ja nuorten
perheisiin. Tdssd raportissa kdsitellddn ndistd poikkeavuuksista autismin kirjoa,
tarkkaavaisuuden vaikeuksia (ADHD/ADD), Touretten oireyhtymaa, pakko-oireisia hairigita
(ocd), kielellisia erityisvaikeuksia sekd oppimisvaikeuksiin liittyvia erityispiirteita.

Pumppu-hankkeen tavoitteen mukaisesti vammaisten lasten ja nuorten osiossa halutaan
tarkastella tdmidnhetkistd palveluiden jasentymistapaa ja perheiden kokemuksia
palveluiden kayttdjind sekd etsid uusia ratkaisutapoja, jotka edistivit palvelupolun
saumattomuutta. Erityisesti perheiden, terveydenhuollon ja koulujen yhteistyd nousee
keskeiseksi teemaksi. Perheet kaipaavat konkreettista tukea omissa arjen asioissa, mutta
my0s tietoisuuden lisddmistd neurologisista oireyhtymistd laajemmin, jotta erilainen lapsi ja
nuori perheineen saisi eldid omana itsenddn osana yhteiskuntaa ilman syyllistimistd tai
silmatikuksi joutumista. (Ks. myds Pinomaa 2013, s.53)

Kokonaiskuva lapsen ja nuoren neurologisesta hyvinvointipolusta voidaan jakaa elimin
erilaisten kddnnekohtien, ns. nivelvaiheiden jaksottamiin osiin. Ensimmadinen vaihe ajoittuu
syntymdstd esikouluun ja seuraavat kaksi vaihetta alakouluun ja ylakouluun, mink3 jalkeen
on tarkasteltava erilaisia vaihtoehtoja peruskoulun jilkeiseen opiskeluun ja muuhun
toimintaan. Tdhdn vaiheeseen ajoittuu yleensd myds tdysi-ikdisyyden saavuttaminen.
Opintojen ja tyoharjoittelujaksojen yhteyteen liittyy usein myds muutto pois
lapsuudenkodista. Opintojen paidttymisen vaihe merkitsee lisda itsendistymistd ja omaa
elimid, johon kuuluvat omat unelmat ja myos esim. oma perhe ja oma tyd. (Kuva 2)

Kukaan ei kulje elamdnpolkuaan tdysin yksin. Erityisid tarpeita omaava nv-lapsi tai nuori
perheineen saa ympadrilleen tavallisten kontaktien lisiksi ison joukon erilaisia toimijoita,
jotka vield usein vaihtuvat siirryttdessa vaiheesta toiseen, mutta myos vaiheiden sisalla.



Yhteiskunnallisista toimijoista ensimmdinen kontakti on usein neuvola, jossa tehdidin
havaintoja ja mittauksia lapsen kehityksestd ja sen etenemisestd. Poikkeamista
raportoidaan neuvolakorttiin ja mahdollisista lisdtutkimusten tarpeista keskustellaan
vanhempien kanssa. Tietoisuuden lisidminen neurologista oireista ja niiden taustalla
olevista vammoista neuvolaverkostossa mahdollistaa varhaisen tuen ohjaamisen perheille
jo ennen kuin poikkeamat ovat muodostuneet ongelmaksi ja huoleksi perheille ja muille
lapsen ldheisille. Pdivihoito on toinen merkittdvd kontakti, jossa lapsen oireita on
mahdollisuus havaita my0s sosiaalisten taitojen ja ryhmakdyttdytymisen osalta.
Toteutettavat 5-vuotistarkastukset antavat vihjeitd esikoulua ja tulevaa kouluratkaisuakin
ajatellen: opiskellaanko esim. tukitoimien avulla perusopetuksen ryhmdssd vai olisiko
tarkoituksenmukaisempaa pyrkid loytimaan pienryhméapohjainen ratkaisuvaihtoehto 11-
vuotisen oppivelvollisuuden puitteissa. Tutustumiskdynnit erilaisiin koulumuotoihin ovat
tarkeitd. Koulun rehtorin asenne ja opettajien ammattitaito ovat ratkaisevia erilaisten
jarjestelyjen onnistumisessa, mutta toki siihen vaikuttavat paljon my6s kuntatason
pdittdjien asenteet ja tarjolla oleva resursointi esim. inkluusion mukaisia
ldhikouluratkaisuja ja niiden toimivuutta ajatellen.

13
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Kuva2 Kokonaiskuva lapsen ja nuoren neurologisesta hyvinvointipolusta voidaan jakaa

ns. nivelvaiheiden jaksottamiin osiin. Luonnos

elaman erilaisten kidnnekohtien,

polkumallista.
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Alakoulussa vuorovaikutus kodin, koulun ja iltapdivakerhon vililld on avainasemassa. Myds
mahdolliset  koulukyydit ovat keskeinen lenkki alakoululaisen saumattomassa
hyvinvointipolussa. Opetussuunnitelmien mukauttaminen juuri oikeaan tarpeeseen vaatii
opettajalta ammatillisen patevyyden lisdksi asennetta ja oikeaa vilittamistd, silld kaikille
sopivia patenttiratkaisuja ei ole tarjolla monistettavaksi, vaan opettajan on innostuttava
kokeilemaan erilaisia vaihtoehtoja, jotka voivat tarjota oppimisen mahdollisuuksia myds
erilaiselle oppijalle. Usein ndistd oivalluksista hyotyvat kaikki oppilaat ja opettajakin saa
kokea oman tyonsd luovana ja innovatiivisena. Iltapdivikerhotoiminta voidaan nihdi
kuntouttavana toimintana koko alakoulun ajan, vaikka tavallisesti iltapdivikerhoa
tarjotaankin vain eka- ja tokaluokkalaisille. Luokka-avustajat voivat toimia tilléin kouluajan
jalkeen iltapdivakerhossa ryhmaavustajan tai henkilokohtaisen avustajan roolissa ja ovat
omalta osaltaan varmistamassa saumatonta hyvinvointipolkua, kun tieto koulusta siirtyy ip-
kerhon puolelle. Reissuvihkokdytdnté on tukemassa tatd tilanteissa, jossa henkilt eivat
siirry lapsen mukana tai jos henkilot muuten vaihtuvat. Kouluterveydenhuolto ja laajemmin
oppilashuoltoryhmatoiminta ovat koulun, iltapdivikerhon ja kodin tukena ja
keskustelukumppanina. Tarkedd on, ettd asioista keskustellaan ennen kuin ne tulevat
ongelmiksi tai kriisiytyvat.

Ylakouluun siirtymisvaiheeseen liittyy usein koulun vaihtuminen esim. pienemmadstd
kyldkoulusta keskustan isompaan opinahjoon. Samanaikaisesti nuori eldd murrosikda.
Kapinointi auktoriteetteja vastaan, irtaantuminen kodista ja liittyminen omiin
kaveriporukoihin on vahva viesti itsendistymisprosessin alkuvaiheesta kohti omaa eldimai
(ks. Hoikkala & Paja 2013). Tavallinen nuori ja erityistukea tarvitseva nuori kumpikin
kaipaavat tdssi herkdssi elimadnvaiheessa hienovaraista opastusta peruskoulun jilkeisista
opiskelumahdollisuuksista, tydelimaan tutustumista kesitoiden ja TET -harjoittelun kautta
ja myos osallistumista yhteiskunnan toimintaan erilaisten aktiviteettien, eism. taksvarkin
kautta. On tirked huolehtia tasavertaisesti ndistd mahdollisuuksista myos erilaisille
oppijoille. Se edellyttia kouluilta yhteyksid oppilaiden vanhempiin, mutta myds ymparéivan
yhteiskunnan toimijoiden kanssa sopivien harjoittelupaikkojen loytimiseksi tai jatko-
opiskeluvayldn tunnistamiseksi.

Kun oppivelvollisuus paittyy, jatko-opiskelupaikka lukiossa tai II asteen koulutuksessa,
oppisopimuskoulutus tai nuorten tyépajatoiminta tarjoavat mahdollisuuksia oman polun
loytamiseen ja merkityksellisyyden kokemusten saamiseen. Nv-nuorilla voi tulla itsetunto-
ongelmia erilaisuuden kokemuksesta, mille ei itse mahda mitddn, mutta jota muut saattavat
pitdd enemman kdytoshdiriona kuin neurologisesta poikkeamasta aiheutuvana oireiluna (ks.
Korhonen & Soininen 2013). Taysi-ikdisyyden saavuttaminen on etappi, joka ajoittuu tdhan
elimanvaiheeseen. Nv-nuoren kohdalla se voi merkitd uusia toimijoita hyvinvointipolulle
esim. edunvalvojan muodossa, mikdli nuori itse ei osaa riittdvasti hoitaa vaikkapa raha-
asioitaan. Myos vanhemmat ovat uudessa tilanteessa tdysi-ikdisen lapsensa kanssa.

Opintojen pdattyessad edessd on siirtyminen tydelimiin ja vihitellen omaan itsendiseen
elimdin. Unelmat kuuluvat kaikille, my6s nv-nuorille, ja heiddan unelmiensa toteutumiseksi
tarvitaan tukea, jota saa parhaiten jokainen annettua tarkistamalla omia ennakkoluuloja ja
asenteita erilaisuutta kohtaan. Vapaaehtoistyo ja jarjestojen organisoima vertaistuki ovat
korvaamattomia tissa vaiheessa nuoren eldimadd. Samoin, kuntien tukitoimet esim. vapaa-
ajan avustajien muodossa tai Kelan tulkkauspalvelu ovat asioita, jotka auttavat erilaista
integroitumaan osaksi yhteiskuntaa. Normaali on kisite, joka joutaa romukoppaan tdssi
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mosaiikkisessa, kansainvilistyvissd maailmassa, jossa jokainen on yksilo ja omalla
tavallaan erityinen.
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2 Kohderyhmin erityispiirteet,
neurologiset hiiridt

Heino, Hanna; Kinnunen, Jonna; Lindberg, Teija; Pehkonen, Pirita;
Pulkkinen, Happiness; Savolainen, Anna-Greta; Vikkdrd, Rauni;
Wallin, Clarissa

2.1 Autismi

Autismi on autismin kirjoon kuuluva neurobiologinen keskushermoston kehityshdairio.
Autismi aiheuttaa vaihtelevia toiminnan esteitd. Autistisilla henkil6illd aistien valittima
tieto ja sen tulkinta on yksilollistd ja huomattavasti poikkeavaa. Autismi kuuluu lapsuuden
laaja-alaisiin kehityshairidihin, joille on ominaista lapsuudessa ilmenevit vakava-asteiset ja
laaja-alaiset vajavuudet lapsen sosiaalisessa vuorovaikutuksessa sekd viestintikyvyssa.
Autismi on pysyva ominaisuus, jonka syyt ovat suurimmaksi osaksi tuntemattomia. Useiden
eri perintétekijoiden arvellaan lisddvan alttiutta autismin kehittymiseen.

Autismi ilmenee jo ennen kolmen vuoden ikdd. Lapsen vanhemmat ovat huomanneet
ongelmia lapsen kehityksessa jo aikaisemmin. Autismista kdrsiville on vaikeaa ymmartaa
seka tulkita toisen ihmisen tunteita ettd ajatuksia heidin eleistdin ja ilmeistddn. Autismista
karsivd voi kaihtaa katsekontaktia ja hinen sosiaaliseen vuorovaikutukseensa liittyvassa ei-
sanallisessa kdytoksessa esim. eleet, vartalon asennot seki kasvojen ilmeet ilmenee selvia
puutteita. Autistinen saattaa olla reagoimatta tai vastaamatta kutsuttaessa hidntd ikdin
kuin hdn ei kuulisi. Autisti ei kykene normaaliin tapaan jakamaan iloa, ilmaisemaan
kiinnostusta erilaisiin asioihin, ja hdn on kyvyton vastavuoroisuuteen tunnetasolla.
Autistisen puheen kehitys on hidastunut tai hdn ei opi lainkaan puhumaan. Puhumaan
oppineilla autisteilla on vaikeus aloittaa keskusteluja, ja heiddn kayttimidnsd kieli on
kaavamaista ja toistavaa. Autistinen ei osaa kuvittelu- eikd matkimisleikkejd, ja hanelld on
rajoittuneita ja kaavamaisia kdytostapoja tai maneereita. Monesti autistinen kiinnittyy
tiettyihin rituaaleihin tai rutiineihin. Usein autistinen on herkkd &anille, valolle tai
kosketukselle, mutta ei tunnu tuntevan kipua. Kognitiiviset taidot voivat vaihdella suuresti,
jotkut saattavat oppia lukemaan ja olla yleiseltd dlykkyydeltidn vihintddn normaalitasoisia,
jotkut jopa keskimdidrdistd selvasti dlykkdampid. Monella autistilla  esiintyy
hyperaktiivisuutta, impulsiivisuutta tai kdytoshairioitd. (Autismiliitto 2012, Terveysportti
2009.)



2.2 Kielellinen erityisvaikeus

Kielellisessa erityisvaikeudessa (dysfasia) puheen ja/tai kielen kehitys viivastyy tai etenee
jollakin tavalla poikkeavasti. Kielellinen oppiminen ja toimintakyky eivit kehity ian mukaan
odotetulla tavalla. Puhe voi puuttua kokonaan ja sanojen oppiminen on hidasta. Ensisanat
voivat tulla myohdin tai jo opittuja sanoja ei enda kiytetd. Sanojen yhdistaminen lauseiksi
on vaikeaa. Sanaston, lauseiden, kidsitteiden ja kieliopin oppiminen on aikaa vievdi ja
ongelmallista. Lapsi voi olla myds puhumaton. Lapsen puheesta on vaikea saada selvaa.
Asioista kertominen voi tuottaa lapselle isoja vaikeuksia. Asioiden kertominen voi olla joko
hyvin lyhyttd tai hyvinkin runsasta. Lapsi ei pysty saamaan kertomastaan ehjdd
kokonaisuutta. Kielellinen erityisvaikeus on jaoteltavissa lievdin, keskivaikeaan ja vaikeaan
hairioon. Kielellinen erityisvaikeus voi ilmetd oppimisvaikeuksina koulussa. Lukemisen ja
kirjoittamisen oppiminen saattaa olla tyoldstd ja aikaa vievdd. Usein lapsella tai nuorella voi
olla erityisia vaikeuksia vieraiden kielten ja matematiikan oppimisessa. Kielellisessd
erityisvaikeudessa voi esiintyd liitdnndishairioitd. Niitd ovat esimerkiksi hahmotuksen ja
motoriikan vaikeudet, tarkkaavaisuuden kiinnittimisen ja keskittymisen ongelmat sekad
vaikeudet sosiaalisissa taidoissa. Kielellistd erityisvaikeutta ei voida selittdd neurologisilla,
aistitoimintojen, tunne-elimin tai ympdristétekijoiden ongelmilla, joita ovat mm. lapsen
kasvuymparistoon sekd vuorovaikutukseen liittyvat vajavuudet. (Aivoliitto 2012.)

2.3 Aistihiirio
Aistihdiriot ovat joko yli- tai aliherkkyyttd jossain kehon aistissa tai aistin toiminnan muita

hairiotd. Aisti siis voi toimia hiiritsevan voimakkaasti tai lilan heikosti tai tavalla tai toisella
vadrin. (Attwood 2007.)

Aistiyliherkkyys tarkoittaa sitd, ettd aistimukset koetaan silli tavalla normaalia
voimakkaammin, ettd ne aiheuttavat kielteisen reaktion henkilossd, esimerkiksi
jannittymisen, vihastumisen tai vetdytymisen halun. Yleisintd aistiyliherkkyyttd on
yliherkkyys tietyille &anille. Myos yliherkkyyttd voi esiintyd tuntoaistimusten, valon
voimakkuuden, ruoan maun ja koostumuksen seka tiettyjen hajuaistimusten osalta. Henkilo
saattaa ali- tai ylireagoida myos kipuun ja fyysiseen epdmukavuuteen. Myds asento, liike ja
tasapainoaisti voivat olla normaalista poikkeavat. (Attwood 2007.)

Aistihdirididen arvioinnissa on aluksi tarkedd selvittdd kaikki oireet. Nykyddn on useita
arviointimenetelmid, jotka on suunniteltu mittaamaan hiiriotd kaikkien aistijarjestelmien
osalta. Lisdksi on olemassa seulontalomake tai seulontakysely, joka antaa lyhyen kuvauksen
henkilon aistijarjestelmien toiminnasta ja niihin liittyvistd kdyttdytymismuodosta, ja vield
kuvan siitd, miten vakava mahdollinen ongelma on. Kuntoutuksessa kaytetddn erilaisia
oireitten mukaan valittuja keinoja. (Attwood 2007.)
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2.4 Touretten syndrooma

Gilles de la Touretten neuropsykiatrinen syndrooma on nykimishdirio, johon liittyy tai on
liittynyt monimuotoisia motorisia sekd yksi tai useita ddnellisia nykimisid, vaikkei
valttdmattad samanaikaisesti. Pakkoliikkeisiin voi kuulua mm. silmien rdpsytystd, toistuvaa
kurkun puhdistusta, nuuskimista, kdsivarren liikuttelua, potkuliikkeitd, olkapdiden
nykimistd tai hyppelyd. Namad purkaukset eivat ole harkittuja eikd niilli mydskiain ole
mitdan tarkoitusta. Hairiot alkavat yleensa lapsuudessa tai nuoruudessa, 2-14 vuoden idssa.
Hairio tavallisesti pahenee nuoruusidssi ja jatkuu usein aikuisidlld. Touretten syndrooman
oireet vaihtelevat henkilostd toiseen ja niiden vakavuus vaihtelee hyvin lievdstd vaikeaan,
suurin osa tapauksista on lievid. Touretten syndrooma ei yleensd tule yksin vaan siihen
saattaa liittyd joitain tai kaikki seuraavista oireista tai tiloista: erilaisia pakko-oireita,
keskittymishdirioitad, ylivilkkautta sekd impulsiivisuutta. Stressi pahentaa oireita ja oireet
hdvidvat unen aikana. Touretten oireyhtymai ei voida parantaa, vaikka oireita voidaankin
lievittdd ja niitd voi oppia hallitsemaan esim. ladkkeiden ja kognitiivisen ja /tai
kayttdytymisterapian avulla. (Suomen Tourette-yhditys ry).

Oireyhtymadn liittyy paljon oppimisvaikeuksia. Perusteita sille, ettd Touretten syndroomaa
sairastavilla henkilGilld esiintyy usein lukemis- ja kirjoittamisvaikeuksia, ei ole.
Oppimisongelmat selittyvat keskittymisvaikeuksilla. Impulsiivinen kdytos voi johtaa
vaikeuksiin oppimistilanteissa. Mikdli henkilolld on todella luki- ja kirjoitushdirio tai
ongelmia kielissd tai matematiikassa oikeaan opetusmenetelmdin on syytd kiinnittda
huomiota, niin kuin kenen tahansa oppimisvaikeuksista kdrsivan kohdalla. (peda.net.)

2.5 Pakko-oireinen hiirio

Pakkoajatukset ja pakkotoiminnot ovat ominaisia pakko-oireiselle. Yleisimmat
pakkoajatukset liittyvat tarttuvien tautien pelkoon tai pakonomaiseen epdilyyn
mahdollisesti vahingossa tehdyistd tai tekemittd jddneistd teoista, kuten silitysraudan
pdille jaaminen. Tavallisia ovat myds somaattiset pakkoajatukset koskien sairauksien
pelkoja sekd tarve jarjestdd tavarat symmetriseen jarjestykseen. Naitd ajatuksia kuulevat
yrittavdt tyontdd ne pois mielestddn parhaansa mukaan pakonomaisten liikkeiden avulla,
esim. oven sulkeminen toistuvasti. Pakkotoiminnot puolestaan ovat pakonomaista
tekemistd esim. kdsien pesu, tai mielentoimintaa esim. rukoilu, sanojen toistaminen ja
laskeminen hiljaa. Tavallisimpia pakkotoimia on peseminen, siivoaminen, tarkistaminen ja
jarjesteleminen. Arviolta noin 2-3 % aikuisista karsii pakko-oireisesta hairiostd, mutta lievat
ja satunnaisesti ilmenevit ovat hyvin yleisid. Hairio yleisemmin alkaa murrosidssa tai
nuoruudessa, joskus myos lapsuudessa. Vuosien kuluessa noin joka kuudennella h&irio
pahenee ja voi johtaa tyokyvyttomyyteen. Perinndlliset tekijat vaikuttavat asiaan. Stressi ja
elimanmuutokset voivat laukaista hdirion. (Lepola ym. 2008.)

2.6 Aspergerin oireyhtymi

Aspergerin oireyhtyma on lasten laaja-alainen autismin kirjoon kuuluva neurobiologinen
keskushermoston kehityshdirio, joka aiheuttaa vaihtelevia toimintarajoitteita. (Autismiliitto
2012.) Sen syyt ovat suurelta osin tuntemattomat. Perinnéllisilla tekijoilld tiedetddn olevan
jonkinlainen osa oireyhtyman synnyssa. Lapsuudessa oireyhtymd on yleisempi pojilla, mutta
sukupuolierot pienenevit aikuisidlld. Oireet jatkuvat aikuisena myds. Aspergerin



oireyhtyman ominaisia ongelmia ovat toisten ihmisten tunnetilojen tulkinnan ja
ymmdartimisen vaikeus, joka johtaa kommunikaatiovaikeuksiin sosiaalisissa tilanteissa sekd
erilaiset kaavamaiset kdyttdytymistavat. Myos omien tunnetilojen niukka tai kompeld ei-
sanallinen ilmaisu aiheuttaa ongelmia sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa. Oireyhtymd on
pysyva hdirio ja ongelmat jatkuvat myos aikuisena. Tastd oireyhtymasta karsivat henkilot
reagoivat aistidrsykkeisiin poikkeavasti. He myds paneutuvat erityisiin mielenkiinnon
kohteisiin. Heille on myds ominaista alttius jatkaa yksityiskohtaista, monotonista tai nopeaa
puhumista huomaamatta lainkaan, ettd toinen ei kuuntele tai haluaa vaihtaa
puheenaihetta. Heiddn on myds tavallista vaikeampaa ymmartdi huumoria tai jakaa muiden
kanssa tuntemaansa iloa, minkd vuoksi Aspergerin oireyhtymdsta karsivilld on hankaluuksia
solmia pitkdaikaisia ystdvyys- ja seurustelusuhteita. Nimi ongelmat ndkyvdat myos
vuorovaikutusta vaativassa tyossd. Heilld ei ilmene merkittavid kielellisid tai alyllisten
toimintojen jdlkeenjidneisyyttd. Monet Aspergerin oireyhtymasta kdrsivat lapset ja nuoret
ovat keskimadrin dlyllisesti normaaleja tai lahjakkaita. He ovat myos usein liikunnallisesti
kompelditd ja puheen rytmi, painotukset ja sointi voivat olla outoja. Naiden henkildiden
vahvuudet ja ongelmat ovat yksilollisia, ja tuen tarve muuttuu vuosien varrella. Osa saattaa
tarvita tukea vuorokauden ympdri kun taas toiset selviytyvat pienelld tuella. Oireyhtymdstd
karsiva lapsijaa usein kaveripiirin ulkopuolelle. (Terveysportti 2012.)

Vanhempien on tirked muistaa, etti lapsen oireet ja ongelmat eivit johdu huonosta
kasvatuksesta tai lapsen huonotapaisuudesta. Aspergerin oireyhtymdain ei ole parantavaa
lddkehoitoa. He voivat kuitenkin hyotyd erilaisista psyykenlddkkeistd, jotka saattavat
lievittdd heiddn oireitaan pahentavaa ahdistuneisuutta, masentuneisuutta tai
impulsiivisuutta. Usein saattaa myos ilmetd lapsilla unihdirigitd, joita voidaan lievittda
melatoniinilla. Aspergerin oireyhtymdsta karsivid henkilditd on Suomessa lihes 40 000 eli
noin joka sadas lapsi. (Terveysportti 2012.)

2.7 Oppimisvaikeudet

Oppimisvaikeudet ovat todella yleisid. 20—-25 % vaestdstd on jonkinlaisia oppimisvaikeuksia
eli noin miljoonalla suomalaisella. Mukaan luetaan kaikenlaiset oppimisvaikeudet,
lievemmat ja vaikeammat. Oppimisvaikeuksia on monenlaisia, esimerkiksi lukemisessa,
kirjoittamisessa, matematiikassa, vieraissa kielissd, avaruudellisessa hahmottamisessa,
ajan hahmottamisessa, suuntien hahmottamisessa (oikea-vasen, iti-ldnsi), motoriikassa,
keskittymisessd ja tarkkaavaisuudessa, luetun ymmartimisessa tai muistamisessa.

Oppimisvaikeudet saattavat johtua monista eri tekijoistd. Yleisin syy on perima.
Geenitutkimuksien mukaan yli puolet lukivaikeuksista saattaa johtua perimisti. Aidin
raskauden aikaiset sairaudet, runsas pdihteiden kdytto, tupakointi, ympdristomyrkyt tai
muut ulkoiset tekijdt voivat vaikuttaa sikion kehitykseen ja oppimisvaikeuksien syntyyn.
Lisaksi didin raskausmyrkytys, lapsen lievd hapenpuute synnytyksessd, keskosuus,
keltaisuus tai pienikokoisuus syntyessd on lukivaikeusriskitekijoitd. Toistuvien
korvatulehdusten aiheuttama kuulon aleneminen O-3-vuotiailla saattaa olla yhteydessi
myohempiin vaikeuksiin lukemisessa ja matematiikassa. Oppimisvaikeudet saattavat myos
johtua aivojen tai aistielinten vammautumisesta onnettomuudessa.

Terveydenhuollon ammattilaisten tulee seurata lapsen fyysistd kehitystd, koska sen
perusteella saattaa ennakoida oppimisvaikeuden. Varhaisia merkkejd ennen lapsen
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lukemaan oppimista ovat vauvaikdisen (1-2-vuotias) viivastynyt kielen/puheen kehitys, 3-
4-vuotiaalla lapsella suppea sanavarasto ja vaikeasti ymmdarrettivd puhe sekd 5-6-
vuotiaalla ongelmat oikeiden sanojen loytimisessa tai virheelliset sanojen taivutuspditteet.
(Erilaisten oppijoiden liitto 2012.)

2.8 ADHD

Aktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden héirio ADHD on kehityksellinen itsehillinndn hdirio.
Hairioon liittyy ongelmia aktiivisuustasossa, tarkkaavaisuudessa ja impulssikontrollissa.
Nama ongelmat vaikuttavat lapsen kykyyn kontrolloida omaa kiytostdian. ADHD ei ole
lapsuuteen normaalisti kuuluva ohimenevd vaihe, joka jossain vaiheessa pdattyy.
Vanhempien toiminta ei mitenkdan aiheuta sitd eikd silld ole mitdan yhteyttd esimerkiksi
perittyyn ”pahuuteen”. (Barkley 2008, 35.)

Keskittymisvaikeudet ovat yleinen oire ADHD-ihmisilli. Heilldi on vaikeuksia keskittya
asioihin ja pysyttdytyd saman asian parissa. Heilld on kova tyd itsensad kanssa, ettd pystyvit
pitdmaan huomion vahvasti keskittymistd vaativissa tilanteissa. Aiheet ja asiat, jotka eivit
kiinnosta ihmista ollenkaan, ovat erittdin haastavia. (Barkley 2008, 54.)

Impulssikontrollin vaikeudet seuraavat ADHD-lasten ja -aikuisten eldmai. Vuoron
odottaminen ja jonottaminen tekee heistad levottomia. Kaikki pitdisi saada heti, ja vastataan
ennen kuin itse kysymys on pdattynyt. Oireisiin kuuluu my6s sopimattomien kommenttien
moldyttely ajattelematta asiaa tarkemmin. (Barkley 2008, 59-60.)

Liiallisen tekemisen ongelma ilmenee erilaisina toimintoina. Toimintoja ovat esimerkiksi
vadntelehtiminen, jatkuva puhuminen, hyrdily tai outojen &ddnien pdastely, kiipeily tai
hiakkyrand pyoriminen. Nimad kuvaukset kertovat ylivilkkaudesta. Ylivilkkaus voi ilmetd
hermostuneisuutena, liiallisena puhumisena tai levottomuutena. Kiytos ndkyy selkedsti
ulospéin ja usein vieraat ihmiset suhtautuvat siihen varauksella ja ihmetellen. (Barkley
2008, 63.)

Ohjeiden noudattamisvaikeudet kuuluvat myos ADHD-ihmisten arkeen. Heilld ei ole kykyd
noudattaa ohjeita ja sddnt6jd niin kuin muilla ikdisillaan. Ryhmdssd ndmi lapset yleensd
tekevit jotain muuta ja ajautuvat ryhman ulkopuolelle. Luokassa opettaja voi ohjata lapsen
takaisin pulpetin dareen, mutta lapsi ei ala tekemdidn sitd mitd pitdisi, vaan tekee mitd
huvittaa. (Barkley 2008, 67.)

Epdjohdonmukainen tydskentely on osa ADHD-lasten arkea. Jonain pdivdna lapsi suoriutuu
erittdin hyvin annetuista tehtdvista ja taas toisena pdivana tehtava ei onnistu. Ndiden lasten
dlykkyys on keskitasoa tai sen yldpuolella. Tallainen toiminta voi ndyttdd laiskuudelta.
ADHD-ihmisiin vaikuttaa suuresti se hetki, jota eletddn; tehdyt suunnitelmat ja sidnnot ovat
monesti sivuseikka. Tehtdvien tai askareiden suorittamiseen vaikuttaa suuresti olosuhteet
silld hetkelld, itsehillinnalld sekd tahdonvoimalla on pienempi merkitys. (Barkley 2008, 67.)

Maria Syvild (2012, 26) kirjoittaa, ettd ADHD:n taustalla on sosiaalisia, perinndllisid seka
ympdristotekijoitd joskin suoraan perinndllinen oireyhtymad ei ole. Tutkimukset ovat
osoittaneet yhteyksid keskushermoston vilittdjdaineiden, dopamiinin ja nonadrenaliinin
kesken. Keskustelua on kidyty myos yliaktiivisuutta korostavista lisdaineista seka
teollisuuden kayttimistd raaka-aineista. Ndmad asiat voivat mahdollisesti vaikuttaa
tilanteeseen. Kaikki oppimisvaikeudet liittyvdt hairion oireisiin. Vaikeuksia voi olla



lukemisessa, tavaamisessa tai sanallisissa matematiikan tehtidvissi. Voi olla myds
vaikeuksia hahmottaa tekstid. Lukeminen on hidasta eiki se kiinnosta vapaa-aikana.
Oireisiin liittyvat ohjeiden noudattamisvaikeudetkin vaikeuttavat oppimista. Jos ei keskity
tehtdviin tai tehtdvdnantoon, niiden tekeminen vaikeutuu. Lapsi voi hdiritd tunnilla toisia
oppilaita ja han ymmartaa vitsit tai sanaleikit vaarin. (Thalamus Oy 2005-2012.)

Lapsella tai nuorella voi olla vaikeuksia tunnistaa kasvoja tai hahmottaa ymparistoa.
Hanellad voi olla myds vaikeuksia tunnistaa ymparistostad kuuluvat ddnet ja paikallistaa ne.
Hanelld voi olla myods vaikeuksia tunnistaa esinettd kdsissdan tuntoaistin avulla. Hanelld voi
olla vaikeuksia laittaa esim. vetoketju kiinni tai lusikka suuhun ilman ndon ohjausta. Lapsi
tai nuori voi joskus myds kayttad voimiaan liiallisesti. (Kdypa hoito 2011.)
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3 Hyvinvointipolun
toimijaverkoston nykytila Linsi-
Uudellamaalla

Lehtio, Taina

3.1 Taustaa

Tamad luku raportoi Pumppu-hankkeen Laurea-ammattikorkeakoulun osahankkeen NV-
osiossa toteutetun hdiriéanalyysin, jonka on Laurea-ammattikorkeakoululle alihankintana
toteuttanut Variantti Oy. Analyysissa on tutkittu neurologisia hairioitd omaavien lasten ja
nuorten perheiden hyvinvointipolun toteutumista ja polun toimijaorganisaatioiden
toimintaa ja toiminnan héiriditd ldnsi-uusimaalaisten perheiden ndkokulmasta.
Toteutukseen osallistui sekd perheiden ettd eri organisaatioiden edustajia lapi
kokohdirioanalyysityon. Tarkoituksena oli kartoittaa toiminnan nykytila ja loytda
merkittdvimmat kehityskohteet. Tavoitteena oli luoda perheiden ja organisaatioiden
edustajien kanssa yhteistyossd kehitysehdotuksia hyvinvointipolun saumattomuuden
parantamiseksi. Kohderyhma rajattiin kasittimain perheet, joiden lapsella tai nuorella on
autismin kirjoon, tarkkaavaisuuden vaikeuksiin (ADHD/ADD), Touretten oireyhtymadn,
pakko-oireisiin hdiridihin (ocd), kielellisiin erityisvaikeuksiin ja/tai oppimisvaikeuksiin
liittyvia erityispiirteitd.

Haastattelu- ja kehitystilaisuuksiin kutsuttiin mukaan kohderyhmien perheen edustajia
(huoltaja) kahdesta paikallisesta kohderyhmén yhdistyksestd: Lansi-Uudenmaan Autismi- ja
Aspergeryhdistys ry ja Lohjan seudun Dysfasiayhdistys. Valintakriteerind oli, ettd perheessa
on yksi tai useampi lapsi tai nuori, joka edustaa kohderyhmda. Valikoitumiseen vaikutti
myos se, miten huoltajalla oli tyo- ja arkivastuiden puitteissa mahdollisuus osallistua
haastatteluihin ja tydpajatilaisuuksiin. Osallistumiskiinnostus oli laajempi kuin henkildiden
mahdollisuus  pdidstd  osallistumaan tilaisuuksiin.  Haastattelutilaisuuksiin  ja
kehitystydpajaan osallistuneiden huoltajien perheet edustivat mm. Aspergerin oireyhtymai,
autismin kirjon muuta kehityshairiotd, Touretten oireyhtymad, kielellista erityisvaikeutta, ja
liitinndisoireistona mm. oppimisvaikeutta, pakko-oireista hiiriotd ja tarkkaavaisuus- ja
ylivilkkaushairiotd. Hairidanalyysin aikana myds kartoitettiin hyvinvointipolun toimijoita ja
luotiin kontakteja eri julkisten organisaatioiden kanssa, mm. Lohjan kaupungin
palveluorganisaatiot ja HUS erikoissairaanhoidon organisaatiot.

25



26

Hairidanalyysin ensimmdisessd nykytilatutkimuksen osiossa mukaan saatiin perheen
edustajien lisiksi HUS lastenneurologian edustajia ja Lohjan perusterveydenhuollon
edustaja. Toisen vaiheen kehitysosiossa mukaan osallistui perheiden edustajien lisdksi
useita eri asiantuntija-alueita kidsittdvien henkildiden joukko, jotka edustivat mm. HUS
lastenneurologiaa, HUS nuortenpsykiatrian avohoitoa, Lohjan perusturvakeskuksen eri osia,
varhaiskasvatusta ja peruskoulun erityisopetusta (ml. Vihdin erityisopetus).

Hairidanalyysin vastuullisena vetdjdnd Variantti Oy:std on toiminut toimitusjohtaja Taina
Lehtio, joka on toteuttanut tyon yhteistyossd Laurea Lohjan hoitotyon opiskelijoiden
(kahdeksan aikuisopiskelijaa) sekd opiskelijoita ohjaavien lehtoreiden kanssa (Anne
Makkonen, Liisa Ranta, Outi Ahonen). Lisdksi tychon sen eri vaiheissa, mm.
tyopajatyoskentelyyn ja tulosten esittelytilaisuuksiin osallistuivat Laurean Pumppu-
hankkeen koordinaatiotiimin edustajat (Hanna Tuohimaa, Tarja Meristo).

Projektin tutkimus- ja kehitystyon toteutus oli sidoksissa sekd projektiin osallistuvien
opiskelijoiden opintoaikatauluihin ettd tilaisuuksiin osallistuvien perheen edustajien ja
asiantuntijoiden aikatauluihin. Tdma asetti oman haasteensa tyon toteutukselle. Kaikki
suunnitellut tilaisuudet onnistuttiin haasteista huolimatta  jdrjestimaan.
Nykytilatutkimusvaiheen toteutus venyi kdytdnnon syistd alkuperdistd suunnitelmaa
pidemmaksi.

Laurea-ammattikorkeakoulu, Laurea CoFi, Pumppu — hanke, v. 2012
VAMMAISTEN LASTEN JA NUORTEN PERHEIDEN HOITOPALVELUJEN

TOIMINTAMALLIT
Variantti Oy

1Esiselvitysvaihe (kevdt 2012) 4 Nykytilatutkimuksen aineiston késittely \
| (kevit 2012)

4 a Opiskelijoiden tutkimusosuuksien aineiston
| kasittelyn ohjaaminen

| 1a Toimijat ja henkilot selvitys janeuvottelut

‘ 1b Toteutukseen osallistuvat opiskelijavalinnat

4b Eri tulosten integrointija kokonaistuloksen

v luominen
2 Tarkennettu toteutussuunnittelu ja aikataulutus\ /
(keviit 2012) p v
2 a Toteutuksen tarkentaminen: SikcHityskohtestla kze‘;l;tZVSIdeat -tyopaja
«opiskelijoiden opiskelutavoitteet ja roolin ja (syys )
aihealueidenrajaus | 5 a Toteutuksen valmistelu opiskelijoiden kanssa ‘
*Kokonaissuunnitelman tarkentaminen ja
rajaaminen 5 b Kehitystyopaja: kaikkitoimijat (sekd perheiden etta
hoito-organisaatioiden edustajat)
2 b Eri toimijoiden jaopiskelijoiden aikataulujen \ v
selvitys jaaikataulusta sopiminen
/ / 6 Tulokset, johtopaatdkset ja raportointi \
L7 (syys 2012)
3 Nykytilatutkimus -tyopajat (kevit 2012) 6a Opiskelijoiden tutkimusosuuksien tuloskasittelyn ja
raportoinnin ohjaaminen
| 3 aToteutuksen valmistelu opiskelijoiden kanssa ‘
6 b Tulosten integrointi, kokonaistuloksen ja
| 3 b Ty6paja 1: perheen nakdkulma | raportoinnin laatiminen
| 3¢ Tydpaja 2: Hoito-organisaatioiden nakokulma ‘ \\Gc Kaikille osapuolille yhteinen tulosseminaari |/

Kuva3 Toteutussuunnitelma



Nykytilatutkimusvaihe (Kuva 3) sisdlsi mm. tausta-aineiston kerddmisen ja siihen
perustuvan esiselvityksen, teemapohjaiset ryhmaihaastattelut perheen ja hoito-
organisaatioiden = ndkokulmista, Lohjan perusterveydenhuollon lastenneurologin
yksilohaastattelun; tutkimusaineiston kasittelyn ja tulosten tulkinnan; ja vield syksyn
kehitystyopajavaiheessa tapahtuvan tulosten tarkentamisen.

Kehitystyovaihe toteutettiin monen eri toimijan edustajan moniammatillisen ryhman
tyOpajatyond. TyOpajassa syvennyttiin  nykytilatutkimuksen  tuloksiin, laadittiin
kehitysehdotuksia pienryhmaty6na ja arvioitiin tuloksia koko ty6ryhméan toimesta.

Nykytilatutkimusosiossa mallinnettiin kuusi esimerkkitapausta, joiden tutkimus- ja
kuntoutusvaiheiden toteutumista kuvattiin lapsen koko hyvinvointipolun ja eliminkaaren
ajalta. Tadssd raportissa julkaistaan tapauksista viisi. Lisdksi tutkimuksen yhteydessd
mallinnettiin sekd HUS Lastenneurologian erikoisalan ettd LOST-alueen Lohjan
perusterveydenhuollon lastenneurologian kdytdnnon toimintamalleja verkostotasolla.

Kaytinnon toteutumista kuvaavia visualisoituja toteutuskuvauksia on lOydettdvissa
aiheesta vain vdhidn. Siten kuvaukset tuovat laajapohjaista nykytilatietoa, jossa perheen
nikokulmaa voidaan tarkastella kuvauksesta koko lapsen elimidnkaaren ajalta. Lisdksi
hoito-organisaatioiden toimintaa ja sen liittymistd osaksi laajempaa organisaatioiden
verkostoa mallintavia nykytilakuvauksia on loydettivissa myos rajallisesti.

Ennen varsinaista nykytilatutkimusta héiridanalyysin vetdjd laati esiselvityksen, jonka
pohjalta valmisteltiin kevddan 2012 tyopajojen kuvaustyossad kaytettdvit eri organisaatioita
ja niiden yksikkoja kuvaavat taustakuvat ja myos ammattiryhmanimikkeet, joista laadittiin
myohemmin kuvasymbolit analyysikuvien tueksi.

Kevain 2012 nykytilatutkimus perustui tyopajatyoskentelyyn, jonka yhteydessa toteutettiin
kahta eri dokumentointitapaa teemapohjaisena ryhmahaastatteluna:

1. Tyobpajan vetdjd mallintaa seindlle sijoitettuun eri hoito-organisaatioita kuvaavaan
pohjamalliin toimintaprosessien kulkuja

2. Toimintaprosessien kulkujen kuvausten yhteydessi selvitetidn ilmenevid
hairidtilanteita (ndkokulmat: tiedon kulku, muut hairidtilanteet), joita opiskelijat
dokumentoivat vapaamuotoisena tekstikuvauksena

Lisdksi toteutettiin Lohjan terveyskeskuksen lastenneurologin yksiléhaastattelu, joka
ddnitettiin ja litteroitiin ja jonka sisdltod kaksi opiskelijaa dokumentoi myds suoraan
haastattelun aikana.

Kerittya aineistoa kasiteltiin ja tuloksia tulkittiin kolmena eri tuloskokonaisuutena:

1. Esimerkkitapausten nykytilatuloksena, joka sisdltid vastuuhenkilon laatimat viiden
esimerkkitapauksen hyvinvointipolun toteutumista ja hoito-organisaatioiden
toimintamalleja kuvaavat visualisoidut analyysikuvaukset tulkintoineen.

2. Opiskelijoiden laatimat osatulokset, jotka on laadittu opiskelijoiden itse
dokumentoiman haastatteluaineiston pohjalta. Opiskelijoiden osuudessa on
tutkittu sekd toiminnan ettd tiedonkulun héiridtilanteita, ja molempia aiheita on
tarkasteltu seka perheen ettd organisaatioiden nikokulmista.
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3. Hyvinvointipolun toimijoiden verkostotason nykytilaa kuvaavan laadullisen
aineistoanalyysin, joka on laadittu opiskelijoiden ja vastuuhenkildiden laatimien
haastatteluaineistojen ja visuaalisten analyysikuvien pohjalta.

Kuva4 Esimerkki perheet-tyopajan hyvinvointipolkuja selventdvin haastattelun
dokumentointitavasta

Syksyn 2012 nykytilatutkimuksen syventdminen ja kehitysehdotusten laatiminen
perustuivat  tyopajatyoskentelyyn, jonka  yhteydessi  toteutettiin  kahta eri
dokumentointitapaa teemapohjaisena ryhmahaastatteluna:

1. Tyo6pajan vetdja esitteli kevddn tyoskentelyn tuloksia ja syvensi tarpeen mukaan
tulostietoa ryhmian kanssa kdytavian keskustelun pohjalta. Opiskelijat
dokumentoivat uusia tuloksia keskustelun pohjalta. Lopussa vetdja kavi lapi
ryhmidn kanssa pdivin tulokset ja laati ryhmin kanssa yhteistyossd listan
tarkeimmista kehityskohteista

2. Opiskelijat  vetivit tyopajassa  valmiiksi nimettyjd ja  teemoitettuja
pienryhmahaastatteluja, joiden pohjalta kirjattiin valmiiseen lomakepohjaan
tarkeimpia kehityskohteita ja kehitysehdotuksia.

Tulosaineisto kasiteltiin kahtena eri aineistona:

1. vastuuhenkilon laatimana nykytilatulosten ja kehitysehdotusten kokonaisuutena
verkostotasolle vietyna

2. opiskelijoiden nimettyjen aiheiden mukaan ja laadullisen aineistoanalyysin pohjalta
toteutettuina osakokonaisuuksina.

Lisdksi hdirioanalyysin vastuuhenkilé laati koko hairioanalyysin tuloksista yhteenvedon,
joka on esitetty tdssi artikkelissa. Seka opiskelijoiden tekemidn tyon ettd koko
hairioanalyysin tuloksia esiteltiin 4.12.2012 Laureassa Lohjan yksikon tiloissa pidetyssa
tietoiskuseminaarissa.



Taulukko 1 Nykytilatutkimuksen ja kehitystyon tietoldhteet

Tutkimustilaisuus

Tietolihteet

Perheet -tyopaja (kevat
2012)

Huoltajien ryhma, joka koostui kohderyhman lasten
ja nuorten huoltajista:

e 4 huoltajaa Lansi-Uudenmaan Autismi- ja
Aspergeryhdistyksesta,

e 1 huoltaja Lohjan seudun dysfasiayhdistyksesta,

o 1huoltaja, joka kuului molempiin yhdistyksiin.

Hoito-organisaatiot
tyopaja (kevit 2012)

lastenneurologi, HUS
osastonhoitaja, HUS

Lastenneurologin
yksilohaastattelu (kevat
2012)

lastenneurologi, Lohjan perusterveydenhuolto

Tulos- ja kehitystyopaja
(syksy 2012)

Organisaatioiden edustajat:

e johtava neuropsykologi, HUS, Lastenneurologia

e sajraanhoitaja, HUS Lastenneurologia

e sairaanhoitaja, HUS nuorisopsykiatrian
poliklinikka

o lastenneurologi, Lohjan terveyskeskus

e terveyden edistimisen paillikkd, Lohjan
perusturvakeskus

e terveydenhoitaja, Lohjan Mantynummen neuvola

e terveydenhoitaja, Lohjan Roution
harjaantumiskoulu ja Keskuspuiston
ammattiopisto

e johtava sosiaalityontekijad, Lohjan
perusturvakeskus, vammaispalvelut

o erityisopetuksen johtaja, Vihdin Kuoppanummen
koulukeskus

e erityisopettaja, Lohjan Anttilan ylikoulu

o erityispdivdhoidon koordinaattori, Lohjan
sivistyskeskus, varhaiskasvatus

Perheiden edustajat:

e 3huoltajaa, Lansi-Uudenmaan autismi- ja
Aspergeryhdistys
o 1huoltaja, Lohjan seudun Dysfasiayhdistys
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Esiselvityksen tietoldhteind oli tausta-aineiston kerddmisen osalta Ladnsi-Uudenmaan
kuntien ja  kaupunkien perusterveydenhuollon, perheiden tukipalvelujen ja
perusturvapalveluiden esittelysivut, julkiset organisaatiokuvaukset ja julkisesti
paikkakuntien internetsivuston kautta saatavat pditosasiakirjat.

3.1.1 Kohderyhmien erityispiirteet

Tassd tyossa kasitellddn perheitd, joiden yhdelld tai useammalla lapsella tai nuorella on
erityisesti autismin kirjoon kuuluva oireyhtyma (mm. autismi, Aspergerin oireyhtyma),
tarkkaavaisuuden ja/tai yliaktiivisuuden hairi6 (ADD/ADHD), Touretten oireyhtymd, pakko-
oireinen hiirio OCD, kielellinen erityisvaikeus ja/tai muita oppimisvaikeuksia. Lisdksi
oireistoon huomioidaan mukaan poikkeavat aistitoiminnot, joita esiintyy yleisesti edelld
mainittujen oireyhtymien yhteydessa.

Erityistd tukea tarvitsevan nuoren asema nyky-yhteiskunnassa on horjuva, koska
yhteiskunta muuttuu nopeasti ja yksiloiltd vaaditaan tehokkuutta, sosiaalisuutta ja nopeaa
oivalluskykya (Hodju & Ronka 2011, 30-31). Erityistd tukea tarvitsevien lasten maarad on
lisadntynyt viime vuosina (Korkalainen 2009). Eri tutkimusten tuloste perusteella ADHD
esiintyy n. 5 % lapsista ja nuorista. (Penttild, Rintahaka & Kaltiala-Heino 2011.) Arviolta
0,2-0,6 prosentilla kouluikdisista lapsista on Touretten oireyhtymd (Suomen Tourette-
yhdistys ry 2010). Suomalaisilla lapsilla noin 3-7 prosentilla on jonkintasoinen kielellinen
erityisvaikeus ja puheen kehitys viivastyy noin 19 prosentilla (Kdypa hoito 2010). Arviolta
2-3 lasta 1000 lasta kohti on autistisia (Makkonen 2009), ja arviolta 4,8 lapsella 1000
lasta kohden on Aspergerin oireyhtyma (Kasanen 2005, 10). Pakko-oireinen héirio eli OCD
liittyy useimmiten lapsilla johonkin muuhun neurologiseen hairi6on (Rintahaka 2007).

Kohderyhmani olevalle ryhmalle on yhteinen nimittdja se, ettd oirekuva liittyy neurologisiin
toimintahdirioihin, joilla on olemassa useissa tapauksissa myos geneettinen taustansa (mm.
Tani, Nieminen - von Wendt, Lindberg, von Wendt, L. 2004; Rintahaka 2007). Tama
tarkoittaa sitd, etteivdt oireet ole kasvatuksen tulosta, kuten yhd edelleen saatetaan
kouluissa ja jopa terveydenhuollossa toisinaan tulkita (mm. Nieminen - von Wendt 2005).
Ympdristotekijoilld on oireiden esiintymiseen ja reagoinnin voimakkuuteen liittyvd tdrked
merkityksensd (mm. Rintahaka 2007; Attwood 2012). Suurin osa oireyhtymistd ja
toimintahdiridistd ovat keskenddn paillekkiisid, eli samalla henkil6lld voi ilmetd oireistoa
useamman toimintahdirion alueella (mm. Nieminen - von Wendt 2005; Attwood 2012).
Tama tekee kohderyhmasta erittiin yksilollisen ja moninaisen. Siten kohderyhman lapsia ja
nuoria ei voida niputtaa helposti minkdan lyhyen kuvaustavan alle.

Yhteistd kohderyhmille kuitenkin on selvdsti poikkeava kdytos ja reagointi valtavdestoon
verrattuna. Tastd seuraa myOs se, ettd asema yhteiskunnassa ja tuen tarve
hyvinvointipolulla on pddsdintoisesti valtavdestoon ndhden erilainen. Yhteiskunnan
kasvavien vaatimusten keskelld oikeanlaisen ja oikea-aikaisen tuen tarve on tirkedssa
roolissa. Lapsen ja nuoren kasvun ja kehittymisen turvaaminen on ehdoton taustatekija sille,
ettd henkildo saa riittdvat valmiudet selvitd yhteiskunnassa itsendisend vastuullisena
aikuisena. Osa timidn kohderyhman henkil6istd tarvitsee arjesta selvitikseen tukea vield
ldpi aikuisidn. Lapsuuden oikeanlainen ja riittava tuki luo kuitenkin myds heille valmiudet
selvitd paremmin aikuisuudessa.



Neurologisten oireyhtymien ja toimintahdirididen kohdalla puhutaan yleisesti henkilon
vaikeuksista ja oireista “kdrsimisestd”. Lahestyminen on kuitenkin yksipuolinen ja antaa
henkilon persoonasta ja kyvyistd kapean kuvan. Henkil6illd on vaikeuksia tuottavien
oireiden lisdksi olemassa pddsdintdisesti myods vahvuusalueita ja jopa erityislahjakkuutta
joillain toiminnan alueilla (mm. Attwood 2012). Osalla voi olla erittdin hyvd
muistikapasiteetti, erityiskykyjd matemaattisessa hahmottamisessa, musikaalisuudessa
ja/tai visuaalisuudessa tai henkilo saattaa olla hyva esiintyja tai luova jollain muulla tavalla.

Kohderyhman henkildiden vahvuudet tuodaan yleensd harvoin esille, kun henkil6istd ja
heiddn elimastad puhutaan. Vahvuuksien esille tuominen on kuitenkin tarkedd, silld ne ovat
lapsen ja nuoren kannalta myos tdrkeitd selvidmiskeinoja, joita voi hyddyntdd tukena
elimdassdin. Vahvuudet ovat my6s koko perheelle tarpeen tullen tuki ja ilo, jotka antavat
voimia selvitd arjesta, jossa on myds erilaisia vastoinkdymisia.

3..2  Hyvinvointipolku kisitteend

Hyvinvointi viittaa Mattilan (2009) mukaan laajimmassa merkityksessa siihen, mitd meilla
on kun elimme elimdi, joka on hyvdd meille. Hyvinvoinnin kasite on kuitenkin
subjektiivinen, joten sen sisillostd voidaan olla montaa eri mieltad. Siten myds kaikki teoriat
hyvinvoinnista pitdavat mahdollisena, ettd ihminen voi erehtya sen suhteen, mikd on hanelle
hyvaksi (Mattila, 2009).

Mattilan (2009) mukaan viime aikojen tunnetuin versio hyvinvoinnin teoriasta on Amartya
Senin ja Martha Nussbaumin ihmiselle ominaiset kyvyt -teoria (capabilities approach), jonka
mukaan ihmisen kukoistamisen osatekijoitd ovat seuraavat kymmenen ihmiselle ominaista
kykya (Sen ja Nussbaum 1993; Nussbaum 2000):

e Eldma: IThminen kykenee elimain tdysmittaisen ja tdysipainoisen eliman.
e Ruumiin terveys: Oma terveys ja kyky lisddntya siilyvat hyvind, mikd vaatii mm.
riittavasti ravintoa ja suojaa.

e Ruumiin koskemattomuus: Thminen kykenee liikkumaan paikasta toiseen ja on
suojassa vakivallalta.

o Aistimukset, mielikuvitus ja ajattelu: Ihmiselld on mahdollisuus riittavddn
opiskeluun ja vapaus kdyttdd oppimaansa luovasti.

e Tunteet: Ihmiselld on mahdollisuus kehittid tunnekokemuksiaan vapaana pelosta
ja ahdistuksesta, ja hdnelld on mahdollisuus rakastaa ja tulla rakastetuksi.

o Kaytdnndllinen viisaus: IThmiselld on mahdollisuus kehittdd oma kasitys hyvasti ja
tarkastella kriittisesti oman eliminsa suunnittelua.

e Yhteys toisiin ihmisiin: Thmiselld on kyky eldd yhdessd toisten kanssa ja kyky
kuvitella tilanteet toisten kannalta. Se edellyttdad itsekunnioituksen tukemista ja
noyryytyksen vilttimistd sekd vapautta kaikenlaisesta syrjinnasta.

o Huoli toisista eldinlajeista: Ihminen kykenee huolehtimaan eldimista, kasveista ja
luonnosta.

o Leikki: Ihmiselld on kyky nauraa, leikkid ja nauttia harrastuksista.
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o Kyky kontrolloida omaa ympdristod: Ihmiselli on oikeus osallistua poliittiseen
vaikuttamiseen ja hdnelld on puhe- ja kokoontumisvapaus. Siihen kuuluu myds
tasavertainen omistamisen vapaus.

Terveydenhuollon alalla kaytetddn erityisryhmien kohdalla myds hoitoketjun ja/tai
hoitopolun kasitteitd (Hallenberg ja Kuivakangas 2011; Berg ja Lahdelma 2011). Silloin
rajaudutaan kasittelemain yleensd henkilon elimanpolulle kohdistuvia terveydenhuollon
tukitoimia mm. tutkimusten ja kuntoutusten ndkokulmasta. Lisdksi mukaan kokonaisuuteen
saatetaan lukea my6s muiden tukiorganisaatioiden toimesta henkilolle tai hdnen
perheelleen tapahtuvia tukitoimia esim. sosiaalitoimen, oppilashuollon, asumispalvelujen
ja/tai kolmannen sektorin tukipalvelujen piirissd. Kasitteiden kadytto on kuitenkin
vakiintumatonta, joten késitevalintojen sisdltdé on tarpeellista tuoda esille siind
asiayhteydessd, kun niitd kaytetdan.

Laurean Pumppu-osahankkeessa on tavoitteena laatia kansalaislihtdisen saumattoman
hyvinvointipolun toimintamalli. Tama tarkoittaa tietyn sairauden tai eldmaéntilanteen
edellyttimalld tavalla suunniteltuja palveluita ja palvelukokonaisuuksia, jotka huomioivat
eri toimijoiden tarjonnan. Lisdksi painotus on ennaltaehkiisevdssi toiminnassa, joten
hyvinvointipolun toimijoihin huomioidaan mukaan myds ennaltaehkiisevda ja kuntouttavaa
toimintaa tekevit organisaatiot, kuten myds henkilon ja timidn perheen oman roolin
tarkastelu oman hyvinvointipolun yhtena toimijana. (Tuohimaa, Rajalahti, Meristo 2012.)

Hoitopolun ja hyvinvointipolun kisitteiden ytimen muodostavat joka tapauksessa kaikki ne
hoitotapahtumat ja konkreettiset toimenpiteet tai konkreettinen toiminta, joita tehddin
henkilon sairauden hoitamiseksi tai muun eldman ongelman ratkaisemiseksi (Tuohimaa ym.
2012, s. 21). Lisdisin tdhdn NV-osaprojektin kohderyhman osalta vield sen, ettd
hyvinvointipolulla on lasten ja nuorten kohdalla tarpeellista huomioida mukaan kaikki se
vuorovaikutuksellinen toiminta, jolla on ongelmia ja oireilua ennaltaehkidisevd vaikutus
lapsen tai nuoren arjessa, kasvussa ja kehityksessa. Silloin huomioimme mukaan myés
pdivdkodin ja koulujen henkiloston toiminnan lapsen tai nuoren kanssa, kuten myés perheen
ja muiden ldheisten roolin lapsen ja nuoren hyvinvointipolulla.

Tadssd yhteydessa puhutaan kasitteelld ”hyvinvointipolku”, kun tarkoitetaan kaikkia lapsen
tai nuoren eliminkaarella tapahtuvia eri arjen hallinnan, oppimis-, tuki-, tutkimus- ja
hoitotilanteita, jotka liittyvdt lapsen tai nuoren elimdin ja vaikuttavat osaltaan
hyvinvointiin, ja myds kasvuun ja kehitykseen. Tarkastelemme tdssd yhteydessd
painotetusti perheen ja eri tukiorganisaatioiden vilistd asetelmaa ja tuen, tutkimuksen ja
kuntoutuksen toteutumista lapsen tai nuoren hyvinvointipolulla. Eri tukiorganisaatioita ovat
mm. perusterveydenhuolto, erikoissairaanhoito, sosiaalipalvelut, pdivikoti, peruskoulu,
muut koulut, kolmas sektori, ja yksityiset terveydenhuollon ja muut tukipalvelut. Lisdksi
huomioimme tarpeen mukaan hyvinvointipolkuun liittyvdnd toimijana Kelan ja kuntien
pdattavit elimet.
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Kuva5 Hyvinvointipolulla vaikuttavat toimijat

3..3  Hyvinvointipolku lapsen ja hinen perheensi nikokulmasta

Lasta tai nuorta ja tdman perheen tilannetta tarkastellaan mm. terveyden- ja
sosiaalihuollon, mutta myos pdivakotien ja koulujen toimesta yhi yleisesti organisaation
omasta ndkokulmasta ja tarpeesta kisin. Silloin lapsi ja tdmadn perhe ovat
tarkastelukohteita, ja organisaation oma rooli korostaa sen omaa asiantuntijuutta lapsen ja
perheen arvioinnissa ja tuessa. Tdmd on perinteinen asetelma, jossa
asiantuntijaorganisaatio asettuu asiakkaalleen pdin auktoriteetin asemaan. Silloin myds
lapsen huoltajan roolia on vaikea ndhdd organisaatioissa yhtend moniammatillisen
tyoryhmdn asiantuntijana, jonka erityisosaamista on oman lapsen ja tdmdn arjen hallinnan
erityistuntemus. Tadma perinteinen asetelma on hitaasti muuttumassa, mutta yha edelleen
organisaatioilla on pyrkimys tarkastella lasta ja tdmdn perheen edustajia enemmdin
kohteena kuin ettd heitd kuultaisiin yhtend asiantuntijana omassa asiassaan, tai ettd heiddn
tilannettaan arvioitaisiin ja oman organisaation toimintaa suunnattaisiin lapsen ja perheen
elimantilanteen ja tarpeiden ndkokulmista kasin. Lisdksi em. tukiorganisaatioiden
toiminnalle on tyypillistd reagoida vasta, kun on olemassa ndyttéd tuen tarpeesta joko
voimistuneen oireilun tai jo syntyneiden vakavien ongelmatilanteiden muodossa. Silloin
toimintaa ei tehdd ennaltaehkdisevasti. (esim. Engestrém 1999; Sormunen 2012; Haapsamo
2012; Valkama 2012; Hokka 2012; Ahtola 2012; Laaksonen 2012.)

Lapsen tai nuoren ja tdmdn perheen ndkokulmasta katsoen he toimivat lapsen
elimankaaren kuluessa lukuisten eri organisaatioiden ja niiden eri alojen asiantuntijoiden
kanssa (Kuva 6). Lasta ja hdnen tilannettaan tutkitaan, arvioidaan ja tuetaan eri tavoin,
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riippuen organisaation ja sen asiantuntijan roolista hyvinvointipolulla. Huoltaja saa
lapseensa liittyen jatkuvasti erilaisia arvioita ja tietoa. Lisdksi huoltajalla on kdytossddn
omat ja muiden ldheisten havainnot lapsen kanssa toimimisesta arjessa. Huoltajat ja usein
my0s lapsi tai nuori itse eldvat keskelld runsaan ja usein myds toisiinsa ndhden ristiriitaisen
itsed koskevan tiedon keskiossd. Siten ndkyma hyvinvointipolulle on hyvin erilainen kuin
yhdellikdin asiantuntijaorganisaation edustajalla.

Lapsen huoltajan ja eri asiantuntijaorganisaatioiden vilisen tiedon vaihdon ja
vuorovaikutuksen sisdltoon vaikuttaa siten osaltaan, ei vain asiantuntijakohtainen
taustakoulutuksen ja ammatillisen kokemuksen erojen tuoma arvioinnin ja tulkinnan
eroavuus, vaan myos tarkastelundkokulman ero, joka sisdltyy perheen ja eri
organisaatioiden nakokulmien vilille (Kuva 6). Molempien osapuolien ndkokulmasta
katsoen asetelmassa on omat haasteensa. Perheen on hyddynnettivad runsasta, osittain
ristiriitaista ja paikoin myos vaikeasti tulkittavaa tietoa ratkaisuja tehdessiin ja arjen eri
tilanteissa. Eri asiantuntijaorganisaatiot puolestaan joutuvat arvioimaan lapsen ja perheen
tilannetta vain muutamien lyhyiden tapaamisten, heille toimitettujen kirjallisten
dokumenttien ja usein lapsen eliminkaareen liittyvan sirpaleisen tiedon pohjalta. Lapsen
tai nuoren ja myds hyvinvointipolun sujuvuuden nikokulmista katsoen olisi tarpeellista, ettd
huoltajat ja eri alojen asiantuntijaorganisaatioiden edustajat kykenisivit l6ytdmain
kumppanuutta painottavan keskindisen vuorovaikutustavan (mm. Kekkonen 2012).
Kumppanuutta painottavassa lihestymistavassa kaikki osapuolet pyrkivdt l6ytdmadin
yhteisen vision ja ymmarryksen tuen tarpeesta ja tavoitteesta hyvinvointipolun eri vaiheissa
(Kuva 6).
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Todellisuudessa sekd perheen etti eri tukiorganisaatioiden vilisen yhteisen ymmarryksen
saavuttaminen on osoittautunut toisinaan vaikeaksi tehtdviksi (esim. Lappalainen,
Mostrom, Huovila (toim.) 2004; Valkama 2012; Kautto-Knape 2012). Lisdksi tuen sisalt6én
ja tavoitteisiin vaikuttavat osaltaan mm. Kelan tukijarjestelmdn rajaukset, kuntien
pdatokset kdytettdvissd oleviin resursseihin liittyen, lainsdddanto, ja myos alueelliset erot
sekd kuntien ettd valtion julkisten palvelujen resurssin kohdentamisessa ja lakien ja
ohjeistusten tulkinnassa.

Tamin héiridanalyysin nykytilatutkimuksessa pyritddn tarkastelemaan lapsen tai nuoren
hyvinvointipolun toteutumista ja toteutuksessa esille tulevia hdirioitd laajasta
nikokulmasta katsoen. Tama tarkoittaa, ettd lapsen ja tidmidn perheen tilannetta
tarkastellaan sekd lapi lapsen eldminkaaren pituudelta ettd organisaatioiden osalta
verkostotasolla, monen eri organisaation lipi etenevdnid hyvinvointipolulle sijoittuvana
tapahtumien ketjuna. Huomiota kiinnitetddn erityisesti siihen, mitd hdairioita
hyvinvointipolulla ilmenee ja miksi hdiriot ovat mahdollisesti aiheutuneet.

Hyvinvointipolun tarkastelussa on tirkeda kiinnittdd huomio myds polun nivelvaiheisiin.
Nivelvaiheet tarkoittavat lapsen tai nuoren eliminkaaressa niitd saumakohtia, joissa lapsen
tai nuoren kannalta tirked henkilo ja/tai toimija vaihtuu toiseen, ja joissa nuori on
siirtymdssd elimassaan ratkaisujensa kautta uuteen vaiheeseen (esim. Opetusministerio
2005). Nditd ovat esim. kotoa pdivakotiin siirtyminen; pdivikodista kouluun siirtyminen;
opettajan, luokan tai koulun vaihtuminen; opiskelupaikasta tydelimidan siirtyminen; ja
tutkimus- tai kuntoutusorganisaation tai yksikon vaihtuminen jne. Nivelvaiheiden
saumattomuus ja sujuva eteneminen ovat tdrkeitd tekijoitd siind, ettd hyvinvointipolku
etenee lapsen tai nuoren kannalta tarpeellisella tavalla (mm. Tuohimaa ym. 2012). Myos
uuden terveydenhuoltolain ldhtékohtana on parantaa potilaan asemaa ja hoitoa. Lain
yhtend tavoitteena on tehostaa saumatonta yhteistyotd eri organisaatioiden vililld
(Sosiaali- ja terveysministerio 2010.)

Tadssd hdiridanalyysissd pyrittiin tarkastelemaan myo6s nivelvaiheisiin liittyvid mahdollisia
hadirioitd, joilla on vaikutusta hyvinvointipolun sujuvuuteen ja tuen onnistumiseen.
Nykytilatutkimuksen tuloksia hyddynnettiin monen toimijan ryhmamuotoisen kehitystyon
tarkednd  pohjatietona. Kehitystyon tavoitteena on laatia  kehitysehdotuksia
hyvinvointipolun palvelujirjestelmin kehittamiseksi.

3.2 Esimerkkitapausten hyvinvointipolun toteutuminen

Kevdaidn 2012 Perheet ja Hoito-organisaatiot -tydpajojen ja myds Lohjan terveyskeskuksen
lastenneurologin haastattelujen pohjalta mallinnettiin lasten hyvinvointipolkujen ja
terveydenhuollon toiminnan toteutumista verkostotasoisella kuvaustavalla. Kuvaustyon
tarkoituksena oli tuoda esille lasten hyvinvointipolkujen yksilollistd toteutumista ldpi
elimidnkaaren ja eri tukipalvelujen. Lisdksi tarkoituksena oli tarkastella myds
hyvinvointipolun hoito-organisaatioiden toiminnan toteutuksen nykytilaa.

Esimerkkitapaukset ovat Lohjan, Karkkilan, Vihdin ja Kirkkonummen alueilta, ja
hyvinvointipolku etenee kuvauksissa, tapauksesta riippuen, Linsi-Uudenmaan ja
pddkaupunkiseudun alueilla sijaitsevat eri organisaatiot lipdisten. Esimerkkitapaukset ja
kuvien tulkinnat tulevat esille erillisessa liitteessa (Liite 1 Esimerkkitapausten analyysikuvat
ja kuvatulkinnat).
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Hoito-organisaatioiden osalta kuvattiin LOST-perusterveydenhuollon (Lohja, Siuntio,
Inkoo, Karjalohja) ja HUS Lastenneurologian yksikkdjen toimintatapaa Lansi-Uudenmaan
alueen nadkokulmasta (Liite 2 HUS lastenneurologian ja Lohjan perusterveydenhuollon
tutkimuksen ja kuntoutuksen toteutuskuvaukset ja kuvatulkinnat).

Analyysikuvausten yhteenvetona nousivat merkittdvain rooliin tiedon ja tietovirran
hallinnan merkitys hyvinvointipolulla, huoltajan tiarkea rooli asiantuntijana ja koordinoijana,
varhaisen puuttumisen toteutumattomuus toiminnassa, organisaatioiden vilisen
yhteistoiminnan rooli, ja vield erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon vilisen
muutostilanteen sisilto ja tavoite.

3.21  Dokumenttien, tietovirran ja tiedon kulun hallinta

Tietovirralla tarkoitetaan tdssid yhteydessd paperisten dokumenttien, kommunikaation
kautta tapahtuvan tiedon siirron, ja vield jarjestelmissi siirtyvdn tietodatan etenemista
toimijoiden vililld ja organisaatioiden sisalld laajana kokonaisuutena.

Esimerkkitapausten (Liite 1 Esimerkkitapausten analyysikuvat ja kuvatulkinnat) perusteella
organisaatioiden vdlisessd tiedottamisessa ja viestinndssd huoltajat toimivat tdrkeind
tiedon vdlittdjina ja kokoajina. Paperildhetteiden ja -raporttien hdvidmistilanteita tulee esille
enemman huoltajien toimesta, ja erityisesti huoltajat tekevat aktiivista tyotd siind, ettd
katoamistilanteessa papereiden sijaintia ryhdytdin selvittimaan.

Huoltajan vastuu hoitopolun sujumisessa on tirked ja organisaatioiden vilisen viestinndn
osalta tiedonkulun seuranta jaa talld hetkelld liiaksikin huoltajan varaan. Kaikki huoltajat
eivit kykene hallitsemaan lasta koskevaa tietoa ja tietovirran kulkua riittavasti.

Terveydenhuollon toteutuskuvausten (Liite 2 HUS lastenneurologian ja Lohjan
perusterveydenhuollon tutkimuksen ja kuntoutuksen toteutuskuvaukset ja kuvatulkinnat)
perusteella organisaatioiden vilinen tietovirran hallinta on monipolvista ja vield paljon
paperidokumenttien varassa. Yksikidn organisaatio ei ndytd seuraavan lihetteiden,
lausuntojen ja raporttien toimitusnopeutta ja -laatua. Tutkimus- ja kuntoutusprosessien
etenemisestd ei tiedoteta huoltajaa, eikd tiedottamisen merkitystd osata tarkastella
perheen tarpeen nikokulmasta. Toimintaa priorisoidaan ja organisoidaan osaoptimoiden
lihinnd organisaatioiden ja yksikkdjen oman tarpeen ndkokulmasta.

3.22  Huoltaja asiantuntijana

Esimerkkitapausten (Liite 1 Esimerkkitapausten analyysikuvat ja kuvatulkinnat) perusteella
huoltajan rooli tutkimusten ja kuntoutuksen aloittamisessa, ja niiden etenemisen
varmistamisessa ja edistimisessd ndyttdd olevan merkittivd. Samaan aikaan
ongelmalliseksi koetaan hoito- ja tukiorganisaatioiden kéasitykset ja asenteet huoltajan
asiantuntijuutta kohtaan. Aidon tuen sijaan saatetaan jattdd huomiotta ja jopa syyllistdd
lapsen ongelmien aiheuttajaksi (erityisesti koulut). Esimerkiksi neuvolassa, pdivihoidossa ja
koulussa ndyttdd olevan yhd kehittdmisen tarvetta suhtautumisessa huoltajaan
asiantuntijana. Lisdksi perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon yksikdissi on
huomattavaa henkilotason vaihtelua suhtautumisessa huoltajaan lapsensa yhtend
asiantuntijana.



Tulosten perusteella voidaan todeta, etti huoltajan asiantuntijuuden tunnustamisessa
tarvitaan vield ajattelun ja asenteiden muutosta useissa perheen ja lapsen kanssa toimivissa
julkisissa organisaatioissa. Huoltajan havaintojen vihidttely tai ohittaminen ndyttdd
aiheuttavan pitkia viiveitd tutkimuksen ja kuntoutuksen etenemisessa.

Lisdksi tulosten perusteella asiantuntijoiden taito hoitaa kohtaamistilanteet huoltajan
kanssa vaihtelevat henkildittdin. Suurin riski lapsen hyvinvoinnille aiheutuu erityisesti
karjistyneistad arvovaltakiistoista. Tulosten perusteella voidaan todeta, etti julkisissa tuki- ja
hoito-organisaatioissa on tarpeellista kehittda henkiloston taitoa kohdata huoltaja ja osata
huomioida toimintatavoissa huoltaja myods asiantuntijana lapsen asiassa, ei vain
tarkkailtavana kohteena (= onko lapsen ongelmien aiheuttaja).

3.2.3  Varhainen puuttuminen lihestymistapana

Esimerkkitapaukset (Liite 1 Esimerkkitapausten analyysikuvat ja kuvatulkinnat) tuovat
esille, ettd varhainen puuttuminen lihestymistapana ohitetaan monessa organisaatiossa.
Taustasyitd ovat mm. huoltajien havaintojen ohittaminen ja vidhittely (=hidastaa
reagointia), pyrkimys tarkastella painotetusti huoltajaa lapsen ongelmien aiheuttajana,
henkiloresurssiongelmat ja vield kustannussdastoihin pyrkiva osaoptimointi tuen ja hoidon
jarjestamisessa.

Tulokset vahvistavat nikemystd, jonka mukaan lapsen ongelmat pyritddn yhd nikemdain
ensisijaisesti huoltajien kasvatusongelmista ja/tai kodin tilanteesta johtuvina. Esimerkiksi
pdivdhoito ja erityisesti koulu tarkastelevat lapsen toimintaa usein irti oman henkildstonsd
toiminnasta ja sen roolista. Psykiatrian alueella ndyttdd myos olevan totuttua, ettd lapsen
oireilua pyritddn tarkastelemaan etsimdlli ensisijaisesti syitd kodin tilanteesta ja
huoltajista. Samaa aktiivisuutta ei osoiteta koulun toiminnan tarkasteluun, vaikka siihen
olisi olemassa tutkimuksen perusteella aihetta.

Tulokset vahvistavat ndkemystd, jonka mukaan lapsen ongelmatilanteiden hoitotapa
kouluissa on tdrkedssi roolissa sekd lapsen hyvinvoinnin heikkenemisessd ettd
paranemisessa. Koulun heikot taidot ndyttdvat lisddvin lapsen tarvetta muuhun
ulkopuoliseen  tukeen. Seurausvaikutus voi olla pitkdaikainen. Ladkareiden,
erikoissairaanhoitajien ja terapeuttien jalkautuminen (seuranta ja henkiloston ohjaaminen)
pdivdhoitoon ja kouluun on tutkimuksen perusteella tuloksellista varhaista puuttumista ja
ongelmien ennaltaehkdisyd. Nyt ndyttdd jalkautuminen tapahtuvan vasta silloin, kun
ongelmat ovat jo kdrjistyneet tai diagnoosi varmistunut.

Esimerkkitapaukset (Liite 1 Esimerkkitapausten analyysikuvat ja kuvatulkinnat) osoittavat
my0s, ettd diagnoosiprosessit ovat pitkid, lyhyimmilliankin vuoden verran, ja pisimmillddn
yhdessd esimerkkitapauksessa jopa 10 vuotta. Siten lddketieteellisen diagnoosin
odottaminen tuen perusteeksi johtaa yleensd siihen, ettd tukea ei anneta ajoissa, jolloin
ongelmat pddsevit kasvamaan. Tama ldhestymistapa on sekd lapsen hyvinvointipolun
sujumisen ettd tukiresurssien kohdentumisen kannalta ongelmallinen. Lapsen hyvinvointi
heikkenee kasvavasti, mikd lisda jalkijattoisen ja usein myds kuntien talous huomioiden
kalliin terapia- ja sosiaalitoimen tuen tarvetta.

Tulokset osoittavat, ettd varhainen puuttuminen ei vield toteudu monissa tilanteissa lapsen
hyvinvointipolulla, vaikka se on tuotu esille tirkedna lihestymistapana lapsen hyvinvoinnin
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turvaamisessa. Tukea (mm. terapiat tai koulun erityinen tuki) annetaan vasta kun *tarve on
todistettu” virallisilla diagnooseilla ja lausunnoilla. Esimerkiksi nykyisen perusopetuslain
(Laki perusopetuslain muuttamisesta 642/2010) uusi POL 16 a § madritelmad toteaa, ettd
lapsella on oikeus oppimissuunnitelman mukaisesti annettuun tehostettuun tukeen
oppilaan, opettajan tai opettajien laatimaan pedagogiseen arvioon perustuen. Siten mitddn
lddketieteellistd diagnoosia tuen ehtona ei endd pitdisi vaatia. Kuntien tavoitteena on
kuitenkin nykyddn resurssien minimointi ja sddstiminen, joten tehostetun tuen ehdoksi
kunnat ndyttivat yhad edelleen vaativan monin paikoin ladketieteellisid perusteita. Sama
lidketieteeseen sidottu peruste ndytetddn vaativan myds muun tuen antamisessa, kuten
kunnan tai Kelan myontdmien terapioiden kohdalla.

3.2.4  Organisaatioiden vilinen yhteistoiminta

Toimintamallikuvausten (Liite 2 HUS lastenneurologian ja Lohjan perusterveydenhuollon
tutkimuksen ja kuntoutuksen toteutuskuvaukset ja kuvatulkinnat) perusteella
perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vilinen yhteistoiminta ja tiedonvaihto
nayttdvat olevan byrokraattista ja irrallista (tieto kulkee joko paperilla tai sdhkoisesti,
viiveitd on paljon). Toiminta on pitkélle lokeroitunutta. Avointa keskustelua ja tiedonvaihtoa
tai avoimeen kohtaamiseen perustuvaa yhteistoimintaa ei ole olemassa tai sitd on vain
vahdan. Nykyinen organisaatioissa vallitseva organisaatiokulttuuri ja ominainen luonne
reagoida eri tilanteissa ei tue avoimuutta ja yhteistoimintaa yli rajojen.

Talld hetkelld lastenneurologian ja lasten- ja/tai nuorisopsykiatrian alojen vililld, kuten
my06s kuntien perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vililld, on tehty ja tehddin
uudenlaisia rajauksia tdmin tutkimuksen kohderyhmin vastuullisen hoitopaikan ja
lidketieteen alan osalta. Yhdeksi perusteeksi on esitetty myds erikoissairaanhoidon ja
perusterveydenhuollon vilisen yhteistoiminnan lisiamistd. Organisaatioiden vilisen
yhteistoiminnan kehittimisessd asiakassiirtojen tekeminen ei ole kuitenkaan ratkaisu
tyOarjessa tapahtuvan yhteistoiminnan kehittimiseen. Kehityskohteena ovat pikemminkin
asenteet, kdsitykset, arvot, yhteistyotaidot ja yhteiset toimintamallit.

LOST-alueella kehittymdssa oleva paikallinen palvelumalli (Liite 2 HUS lastenneurologian ja
Lohjan perusterveydenhuollon tutkimuksen ja kuntoutuksen toteutuskuvaukset ja
kuvatulkinnat) nidyttdd noudattavan aktiivista paikallisten eri toimijoiden vilistd
yhteistoimintaa. Tutkimuksen perusteella avoin tyotapa on enemmdin kiinni ladkariksi
valitusta henkilostd kuin ettd se olisi organisaatioiden pitkdlle sisdistetty kaytdnto.
Aktiivisen henkilon toimesta perusterveydenhuollon lastenneurologin, terapeuttien,
neuvolan, kouluterveydenhuollon, koulupsykologien, lastensuojelun, perheneuvolan ja
psykiatrian poliklinikoiden kesken toimitaan joustavasti. Varhainen ennaltaehkiisevd
ohjaustyd pdivihoidossa ja kouluissa ei kuulu tutkimuksen perusteella totuttuun
yhteistoiminnan tapaan.

Tulosten perusteella paikallisten toimijoiden vilinen yhteistoiminta on LOST:in tapauksessa
kehittymdssd hyvddn suuntaan. Se ei kuitenkaan tarkoita, ettd kaikki paikalliset
asiantuntijat osaisivat toimia avoimesti yhteistydssd ilman yhteisid sovittuja
toimintamalleja.



3.2.5  Muutokset hoitotoimijoiden keskinaisissid vastuissa

Tutkimusvaiheessa perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vililld on siirretty ja
siirretddn lapsia aktiivisesti pois erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuollon puolelle. Sen
seurauksena LOST-alueelle on nimitetty vuonna 2010 lastenneurologi, joka kehittdd uutta
paikallista mallia. Toinen muutos tutkimuksen kohderyhmien osalta on se, ettd osaa
aiemmin lastenneurologian puolella hoidetuista lapsista siirretddn aktiivisesti lasten- ja
nuorisopsykiatrian puolelle hoitosuhteeseen (esim. ADHD ja Touretten oireyhtyma).

Tutkimuksen perusteella on oletettavaa, ettd paikallisella tasolla tulee olemaan hoidossa
laatuvaihtelua. Lasten kannalta voi nopeus tuen saamiseen parantua, mutta laatu
tutkimuksen ja hoidon osalta osan lapsista kohdalla heiketd. Kuntoutussuunnittelun
hallinta tulee olemaan iso haaste perusterveydenhuollolle.

Toinen muutokseen liittyva suuri kysymys on, onko lasten- ja nuortenpsykiatrian puolen
osaaminen ja valmius vield riittdvd neurologisien toimintahdirididen tutkimuksessa ja
hoidossa? Tutkimuksen perusteella lisikoulutus on jo aloitettu HUS-yksikoissd, mutta
organisaatioon sisdistynyttd totuttua suhtautumistapaa lapsen ja perheen arvioinnissa ei
muuteta helposti koulutuksenkaan kautta. Lisdksi henkilotason asenne- ja osaamiserot
ndyttdvit olevan suuret. Tdmd tulee esille erityisesti esimerkkitapauksessa, jonka
hyvinvointipolun toteutumisen analyysikuvaukseen ei ole saatu julkaisulupaa. Kyseisessa
esimerkkitapauksessa tulee esille erityisesti lastenpsykiatrian eri yksikdiden ja eri
asiantuntijoiden kohdalla selvid eroja sekd neurologisten erityispiirteiden tuntemuksessa
ettd tavassa arvioida ja taidoissa toimia yhteistydssa lapsen ja huoltajan kanssa.

LOST-alueella kehittymiassa oleva paikallinen palvelumalli (Liite 2 HUS lastenneurologian ja
Lohjan perusterveydenhuollon tutkimuksen ja kuntoutuksen toteutuskuvaukset ja
kuvatulkinnat) ndyttdd matalan kynnyksen vastaanoton osalta olevan positiivinen muutos.
Sen sijaan ongelmaksi  tutkimuksen ja  kuntoutuksen hoidossa voi tulla
henkiloresurssipuutteet ja henkiloston puutteellinen osaaminen uuden roolin mukaisten
tehtdvien, esim. kuntoutusarviot ja lausunnot, hoidossa. Perheen ndkokulmasta hoidon
laatu riippuu aiempaa enemmadn siitd, onko yksittdiselld paikallisella asiantuntijalla riittavaa
osaamista juuri heiddn asiassaan.

Tutkimuksen perusteella kuntien todellinen panostus kehittimiseen ja oikeanlaiseen
henkiloresurssiin tulee olemaan haaste muutosten onnistumisessa tavoitellulla tavalla.
Oletettavasti perheille tarjottava tuki eri kunnissa tulee olemaan hyvin vaihtelevan tasoista.
Lapset ja perheet ovat toisiinsa nihden jopa nykyista tilannetta enemman eriarvoisessa
asemassa tuen saamisessa ja sen laadussa.

Tutkimuksen toteutuksen jilkeen tdssid esille tuotu LOST-alue (Lohja, Siuntio, Inkoo,
Karjalohja) on purettu. Lohjan kuntaliitosten jilkeen Lohjan perusterveydenhuollon
vastuulle jaavat ja siirtyvdt Lohjan (ml entinen Sammatti), Karjalohjan ja Nummi-Pusulan
alueet. Nummi-Pusula on kuulunut aiemmin Karviainen-kuntayhtymaan. Lisdksi Siuntio jaa
Lohjan alueesta pois. Vanhalla LOST-alueella on ollut vdestéd vuonna 2010 yhteensa
52 857 asukasta. Uudessa tilanteessa Lohjan perusterveydenhuollon alueelle (Lohja ja
Inkoo) sijoittuu vuoden 2010 viestétietojen perusteella 52 887 asukasta. (Tuohimaa ym.
2012.) Siten vdestomddrd pysyy ldhes samana, mutta kaytettdvissd oleva
perusterveydenhuollon resurssi, organisaation paikalliset yksikét ja niiden sijainti
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muuttuvat. Muutosten vaikutus lastenneurologian ja sen moniammatillisen tyéryhman
resurssitarpeeseen ja toimintaan on vield talli hetkelld tuntematon asia. Siten uuden
paikallisen toimintamallin toteutumista tulevaisuudessa on vield vaikea arvioida.

3.3 Laadullinen aineistoanalyysi

Tdssd tutkimusosiossa tuodaan esille koko hdiriéanalyysin laadullisen tutkimusaineiston
pohjalta laadittu tulosyhteenveto. Laadullisen aineistoanalyysin tulokset on jasennetty
neljain aihekokonaisuuteen seuraavasti:

1) verkoston rakenteet hyvinvointipolulla;

2) yhteistoiminta ja vuorovaikutus: asiantuntijuuden hallinta;
3) henkiltason tiedot, taidot ja osaaminen; ja vield

4) dokumenttien ja tietovirran hallinta.

Opiskelijat (Heino ym. 2013) ovat tutkineet toimijoiden toiminnassa ilmenevid
hiirictilanteita sekd perheen ettd organisaatioiden nidkokulmista, ja myods tiedon kulun
hairictilanteita erikseen perheen ja organisaatioiden nidkokulmista. Opiskelijoiden oma
yhteenveto tutkimustuloksistaan l6ytyy timan teoksen luvusta 4.

Heinon ym. (2013) tutkimustuloksissa nousevat erityisesti esille eri ammattiryhmien
yhteistyon kaytidntojen puute, keskitetyn perheen asioita koordinoivan asiantuntijan
puuttuminen, eri ammattiryhmien resurssien kohdentaminen muuhun kuin varhaiseen
puuttumiseen, tuen myontimisen perustuminen diagnoosiin ja siten jalkijattdinen
reagointitapa tuen tarpeeseen, eri asiantuntija-alueiden ja organisaatioiden ristiriitaiset
ikdrajat lapsen ja nuoren kriittisiin nivelvaiheisiin verrattuna, kohderyhman aikuistuvien
nuorien kuntoutus- ja tukipalvelujen matala kehityksen taso, kuntatason suuret vaihtelut
tukiresurssien jakamisessa, ja myos peruskoulun merkittivd rooli hyvinvointipolun
jarjestelman osana.

NV-osaprojektin vastuuhenkilon ja opiskelijoiden kerddmat aineistot tukevat tulosten osalta
toisiaan. Lisdksi laadullisen aineistoanalyysin tulosten esitysten yhteydessa viitataan myos
vertailevaan tutkimustietoon tarpeen mukaan. Ndin pyritddn samalla arvioimaan tdssd
tutkimuksessa saatujen tulosten luotettavuutta.

3.3.1  Verkoston rakenteet hyvinvointipolulla: kokonaistarkastelun ja
koordinoinnin puuttuminen

Tutkimus tuo esille sen, ettd lapsen tai nuoren ja hdnen perheensi terveydentilaa, tuen
tarvetta ja hyvinvointipolun toteutumista ei koordinoi huoltajan lisdaksi kukaan asiantuntija
kokonaisuutena. Hyvinvointipolulla vaikuttavien organisaatioiden toimintaa kuvastavat
organisaatiokeskeinen tapa tarkastella, kehittiad ja organisoida toimintaa, lokeroituminen
eri asiantuntija-alueisiin, paikoin oman organisaation sdidstotavoitteisiin pyrkiva
osaoptimointi ja usein myds epidselvit vastuun rajaukset eri asiantuntija-alueiden kesken.
Verkostotasolla toimintaa ei tarkastele, mittaa tai kehitd yksikddn organisaatio kuin oman
asiantuntija-alueensa osalta. Eri organisaatioiden vilistd yhteistoimintaa tehddin vahin tai
ei ollenkaan. Yhteistoiminnan taidot vaativat my0s kehittamista.



Asiantuntijaorganisaatioissa korostuu yksin tekeminen, ja asioiden ratkaisu vain oman
asiantuntija-alueen niakékulmasta.

Siten perheen ndkokulmasta katsoen lapsen ja perheen tarpeen arvioinnissa korostuu
kokonaistarkastelun puute (Kuva 7). Lisdksi perheen arkea ja huoltajien toimintaa ja
ratkaisujen tekemistd hankaloittavat usean eri organisaation ja asiantuntija-alueen kautta
muodostuva monimutkainen ja vaikeasti hahmotettava tukijirjestelma.
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organisoinnissa JARIESTOT, NEUVOLA koulutukseen ja
\ ;’\,,Q kehitykseen

Verkoston EAIVAKOTI
]-Ohtamifsen P‘}SSNNAN V PERUSKOULU Vanhat kulttuurit ja
puuttuminen | =tel kaytannot hidasteena
Q Diagnoosit tuen =il uudistumisessa
4 4 p ehtona g o
tEpa§eI\:(at " ! U Koulun merkittavan
vaz::;a]?rlrjio?;i g Ongelmakeskeisyys  Diagnoosi- roolin vahainen
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L I | ’ (R 7 : 4 hyvinvoinnin
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Kuva?7 Verkoston rakenteisiin ja toimintamalleihin liittyvid hyvinvointipolun toimintaan
vaikuttavia hairictekijoita

Koordinoiva rooli on huoltajille vaativa. Kaikki huoltajat eivdt vilttimidttd kykene
hallitsemaan lapsen hyvinvointipolun monen eri toimijan kautta kulkevan tutkimuksen ja
kuntoutuksen ja siihen liittyvien lukuisien dokumenttien kokonaisuutta.

Kokonaistarkastelun ja koordinoinnin puuttumista tukee myds Pulkin (2012) tutkimus, jonka
mukaan ”yhteistd aluetason kuntoutusjarjestelmai ei ole toiminnallisena kokonaisuutena
hahmotettavissa, eikd kuntoutuksen alueellisen kokonaisuuden kehittiminen tai
koordinointi ole ollut minkdan tahon vastuulla”. Pulkki (2012) jatkaa vield, ettd eri
toimijoiden asiakirjoista ei hinen tutkimuksessaan loytynyt samansuuntaisia tavoitteita,
mika olisi yhteisen palvelujarjestelman edellytys.
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3.3.2  Verkoston rakenteet hyvinvointipolulla: varhaisen puuttumisen
toteutumattomuus

Perheen ndkékulmasta myds diagnoosiprosessin raskaus, diagnoosien korostuminen tuen
ehtona ja lapsen ja perheen tilanteen ongelmakeskeinen tarkastelu vievit voimavaroja
perheen arjesta. Samaan aikaan korostuu nykyisessd tukijdrjestelmissi arjen kdytinnon
tuen puute ja sen merkitys kohderyhman perheille. Talld tarkoitetaan mm. lastenhoidon ja
kodinhoidon tukea, joka toisi helpotusta huoltajien usein keskimdirdistd raskaampaan
arkeen. 1990-luvun laman seurauksena kunnissa karsittiin kodinhoidon tukea perheille.
Lopputuloksena on, etteivdt edes erityistd tukea tarvitsevien lasten perheet saa kodin
arkeen tukea, esim. ainoan huoltajan sairastuttua tai lapsen hyvinvoinnin heikentyessa.
Kehitystyopajassa yksi haastateltu huoltaja totesi, ettd “kun saisi edes joskus apua, ettd
saisi vdlilld nukkua kunnolla”. S&distot tukiresursseissa ovat johtaneet siihen, ettd
ennakoivaa ja ennaltaehkdisevdid toimintaa korostava varhainen puuttuminen ei toteudu
hyvinvointipolun tukijarjestelmissa.

Yksi Heinon ym. (2013) tiarked havainto on Kelan merkittava rooli siing, ettd lasta ja perhetta
tarkastellaan ongelmakeskeisesti, vaikka lapsen ja perheen hyvinvoinnin kannalta tulisi
asiantuntijoiden lausunnoissa korostua positiiviset havainnot ja ratkaisukeskeisyys. Kelan
tuki perustuu diagnooseihin, joten Kelan kdytinnéilld on suuri merkitys koko jarjestelman
antaman tuen ongelma- ja diagnoosikeskeisyydessd. Kelan ldhestymistapaan ei kuulu
varhainen puuttuminen, vaan pikemminkin pdinvastoin riittivdin vahva ndytté tuen
tarpeesta. Siten verkostotasolta katsottuna Kelan, ja mahdollisesti myds taloudelliseen
tukeen liittyvdn lainsddddannon ja sen tulkintojen, ldhestymistapojen ja linjausten
kehittamiselld olisi tarked rooli koko palvelujirjestelman kehittymisen kannalta.

Esimerkiksi Haapsamo (2012) on havainnut tutkimuksessaan, ettd lasten tasapainoisen
kehityksen turvaamiseksi on vanhempien hyvinvointiin syytd kiinnittdd huomiota, silla
vanhemman hyvinvointi nikyy lapsen hyvinvointina. Varhaisen puuttumisen toteutumista
ehkdisee osaltaan Kelan (ja toisaalta myos lainsdddannon tai sen tulkinnan) tapa linjata
tukea lapselle ja perheille. Ensin on osoitettava riittdvdn suuri ongelma, jotta sen
hoitamiseen voidaan hakea tukea. Tdmi tarkoittaa, ettdi lapsen hyvinvoinnin on
heikennyttdvda Kelan tukien kannalta katsoen tasolle, joka edellyttia ongelman hoitoa.
Lisaksi vanhemman hyvinvoinnin tarpeita ei huomioida millidn tavoin lapsen tuesta
padtettdessa.

Ennakoivan toiminnan tdrkeyttd ei huomioida mydskddn kunnissa riittdvasti, kun eri
tukiresursseista paddtetddn ja resursseja kohdennetaan. Kuntatason sddstéd painottava
resurssisuunnittelu johtaa usein varhaista puuttumista tukevien ratkaisujen sijaan
kalliimpia jalkikustannuksia synnyttaviin toimintamalleihin. Esimerkiksi Paakkonen (2012)
on tuonut esille, ettd vuosien 1994-2008 aikana tehdyt kouluterveydenhuollon siistot
ovat lisinneet samaan aikaan lasten ja nuorten psykiatrisen laitoshoidon tarvetta. Tahdn on
syytd lisdtd, ettd samaan aikaan kouluterveydenhuollon supistusten kanssa myds
lapsiperheille tarkoitettuja arjen hallinnan tukipalveluja on karsittu, joten myds niilla
saattaa olla oma rooli laitoshoidon tarpeen kasvuun.

Huomionarvoisen tutkimuksen on tehnyt myds Wallin (2012), jonka mukaan
hyvinvointityontekijoille on ominaista sekd perhe- ettd tyokeskeisyys, mutta esimerkiksi
heikosti toimiva organisaatio, jossa tyon tavoitteisiin pddseminen estyy, voi aiheuttaa



kuormittavuutta tydssd ja heikentda sitoutumista. Wallin toteaa, ettd tyohon sitoutuminen
muuttuu myods yhteiskunnan tydelimin ja institutionalisoituneen hoivan tuottamisen
ehtojen muuttuessa. Se on haaste koko palvelujarjestelmalle. Wallinin tutkimus on
kiinnostava nyky-yhteiskunnan yksilollisyyttd ja oman itse tarvetta korostavassa
ilmapiirissd ja myds julkisten organisaatioiden jatkuvien resurssitiukennusten nakokulmista
katsoen. Molemmilla ndkokohdilla on liittymdpinta siihen, miten asiantuntijat tekevit
tyotdan palvelujarjestelmin osana.

3.3.3 Verkoston rakenteet hyvinvointipolulla: nivelvaiheiden
ristiriitaiset ikdrajat

Toinen Heinon ym. (2013) tdrked havainto on lastenneurologian, lasten- ja
nuortenpsykiatria, ja muiden erikoissairaanhoidon alojen keskendin ristiriitaiset ikadrajat
lapsen ja nuoren hoitosuhteen kestossa. Lastenneurologian alueella hoitosuhde katkeaa 16-
vuotiaana, mikd on nuoren peruskoulun pdittymisen kannalta katsoen hankala ika siing,
ettd myos pitkd hoitosuhde vaihtuu koulun lisiksi. Neurologian alueella nuoren kohdalla
erikoisalan tuki katkeaa tuolloin kokonaan. Nuori siirretddn joko psykiatrian, lastentautien
tai muun erikoisalan piiriin siihen saakka, kun nuori tdyttdd 18 wvuotta. Vain
yksittdistapauksissa lastenneurologia jatkaa nuoren hoito aikuisikdan.

Psykiatrian puolella lapsen hoitopaikka vaihtuu lastenpsykiatrian puolelta 13-vuotiaana
nuortenpsykiatriaan samaan aikaan, kun lapsi saavuttaa murrosidn ja siirtyy alakoulun
puolelta yldkouluun. Tassdkin tapahtuu kohderyhmidn nuoren nivelvaiheessa kaksi isoa
muutosta, jossa tukea antavat aikuiset vaihtuvat. Lisdksi lasta tai nuorta saatetaan hoitaa
my0s muissa eri hoitoyksikdissa, joissa voi olla myds muita ikdrajoja.

Aikuistuvan nuoren kohdalla kaikki aiemmin saatu tuki poistuu 18-vuotiaana, kun nuoren
elimdssa tapahtuu myods muita merkittdvid muutoksia. Timan kohderyhman aikuistuvista
nuorista monet tarvitsevat turvallista ja asiantuntevaa tukea vield yli 20-vuotiaana.

Taman tutkimuksen mukaan lapsen ja nuoren hyvinvointipolun nivelvaiheita ei tarkastella
riittavasti kokonaisuutena. Jokainen tukiorganisaatio ndyttdd muodostavan ikirajoja oman
erikoisalansa tarpeen mukaan. Haastatelluista kukaan asiantuntija ei myodskdan pystynyt
kertomaan, miksi nykyiset ikdrajat on asetettu juuri niin kuin on asetettu. Tdssd on
mahdollisesti aihekokonaisuus, joka on muodostunut historian kuluessa ilman, ettda
nivelvaiheiden sijoittumista lapsen eliminkaaressa olisi jdsentyneesti tarkasteltu ja
kehitetty koko hyvinvointipolun nakokulmasta.

Nivelvaiheiden tadrkedd merkitystd tuodaan esille useissa tutkimuksissa (mm.
Opetusministerio 2005; Hyytidinen 2012; Ahtola 2012). Tama tutkimus osoittaa kuitenkin,
ettd nivelvaiheiden hallinnassa on vield paljon kehittimistd, ja ettd nivelvaiheita tulisi
tarkastella lapsen ja nuoren hyvinvointipolulla eri asiantuntija-alueiden toisiinsa ndhden
erilaisen ndkdkulman sijaan lapsen tai nuoren hyvinvointipolun kokonaisuudesta kdsin.

3.3.4  Verkoston rakenteet hyvinvointipolulla: peruskoulun tarkea
rooli palvelujirjestelmissa

Kolmas Heinon ym. (2013) esille tuoma havainto on peruskoulun suuri merkitys koko
hyvinvointipolun monen eri toimijan jarjestelmassa. Erityisesti nousee esille kouluavustajien
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tarked rooli, kuin my0Os varhaisen puuttumisen tidrkeys lapsen hyvinvoinnin tukena.
Kouluissa haetaan yhd edelleen oppilaan ei-toivottuun kdyttdytymiseen syitd oppilaasta
itsestddn ja seuraavaksi kotoa ja huoltajista. Koulun henkildston omaa roolia tai oppilaan
mahdollisia neurologisia erityispiirteitd ei osata tunnistaa.

Tutkimuksen mukaan myods edistyksellisia kouluja ja koulun henkilostéd on kunnissa
olemassa, mutta edelleen monessa koulussa on kehitettivdd mm. henkiloston tietojen ja
taitojen osalta, kuten myds toimintamallien ja ajattelutapojen alueella.

Kuntatason erot erityisen tuen ja kuntoutuksen resurssien osalta ovat suuret. Tata tulosta
tukee myos Pulkin (2012) tutkimustulos, jonka mukaan kuntoutuspalvelut jakautuvat
epdtasaisesti tutkitun alueen kuntien valilld suhteessa asukkaiden viestotason tarpeisiin.
Myos Pihkalan (2011) mukaan erityisopetuksessa olevien osuudet vaihtelevat
huomattavasti eri alueilla Suomessa: kuntatasolla vaihteluvili on 0-16 %, ja maakuntienkin
valilld 3-10 %. Ndin suurta vaihtelua ei Pihkalan mukaan selitetd oppilaspopulaation
vilisilld eroilla. Taustalla suuriin eroihin vaikuttavat enemman hallinnollisten kdytintojen
erot, kouluverkostojen rakenne-erot ja koulujen kehityksen taso. Eri kunnissa on myds
poliittisten pdittdjien toimesta varattu toisiinsa nihden eritasoiset resurssit toteuttaa
perusopetusta (Toivanen, 2000).

Esimerkiksi isoista oppilasryhmistd huolimatta kouluavustajien kohdalla pyritdan kunnissa
sddstimain, vaikka tdmidn tutkimuksen perusteella kouluavustajan rooli on tirked seka
lapsen hyvinvointipolulla ettd opettajan tukena.

Koulujen erityisen tuen rooli lapsen ja nuoren hyvinvointipolulla ndyttda olevan tirkea siing,
kuinka paljon lapsi tai nuori tarvitsee muuta yhteiskunnan tukea hyvinvointipolullaan.
Esimerkkitapausten perusteella tulee hyvin esille se, ettd koulun ja kodin vilinen
epdonnistunut yhteistyd ja erityisen tuen heikko taso lisidvat muun tuen tarvetta kasvavasti
my6hemmin lapsen tai nuoren hyvinvointipolulla. Muulla tuella tarkoitetaan mm.
terapiapalveluja, laitoshoitoa, lastensuojelupalvelua ja myds muita perheen
sosiaalipalvelujen alueita. Tatd havaintoa tukee myds Ahtolan (2012) tutkimukset, joiden
mukaan oppilashuollon toiminnassa keskitytdan liikaa lapseen ja timadn ongelmiin, ja liian
vahan hyvinvointiin seka siihen, mitd koulun aikuiset voivat tehda lapsen hyviksi.

My0s syrjaytymisen ehkdisyssa peruskoulun oikeanlaisella erityiselld tuella on tirked rooli.
Esimerkiksi Adreldn (2012) mukaan peruskoulun rooli nuorten syrjdytymisen ehkiisyssi on
suuri lapi koko peruskoulun ajan. Adrelidn tutkimuksissa tuli myos esille, etti oppilaan
oppimisvaikeuksien puutteellinen tukeminen peruskoulussa voi lisitd syrjaytymisen riskid
vield aikuisidlla. Adreld on tutkinut nuorten vankien peruskouluajan kokemuksia ja niiden
vaikutuksia nuorten elimintilanteen kehittymiseen.

3.3.5 Verkoston rakenteet hyvinvointipolulla: kolmannen sektorin
tarkedn roolin tunnistamattomuus

Heinon ym. (2013) tutkimukset toivat myds esille, etta erityisryhmien jarjestdjen rooli tiedon
jakajana ja vertaistuen tarjoajana on tirkea. Jarjestojen tarjoamia tukimuotoja ei aina osata
huomioida julkisissa organisaatioissa riittavasti. Esimerkiksi jarjestdjen olemassa olosta ja
hyodystd kerrotaan huoltajille vain yksittdisten valveutuneiden terveydenhuollon
henkildiden toimesta. Yhteistyd jarjestdihin pdin saatetaan kokea tyoldadksi, koska



yhteistyon tavoista on usein vain vihian kokemusta, mika vaikuttaa myos kasityksiin siing,
kuinka yhteistyotd voidaan tehdd. Pelko ajan riittimattomyydestd uudenlaiseen
yhteistyohon tuli erikseen esille.

Jarjestojen tirked rooli tulee esille myds Raution ja Siltalan (2012) tadman kohderyhmin
jarjestojen keskuudessa toteuttamasta kyselystd osana heiddn opinndytetyotdin. Raution ja
Siltalan saamat tulokset osoittivat, ettd liittotason jarjestéilld ja paikallisyhdistyksilld on
keskeinen asema neurologian alueen erityisryhmien tiedonjakajana, vertaistuen antajana ja
eri tilaisuuksien jarjestdjana (koulutus ja virkistys).

3.3.6  Verkoston rakenteet hyvinvointipolulla: aikuistuvan nuoren
tukimuotojen kehittymaittomyys

Viimeisend huomionarvoisena kohtana Heino ym. (2013) tuovat esille, ettei jarjestelmassa
tai Kelan hyvaksymissa tukimuodoissa ole kehitetty riittavasti aikuistuvalle nuorelle sopivia
tukimuotoja. Tutkimushaastattelujen yhteydessa nousi esille se, ettd aikuistuvalle nuorelle
sopisi paremmin arjen hallintaa, ammattiin opiskelua ja tyollistymistd valmentava tuki,
esim. sopeutumisvalmennukset, ryhmatoiminnan hallintaa tukeva valmennus, ja arjen
hallintaa tukeva yksilovalmennus, kuin perinteiset yksilétason terapiaa painottavat,
yleisesti nykyddn kaytetyt ja Kelan tukemat, tukimuodot.

Esimerkiksi Aikds (2012) tuo esille, etti vaikeavammaisten kohdalla siirtymivaiheen
tukipalvelut ovat puutteelliset vaikeavammaisten nuorten tyollistimiseksi. Valmentamisen
nakokulman tarve ja hyoty ovat tulleet esille myos Huovialan (2007), Koskisen ja
Hautaluoman (2009), ja Savikujan (2012) aikuistuville nuorille ja nuorille aikuisille
valmennustoimintaa kehittdvien hankkeiden tulosraporttien tulosarvioissa.

3.3.7  Yhteistoiminta ja vuorovaikutus: asiantuntijuuden hallinta

Tutkimuksessa korostui huoltajan kanssa tehtdvdn yhteistoiminnan ja vuorovaikutuksen
osalta taitojen ja motivaation suuri vaihtelu henkilostad riippuen (Kuva 8). Tutkimuksen
perusteella ndyttdi sille, ettd suhtautumistapa ja taidot eivdt ole kiinni ammatillisesta
koulutuksesta, vaan enemman henkilon henkilokohtaisista taidoista ja asenteista. Lisdksi
tutkimus osoittaa, ettd hyvdkdin yhteistoiminnan taito ja motivaatio eivit auta, jos
jarjestelma ei tue yhteistoiminnan tekemista.

Kohderyhman yksilollisia kommunikaatio- ja toimintatapatarpeita ei hallita riittavasti
organisaatioissa (mm. pdivakoti, koulut, perusterveydenhuolto). Tiedon puutteesta seuraa
tavallisesti vuorovaikutusongelmia lapsen tai nuoren ja asiantuntijoiden vililld. Tima on
asia, johon voidaan vaikuttaa koulutuksella ja myds arjen tilanteissa tehtavilld ohjauksella.
Kunnat panostavat kuitenkin vaihtelevasti koulutuksen ja ohjauksellisen tuen
jarjestamiseen.
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Eri erikoisalojen viliset ndakemysristiriidat ja jopa arvovalta-asetelmat saattavat myods
toisinaan heikentdd yhteistoiminnan tekemistd sekd organisaatioiden vililli ettd myos
huoltajan kanssa. Erityisesti arvovaltakiistan muodostuminen huoltajan ja asiantuntijoiden
vilille on lapsen tai nuoren kannalta katsoen merkittiva hyvinvointipolun hairioitd lisddva
riskitekija. Siten on perusteltua todeta, ettd asiantuntijoiden tulisi valttda arvovaltakiistojen
syntymistd, silld he ovat avainasemassa ja aloitteellisessa roolissa huoltajan kanssa
tehtdvissa yhteistoimintatilanteissa.
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Kuva 8 Yhteistoiminnan ja vuorovaikutuksen hallintaan liittyvid hyvinvointipolun
toimintaan vaikuttavia hairiotekijoita.

Yhteistoimintaa organisaatioiden vililld ja huoltajan kanssa vaikeuttavat tutkimuksen
perusteella toistuvasti myos tiedon kulun hitaus ja tietokatkokset, joita syntyy mm.
puutteellisten ldhetteiden johdosta, tai asiakirjojen virhetoimitusten ja/tai palautusten
seurauksena. Lisdksi yhteistoimintaa vaikeuttaa usein se, ettei yhteistyotilanteissa
huoltajan kanssa ole vilttimattd tavoitteena yhteisen ymmarryksen loytyminen. Toinen
tekija on, ettd asiantuntijoilla on aivan liian vdahan aikaa riittdvain dialogiin seka lapsen tai
nuoren ettd tdmin huoltajien kanssa. Se on tdrked syy osaltaan siihen, miksi yhteistd
ymmadrrystd ongelmista, tarpeesta ja tavoitteista ei aina saada aikaan. Tutkimus tuo myds
esille, ettd jarjestelmd ei tue hyvdn yhteistoiminnan tekemistd. Esimerkiksi HUS:n
lastenneurologin vastaanottoon on varattu tiukan resurssin vuoksi aikaa vain 10 minuuttia
asiakasta kohden. Aika ei ole riittdva kunnollisen dialogin aikaansaamiseksi.

Opiskelijoiden  kerddmidn ja dokumentoiman aineiston mukaan yhteistoiminnan
kehittymistd vaikeuttaa my0ds huoltajien pelko palautteen antamisen seurauksista
tapauksissa, joissa huoltaja kokee saaneensa huonoa tai epdonnistunutta kohtelua, tai jos
lapsen asiassa on tehty huoltajan nikemyksen mukaan epdonnistuneita ratkaisuja.
Erityisesti kritiikin antamisen peldtdin aiheuttavan lapselle tai nuorelle ongelmia, ja
aiheuttavan hyvinvointipolun etenemiseen mydhemmin vaikeuksia. Lisdksi Heinon ym.



tutkimustuloksista kdy ilmi jo aiemmin esille tuodun perheen ja organisaation vilisen
nakokulman valinen ristiriita (Kuva 6): lapseen liittyvain tietoon voi syntyd asiantuntijoiden
ja huoltajan vdlilla erimielisyyksid ja/tai tulkintaeroja, jotka vaikeuttavat hyvinvointipolun
etenemistd. Erityisesti arvovaltakiistaksi eteneva ristiriitatilanne heikentdi lapsen asemaan
tukipalvelujarjestelmassa.

Huoltajien ja lapsen tai nuoren ndkdkulmasta katsoen tutkimus osoittaa, ettd huoltajien
asiantuntijuus ohitetaan usein yhteistoimintatilanteissa, ja lapsen tai nuoren tuen tarve
pyritddn toisinaan ohittamaan, jos ei huoltaja kykene ”“todistamaan” tuen tarvetta
riittavdsti. My6s kuulluksi tuleminen ei aina toteudu huoltajan ja ennen kaikkea lapsen
itsensd kohdalla. Yhteistoiminnan tasoon vaikuttaa myds huoltajan voimavarojen ja
hyvinvoinnin taso, mitd asiantuntijat eivit aina osaa ottaa riittdvasti huomioon huoltajan
toimintaa arvioidessaan.

Yhteistoiminnan tasoon ja tapaan asiantuntijoiden kesken ja huoltajien kanssa vaikuttavat
julkisissa organisaatioissa sekd vuosisatojen kuluessa kehittynyt kulttuuri ja ammatti-
identiteetti ettd ammatillisen taustakoulutuksen painotukset (mm. Engestrom, 1999; Raiha
2010; Ronkainen 2012; Sormunen 2012).

Esimerkiksi Engestromin (1999) mukaan lddkareille yleinen piirre keskusteluissa on potilaan
ongelman konstruoiminen somaattiseksi ja potilaan sosiaalisia tekijoitd vieldkin harvemmin
mielialojen, tunteiden, eliman ja sairaudenkokemisen aiheiden vilttiminen. Samaan aikaan
potilas itse tarkastelee sairauttaan ja tilannettaan kokonaisuutena, yhdistien aiemmin
saatua lddketieteellistd tietoa omaan kokemukseensa ja elimintilanteeseensa.
Psykologisten ja sosiaalisten tekijoiden kasittelyd sddtelee lddkareiden kohdalla useimmiten
biolddketieteellinen rationaalisuus. Lisdksi potilaiden yksityiseliman puolelle siirtyminen oli
vuorovaikutustilanteissa vaikeaa seka lddkarille ettd potilaalle. (Engestrom 1999.)

Engestrom (1999) toteaakin, ettd lddketieteen kliinisessd toiminnassa tieto jakautuu
epistemologisesti objektiiviseksi (tieteellinen tieto) ja tutkimuksen kannalta vahemmaén
tarkedksi subjektiiviseksi (potilaan kokemuksellinen tieto) tiedoksi, vaikka hoitotilanteissa ja
potilaan arvioinnissa olisi tdrkedd keskittyd potilasta koskevan tiedon kokonaisuuden
rakentamiseen yhdessi potilaan kanssa, ja sitd kautta pyrkid kokonaisvaltaiseen
ongelmanratkaisuun, eli suuntautua sairauden tutkimuksesta terveyden (tai hyvinvoinnin)
ylldpitoon. Engestrém kiinnittdd huomiota vuorovaikutuksessa esille tulevaan roolijakoon:
ladkareiden kliininen haastattelumenetelma tuottaa keskustelun rutiineja, joissa ladkari on
se, joka asiantuntijuuden perusteella tietdd, ja potilas on se, jolla titd tietoa ei ole (eli joka ei
tiedd). Timd ammatti-identiteettiin ja terveydenhuollon organisaatioiden kulttuuriin syville
juurtunut lAhestymistapa vaikuttaa edelleen yhteistoiminnan tasoon ja tapaan huoltajien ja
terveydenhuollon valilla.

Valkaman (2012) mukaan, sosiaali- ja terveydenhuolto odottaa asiakkailtaan oikeanlaista
kdytostd. Valkaman tutkimuksen mukaan sosiaali- ja terveydenhuoltohenkilosto odottaa
asiakkaan olevan toisaalta aktiivinen, mutta toisaalta liika aktiivisuus tulkitaan herkasti
lilaksi vaativuudeksi, ja henkild nimetddn usein ns. hankalaksi asiakkaaksi. Valkama
toteaakin, ettd asiakkaan on usein vaikea tietdd, mitd hdnelti odotetaan ja miten hidnen
tulisi toimia sosiaali- ja terveyspalvelujen henkiléston kanssa toimiessaan. Lisdksi asiakkaan
aktiivisuutta korostavaan yhteistoimintaan vaikuttaa se, ettd kaikilla asiakkailla voimat
eivdt riitd aktiivisuuteen tutkimus- ja kuntoutustilanteissa. Valkaman tutkimustulokset
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osoittavatkin, ettd asiakkaan osallisuus ja asiantuntijuuden tunnustaminen omassa
asiassaan jad usein ndenndiseksi sosiaali- ja terveydenhuollon piirissa.

Edelld esitettyihin  tutkimustuloksiin ~ tuli ndyttéd myos tidmian  projektin
haastattelutilanteiden aikana. Kun keskusteluissa hoito-organisaatioiden edustajien kanssa
otettiin puheeksi henkiléston mahdollinen ongelmallinen toiminta huoltajia kohtaan, lihes
poikkeuksetta aiheeseen reagoitiin ensin puolustautumalla ja viittaamalla hankaliin
vanhempiin, jotka eivit ole yhteisty6haluisia, eivatkd halua myontda lastensa tilannetta ja
tuen tarvetta. Kysyttdessa erikseen, yksi haastateltu lastenneurologi arvioi, ettd noin 1/50
huoltajan kanssa on enemman ongelmia ja 1/10 huoltajien kanssa ilmenee jotain lievempai
ongelmaa. Eli enemmistd huoltajista on lapsensa asiaa vastuullisesti ja hyvdssd
yhteistyossa hoitavia henkiloitd. Valkaman (2012) tuloksiin viitaten voidaan myds kysyd,
kuinka monen edelldi mainitun ongelmalliseksi koetun huoltajan kohdalla huoltajan
aktiivisuus ja toisinaan myo6s hyva taustakokemus, ja siten myés maaritietoisuus lapsensa
asiassa, voivat synnyttid lddkareille ndakemyksen, jossa huoltaja koetaan tilanteessa
ongelmalliseksi?

Pdivahoidon ja huoltajien vilisen yhteistyon osalta Kekkonen (2012) toteaa, ettd perinteisen
kasvatustavan mukaan pdivdhoidon ja huoltajien vililld vallitsee vastakkaisasettelu, jossa
pdivdhoito toimii perheen puolesta tietdjdnd, tai toisissa tilanteissa perhe ottaa omasta
puolestaan tietdjan roolin. Kekkosen mukaan tulisi pyrkida kasvatuskumppanuuteen, jonka
kommunikaatiotavassa pyritddn suhteen luomiseen, varhaiskasvatuksen
palveluneuvotteluun ja ammatilliseen sosiaaliseen suhteeseen. Kekkosen tutkimus osoitti,
ettd kasvatuskumppanuuden aikaansaaminen edellyttdd varhaiskasvatuksen ja perheen
vilisen kasvatusyhteistyon ja pdaivahoitopalvelujen toimintakdytiantojen ja kulttuurin
muuttumista.

Koulujen yhteistoiminnan ja vuorovaikutustaitojen osalta on tarjolla useita eri tutkimuksia.
Airelan (2012) mukaan koulujen yhteistoiminnan tavassa nuorten kanssa korostuu
erityisesti ylakoulun puolella rangaistuskeskeisyys, mikili jotain ongelmia ilmenee. Airelin
tutkimuksessa kavi ilmi, ettd koulun henkiloston toimesta hyviksytyksi tuleminen olisi ollut
henkilolle aikanaan tirked asia, jotta myds mychemmin henkild ei olisi kokenut
syrjayttamistddn eri ryhmistd turhauttavaksi, mika oli johtanut myohemmin myés rikollisille
poluille. Myds Kautto-Knape (2012) korostaa, ettd monet oppilaan ongelmat ovat seurausta
koulun henkildston tavasta asennoitua ja toimia oppilaan kanssa, eli oppilaan ongelmat
ovat usein koulun sosiaalisesti tuottamia. Taneli (2012) kritisoi, ettd nykyajan koulussa on
vaarana, ettd ihmisyys ja sivistys syrjdytetddn ja oppilaista tulee “tuotantoyksikkoji”, jotka
pyrkivat vastaamaan ulkoisesti mitattaviin tehokkuusvaatimuksiin.

Kuuskorpi (2012) toteaa psykologista testaamista kisittelevdssa tutkimuksessaan, etta
suurin kehitettivd alue sekd psykologien ettd testattujen asiakkaiden mielesti on
ymmarrettdvd kommunikointi. Kuuskorven mukaan osasyynd ndkemykseen lienee
psykologien pyrkimys testitiedon ja -tulosten suojelemiseen, jolloin mieluummin annetaan
lilan vahan tietoja kuin liian paljon. Kuuskorpi arvioi, ettd ymmarrettava palautteenanto
psykologisesta testaamisesta ndahdddan kompastuskivend: psykologi kylld puhuu, mutta
usein tavalla, jota testattava ei ymmarra. Kuuskoski myds huomauttaa, ettd mitd vankempi
luotto psykologilla on yleisesti testaamista kohtaan, sitd epdkriittisemmin hidn testeihin
suhtautuu. Kuuskorven tutkimustulokset ovat kohderyhmin kannalta tarkeitd, silld



psykologisia testauksia kdytetddn paljon mm. koulupsykologian ja neuropsykologian
alueilla.

Wallinin (2012) mukaan hyvinvointityontekijan sitoutuneisuuden heikkeneminen heikosti
toimivassa organisaatiossa vaikuttaa my0ds hyvinvointityontekijoiden tapaan toimia
yhteistyossa keskendin ja asiakkaiden kanssa. Lisdksi Isoherranen (2012) toteaa, etta
moniammatillisen yhteistyon soveltaminen kdytinndssi on osoittautunut haasteelliseksi.
Keskeisiksi moniammatillisen yhteistyon haasteiksi osoittautuivat sovitusti joustavat roolit,
vastuukysymysten madrittely, yhteisen tiedon luomisen kdytinnot sekd tiimityon ja
vuorovaikutustaitojen oppiminen. Lisdksi organisaatiotason haasteina olivat organisaation
olemassa olevat rakenteet, jotka eivdt aina mahdollista yhteisen tiedon luontia ja yhteisen
toimintamallin kehittdmistd. Nykypdivan teknologiasta huolimatta organisaation rajat
osoittautuivat vaikeiksi ylittda, kun pyrittiin potilaslihtoiseen tyoskentelyyn. Yksilétasolta
katsoen kehitettdavda loytyy myos asiantuntijoiden valmiudessa yhteisolliseen tyétapaan ja
taidoissa tarvittavan kommunikaatiotavan oppimisessa. (Isoherranen 2012.)

Edelld mainitut eri tutkimukset vahvistavat niitd julkisten organisaatioiden asiantuntijoiden
yhteistoimintatapaan ja vuorovaikutustaitoihin liittyvid lukuisia kehitystarpeita, joita myos
tama tutkimus on tuonut esille. Yksi ndkékohta on, ettd nyky-yhteiskunnassa asiantuntijuus
olisi madriteltdva ja ymmarrettiva eri tavoin kuin miten vanhat perinteet sitd vield monen
kohdalla yllapitavat. Viranhoitajana toimiva asiantuntija ei ole endd ehdoton auktoriteetti,
jolla on ainoana oikea tieto, taustakokemus ja koulutus. Todellinen asiantuntijuus
nykypdivin monimutkaistuneessa yhteiskuntarakenteessa syntyy kaikkien eri ndkokulmien
yhdistamisen tuloksena.

Auktoriteettiasemaa ei voi automaattisesti ottaa itselleen koulutukseenkaan vedoten. Myds
huoltajat voivat olla koulutettuja ja osaavat tarpeen mukaan hankkia ja tulkita tietoa. Tima
seikka tuntuu toisinaan unohtuvan, ja huoltajan oletetaan edelleen reagoivan
padsdantoisesti vain tunneperdisesti lapsensa asiassa. Huoltajien korkea koulutus ja
tyoeldmdssa saatu vahva neuvottelukokemus voi olla lapsen tuen kannalta hyvi asia, mutta
voi my0s joissain tapauksissa vaikeuttaa lapsen ja huoltajan arviointia. Siten asiantuntijoilta
vaaditaan nykyddn aiempaa suurempaa taitoa erottaa, milloin huoltaja tuntee ja arvioi
lapsensa asiaa osaavasti, ja milloin hdn tuntee paljon tietoa ja osaa puhua siitd, mutta kyky
tulkita tietoa ja soveltaa sitd kdytdnnossa voi olla kuitenkin heikko. Ja taitoa tarvitaan myos
siind, ettei huoltajan tunnereagoinnista huolimatta oleteta, ettd tima ei kykene samaan
aikaan myos hallitsemaan tietoja ja tuntemaan asiaa. Kaikkien esimerkkitapausten
huoltajille oli lapsen hyvinvointipolulle osunut sekd arvostavaa ja onnistunutta toimintaa,
mutta valitettavan usein myds vahattelyd ja epdonnistunutta yhteistyota.

Tarve muutokselle on vield monin paikoin olemassa, mutta eri tutkimustulokset vahvistavat
my0Os kdsitystd siitd, ettd muutoksen aikaansaaminen vaatii paljon ty6td ja muutos
uudenlaiseen yhteistoiminnan tapaan tulee olemaan jatkossakin hidasta (esim. Kerdnen
2010, Raiha 2010; Sormunen 2012).

3.3.8 Henkil6tason tiedot, taidot ja osaaminen

Henkilétason tietojen, taitojen ja osaamisen kehitystarpeet yhteistoiminnan,
kommunikaation ja vuorovaikutuksen osalta tulevat esille jo edellisessd kohdassa. Siten
tassa keskitytdadn muihin tutkimuksessa esille tulleisiin ndkokohtiin.
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Kohderyhmdn kannalta tirkednd tutkimustuloksena havaittiin - mm. koulujen,
erikoissairaanhoidon (mm. psykiatrian erikoisala) ja perusterveydenhuollon kohdalla olevan
paljon vaihtelua siind, miten eri organisaatioiden ja yksikkéjen henkilosté tuntee
neurologisia toimintahdirioitd ja oireyhtymid (Kuva 9). Erityisesti harvinaisempien oireiden
kohdalla kouluissa epdiltiin herkasti huoltajan antamaa tietoa lapsen erityispiirteistd (mm.
Touretten oireyhtymd ja ocd-oireet). Myds diagnosointiajat osoittautuivat pitkiksi, kun oli
kyse epamdidrdisemmistd tai muuten harvinaisemmista oireistoista. Silloin myds tuen
saaminen hidastui. Kohderyhmain liittyvdn tiedon osalta havaittiin kehittimistarvetta
usealla eri ammatillisella sektorilla. Tiedon lisddmistd tarvitaan sekd kohderyhméan
erityispiirteisiin, kohderyhman kanssa toimimiseen ja kommunikointiin ettd kohderyhmin
arjen tuntemukseen liittyen (Kuva 9).

Tutkimuksen kaikissa osuuksissa tuli esille, ettd erityisesti koulujen ulkopuolisen
asiantuntijan ohjauksellinen tuki parantaa selvdsti lapsen tai nuoren koulunkaynnin
tilannetta ja sitd kautta edelleen oppilaan hyvinvointia laajemminkin. Opettajalle annettava
ulkopuolisen asiantuntijan tuki auttaa myos jatkossa muita oppilaita, silli opettajan
oppiminen eli kohderyhmain liittyvdan tiedon lisidntyminen ja hyvien toimintatapojen
oppiminen tuovat pysyvai hyotyd sekd opettajalle itselleen etti kaikille oppilaille.

Tutkimustulosten perusteella vain yksittdiset HUS:n lastenneurologian yksikot tekevit
yhteistoimintamuotona kiynteji asiakkaidensa pdivikoteihin ja kouluun. Tallaisia kdynteja
voidaan tehda vain, jos huoltaja antaa siihen luvan. Lisdksi resurssi kohteissa kdyntiin on
rajallinen, joten kdyntejd tehdddn vain harkitusti. Lohjan perusterveydenhuollossa ei
tillaista ohjaavaa ja yhteistoiminnallista toimintaa tunnistettu tadrkedksi. Koulun ja
lastenneurologin kontakti ndhtiin tarpeelliseksi vain, jos lapsen asiassa huoltajan ja koulun
vilinen tilanne on karjistynyt konfliktiin. Edellinen nikemys osoittaa, ettd uudenlaista
ennaltaehkdisevdd ja koulujen henkiloston osaamisen tasoa parantavan toimintamallin
hyotyd ei osata vield paikallisella tasolla tunnistaa. Yksittiisissa esimerkkitapauksissa myos
huoltajat ovat pyytdneet yksityistd terapeuttia kdymdin koululla tutkimassa lapsen
tilannetta todellisessa koulutilanteessa. Terapeutin antama ohjaus opettajalle on
havaintojen mukaan parantanut heti lapsen koulunkdynnin sujumista.
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Kuva9 Henkilotason tietojen, taitojen ja osaamisen hallintaan liittyvid hyvinvointipolun
toimintaan vaikuttavia hairiotekijoita

Eskeld-Haapanen (2012) on testannut varhaisen puuttumisen hydtya kdytannon tyossddn
opettajana. Erillisen erityisopetuksen tarve vidheni huomattavasti, kun hdn ryhtyi
reagoimaan nopeasti oppilaan tuen tarpeeseen ja muuttamaan heti toimintatapoja ja
jarjestamdan yksilollisid tukitoimia luokkatilanteessa, ja kun han lisdksi aloitti valittomasti
yhteistoiminnan kotiin pdin ja antoi tarpeen vaatiessa heti oppilaalle tukiopetusta.
Kokemustensa pohjalta Eskeld-Haapanen kehitti kohdennetun tuen mallin, jossa
luokanopettajan ja erityisopettajan muodostaman kollegiaalisen tyoparin avulla
samanaikaisopetuksena oppilaan opetus eriytetddn heti, kun tuen tarve tulee esille. Mallin
tavoitteena on, ettd tuki tuodaan oppilaan omaan luokkaan ja opetusjirjestelyt
suunnitellaan niin, ettd oppilasta ei tarvitse ottaa pois sosiaalisesta yhteiséstdan. Mallin
kiytto edellyttdd opettajalta aktiivista havainnointia ja dokumentointia, oppilaan
tuntemusta ja sitoutuneisuutta. (Eskeld-Haapanen 2012.) Malli vaikuttaa tulokselliselle,
mutta vaatii useiden opettajien keskuudessa sekd asenteiden muutosta, tietotason
lisdamista ettd yhteistoiminnan ja vuorovaikutuksen osaamisen kehittimista.

3.3.9  Dokumenttien, tietovirran ja tiedon kulun hallinta

Hyvinvointipalvelun palvelujarjestelmidn dokumenttien ja tietovirran (dokumenttien ja
tietodatan kulku palvelujarjestelmassa ja sen eri tietojarjestelmissd) hallinta on ihmisten
vilisen tiedon kulun lisdksi tutkimuksen perusteella keskeinen ja jatkuvaa kehittimistd
vaativa osa-alue.

Tiedon kulun ja dokumenttien toimitusten hairioitd esiintyy Pehkosen ym. (2013) mukaan
toistuvasti hyvinvointipolun etenemistd vaikeuttaen. Esimerkiksi hoitopaikan muutoksissa
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lihetteiden ja lausuntojen toimituksissa esiintyy viiveitd, huoltajan tiedotuksen ulkopuolella
tapahtuvia dokumenttien palautuksia tai toiseen hoitopaikkaan siirtoja, ja myds paperisten
ldhetteiden ja lausuntojen katoamisia (Kuva 10). Merkille pantavaa on, ettd
terveydenhuolto-organisaatioissa ndyttdd olevan myos tyypillistd, ettd huoltajien odotetaan
itse selvittdvan lapsen tai nuoren lihetteiden ja lausuntojen katoamisen, vaikka huoltaja ei
itse ole voinut aiheuttaa syntynyttd ongelmaa.

Tiedon kulun viiveet ja papereiden katoamiset eivdt ndy hoito-organisaatioiden edustajille
kuin yksittdistapauksina. Syynd on se, ettei dokumenttien toimituksia, toimitusnopeutta tai
toimitusten onnistumista seurata millddn tavalla organisaatioiden sisilld ja vield vahemman
organisaatioiden vdlilld. Siten ainoa toimija, joka nidkee toistuvat tietovirran hairiot, on
huoltaja, jonka kautta kaikki lapsen tai nuoren asiat yleensd etenevit. Tutkimuksen
yhteydessd kaikkien esimerkkitapausten kohdalla tuli esille huomattavia viiveitd ja
papereiden katoamisia, jotka hidastivat toimintaa lapsen asian hoidossa.

Tutkimus osoitti, ettd huoltajan rooli tiedon jakajana ja vilittdjand lapsen tai nuoren
hyvinvointipolun sujumisessa on suuri (Kuva 10). Siitd huolimatta terveydenhuollon alueella
ei ole kehitetty huoltajalle pdin suuntautuvaa tiedottamisen toimintamallia lapsen
tutkimuksen ja kuntoutuksen etenemiseen liittyvan tilannetiedottamisen osalta. Huoltajan
roolia tiedottamisessa ei ndytetd tunnistavan tdrkednd, koska huomio keskittyy oman
organisaation tiedon tarpeen tayttimiseen.

Tutkimus my6s osoitti, ettd lahetekdytinto ja ldhetteiden sisillon laatu ovat kirjavat (Kuva
10). Lomakemalleja on paljon ja ldhetteiden tdyttimistavat vaihtelevat henkiloittdin.
Mitddn valtakunnallisia ohjeistuksia ei ole olemassa timdn kohderyhmin ldhetteiden
laatimiseen liittyen. Tutkimuksen yhteydessad kavi ilmi, ettd lasten ldhetteissd on yleistd,
ettei ldhettdva lddkari (tai muu ldhetteen laatimiseen osallistunut asiantuntija) huomaa
kirjata ldhetteeseen huoltajan nimed ja yhteystietoja. Siten huoltajiin ei ole helppo ottaa
yhteyttd siindkdin tapauksessa, kun se hoito-organisaation osalta ndhtdisiin tarpeelliseksi.

Tiedonhallintajarjestelmien

kirjavuus
Kohderyhméan tiedon tarpeen . o
mukaisen verkkoportaalin ¢ = Sekava lahetekaytanto
puute: miten jarjestelméa KUNHAN] I ) Hperuskoury Vaikeuttaa tutkimuksen
toimii, hihin on oikeutettu, ¢ EaLy | ) o) (= "‘.;:'* etenemista
kuka hoitaa mitakin, mista | Tiedon taso = -
saatietoa Tietokatkokset j MUY KOULY Lahetteiden ja
Paperidokumenttien Tiedonhallinnan taso ) Iausun;?Jer] _ htalllnnan
skannaus- ja istiriitai ) Koordi- [ ([ _yhtenaisten
toimitusjarjestellmén R/stltr_uttamen \@ ¢ noinnin | ™~ toimintamallien ja
puute VST GBAKGRI i) osaaminen KQULUTERV.H. dokumenttimallien
ool I ) iﬂmwdmﬂ;ow @29 puuttuminen
Organisaatiokeskeinen [/;:Z)eaﬁme;gzz Palautekdytdannén ) i ) )
tiedonhallinta ja sen ESHMUU puuttuminen ~ TERVEVskeskus - Lahetteiden ja
toimintamaillit feafl Koordinointituen (@3 Ial;su?t?jen
VA ) uuttuminen 2 ) [ [: verkostotason
s e 0 " &- =P toimituslogistiikan ja
~ PSYKIATRIA ESH SOSIAALI-  TK ERIKOISLAAKARI tietovirran laadun

seurannan toimintamallin
- puuttuminen

tilannetiedottamisen

Huoltajien | NEUROLOGIA PALVELUT { =
toimintamallin puuttuminen f | M

Uuden teknologian vahéinen hyddyntaminen: mm. &anitteet ja
nauhoitteet

©Taina Lehtié

Kuva 10 Dokumenttien, tietovirran ja tiedon kulun hallintaan liittyvia
hyvinvointipolun toimintaan vaikuttavia hairiotekijoita



Perheen ndkokulmasta tutkimus osoittaa, ettd perhe elid runsaan ja usein myods
ristiriitaisen asiantuntijatiedon keskidssd. Koordinoivan tuen puuttuminen laajan
dokumentaation hallinnassa on tutkimuksen perusteella perheiden tilannetta vaikeuttava
tekija. Lisdksi vaihteleva asiantuntijaorganisaatioiden tiedonhallinnan taso, tietokatkokset,
huoltajan oma dokumenttien hallinnan osaamattomuus tai jaksamisen vaikeudet ja eri
asiantuntijoiden antaman ristiriitaisen tiedon tulkintavaikeudet vaikeuttavat kaikki osaltaan
huoltajan toimintaa seka lapsen etti eri organisaatioiden ja niiden asiantuntijoiden kanssa.
Perheen nikdkulmaa tiedonhallinnassa ei riittdvdasti huomioida palvelujdrjestelman
toimintaa kehitettdessd ja muutettaessa.

Huoltajan tiedonvilittdjan roolin osalta tuli myos esille, ettd kaikki huoltajat eivit muista
siirtad tai jostain muusta syysta siirrd lapseen liittyvid tietoja asuinpaikkakunnan vaihtuessa
eri asiantuntijaorganisaatioiden vililli. Tilanteesta seuraa tiedon katkoksia eri toimijoiden
vililld, jolloin organisaatioissa ei osata ottaa lapsen tai nuoren tarpeita riittavasti huomioon.
Esimerkiksi ammatinvalinnan ja opiskelupaikan hakuvaiheessa olisi tidrkedd, ettd
opinnonohjaaja saisi riittdvat tiedot nuoren terveydentilasta, jotta hin osaisi huomioida
mahdolliset rajoittavat tekijat ammatillisten opintojen valinnassa. Nuori ei valttimittd osaa
itse huomioida, etteivdt kaikki ammatit sovi hidnelle, jos taustalla on joku pysyva
ominaisuus, joka estdd kiinnostavan ammatin harjoittamisen. Vaitiolovelvollisuuteen
vedoten terveydenhuollon edustajat eivdt valttdmattd uskalla tehdad yhteistyétda koulun
opetushenkiloston kanssa, vaikka se joissain tapauksissa olisi lapsen tai nuoren edun
mukaista. Osa huoltajista ei valttdmattd osaa huomioida, miksi lapsen tietojen siirto on
tarpeellista my6s lapsen itsensd vuoksi. Osa saattaa myods pelitd lapseen liittyvien
arkaluontoisten tietojen levidmistd, joten tietoja ei uskalleta siirtda edelleen.

Perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon tiedonhallintajarjestelmia on kaytossd
lukuisia, ja edelleen monin paikoin kdytetddn paperidokumentointia. Yksityisen sektorin
osalta paperidokumenttien kaytto tulee todenndkdisesti myos jatkumaan. Siitd huolimatta
mitddn paperidokumenttien skannausjdrjestelmdi ei ole otettu kdyttoon, jotta paperiset
asiakirjat saataisiin helposti vietyd sdhkoisten tietojarjestelmien liitetiedostoiksi ja sitd
kautta saataisiin dokumentit paremmin hallintaan.

Tiedonhallinnan toimintamallien yksittdisend puutteena havaittiin, ettd virheellisen tiedon
poistaminen asiakkaan tietojen osalta on myos hyvin vaikea tehtdva. Asiakasta kisittelevad
tietoa sdilytetddn monessa eri jarjestelmidssd ja monen eri organisaation toimesta eri
paikoissa. Siten virheellinen tieto voi vaikeuttaa hyvinvointipolulla lapsen tai nuoren
tilanteen arviointia ja toiminnan tukemista toistuvasti, vaikka huoltaja on yrittinyt korjata
virhetietoa sen ilmetessa.

Kirjava kirjauskdytintd ndyttdd koskettavan laajemminkin terveydenhuoltoa. Esimerkiksi
Laaksonen (2012) tuo tutkimuksessaan esille, ettd kouluterveydenhoitajat painottavat
kirjauksissaan lasten fyysistd terveyttd kun henkisen hyvinvoinnin arviot jadvat kirjaamatta.
Laaksosen mukaan viime vuosina on julkaistu huolestuttavia tuloksia suomalaisten lasten ja
nuorten henkisestd hyvinvoinnista ja siitd, ettd iso osa apua tarvitsevista lapsista jai
terveydenhuollossa tunnistamatta. Myos tdssd tutkimuksessa tuli esimerkkitapausten
kohdalla esille, ettd neuvoloissa korostuu yleensd fyysisten tekijdiden havainnointi ja
kirjaaminen, ja lapseen liittyvdt muut havainnot saavat vihemman huomiota ja huoltajan
esittdma huoli lapsen poikkeavista piirteistd saatetaan kokonaan ohittaa.
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Maenpdd (2012) korostaa, ettd tehokas alueellinen tietojen vaihto terveydenhuollon
organisaatioiden kesken on tulevaisuudessa tirked palvelumuoto. Maenpddn mukaan
hoito- ja palveluprosessien toimivuus on ratkaisevasti riippuvainen tietojarjestelmien
vilisen tiedonsiirron toimivuudesta. Mdidenpddn tutkimus osoitti, ettd alueellisen
tiedonvaihdon taso vaikutti ainakin viiteen eri osa-alueeseen: alueellinen tiedonkulku,
alueellinen yhteistoiminta, toimintatapojen muutos, jarjestelmdn kaytettdvyys ja
organisaatiokulttuurin muotoutuminen. Maienpddn mukaan alueellisen tiedonvaihdon
lisidminen yli organisaatiorajojen muutti merkittavasti perus- ja erikoissairaanhoidon
toimintaa tutkittuna viiden vuoden ajanjaksona: alueellinen aktiivinen tiedonvaihto muutti
ja paransi potilastietojen saatavuutta, tietojen vaihtoa ja tietosuojaa, ja vield
hoitohenkiloston alueellista yhteistoimintaa.

Edelld esitetty Mdenpdan (2012) tutkimustulos osoittaa hyvin verkostotasolla tapahtuvan
tiedonvaihdon ja tietovirran hallinnan tarkedn merkityksen. Samaan aikaan tima tutkimus
osoittaa, miten paljon tiedonhallinnan ja tiedon vaihdon alueilla on vield kehitettivai
hyvinvoinnin palvelujirjestelmdssa. Panostus tiedonhallintaan on siten perusteltua.

Viimeisend huomionarvoisena tiedon kulkuun liittyvdnd ndkokohtana on erityistd tukea
tarvitsevan lapsen ja nuoren perheen oikeuksien ja asioiden kdytinnén hoitoon liittyvan
tiedon sirpaleisuus ja vaikea lOydettdvyys. Huoltajien on vaikeaa hahmottaa laajasta
tietomdardstd, mihin tukeen heilld on lain mukaan oikeus, mistd eri tukipalveluja saa ja
miten tukea haetaan. Lisdksi asioiden hoitotavat kdytinnon tasolla eri tukiorganisaatioiden
kanssa ovat kirjavat ja vaihtelevat myos paikkakunnittain ja toisinaan jopa viranhoidossa
henkilotasolla.

Huoltajilla ei ole kdytossddn mitddn keskitettyd tiedotuskanavaa, josta loytyisivat heiddn
kohderyhmdd koskevat tiedot. Eri tukiorganisaatiot tiedottavat omasta toiminnasta
erikseen. Lisdksi kdytdnnon toimintaprosessien toteutustavoista saa heikosti tietoa. Siten
arjen aikaa kuluu paljon epaselvien asioiden selvittimiseen. Moni perhe jad myés ilman sille
lain mukaan kuuluvaa tukea, koska tukea ei osata hakea, eiki tietoa aiheesta osata etsii tai
kysyd oikeista paikoista. Siten eri kohderyhmille soveltuvien keskitettyjen tiedon jaon
portaalien kehittdminen on tarpeellista. On kuitenkin toinen kysymys, kuka tillaisia
portaaleja voisi ylldpitdid ja miten voidaan varmistaa, ettd laaja tietomdird pysyy ajan
tasalla. Tassd kohdassa voidaan viitata myos perheiden asioita keskitetysti koordinoivan
asiantuntijan tarpeeseen.

3.4 Kehitystyon tulokset

Tahén alalukuun on kerdtty hdiridanalyysityon kehityskohteiden tunnistamisen paatulokset.
Syksyn kehitystyopajassa nimettiin yhteistyossd laajan verkostokokonaisuuden kohdalla
tarkeimmaksi nousseet kehityskohteet. Koko verkostokokonaisuuden osalta tarkeimpien
listaan nimettiin viisi kehityskohdetta:

o Dialogilapsen ja nuoren kanssa
o Dialogi vanhempien kanssa -> Arjen asiantuntijuuden huomioiminen

e Verkostokoordinaattori ja apuvilineet hyvinvointipolun hallintaan



e FEri  ammattiryhmien  yhteistyén  kdytintéjen  kehittiminen  nykyista
suunnitelmallisemmin toteutettaviksi: eri asiantuntija-alueiden asiantuntijuuden
tuominen mukaan osaksi yhta kokonaisuutta

e Tulevaisuuteen katsova, positiivinen ja ratkaisukeskeinen yhteistyon tapa.

Edellinen lista osoittaa hyvin, ettd laaja moniammatillinen asiantuntijaryhma on nimennyt
tarkeimmiksi kehityskohteiksi enemmain organisaatioiden ja asiantuntijoiden kdytinnon
toimintaan, ldhestymistapoihin, yhteistoimintaan ja vuorovaikutukseen liittyvia
kehitystarpeita. Aineellisia kehityskohteita ei tirkeimpien listassa ndy. Moniammatillinen
ryhmd nidyttdd tuntevan hyvin sen, ettd viime kddessd ihmiset itse ja heiddn kyvyt ja
mahdollisuudet toimia yhteistyossd keskenddn ovat ratkaisevia tekijoiti muutoksen
aikaansaamisessa.

Perheen tarpeen ndkdkulmasta koko palvelujdrjestelmdn toimintaa huomioivat
kuntoutuskoordinaattorin tarve oli yksimielinen. Kehitystydpajan keskusteluista voi
pdatelld, ettd myos eri organisaatioiden ja alojen asiantuntijoiden tyon kannalta olisi
hyodyllistd, jos kunnissa olisi perheen asioita keskitetysti hoitava verkoston koordinoinnin
asiantuntija. Kyseinen tyo vaatii omaa ammattitaitoa hallita kokonaisuuksia ja toimia
yhteistyossd moneen eri suuntaan. Talld hetkelld kuntien tukipalveluissa ei ole olemassa
tillaiseen asiantuntijatyohon oikeanlaisia henkil6itd, eika tillaista asiantuntijan toimea ole
olemassa missddn kunnassa. Verkoston hallinta on vaativa toiminta-alue. Sitd ei voi tehdd
oman pddtoimen sivutehtdvind, koska koordinointi vaatii aikaa ja jatkuvaa perehtymistd
laajaan kokonaisuuteen. Lisdksi tehtdvd vaatii henkiloltd hyvdd yhteistoiminnan ja
vuorovaikutuksen taitoa toimia sekd perheiden etti eri asiantuntijoiden kanssa vaikeissakin
tilanteissa.

Edelld esitettyjen kehitysehdotusten lisiksi tihdn alalukuun on koottu yhteenveto muista
eri kehitysehdotuksista aihekokonaisuuksittain (Taulukko 2).

ORGANISAATIO

OTaina Lehtio
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Taulukko 2 Projektin aikana syntyneet kehitysehdotukset

Kehityskohde

Miten kehitetain? Mita huomioitava?

Verkoston rakenteet
hyvinvointipolulla:

Tutkimusndkokulmien ja
kuntoutuksen sisillon
laajentaminen

Arjen asiantuntijuuden mukaan huomioimisen osaksi tutkimusta
ja kuntoutusta

Vertaistuen huomioiminen osaksi tukimuotoja

Kokemusosaamisen huomioiminen asiantuntija-alueena

Henkilon elimankaaren
ja kokonaistarpeen
nakdkulmiin
panostaminen myos
kdaytinnossa

Vaatii:
Organisaatioiden vilista yhteistd toiminnan kehittamistd
Uudenlaisten tarkastelutapojen etsimista

Paittijilta rohkeutta pditoksentekoon

Uudenlainen resurssien
jakaminen ja
kohdentaminen;
organisaatio-
keskeisyydesta kohti
kokonaistarkastelua

Varhaisen puuttumisen sisallon oivaltaminen toimijoiden
vastuualueiden kesken verkostotason nakokulmasta

Ratkaisukeskeisyyden ja ennakoivan ajattelun painottaminen
toiminnan toteutuksessa

Huoltajan mukaan ottaminen osaksi verkostoa ja sen yhteistyotd

Koulutusta organisaatioissa, uudenlaisia kehitystyon tapoja ja
organisaatioiden johtamiskaytantdjen kehittamista

Kelan tarkastelutapojen
kehittiminen.

Yksittdisen diagnoosin joustamattomasta tarkastelusta
kokonaisuuden hallintaan ja ratkaisukeskeisyyteen.

Koordinoinnin
kehittaminen

Verkoston kuntoutuskoordinaattorin ammattiryhmdn luominen
kuntiin.

Yhteistoiminta ja
vuorovaikutus:
Asiantuntijuuden hallinta

Verkoston yhteistoiminnan nakdkulman ja vuorovaikutustaitojen
opetuksen lisiiciminen kaikkien asiantuntijaryhmien perus- ja
taydennyskoulutuksessa.

Selkokielisen kommunikaation ja strukturoitua toimintatapaa
painottavien toimintamallien opetuksen lisddminen kaikkien
asiantuntijaryhmien perus- ja taydennyskoulutuksessa: tuo hyotyd
asiantuntijan taitoihin toimia kaikkien ihmisryhmien kanssa.

Vuorovaikutteisen kommunikaatiotaidon kehittdminen kdytdnnossd
toimijoiden vilistd avointa yhteistyota lisadmalla.

Verkostoyhteistyon asiantuntijoiden hyodyntdminen

Yhteistoimintaa ja vuorovaikutusta edistdvien organisaatiorajat
ylittavien kdyttnnon toimintamallien kehittiminen ja kéytdntoon
vieminen

Perheen nikokulmaa painottavan lihestymistavan osaamisen




kehittiminen

Huoltajilta asiantuntijoille padin tapahtuvan palautteen
vastaanottokyvyn parantaminen

Asiantuntijoilta huoltajille pain tapahtuvan palautteen
viestintdtavan kehittdminen

Uusien yhteistoimintamallien kehittiminen perheita ja
kohderyhmid edustavien jarjestdjen, koulujen, tutkimus-,
kuntoutus- ja tukiorganisaatioiden kesken

Henkilotason tiedot,
taidot ja osaaminen

Kohderyhmain liittyvien
tietojen ja taitojen
lisidminen
organisaatioissa

Kohderyhmai koskevan tietotason lisidminen kouluissa,
perusterveydenhuollossa, sosiaalipalveluissa ja myds psykiatrian
erikoissairaanhoidossa

Kaytannon tilanteiden kommunikaation ja vuorovaikutustaitojen
osaamisen kehittiminen kaikilla asiantuntija-alueilla

Perheiden tarpeiden
mukaisen tiedon
jakamisen lisidminen:

Hyvinvointiportaalin kehittiminen
Tiedotusyhteistyo jarjestojen kanssa

Organisaatioiden tiedotus- ja viestintdtapojen kehittiminen
(enemmadn tietoa jarjestelman toimintatavoista, vastuualueista ja
toimintaprosesseista)

Jasennetympai tietoa siitd, mihin on oikeutettu ja kuka mistakin
vastaa (tiedottamisen ja viestinnin kehittamista yhteistydssa eri
organisaatioiden kesken)

Lapsen ja nuoren
nivelvaiheiden hallinnan
kdytantojen
kehittiminen

Eri erikoistumisalueiden keskendin ristiriitaisten ikdrajojen
tarkistaminen kokonaisuutena

Lapsen kehitystason tarpeiden huomioiminen ikdrajojen
asettamisessa: Parempaa tuen tarjoamisen kokonaisosaamista
elimankaaren nikékulmasta katsottuna

Aikuistuvan nuoren sopeutumisen valmentamisen
toimintamuotojen lisidminen kuntoutusmuotona (omatoimisuuden
ja sosiaalisien taitojen osaamisen kehittaminen)
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Dokumenttien ja tiedon

hallinta

Lahetteiden, Valtakunnalliset ohjeet ja dokumenttimallit lihetteiden ja
lausuntojen ja muiden lausuntojen laatimiseen

tutkimuksen ja Lihetteiden ja lausuntojen laatimiseen laatukriteerien luominen
kuntoutuksen

i ) asiantuntija-alueittain. Laadun seurannan kehittaminen
dokumenttien hallinta

Paperildhetteille ja —lausunnoille skannausjarjestelma, joka on
liitettavissa potilastietojarjestelman osaksi

Lahetteiden toimituslogistiikan hallintaan seurantajirjestelma,
johon on huoltajille ja/tai hoidettaville itselleen mahdollisuus
pddstd seuraamaan prosessin etenemistd organisaatioiden
valillad ja sisalld (esim. pankkitunnusten hyddyntaminen)

Huoltajien ja/tai hoidettavien mahdollisuus padstd
tarkastelemaan itsedidn koskevaa tietoa esim. pankkitunnuksia
hyédyntden

Tietovirheiden oikaisumahdollisuuden kehittaminen: jos
ldhetteisiin ja lausuntoihin tulee henkilon kannalta tutkimusta ja
kuntoutusta vaikeuttava tietovirhe, on sen poistaminen tilla
hetkelld hyvin vaikeaa

Huoltajan vastuulla olevan tiedonhallinnan tukimuotojen
kehittdminen

3.5 Tulosten arviointi

Projekti pdastiin aloittamaan aloitusvaiheen vaatimista kdytdnnon toimenpiteistd johtuen
maaliskuussa 2012. Aloituksen venymdstd seurasi hankaluutta tukiorganisaatioiden, mm.
HUS ja Lohjan perusterveydenhuolto, asiantuntijoiden mahdollisuuteen osallistua
tutkimustilaisuuksiin. Lyhyestd ajasta johtuen, suurella osalla ko. organisaation edustajista
ei ollut endd mahdollisuutta osallistua nykytilatutkimuksen toukokuun tyépajaan. HUS
lastenneurologiasta saatiin mukaan kaksi asiantuntijaa, mutta HUS:n lasten- ja
nuortenpsykiatriasta ei saatu mukaan ketddn. Lohjan perusterveydenhuollosta saatiin
mukaan yksi asiantuntijahaastattelu, kun ajankohta sovittiin haastateltavan aikatauluun
sopien yksilohaastatteluna.

Asiantuntijoiden vdhdinen maard nykytilatutkimusvaiheessa on voinut vaikuttaa paikoin
tulosten laatuun. Tdstd seuraten tulosten esittdmisen tueksi on kadytetty myds vertailevia
tutkimuksia ja muuta lihdemateriaalia, jotta tulosten yleistettavyyttd ja luotettavuutta on
voitu arvioida.

Perus- ja erikoissairaanhoidon rakennemuutos hoito-organisaatioissa on tutkimusjakson
aikana ollut parhaillaan menossa, ja muutos jatkuu edelleen. Siten kaikkia toimintaan
liittyvid kdytantojad ei voi esittda vield tdssd vaiheessa toteutuvan nykytilan ndkékulmasta.
Tilanteesta johtuen osa kuvauksista kidsittdd toteutuvan kadytinnon kuvauksen lisdksi
suunnitellun kdytdnnon kuvausta erityisesti Lohjan perusterveydenhuollon kohdalla. Yhden




haastattelukerran perusteella ei ole ollut kaikilta osin varmuutta siitd, mikd kuvattu
kdytinto toteutuu tdmdin tutkimuksen kuvauksissa esitetylld tavalla kdytdnnossd jo
tutkimushetkelld. Taman tutkimuksen johtopdatoksend on siten perusteltua todeta, ettd 1-2
vuotta erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon vilisen rakennemuutoksen
siirtymavaiheen jilkeen on tarpeellista toteuttaa uusi nykytilatutkimus, joka selvittda
nykytilaa lisdd uuden kdytannon toteutumisen osalta.

Hairidanalyysin tulokset saavat tukea kdytetystd vertailevasta tutkimuksesta, joista
enemmist6 on julkaistu vuoden 2012 aikana. Merkittdva osa vertailevasta tutkimuksesta on
yliopistotason vaitdskirjoihin sisdltyvid tutkimuksia, joten niiden luotettavuus on korkeata
tasoa. Vertailevaa tutkimusta on hyddynnetty monen eri tiedealan alueilta. Timi on
valttdmatontd, koska hiiridanalyysin aihepiiri oli laaja ja sisilsi useita eri ndkékulmia.
Lisaksi verkostotason kehittimisen kannalta on tarked3, etti kokonaisuutta tarkastellaan
useista eri ndkokulmista ja tietoa yhdistellidn monipuolisesti. Vain titd kautta voidaan
saada moniulotteisesta todellisuudesta sen moninaisuutta ja syy-seuraussuhteita
paremmin esille tuovia tuloksia.

Kohderyhmdn hyvinvointipolun tukiorganisaatioiden laaja verkostokokonaisuus on
sellainen, ettei kokonaisuuden toiminnallisuutta voi tutkia tai kehittdd luotettavasti vain
yksittdisen aiheen tai yhden toimijaryhméan nakokulmista kdsin. Eri ndkokulmia integroivia
laajempia kokonaisuuksia tarvitaan nykypdivini lisdd syvemmadlle etenevien yhden tai
muutaman ndkokulman tutkimusten rinnalle.

Kehitystyovaiheessa oli mahdollista toteuttaa vain yksi puolen pdivin moniammatillinen
kehitystydpaja. Aiheen moniammatillisuus ja laaja-alaisuus olisi vaatinut vdhintdan kolme
koko pdivdn tyopajatilaisuutta, jotta kehitysehdotuksissa olisi padsty projektissa saatuja
tuloksia pidemmadlle. Eritaustaisten henkildiden vilinen yhteistyd vaatii useamman
tapaamiskerran, jotta yhteinen keskustelu- ja tyotapa alkaa kehittyd ja tukea parhaiten
kehitystyon tekemistai.

Tamdin projektin kehitysehdotukset nostavat esille tirkeitd teemoja, jotka antavat pohjan
jatkokehitystyolle muissa projekteissa.

3.6 Johtopiditokset ja kehitysehdotukset

Hairidanalyysin tulokset osoittivat, ettd perheen niakokulmasta katsoen palvelujarjestelmid
on laajassa verkostokokonaisuudessa useita, toiminta on toisistaan irrallista ja tiedon
saaminen tukeen liittyvdsta tiedosta on sirpaleista ja vaikeasti [0ydettivdd. Huoltajalla on
merkittdva rooli lapsen tai nuoren asioiden hoidossa ja tutkimuksen ja kuntoutuksen
koordinoinnissa  hyvinvointipolulla. Siitd huolimatta tukipalvelujen henkilosté ja
asiantuntijat eivit osaa ottaa huoltajaa vield aidosti osaksi moniammatillista tydryhmai ja
arvostaa riittdvasti huoltajan asiantuntijuutta lapsensa asiassa.

Perheen ja lapsen tai nuoren nikokulmasta katsoen peruskoulun rooli palvelujdrjestelmissa
on lapsen hyvinvointipolulla tarked. Jos tuki jaa peruskoulussa heikoksi ja perheen kanssa ei
osata tehdi yhteistyotd, kasvaa muun tuen tarve lapsen tai nuoren hyvinvointipolulla ajan
kuluessa suuremmaksi kuin mika tilanne olisi, jos koulun tuki kasvulle ja kehitykselle olisi
lapsen tarpeet aidosti huomioiva. Peruskoulun merkittavan roolin osoittavat lukuisat eri
tutkimukset (esim. Ahtola 2012; A4reld 2012; Kautto-Knape 2012).
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Organisaatioiden nikékulmasta katsoen palvelujirjestelmin osana toimiminen on myods eri
ammattialojen asiantuntijoille haasteellista. Nykyiset sddstotavoitteet, resurssipuutteet,
resurssien kohdentaminen ja tydehtojen nykyiset rajaukset eivit myoskddn tue
ratkaisukeskeistd ennakoivaa ldhestymistapaa, varhaisen puuttumisen periaatetta, jota
monet asiantuntijat pitdvat tarkednd. Tutkimus osoittaa, ettd hyvdkdin asiantuntijuus tai
tiedot ja taidot eivit aina auta perhettd, mikéli jarjestelmd itsessddn ei tue oikealla tavalla
asiantuntijoiden tyon toteutusta vaikuttavuuden kannalta toivottavalla tavalla. Lisdksi
tutkimus toi esille, ettd julkisten organisaatioiden toiminnassa korostuu asiantuntijoiden
yksin tekeminen, lokeroitunut toimintamalli, ja yhteistoiminnan osaamattomuus
henkildiden kesken. Organisaatioiden vilinen yhteistoiminta on vihdista, eika sitd osata
riittavasti.

Varhainen puuttuminen ei toteudu nykyisessd ongelmakeskeisessd ja nopeita sdidstdja
tavoittelevassa palvelujdrjestelman toimintamallissa ja ldhestymistavassa.
Ongelmakeskeisyys korostuu kaikkien hyvinvointipolun julkisten palveluorganisaatioiden
toiminnassa. Kelan tukijarjestelmilli on ongelmakeskeisen ldhestymistavan osalta
keskeinen rooli. Tutkimusten mukaan myos kuntien toistuvien tukipalvelujen sdistojen
seurauksena on syntynyt 1990-luvulta ldhtien kasvavasti kalliita jalkikustannuksia, eli
ennakoivia tukimuotoja kalliimpien palvelujen lisddntyvii tarpeita (mm. Ahtola 2012; Adreld
2012; Paakkonen 2012). Myds tama tutkimus vahvisti naitd nikemyksia. Esimerkiksi heikko
tuki peruskoulussa lisid myohemmin huomattavasti kalliimpien, kuten lastensuojelun,
laitoshoidon ja pitkdaikaisen terapian, tukimuotojen tarvetta lapsen hyvinvointipolulla. Siitd
huolimatta kunnat karsivat jatkuvasti investointeja opettajien lisikoulutukseen ja
esimerkiksi kouluavustajien palkkaamiseen.

Varhaisen puuttumisen ja saumattoman hyvinvointipolun toteutumista hidastaa osaksi eri
asiantuntija-alueiden organisaatioiden vilinen heikko yhteistoiminta. Esimerkiksi
kuntoutuspalvelujen asiantuntijoiden yhteistydkaynnit koululla ovat parantaneet nopeasti
lasten tilannetta koulussa. Sekd lapsi etti opettaja ovat saaneet tukea koulun arjen
tilanteisiin. Tallainen toiminta on tdrkeda ja sitd olisi pyrittdvd tekemdin jo ennen kuin
ongelmat koulun arjessa kasvavat. Ennakoiva toiminta on kuitenkin vield kehittymatontd,
sitd ei ole totuttu tekemdin kuin vain yksittdisten yksikkojen toimesta. Uudenlainen
toiminta vaatii uudenlaista asennetta ja ldhestymistapaa kaikkien eri asiantuntijoiden
tyohon. Lisdksi tarvitaan tukea ja lisdkoulutusta siind, miten yhteistoimintaa voi toteuttaa
onnistuneesti kdytdnnodssa.

Uudenlaisia  yhteistoiminnan tapoja on ryhdytty julkisen palvelujirjestelman
organisaatioissa kehittimain ja kokeilemaan. Eri tutkimusten valossa tulokset ovat olleet
hyvida (mm. M3enpad 2012; Eskeld-Haapanen 2012), mutta muutos vaatisi myos paattdjilta
ja ylimmailtd johdolta uudenlaisia tapoja tarkastella kokonaisuutta, tehdi p&itoksid ja
johtaa toimintaa.

Tiedonhallinnan yhtendistiminen ja alueellisesti yhtendinen potilastietojirjestelma tai
tiedonsiirron osalta integroitu potilastietojarjestelmien kokonaisuus on havaittu
tarpeelliseksi kehityskohteeksi. Tdma tutkimus toi esille myos sen, ettei teknologia yksin
auta, vaan kehitettivdd on myos tavassa jakaa tietoa, laatia lahetteitd ja tiedottaa huoltajaa
tutkimuksen ja kuntoutuksen toimintaprosessien etenemisestd. Organisaatioissa
keskitytddn edelleen hallinnoimaan tietoa enemman oman tarpeen kuin koko verkoston ja



kohteena olevien henkildiden kokonaisvaltaisen ja elimidnkaaren laajuisen hyvinvoinnin
nakokulmista.

Asiakkaita koskevaa paperidokumentaatiota on kdytdssa vield pitkddn organisaatioissa.
Siten olisi tarpeellista kehittdd myds asiakirjojen toimitusten laadun seurantaa. Papereita
katoaa ja siirtyy hitaasti paikasta toiseen enemman kuin organisaatioissa asiaa tunnetaan.
Eniten papereiden katoaminen ja hidas eteneminen nakyvit perheille.

Potilastietojarjestelmdn yhteyteen olisi tarpeellista kehittid paperidokumenttien
skannausjirjestelmd, jotta paperidokumentaatio saataisiin luotettavammin mukaan osaksi
sdhkoistd tietovirtaa ja alueellista tiedon jakoa. Skannausteknologiaa on kdytdssd jo
taloushallinnon laskujen hallinnan alueella. Logistiikan alalla on kdytdssd myos yleisesti
tavaran toimitusten seurantajirjestelmid, joiden avulla asiakas voi itse seurata, missd
hinelle kuuluva lihetys on menossa. Tillainen jdrjestelmd soveltuu myds toimitusten
laadun valvontaan. Samanlaista teknologiaa voisi mahdollisesti hyddyntid myos
terveydenhuolto-organisaatioiden toiminnan laadun seurannassa siind, miten eri
henkildiden tutkimus ja kuntoutus etenee ja toteutuu eri organisaatioiden sisilla ja valilla.

Kuten Mdaenpdd (2012) on todennut, alueellisen tiedonvaihdon taso vaikuttaa seka
alueellisen yhteistoiminnan onnistumiseen, toimintatapojen muutosmahdollisuuksiin ettd
my0s organisaatiokulttuurin muotoutumiseen. Laajassa kokonaisuudessa tarvitaan
teknologiaa, jotta asiakastietoa voidaan siirtdd ja kdyttdd tehokkaasti ja luotettavasti.
Silloinkin on kuitenkin tarkein kysymys siind, osataanko investoida riittavasti tiedon sisillon
laatuun, jarjestelmien kdyton suunnitteluun, ja kdyton aktiivisuuteen ja osaamiseen.

Laajan toimijaverkoston ja ennen kaikkea perheiden ja heiddn jasenten hyvinvointipolun
kannalta olisi tarpeellista luoda kuntiin kuntoutuskoordinaattorien ammattikunta. Nykyiset
palvelujarjestelmat eivit ole endd pienid ja paikallisia. Toimintoja on keskitetty, ja samalla
tukea annetaan lukuisista eri organisaatioista kidsin. Kunnat ostavat paljon tukipalveluja
myo0s yksityiseltd sektorilta. Lisdksi kolmannen sektorin rooli tuen antajana on kasvanut.
Palvelujarjestelmdan monimutkaisuus on lisdantynyt, joten koordinoija palvelisi sekd
palvelujarjestelman eri osien vilisen yhteistoiminnan kdytdnnon toteutusta ettd erityista
tukea tarvitsevien perheiden ja henkildiden arjen hallinnan tarpeita.

Toteutettu hdairidanalyysi on yksi kdytinnon esimerkki siind, miten yhteistoiminnan
kehittamistd voidaan harjoittaa parhaiten, tekemalld yhteistoimintaa ja ennakkoluulotonta
organisaatioiden ja perheiden edustajien vilistd yhteistd tiedon vaihtoa kdytdnnossa.
Ty6pajoihin tehtdvd henkilorekrytointi osoitti, ettd vain osalla organisaatioita ja niiden
edustajia oli aitoa kiinnostusta ja valmius lihted mukaan yhteistyohon kaytinnossa. Osalla
oli kiinnostusta, mutta ei henkiloresurssia. Aktiivisin joukko mukaan l3htijoitd olivat
yhdistysten kautta rekrytoidut perheiden edustajat, vaikka he osallistuivat tutkimus- ja
kehitystyohon omalla ajallaan. Organisaatioiden kiinnostus yhteiseen tyopajaan kasvoi, kun
oli jo tarjolla valmiiksi tutkittua nykytilatietoa keskustelun pohjaksi. Tdma on toisaalta
nurinkurista. Miten saada luotettavaa l3htotietoa kehitystyon pohjaksi, jos ei
organisaatioiden edustajilla ole aikaa ja valmiutta toimia tietoldhteind?

Syksyn 2012 yhteinen ty6paja osoitti, ettd moniammatillinen keskustelu ja kokonaisuuden
tarkastelu on kaikille hyodyllistd ja erilliskeskusteluja paremmin koko laajaa kokonaisuutta
koskevaa tietoa kokoavaa. Mukaan lihteneet eri asiantuntijat osoittivat kiinnostusta ja
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aktiivisuutta yhteistoimintaa kohtaan. Kokemus oli palautteiden perusteella kaikille
hyodyllinen.  Eri  ammattiryhmid,  organisaatioita ja  heidin  asiakkaitaan
ennakkoluulottomasti yhdistavd kehitystoiminta on saatujen kokemusten perusteella
kaikille sekd opettavaa ettd kehittdmisen kannalta hyddyllisti. Kokonaisuuden eri
nikokulmat tulevat paremmin kaikille osapuolille esille, kun aihetta kasitellidn eri
nikokulmista koko moniammatillisen ryhmian kanssa. Myods uudet ideat syntyvdt usein
ennakkoluulottomien uusien lahestymistapojen kautta. Muutos saadaan aikaan varmimmin
aloittamalla muutoksen aikaansaaminen uusilla tavoilla toimia jo kehitysvaiheessa. Tama
niakokohta olisi tiarked oivaltaa myds organisaatioiden johdossa.

Organisaatioiden toiminnassa vaikuttavat taustalla hyvin hitaasti muuttuvat
organisaatioiden sisdistetyt rakenteet: kulttuuri (sisdistetyt arvot, normit ja asenteet),
identiteetti (kdsitys oman ammattiryhman roolista) ja luonne (sisdistetty tapa reagoida
kdytdnnon eri tilanteissa) (Kerdnen, 2010). Tami tarkoittaa, ettd muutoksen
aikaansaaminen laajassa palvelujdrjestelmdssd on hidas ja pitkdlld aikavililld jatkuvaa
aktiivista tyotd vaativa tehtdva. Tastd loytyy myos paljon tutkittua tietoa (mm. Kerdnen
2010; Raiha 2010; Valkama 2012; Ronkainen 2012; Sormunen 2012).

Kerasen (2012) mukaan erds peruskysymys organisaatioiden kulttuurien ymmartamisessa
on: voidaanko kulttuuria kontrolloida ja johtaa, vai syntyyko ja kehittyyko kulttuuri vain
omien prosessiensa kautta? Kulttuurin kasitteen ja luonteen osalta on olemassa erilaisia
lihestymistapoja. Kaikki eri nikemykset ja niiden yhdistelmdt organisaatiokulttuuriin
merkitsevdt, ettd kulttuurin kontrollointi ja johtaminen ovat vaikeita tehtavid, aivan eri
kertaluokassa kuin normaali operatiivinen johtaminen. Joka tapauksessa organisaatiot ovat
paikkoja, jotka toistavat kulttuuriin kuuluvia normeja ja kdytiantojd, mutta organisaatioissa
my0s syntyy uusia normeja ja kdytdntojd, jotka voivat levita toisiin organisaatioihin kun aika
on kypsa. (Kerdnen 2012.)

Kerdasen nikemyksiin viitaten voidaan todeta, etti organisaatioissa vaikuttavat hitaasti
muuttuvat rakenteet muuttuvat, mutta niitd ei voi muuttaa kaskyilld tai keinotekoisilla
toimenpiteilld. Vain ryhtymalld uudenlaisiin keskusteluihin yli organisaatiorajojen,
synnytetddn paremmin uudenlaista ajattelua. Ja uudenlainen ajattelu johtaa varmemmin
uusiin kokeiluihin toimia ja tehdd yhteistyotd myos yli rajojen. Positiivinen kokemus tuo
tullessaan tapojen muutoksia, joista seuraa pidemmdlld aikavdlilli myos hitaasti
muuttuvien organisaation kulttuurin, luonteen ja identiteetin muuttumista. Kuntien ja
valtionhallinnon pdittjilld, ja palvelujdrjestelmédn eri organisaatioiden johdolla ja
avainhenkilGilld on kuitenkin tdrked rooli siind, ettd he uskaltavat irrottautua myos itse
vanhoista ajatustavoistaan, ja uskaltautuvat toimimaan uusilla tavoilla. Ndin siitdkin
huolimatta, ettad palvelujirjestelmin eri organisaatioissa lukuisat eri henkilot ovat jo kauan
sitten ryhtyneet toimimaan uusilla tavoilla, ja osaltaan muuttavat organisaatioiden
toimintaa pienin, mutta erittdin tarkein askelin.
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4.1 Taustaa

Pumppu-hankkeen NV-osion tarkoitus on ollut tutkia ja kehittdd vammaisten lasten ja
nuorten perheiden hoitopolkuja avoimella keskustelulla ja yhteistydssd sekd hoidon
kohderyhmien ettd hoito-organisaatioiden edustajien kanssa. Tyohon liittyva hairicanalyysi
sisdltdd sekd nykytila-analyysin toteuttamisen ettd kehitysehdotusten laatimisen
vammaisten lasten ja nuorten perheille kohdentuvista palveluista Lansi-Uudellamaalla.

Hairidanalyysi osana tehty nykytilatutkimus perustuu tydpajatydskentelyyn, jonka
yhteydessa toteutettiin kahta eri dokumentointitapaa teemapohjaisena
ryhmihaastatteluna. Ensimmdisessd dokumentointitavassa kuvattiin toimintaprossien
kulkuja eri hoito-organisaatioiden vililld. Toisessa vaiheessa selviteltiin toimintaprosessien
valilld esiintyvid hdiridtilanteita (tiedon kulku tai muut hairictilanteet).

Saatua aineistoa on kisitelty case-tapauksien ja hoito-organisaatioiden toimintamalleja
kuvaavina prosessimalleina. Naihin liitettiin opiskelijoiden laadullisen analyysin pohjalta
syntyneet hdiriotilanteiden kuvaukset.

Tavoitteena on ollut kartoittaa nykyiset palveluntarjoajat, kuvata toimijoiden nykyiset
prosessit ja tunnistaa toimijoiden merkittdvimmat prosessien toimintahdiriot kohderyhman
hyvinvointipalveluissa. H&iridanalyysityon aikana oltiin yhteydessi Lansi-Uudenmaan
asiakasryhmien hoito-organisaatioihin, kuten perusterveydenhuoltoon,
erikoissairaanhoitoon ja mahdollisesti alueen terapiapalveluihin, jotka toimivat yhteistydssa
alueen julkisen terveydenhuollon kanssa.

Lisdksi tavoitteena oli jatkaa jo aiemmin aloitettua yhteisty6td vammaisten lasten ja
nuorten perheiden kanssa Lansi-Uudenmaan NV-verkoston yhdistysten vilitykselld. Lansi-
Uudenmaan NV-verkosto koostuu alueella vaikuttavista neurologian erityisryhmien
yhdistyksista.

Laadullisen analyysin osalta on kidyt6ssd seuraavia aineistoja: opiskelijoiden omat
haastatteluiden dokumentoinnit ja niistd laaditut tulokset, hankkeen vetdjin laatimat
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nykytilatulokset, pienryhmatyon tulokset tarkennuksineen, opiskelijoiden tydpajassa
laatimat muut omat muistiinpanot ja hankkeen vetdjdn laatimat muistiinpanot
pienryhmatyon tulosten yhteisistd keskusteluista.

Hairidanalyysin nykytilakartoitukset tehtiin tyopajoissa, joihin ennalta oli suunniteltu ja
kutsuttu erikseen perheen edustajia omaan pajaansa ja hoito-organisaatiot omaan
pajaansa. Opiskelijat jakautuivat kahteen ryhmaan kirjaamaan pajoissa kasiteltdvid aiheita.
Tutkimuslupa laadittiin ennakkoon ja ne taytettiin ennen pajoja. Opiskelijat olivat myés
kerdnneet tietoa ja perehtyneet neurologisiin poikkeavuuksiin sekd lukeneet materiaaleja
aihepiiriin liittyen. Pajoihin kutsuttiin perheiden edustajia 9 henkiléa (L-U AuAs ja Dyfa) sekd
hoito-organisaation eri edustajia 3 henkiloa (Hus:sta lasten neurologi, Hus:n osastonhoitaja
sekd Lohjan tk: lastenneurologi). Kirjureina molemmissa pajoissa toimi 4 opiskelijaa ja
hankkeen vetija toimi keskusteluaiheiden antajana.

4.2 Aiempaa tutkimusta

Vertailimme kolme aiempaa tutkimusta, jotka kisittelevat nuoria, joilla oli neurologisia
erityisvaikeuksia. Tutkimuksista kartoitettiin nuorten ja heidin vanhempien kokemaa
nykytila, ja sitd verrattiin Pumppu-hankkeen tutkimuksiin. Tutkimustuloksia tarkasteltaessa
ja verrattaessa niitd keskendin lihes kaikissa nuoret sekd heidin vanhempansa kokivat
samanlaisia ongelmia liittyen mm. nuorten oppimisvaikeuksiin, hoitopolun tiedonkulun
ongelmiin sekd hoitohenkilokunnan vaihtuvuuteen.

Hujasen (2009) pro gradu -tutkimuksessa haastateltiin Asperger- ja ADHD-nuoria.
Tutkimukseen osallistui kymmenen 13-17-vuotiasta nuorta sekd heiddn vanhempia. Heitd
haastateltiin nuorten arjen toiminnoista selviytymisen, saatujen kuntoutuspalveluiden
madraddn, sisiltoon ja niistd saatuun hyotyyn sekd timan hetkiseen tarpeeseen sosiaali- ja
terveydenhuoltopalveluiden suhteen. Tutkimuksen mukaan neurologiset erityisvaikeudet
asettivat nuorille yksildllisid haasteita arjessa toimimiselle. Nuori saattoi kokea koulussa
kiusaamista ja syrjintdd, jonka vuoksi hdnen sosiaaliset verkostot muodostuivat lihinni
vanhemmista, sisaruksista, sukulaisista ja yksittdisistd kavereista. Nuori karsi koulun
kdynnissa oppimisvaikeuksista, mika ilmeni huonona koulumenestyksena. Koulu jirjesti eri
tukitoimia, kuten henkilokohtaisen avustajan ja pienryhmaopetusta.

Savon Vammaisasuntosddtion Hanskassa! —aikuistuvien tukiverkostoprojektissa (2003-
2007) projektinkohderyhmana olivat nuoret, joille oli diagnosoitu ADHD, Aspergerin
oireyhtyma ja oppimisvaikeudet. Projektin tavoitteena oli neuropsykiatrisia ongelmia
omaavien nuorten syrjaytymisen ehkdiseminen. Nivelvaiheessa eli nuoruus- ja
itsendistymisvaiheessa, mielenterveys uhkaa kriisiytyd, mikd palvelu- ja tukimuotojen
puuttuessa usein johtaa syrjdytymiskierteen alkamiseen. Kielonsaaren
ohjauspalvelukeskuksessa toteutettiin projekti, jossa luotiin nuorten ja aikuisten arjen
selviytymistd kehittdvid ohjausmalleja ja asemaa edistivdd toimintaa. Projektin
yksil6llisessd ohjauksessa oli mukana 58 nuorta ja aikuista. Projektin hyvasta tarkoituksesta
huolimatta resurssien kanssa oli ongelmia. Projektin my6td kuitenkin painettiin useita
hyodyllisid oppaita nuorille ja kokeiltiin vanhempien tukiryhmi-toimintaa seka jarjestettiin
AS-nuorten sopeutumisvalmennuskurssi ja AS-lasten perheiden kuntoutuskurssi. (Ruutala
& Hujanen 2007.)



Laurea-ammattikorkeakoulun opinndytety6ssi Neurologisia poikkeavuuksia omaavien
lasten hoitopolku Lansi-Uudellamaalla kohderyhmina olivat neuropsykiatrista oireyhtymaa,
kuten autismi, Asperger, ADHD, Tourette, kielellinen erityisvaikeus, kantavien lasten ja
nuorten hoitopolkujen kartoittaminen. Tutkimus oli ensisijaisesti kyselytutkimus, johon
vastauksia saatiin 25:ltd perheeltd. Opinndytetyon tulokset osoittivat, ettd vanhempien
mielestd tdman hetkisessd hoitopolussa tulisi kehittdd tiedonkulkua, lyhentda hoitojonoja,
nimetd hoidosta vastaava henkilo sekd vdhentdd hoitohenkilokunnan vaihtuvuutta.
Vastaajat olivat pddsdiantoisesti tyytyvdisida vuorovaikutukseen ammattilaisten kanssa,
vanhempien huomioimiseen ja kuuntelemiseen sekd vanhempien ja ammattilaisten viliseen
yhteistychon. (Lahdelma & Berg 2011.)

4.3 Koulun rooli

Taustatietojen keruutydssd tuli esiin, ettd koulun asenne voi tuntua vanhempien
asiantuntemusta vahatteleviltd. Tulokset osoittivat myds, ettd lapsen ongelmat koulussa
sekd koulun henkiloston ja huoltajan viliset ongelmat heikentdvit lapsen hyvinvointia ja
pahentavat oireilua.

Erityisen tuen saannissa ilmeni vaihtelevuutta. Joskus koulun tuki voi alkaa nopeasti
asiantuntijalausuntojen saannin jilkeen, joskus taas odotetaan varsinaista diagnoosia,
jolloin tuen saanti koulusta voi viivastyd turhan pitkdan. Varhainen puuttuminen ei siis aina
toteudu niin hyvin kuin pitéisi.

Koulujen vililld on paljon vaihtelevuutta siind, miten neurologisia erityispiirteitd tunnetaan.
Joskus lapsen ongelmia katsotaan liikkaa kasvatusongelmina, eikd neuropsykiatrisina
ongelmina, jotka vaativat erityistd tukea koulussa. Koulussa ei vilttimattd tunneta
harvinaisempia oireita, kuten Touretten oireyhtymdd tai ocd-oireita (pakko-oireista
kdyttdytymistd). Jos lapsen ongelmia katsotaan vain kasvatusnakdkulmasta, vanhemmat
voivat kokea koulun asenteen syyllistdvdnd. Diagnoosin saanti parantaa tutkimustulosten
perusteella koulun asennetta lasta kohtaan ja lapsi voi sen kautta pdastad pienryhmdain tai
erityisopetukseen.

Koulukypsyystesti ei aina pajasta lapsen neurologisista vaikeuksista aiheutuvia ongelmia.
Lapsi saattaa saada monia eri diagnooseja eri asiantuntijoilta, mikd ei aina helpota lapseen
suhtautumista koulussa.

4.4 Hoitopolun hiiriot

Kartoituksen perusteella vaikuttaa siltd, ettd vanhemman huolta ei aina oteta vakavasti ja
siihen ei reagoida. Esimerkiksi lisdtukea ei jarjesteta tai tutkimuksia ei tilata.

Hyvinvointipolun sujuvuutta haittaavia toiminnan prosessiviiveitd esiintyy paljon.
Esimerkiksi

e tutkimusten tai terapeutin saanti voi kestda
e tukea saatetaan jarjestdd vasta diagnoosin jilkeen, vaikka tarvetta olisi jo aiemmin

o diagnoosi saattaa tulla liian hitaasti, pahimmillaan monien vuosien kuluttua
ongelmien havaitsemisesta
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o keskendin ristiriitaiset diagnoosit voivat hairitd erityisen tuen ja kuntoutuksen
suunnittelua

o Kelan kuntoutustuen saaminen voi olla liikaa kiinni huoltajan taidosta tdyttdd
lomakkeet, seka lddkarien ja terapeuttien taidosta muotoilla teksti

o kadonneet paperit voivat aiheuttaa katkoksen hoitopolussa.

Tiedonkulussa on hoitopolulla toistuvia ongelmia: hoitopaikan muutoksista tai lihetteiden
ja lausuntojen toimituksen viivistymisestd, lihetteiden palautuksista tai siirroista toiseen
hoitopaikkaan ei tiedoteta perhettd. Huoltajien on oltava itse aktiivisia tilanne selvityksen
osalta. Eri organisaatioiden vililld on kaikissa esimerkkitapauksissa kadonnut papereita
matkalla (joutuneet vaaraan paikkaan).

Huoltajien ja hoitohenkiloston valilld esiintyy myos tietoon liittyen tulkintaerimielisyyksid ja
-eroja. Riski arvovaltakiistan syntymiselle on silloin suuri ja voi heikentdd lapsen asemaa
hoitotilanteessa. Haastatellut huoltajat kuuluvat aktiiviseen huoltajien joukkoon, jotka
toimivat myds yhdistyksissa.

Huoltajien vastuu hoitopolun sujumisessa on tirkea ja organisaatioiden vilisen viestinnan
osalta tiedonkulun seuranta jaa talld hetkelld liiaksikin huoltajien varaan. Kaikki huoltajat
eivit kykene hallitsemaan lasta koskevaa tietoa ja tietovirran kulkua riittavasti. Aineistojen
toimitusten (ldhetteet, lausunnot, raportit) etenemisnopeutta ja laatua ei seurata, vaikka se
tutkimuksen perusteella ndyttia tirkeille kehityskohteelle.

Normaaliuden kdasitteen jatkuva kaventuminen on huolestuttava. Toisaalta
Kansaneldkelaitos vaatii tukien ehdoksi diagnooseja. Kuntatason vaihtelut tuen tasossa
ovat huomattavat.

Koulunkayntiavustajien rooli on tidrked, vaikka se usein unohdetaan. Hyotyd olisi mm.
tietopaketista, jossa perheille kerrottaisiin oikeuksista, tuista ja kdytinnoistd. Hyotya olisi
my0s hyvinvointiportaalista, jossa olisi keskitetysti tietoa eri organisaatioiden toimesta.
Jarjestojen palveluista tiedottaminen koetaan tarkeaksi.

Sosiaalitoimen vammaispalvelutoiminnan suunnalla on rajallinen aika ja resurssi. Kaikkien
jarjestojen kanssa erikseen ei ehdi tehdd toitd. Onko vililld hyvd saada lausunto myds
muulta kuin jatkuvasti lasta hoitavalta terapeutilta? HUS:n mukaan yksi tekija on
resurssipula. Jos lapsen tarve tunnetaan hyvin, niin ei tillaista vilttimittd tarvita. Jos
harkitaan tuen jatkotarvetta, voi ulkopuolinen tutkimus olla tarpeellinen. Loytyisiko jostain
keskitetyn tuen asiantuntija, joka pitdisi langat kdsissddn kokonaisuudesta huoltajan
tueksi? Onko tdssd uuden ammattiryhman tarve kunnissa: kuntoutuskoordinaattori?

Kansaneldkelaitoksen vaatimukset lausunnosta ovat ristiriidassa perheen ja lapsen tarpeen
mukaisen lausunnon rinnalla. Kukaan ei ole vastuussa verkostossa: verkoston vastuuhenkil
olisi hyva nimeta.

Ammattihenkildiden kohdentuminen ja palkkauskysymykset vaikuttavat osaltaan
toteutukseen. Dialogi lapsen ja nuoren kanssa on tirkedd, kuten myds dialogi vanhempien
kanssa, jolloin huomioidaan arjen asiantuntijuus.

Verkostokoordinaattoria ja tydvdlineitd hoitopolun (tai hyvinvointipolun) hallintaan
kaivataan.  Eri  ammattiryhmien  yhteistydn  kdytdnnot  toivotaan  nykyistd



suunnitelmallisemmin toteutettaviksi: eri asiantuntija-alueiden asiantuntijuuden tuominen
mukaan osaksi yhtd kokonaisuutta. Tama olisi tulevaisuuteen katsova, positiivinen ja
ratkaisukeskeinen yhteistyon tapa.

4.5 Hyvinvointipolun tukiverkoston toiminta ja sen hairiot

4.5.1  Perheen nikokulma

Pumppu-hankkeen pienryhmahaastatteluun Lohjalla (30.10.2012) osallistui nelja
haastateltavaa (sh nuorisopsykiatrian poliklinikalta, HUS; th Lohjan Roution
harjaantumiskoulu ja Keskuspuiston ao; erityisopettaja Lohjan Anttilan yldkoululta ja
edustaja Lansi-Uudenmaan autismi- ja asepergeryhdistyksesta).

Haastattelussa paneuduttiin nuorten elimin nivelvaiheisiin ja ikdrajoihin, jotka koskevat
nuoren hoitoprosessia. Haastattelussa ilmeni, ettd opettaja ja terveydenhoitaja saavat
vaihtaa nuorta koskevia tietoja ainoastaan vanhempien luvalla. 15-vuotias voi kuitenkin
kieltid omien tietojen jakamisen vanhemmille, mikd aiheuttaa usein hankaluutta.
Ikarajoilla on suuria vaihteluita, esimerkiksi somaattisella puolella (mm. sisdtaudit) ikdraja
on 16 vuotta, lastenpsykiatrialla puolestaan 13 vuotta, minkd jilkeen lapsi siirtyy
nuorisopsykiatrian puolelle hoitoon. Poikkeustapauksissa lddkarilld on oikeus pitda potilas
my0s ikdkriteerien jalkeenkin.

Nivelvaiheessa eli nuoren ollessa 15-16-vuotias hin tarvitsee ohjausta opiskeluun liittyvissa
asioissa yldasteen jalkeen. Ammatin valinnassa olisi hyva tuntea nuoren terveydentila, jotta
opinto-ohjaaja osaa ohjata nuoren hinelle soveltuvaan ammatilliseen opintoon.

Hankaluuksia on esiintynyt nivelvaiheessa silloin, kun huoltajat estdvit tiedon siirtimisen
seuraavaan paikkaan, esimerkiksi nuoren kouluun. Saman paikkakunnan sisilld nuoren
tietoja voi siirtda helpoimmin.

4.5.2  Hyvinvointipolun tiedon kulku ja sen hiiri6t, organisaatioiden
nikokulma

Eri organisaatioiden kanssa kdydyt keskustelut olivat varsin hedelmillisid. Erilaisia
nakokulmia tuli esille ja asioita tarkasteltiin monelta eri osa-alueelta. Keskusteluissa huokui
vierailijoiden puolelta innostus seka halu osallistua tutkimukseen. Tydpajoissa saatiin paljon
arvokasta sekid pohdittavaa tietoa aiheen kisittelyyn.

Lihetteet

Hyvin tehdystd lihetteestd selvidd yleensd, mihin lapsi pitdisi sijoittaa. Jos ldhete on
puutteellinen sekd tiedot hieman hataria, lihete voi jadda roikkumaan ja odottelemaan
lisdtietoa, mitd ei valttdmattd koskaan saada. Aikaa kuluu turhaan ja lapsi kasvaa ja hdanen
ongelmansa yleensd pahentuvat entisestiin. Joskus lihete voi palautua ldhettdavaan
organisaatioon tai se siirretddn toisaalle. Ndista asioista ei yleensd informoida huoltajia ja
aikaa kuluu taas liian paljon turhaan.

Jos lapsi ei kuulu erikoissairaanhoidon piiriin, hdantd hoitavaa tahoa yleensa neuvotaan ja
ohjataan erikoissairaanhoidon taholta. Neuvoja annetaan esimerkiksi testien tekemiseen.
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Nykyddn ADHD:n hoito ei kuulu erikoissairaanhoidon piiriin ellei siihen liity
kehitysvammaisuutta tai oppimisvaikeutta.

Tiedon kulku ja tiedon kulun katkeaminen

Avoin keskustelu ja tietojen vaihto organisaatioiden kesken luo hoitopolkuun jatkuvuutta ja
joustavuutta. Joissakin kunnissa yhteistoimintaa on vdhdn ja asioiden kertomatta
jattdminen voi viivyttda lapsen tai nuoren avun saantia esimerkiksi koulussa.

Huoltajat toimivat lapsen ja nuoren tiedon vilittdjind ja kokoajina. Heilld on tdrkea rooli
tutkimuksen sekd kuntoutuksen aloittamisessa seka hoidon jatkuvuuteen osallistumisessa.
Tiedon kulkuun tulee haasteita, jos vanhemmilla on itsellidn jokin NV-sairaus tai
toimintahdirié. Vanhemmat eivat valttimatta ymmarrd diagnoosia tai kuntoutus- ja hoito-
ohjeita. Talloin olisi hyvd, jos kaytettdvissd olisi kuntoutusohjaaja, joka pystyisi
perehtymdin perheen ohjaamiseen tillaisissa tilanteissa.

Monikulttuurisuus ja erilaiset perheet tuovat myds haasteita terveydenhuollossa.
Vanhempien kielitaidottomuus ja kulttuurien erilaiset toimintatavat voivat aiheuttaa
ongelmia asioiden hoidossa. Kommunikointi on yleisesti hoidettavissa tulkkien avulla, mutta
kulttuurierot voivat olla monessa tapauksessa esteend yhteistyolle.

4.6 Johtopiitokset ja kehitysehdotukset

Lasta koskevan tiedon laatua ja monipuolisuutta tarkasteltaessa havaittiin, ettd lausuntoja
pyydetddn usein eri organisaatioilta. Asiantuntijat jattdvit usein huoltajan antamat tiedot
kirjaamatta. Osa vanhemmista kirjaa itsekin lausunnon. Osa ei jaksa, eikd osaa sellaista
kirjoittaa. Arjen todellisuuden kuvaus jid heikommalle. Aidon dialogin aikaansaaminen
koettaisiin tarkedksi. Keskustelun tueksi ehdotettiin videointia ja dinitteiden tekemistd
nykyteknologialla (esim. puhelin).

Kehityskohteeksi esitettiin:

o Palautejirjestelmin luominen; miten luoda rakentava palautejarjestelma huoltajilta
asiantuntijalle pdin?

o Lihetekdytdnnon vakioiminen ja ohjeistaminen (mitd tietoa pitdd olla,
valtakunnallinen standardointi). Koulupsykologi tekee lausunnon, ladkari
lihetteen; ongelmana on, ettd toisiinsa liittyvat paperit saattavat kulkea toisistaan
erillddn (osa myos sahkdisina ja osa paperilla). Sahkoinen lahete.

o Toimituskdytintoon selked toimintamalli. Lihetteeseen oikeat yhteystiedot ja
toimitustiedot, joista selvida, kenelle lihete on toimitettu.

o Logistiikkapalvelujen malli: paperien kulkua seurattaisiin organisaatioiden valilla.

o Kansanelikelaitosta (Kela) pitda kehittda. Kela ei anna vanhempien seurata lastaan
koskevaa tietoa. Pankkitunnukset kayttoon.

e Yhtendiset sdhkoiset kirjauskdytinnét ja lomakkeet.
e Tulevaisuuteen katsova, positiivinen ja ratkaisukeskeinen yhteistyotapa.

Tutkimustulosten perusteella vanhempia tulisi kuunnella paremmin ja ottaa huomioon
heiddn havaintonsa lapsen arjesta. Eri hoito-organisaatioiden ldhetekdytantojd olisi



selkeytettdvd ja yhdenmukaistettava. Huoltajan aktiivinen rooli hyvinvointipolun
tutkimuksen ja kuntoutuksen toteutumisen mahdollistajana korostuu nykytilanteessa. Siksi
tulisikin luoda parempi palautejarjestelma huoltajilta asiantuntijoille pain.

Kehitysehdotuksia hoito-organisaation tiedonkulussa

Selkeit ohjeet hyvien lihetteiden tekemiseen. Toivottaisiin, ettd ohjeita luettaisiin
ja niitd noudatettaisiin.

Kuntatasolla pitdisi antaa lapselle tukea jo ilman diagnoosia, jos tarve on ilmeinen.
Kunnat voisivat toteuttaa varhaista ennaltaehkdisevdd ohjaustyotd pdivikodeissa
ja kouluissa seka lisata resursseja niihin.

Yhtendiset ohjeet kaikille toimijoille nuorten ja aikuistuvien jatkohoidossa.
Kdytannonldheiset tukimuodot, esim. valmennus (coaching). Yhteistyd Kelan
kanssa, jotta valmennus tulisi tukien piiriin.

Paperisten ldhetteiden korvaaminen sahkaisilld, joiden kulkua voi seurata
Internetissa (vrt. postipakettien seurantajarjestelma).

Lisda resursseja peruskoulun koulukdynteihin. Selkedt ohjeet resurssien kiyttoon
esim. kuinka paljon avustajia on kaytettavissa pdivittdin.

Hyvinvointiportaalin kehittiminen Internetiin ja siitd tiedottaminen on tarkeda.
Yhtendiset sdhkoiset kirjauskaytannot helpottavat hoitoprosessia.

Lapsen huoltajilla tulisi olla mahdollisuus saada tukea papereiden tulkitsemiseen,
silla  hoito-organisaatiosta ~ saadut  ohjeet  ajoittain  vaikeaselkoisia.
Monikulttuurisuus sekd vanhempien omat neurologiset hdirit luovat haasteita
tiedonkululle.
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5 Kohti ennakoivaa otetta

Meristd, Tarja; Tuohimaa, Hanna

Laurean Lansi-Uudellamaalla v. 2008-2010 toteuttama Ennakoiva hoito ja tulevaisuus -
hankkeen yksi pddtulos oli, ettd alueella on panostettava ennakoivaan hoitotyohon
sairauksien oireiden ja mahdollisten seurausten pahenemisen ehkdisemiseksi. Laaditut
alueen hyvinvointiskenaariot esittdviat todennidkdisenad kehityskulkuna piilopriorisoinnin,
kun resurssit eivat kuitenkaan riitd kaikista huolehtimiseen, kun taas haluttuna
kehityskulkuna esitettiin kansalaiskeskeinen ennakoiva hoito. Yksi kehityskulku on
markkinavetoinen skenaario, jossa kansalaisten epdtasa-arvo kasvaa, kun kaikilla ei ole
resursseja vaatia parempi palveluja tai rahaa ostaa niitd markkinoilta.

Neurologisia poikkeamia omaavien lasten ja nuorten kohdalla ennakoiva ote tarkoittaa
tarvittavien tukitoimien mitoitusta ja kohdentamista tulevaisuuden halutun tahtotilan,
vision, mukaisesti sen sijaan ettd vain katsotaan timin hetken puutteet ja annetaan
minimituki jokapaivdisistd asioista selviytymiseksi (Kuva 11).

Lahtokohtana

haluttu
tulevaisuudentila.

Tukitoimet
mitoitetaan
tulevaisuuden
vision mukaisesti,
ja paastaan hyviin
tuloksiin.

? Lihtékohtana
nykytilanne ja siina
havaitut ongelmat.
Projisointi
tulevaisuuteen,
jolloin jaadaan
alemmalle tasolle

oppilaan
hyvinvointi

Ennakoivat
tukitoimet

R
Korjaavat
tukitoimet

aika

Kuvall Ennakoiva ote tukitoimiin
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Nv-kirjon oireyhtymdn syitd ei ole aina helppo todentaa. Ndin diagnoosit joudutaan
tekemain oireiden perusteella. Oireet voivat olla paillekkaisid useista eri oireyhtymisti ja
diagnoosin selvittiminen vaikeutuu. Diagnoosien vahvistusta odotellessa lapsi perheineen
on jonkinlaisessa vilitilassa, jossa huoli siitd, onko lapsella kaikki kunnossa painaa koko
perhettd samalla kun mahdollisuus tukiin ja terapioihin puuttuu diagnoosin puuttuessa.

Tarkedd perheiden jaksamiselle ja lapsen/nuoren itsetunnon kehitykselle on saada apua ja
tukea ajoissa, ennen kuin oireet ovat kehittyneet ongelmiksi. Tdmin vuoksi olemme
Pumppu-hankkeessa Laurean osiossa olleet kehittimassa lomakepohjaista tyokalua, jonka
avulla tuen tarve voitaisiin tunnistaa ennen virallisia diagnooseja. Lomakkeessa on osiot
liittyen aistitoimintoihin ja muihin fyysisiin oireisiin, mutta myos sosiaalisiin suhteisiin ja
omiin tuntemuksiin erilaisuudesta tai samanlaisuudesta sekd selviytymisestd erilaisissa
kdytinnon tilanteissa. Lomakkeen tarkoituksena on tarjota kdytdnnonldheinen,
helppokdyttoinen tyokalu lasten ja nuorten kanssa tydskenteleville esim. kouluihin. Sen
voivat tayttaa lapsi tai nuori yhdessa aikuisen toimijan kanssa tai niin ettd kumpikin tayttaa
omasta ndkdkulmastaan lomakkeen ennakolta ja sitten kdyddidn yhteinen keskustelu
kriittisista kohdista.

Lomake toiminnan sujuvuuden ja ohjauksen B Koulunkaynti
PIRE ) s : : : -
arviointiin ja kartoittamiseen Kuy- | vem
Laita rastssithen ruutuun, joka on (ahinn omas kasitystasi bt e |l o
tiin tain i ol
- ™ sittain | o
A Terveyteen liittyvat kysymykset e
Useamman [~ T Har- | & kos- 1. Onko Sinulla seMttAmAomIa polssaolojal
kerran vii- vem- | kaan — =
Kossa viikossa pery 2. gnko Sinulla suuauspm.‘uclo)m
1. Nukutko arkidisin alle 7 tuntia? = s\e;a ';uhopeluuessa. -
- Menetha ark-koina nukkumaan Ko 23 jalkeen? R et iat e
3. Tuletko iltaisin kotiin ajoissa (arkisin viimeistaan kio 21 ja 5. Onko Sinulla vaikeuksia herata aamulla kouluun?
viikonloppuisin viimeistain klo 23)
6. Koetko koulunkaynnin raskaaksi?
4. Syotko aamupalan arkiaamuina?
5. Syotko kouluruokaa? & i & 2
. C Oppiminen eri oppiaineissa
6. Sy0tkb herkkuja (makeiset, sipsit, makeat leivonnaiset)! g
7. Juotko kahvia tal energiajuomia; Osio 1
3 k ja2 Jon-
8. Juotko makeita virvokkeita ja mehuja 5 [y
. Kaytatko paihteital (alkohoba, huumeita, [aakkeita) Laita rasti siihen ruutuun, joka on lahinni omaa kisitystiis. "';{'I‘r‘" joten- | verran | vaike-

0. Poltatko tupakkaa? kuten | vaike- | uksia
T

TVietatko atkaa ruudun aaressa vl 2 tuntia pavassa (v,
tietokone, pelikoneet)?
T2, S76K3 perheenne yhdessa?

T. Miten seuraavat kouluaineet sujuvat Sinulta:

3. Matematinka, fysikka Ja kemia

73, Ovatho vanhempast Kinnosuneita tekemisistast b (el

T3, Ruinka usein Vietit alkaa vanhempiest kanssal corivierant lpelat

15. Kuljetio kouluun jalkaisin tai polkupyGralls? S ok, tarvyitiets. amdiets ULT)
e. Historia, yhteiskuntaoppi, uskonto (tai et)

16. Harrastatko reipasta liikuntaa kerralla tunnin ajan? f. Kiden taidot (tekniset tai tekstiilityst)
. Taideaineet: musiiki

e Usein :‘;’n 5‘:":’:‘ h. Taideaineet: kuvaamataito tal vastaava

i, Lilkunta

T. Koetko, etta sinusta vabtetsan?
- Onko sinulla pelkoja/pelkaatks jotakin?

. Huolestuttavatko Sinua jotkut asiat erityisen paljon?

Koetko olevasi surulbnen?

o

Koetko olevasi onnelinen?

Kuval2 Esimerkkeja lomakkeen sivuista

Lomake on kehitystyon alkuvaiheessa ja se vaatii jatkokehittimistd, jotta siitd on aidosti
ennakoivaksi tyokaluksi kdytdnnon tilanteisiin. Siihen on laadittava mm. suositukset siitd,
milloin pitdd ottaa yhteyttd esimerkiksi neurologian asiantuntijaan tai muuhun
ammattilaiseen. Lomake ja sen kaytto on tdssid vaiheessa voimaannuttava luonteeltaan ja
tayttdd omalta osaltaan ennakoivaa otetta sekd hyvinvointipolun toimijoissa etta lapsissa,
nuorissa ja heiddn perheissddn herittiessdidn tietoisuutta neurologisista oireryhtymista



tilanteissa, joissa ei vield ole diagnooseja ja muuten voidaan etsid syytd huonosta
kaytoksestd ja kasvatusvirheista.

Yhteiskunnan monimuotoistuminen ja kansainvilistyminen mahdollistaa erilaisuuden koko
kirjon esiintymisen hyvinkin pienelld paikallisella tasolla. Samanaikainen tietoyhteiskunnan
kehittyminen helppojen pditelaitteiden (kuten tabletit ja dlypuhelimet) ansiosta antaa
mahdollisuuden tiedonhakuun lihes jokaiselle. Se auttaa nimedimdidn erilaisia
poikkeavuuksia joskus keveinkin perustein, mikid voi johtaa myds pinnalliseen
diagnostisointiin ja sitd kautta turhaan leimautumiseen. Hankkeessa on tekeilld myos tyo,
jossa selvitetddn, miten perusterveydenhuolto suhtautuu vammaiseen lapseen. Nihddinko
hanet asiakkaana, joka on tullut sinne vaikka kipedn kurkun takia, vai arvioidaanko hanta
mahdollisten nv-diagnoosien kautta sellaisessakin tilanteessa, jossa niilld ei ole hoidon
kannalta juurikaan merkitystd. Tavoitteena Pumppu-hankkeessa on, ettd erilaisuus
ndhtdisiin voimavarana, josta ei ole varaa jittid ketddn yhteiskunnan ulkopuolelle. Se on
seka yksilotason ihmisoikeuskysymys ettd myos kansallisen tason sivistyksen mitta.

Avain suvaitsevaan, monimuotoisuutta kunnioittavaan ja arvostavaan ilmapiiriin tulee
avoimuudesta. Asioista voi ja tdytyy voida puhua niiden oikeilla nimilld. Samoin erilaisista
mahdollisuuksista ja oikeuksista on myds kerrottava kohderyhmaille itselleen avoimesti
ilman, ettd pelidtddn heiddn vievdn yhteiskunnan niukkoja resursseja tai sitd, ettd he
sekoittavat totutut normaaliympyrat ldsndolollaan.

Palveluohjauksessa tdrkeintd on asiakasldhtdisyys, mutta myos perheiden oman
ekokulttuurin ymmartdminen (Pinomaa 2013). On osattava auttaa perhettd saavuttamaan
suhteellinen tasapaino (Mdittd 2001), jossa perhe voi eldd arkea vammoista ja vaikeuksista
huolimatta, niiden kanssa. Jos ldhelld on tukiverkosto, johon voi luottaa ja jos tietdd, kehen
voi tarvittaessa ottaa yhteyttd, voi luottavaisin mielin eldi eteenpdin, uupumatta. Luvussa 1
esitelty luonnos nv-lapsen ja nuoren polkumallista pyrkii kuvaamaan elimin tarkeat
kddnnekohdat, ns. nivelvaiheet kokonaisuutena. Naiin polkumalli on osaltaan
mahdollistamassa ennakoivaa otetta ja tarttumaan asioihin ajoissa, kun tulossa olevat
vaiheet ovat polulla jo ndkyvissd, ennen kuin ne ovat ajankohtaisia ja akuutteja. Tdmi luo
valmiutta tulevaisuuden erilaisille vaihtoehdoille jo asennetasolla.
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Liite 1 Esimerkkitapausten
analyysikuvat ja kuvatulkinnat

Lehtio, Taina

Tama liite sisdltdd tutkimuksessa mukana olleen lapsen tai nuoren ja timin perheen
esimerkkitapauksen (A, B C, E ja F) osalta erillisen analyysikuvan tulkinnan. Vilista puuttuu
esimerkki D, jota ei julkaista. Tulkintojen jilkeen esitetddn analyysikuvat. Kuvien
tulkintaohjeet ovat Liitteen 2 lopussa.

Esimerkkitapaukset koostuvat viiden eri lapsen hyvinvointipolun kuvauksesta, joka on
koottu huoltajan haastattelun pohjalta. Ajanjaksot ja ikdvaihe ovat seuraavat:

e A:aikavili 2005 - 2010; 2 — 7 vuotta (kielellinen erityisvaikeus)
e B:aikavili 2002 - 2010; 2 - 10 vuotta (kielellinen erityisvaikeus)

e C: aikavili 2000 - 2012; < 1 — 12 vuotta (nelja eri diagnoosia, mm. Tourette ja
Asperger)

e E: aikavili 1997 — 2010; 5 — 18 vuotta (eri diagnooseja, mm. Asperger, kielellinen
erityisvaikeus, epilepsia)

e F:aikavili1999 - 2012; < 1 - 13 vuotta (autismin kirjon alueen diagnoosi).

KUVATULKINNAT:
Esimerkki A

Case

A

Lapsen oireilu havaittiin kotona jo varhain, alle 3-vuotiaana. Neuvolassa ja pdivikodissa
didin huolta ja havaintoja ei otettu vakavasti, eiki tilanteeseen reagoitu. Aiti haki lapselle
puheterapeutin tutkimusajan omatoimisesti vuosi omien havaintojen jilkeen. Lapsen
puheen ongelma todettiin, mutta lapselle ei jarjestetty lisdtukea tai tutkimuksia viitaten
resurssipulaan. Aiti hakeutui omatoimisesti terveyskeskusliikirille, joka kirjoitti lihetteen
yksityisen terapeutin tutkimuksiin ja myds Lastenlinnaan kuulotutkimuksiin. Oikeanlaista
terapeuttia ei lOytynyt heti. Tutkimukset johtivat diagnoosiin kaksi vuotta siitd, kun &iti
havaitsi ongelmia. Terveyskeskuksen puheterapiapalvelujen saanti vaati didin aktiivisuutta
my0s diagnoosin jalkeen. Puheterapeutti konsultoi pdivikotia lapsen kanssa toimimiseen ja
kommunikointiin liittyen vasta kolme vuotta siitd, kun lapsi oli aloittanut paivakodin.



e Lohjan alueen neuvolan ja pdivikodin suhtautuminen huoltajan asiantuntemusta
kohtaan on epdilevd, mika hidasti tutkimusten aloittamista.

e Varhainen puuttuminen ei toteudu. Terveyskeskuksen resurssipula ja
kustannussiastojen ndkokulmaa painottava ratkaisutapa hoitaa lapsen asiaa
hidasti osaltaan tutkimuksia ja oikeanlaisen tuen saannin nopeutta. Tukea
jarjestettiin vasta diagnoosin selvittyd. Suurin ongelmakohta ja aikaviive oli
tutkimuksiin paddsemisessa.

e Huoltajan aktiivisuus oli ratkaisevassa roolissa siind, ettd lapsi sai tutkimukset ja
tukea tilanteessa.

Esimerkki B

Case

B

Lapsen kohdalla havaittiin oireilua samaan aikaan sekd kotona, neuvolassa ettd
paivikodissa (mm. puhe ja motoriikka). Neuvolasta ldhete terveyskeskuksen
puheterapeutille heti: todettiin ongelmat ja otettiin lapsi seurantaan. Kahden vuoden pdista
kontrollissa tehtiin ldhete terveyskeskuslddkarille, joka laittoi ldhetteen psykologin
tutkimuksiin. Sen jdlkeen ldhete Lastenlinnaan, jossa kahden kdynnin jalkeen ei annettu
diagnoosia, mutta todettiin ongelmat erilliskuvauksina (n. kolme vuotta siitd, kun ongelmat
huomattiin). Lapsi palautettiin terveyskeskuksen tuen piiriin. Sai psykologin ja
toimintaterapeutin tukea n. viisi vuotta, ja myos erityistad tukea koulussa (kouluavustaja ja
erityisopetuspditos). Terveyskeskuksen tuki paattyi vuonna 2010, koulun tuki jatkuu.

o Etenemisessa viiveitd terveyskeskustasolla sekd tutkimus- ettd kuntoutusvaiheissa.
Erityisesti psykologipalvelujen ja toimintaterapian saannissa ilmeni viiveitd
useamman kerran. Tutkimuksia priorisoidaan sekd sddstosyistd ettd
henkiloresurssipulasta seuraten.

o Neuvola, pdivdhoito ja koulu ndyttdvit toimineen tdssa aktiivisesti ja ilman isompia
ongelmia Kirkkonummen alueella. Joko yksittdinen asiantuntija tunsi entuudestaan
ongelmakuvaa tai lapselle ominaiset oireet (mm. motoriikka) olivat helpommin
havaittavissa.

e Lastenlinnan tutkimukset nayttavat lyhyiltd (vain kaksi kdyntid). Oirekuvan ollessa
lievempi erikoissairaanhoito siirtdd lapsen nopeasti takaisin paikallisen
terveydenhuollon piiriin. Tdman vuoksi diti koki tuen puutetta erikoissairaanhoidon
osalta.

e Varhainen puuttuminen toteutui heikosti: diagnoosin saaminen kesti kolme vuotta
havainnoista ja kuntoutus alkoi vasta vuosi diagnoosin jalkeen. Koulun tuki alkoi
heti, koska oli esitettdvissa erikoissairaanhoidon ja psykologin lausunnot.
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Esimerkki C

Case

C

Huoltaja havaitsi lapsen oireilun jo varhain. Lohjalla neuvola kiinnitti huomiota vain lapsen
hoikkuuteen eikd ottanut didin havaintoja vakavasti. Pdivahoidossa oltiin huolissaan vain
lapsen ruokailusta (vieroksui perunaa), mutta ei otettu didin havaintoja vakavasti.

Koulukypsyystesti (huoltajan pyynnostd) normaali, koulu alkoi normaaliluokassa. Lapsen
oireilu kasvoi koulussa ja lapsen mieliala laski ongelmien lisddannyttya.

Varhainen puuttuminen ei toteutunut. Koulussa lapsen ongelmia pidettiin
kasvatusongelmina (kotia osoittaen). Koulukuraattori tuli apuun, kun lapsen tilanne
opettajan kanssa karjistyi.

Lapsen oireilut kasvavat kaksi vuotta koulun alkamisesta ja alkaa ilmeta kiputiloja. Oireilu
on moninaista ja my0s erikoisia oireita, joten didin aloitteesta lapsi terveyskeskukseen. Siitd
alkaa vuoden kestivd monipolvinen tutkimusvaihe, joka etenee n. kymmenen vaiheen
kautta (eri tutkimusaloja ja asiantuntijoita). Lapsi saa nelja eri diagnoosia vuosi tutkimusten
alettua.

Koulussa lapsen ongelmat hyvaksyttiin ja tuki aloitettiin vasta diagnoosien selvittyd. Lapsen
mieliala oli heikentynyt kouluongelmista seuraten. Se lisdsi myds ulkopuolisen tuen, mm.
terapiat, tarvetta myohemmin.

Lapsi ohjattiin lopulta lastenpsykiatrian asiakkaaksi, vaikka diagnoosit olivat neurologian
alueelle liittyvid. Aiti kokee, ettei lapsen asiaa tunneta kunnolla psykiatrian puolella, eiki
tuki ole siksi lapsen kannalta parasta mahdollista.

e Huoltajan huolta ja havaintoja ei oteta vakavasti Lohjan neuvolassa, pdivihoidossa,
eikd koulussa.

o Koulussa ensisijaisesti pyritddn etsimdian syitd lapsen oireiluun kotoa ja
kasvatuksesta. Harvinaisempaa oireilua (mm. Tourette ja ocd) ei tunneta, joten
didin havainnotkin kyseenalaistetaan.

e Varhainen puuttuminen eri toteudu, silli lapsen tarkemmat tutkimukset ja
diagnosointi aloitetaan vasta ongelmien karjistyttyd koulussa yhdeksdn vuotta
siitd, kun huoltaja havaitsee ongelmat. Tuki aloitetaan vasta vuosi diagnoosien
jalkeen. Sitd ennen on lapsen hyvinvointi on jo heikentynyt huomattavasti, minka
vuoksi myos tukitoimien tarve on kasvanut.

o Huoltajan oma aktiivisuus tutkimuksen ja kuntoutuksen saannissa on ollut
ratkaiseva.

® Psykiatrian puolen asiantuntemus ja hoitokdytdnnét neurologiaperdisissa
tapauksissa vaihtelevat huomattavasti henkilostd ja yksikosta riippuen. ADHD- ja
Tourette-lapsia on siirretty kasvavasti psykiatrian asiakkaiksi. Asiantuntijoiden
kouluttaminen ja kulttuurimuutos vie vield aikaa. Psykiatrian alueella on tyypillistad
etsid syitd lapsen kdytokseen painotetusti vanhemmista ja kodin tilanteesta.



Esimerkiksi koulun henkilokunnan toiminnan vaikutus lapsen oireiluun saatetaan
ohittaa, vaikka koulun rooli olisi suuri.

Esimerkki E

Lapsen huoltaja havaitsee ongelmia v. 1997, mutta neuvolassa ei didin havaintoihin
suhtauduta vakavasti. Aiti vie lapsen terveyskeskusliikarille, joka epiilee diabetesta ja
lihettdd lapsen Lohjan sairaalan lastenpoliklinikalle. Sielld diagnosoidaan diabetes samana
vuonna. Lapsen tila heikkenee samana vuonna nopeasti, mutta Lohjan sairaalassa eivit ota
didin pyynnostad huolimatta lasta sisddn sairaalaan. Tilanne alkaa olla kriittinen, joten 4iti
vie lapsen yksityiselle lddkarille, joka laittaa kiirelihetteen Lohjan sairaalaan, jonka ladkari
on tilanteesta eri mieltd kuin yksityinen, mutta lapsi otetaan sisddn. Lapsi saa hoitoa
tehostetusti, joten tilanne rauhoittuu.

Lapsella alkaa ilmetd koulussa ongelmia v. 1998 lahtien. Karkkilassa koulu pyrkii etsimdin
syyllistd lapsen oireiluun kotoa. Aidin syyllistimistd tehdiin toistuvasti oppilashuollon
toimesta. Syyllistiminen paattyy vasta, kun lapsi saa diagnoosit 1998. Lapsi siirretddn vasta
diagnoosien selvittyd pienryhmdain ja erityisopetuksen piiriin v. 1998 ja sitd jatkuu vuoteen
2007.

Aiti pyytda Lohjan sairaalan lastenpoliklinikalta lisitutkimuksia v. 1998 kouluongelmien
vuoksi. Epdillaan oppimisvaikeuksia ja lapsi lihetetddn Lastenlinnaan tutkimuksiin. Vuonna
1998 diagnoosit: oppimisvaikeus, Asperger, dysfasia ja epilepsia. Lastenlinnan asiakas
vuosina 1999-2006. Hoitosuhde padatetdidn, koska lapsi tdyttdd 16 vuotta ja hinet
lihetetddn Lohjan sairaalaan lasten poliklinikan asiakkaaksi. Vuonna 2010 siirto aikuisten
poliklinikalle. Lapsen neurologian alueen erikoistuki paattyy 16-vuotiaana, eika neurologian
puolen tukea saa endd taysi-ikdisena.

Terapiatukea vuosien 1999-2000 aikana maksusitoumuksilla yksityiselld sektorilla. Yksi
terapia paittyy hakemuksen muotovirheeseen. Perhekuntoutusta Karkkilan toimesta 2002-
2003.

e Huoltajan havaintoja ei oteta vakavasti Karkkilan neuvolapalveluissa.

o Huoltajan ndkemys ohitetaan Lohjan sairaalassa tilan muututtua vakavaksi.
Huoltajan aktiivisuuden ansiosta lapsi saadaan viimein tehostettuun hoitoon,
mutta jo kriittisessd tilassa. Hoidon viivistyminen kriittisessd tilanteessa on
saattanut aiheuttaa myohemmin ilmenneet neurologiaperdiset ongelmat. Onko
tdssa priorisoitu osastolle ottamisessa sddstdsyistd vai tehty arviointitilanteessa
tulkintavirhe? Kuinka paljon arvovalta-asetelma on vaikuttanut Lohjan sairaalan
lddkarin ratkaisussa (alussa ohitti huoltajan nakemyksen, myohemmin oli eri mielta
yksityisen sektorin lddkarin kanssa)?
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e Varhainen puuttuminen ei toteudu. Karkkilan alueen koulun henkilostén asenne
tulee jo toistuvasti esille (myos aiempi case D). Ensisijaisesti ldhdetddn etsimadn
ongelmia huoltajasta ja kotoa lapsen ongelmiin. Erityisen tuen tarvetta ei
myonnetd, ennen kuin on olemassa erikoissairaanhoidon diagnoosit. Huoltajan
asiantuntemus ohitetaan tassakin tapauksessa.

e Llapsen oireiden ja diagnoosien mukainen tuki sairaalapalveluissa pdittyy 16-
vuotiaana. Taman jdlkeen tukimahdollisuudet heikkenevit, vaikka niihin olisi
useissa tapauksissa tarvetta. Lapsen tdytettyd 18 vuotta ei huoltaja saa endi tietoa
eikd pysty vaikuttamaan niin paljon lapsensa hoidon jirjestimiseen. Aidin rooli
hoidon jarjestimisessd on ollut tarked. Tukea tarvitseva nuori aikuinen voi jaada
tdssd vaiheessa vanhempiensa antaman tuen ja kotihoidon varaan, jos kaupungin
tukiorganisaatiot eivit jarjestd jatkotilannetta aktiivisesti.

o Kelan tukeman kuntoutuksen saaminen on liikaa kiinni siitd, osaako huoltaja
tayttdad lomakkeet oikein ja lddkdri ja terapeutit muotoilla lausunnot Kelan
toivomalla tavalla. Kelan tulkinnat vaihtelevat, mika aiheuttaa eriarvoisuutta.

Esimerkki F

Jo lapsen syntymavaiheessa havaittiin ongelmia ja lapsi otettiin tarkkailuun. Neuvolalddkari
havaitsee myos lapsen kehityksessd ongelmia ja laittaa lihetteen Jorvin lastenneurologian
poliklinikalle. Samana vuonna alkavat tutkimukset ja CP-vamma epdilys: mm.
magneettikuvaukset ja lisdtutkimuksia Lastenlinnassa (kromosomipoikkeamatesti).

Myohemmin &iti selvitti lapsensa tutkimuksiin liittyvdd tietoa netistd ja osasi kysyd vasta
sen jalkeen kromosomitutkimuksista Jorvista. Tassd vaiheessa didille ilmeni, ettd testi oli
tehty Lastenlinnassa muiden tutkimusten yhteydessa vuotta aiemmin, mutta vastauksia ei
koskaan saapunut takaisin Jorviin. Alkoi kadonneiden paperien etsiminen. Lapsen oikea
diagnoosi selvisi vasta vuosi tutkimuksista, koska paperit olivat kadonneet matkalla. Aidin
aktiivisuus oli tilanneselvityksessd tdrkedssd roolissa. Diagnoosin selvittyd jatkohoito
Rinnekodissa.

Rinnekodissa palvelujen laatu vaihdellut henkilostd riippuen. Paikoin viiveitd eri
tukimuotojen saamisessa. Kela ei myontanyt heti puheterapiaan tukea, koska oikeanlainen
diagnoosi puuttui. Rinnekodissa ei ollut omaa ravintoterapeuttia, vaan huoltajaa kehotettiin
hakemaan ravintoterapeutin tukea terveyskeskuksen kautta.

Aidin aktiivinen rooli hoito-organisaatioiden vaihdoksissa on ollut merkittava.

o Huoltajien heikko tiedottaminen tutkimuksista ja sen kulusta tulee esille. Sama
ongelma on tullut esille jo aiemmissa esimerkeissi. My0s papereita katoaa
organisaatioiden vilill3.



Aidin tirkei rooli tutkimuksen ja hoidon aloittamisessa on merkittava

Henkilétason osaamisen erojen merkitys eri asiantuntija-alueilla tulee esille.
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Liite 2 HUS lastenneurologian ja
Lohjan perusterveydenhuollon
tutkimuksen ja kuntoutuksen
toteutuskuvaukset ja
kuvatulkinnat

Lehtio, Taina

Tama liite sisdltdd HUS:n lastenneurologian yksikon ja LOST-alueen perusterveydenhuollon
lastenneurologian asiakkaiden tutkimuksen ja kuntoutuksen toteutuskuvaukset. Tulkintojen
jalkeen esitetddn analyysikuvat. Kuvien tulkintaohjeet ovat liitteiden 1 ja 2 jalkeen
viimeisena.

KUVATULKINNAT

HUS Lastenneurologia

Erikoissairaanhoidossa korostuu laajan verkoston (perusterveydenhuolto eri paikkakunnilla,
muut erikoisalat ja sairaalat, yksityinen sektori) lukemattomien erilaisten ldhetteiden ja
lausuntojen runsaus ja hallinta tutkimus- ja hoitopdatdsten organisointitavan valinnassa.
Lihetteet tulevat sekd paperisena ettd sdhkdisind. Tapa laatia ldhetteitd on kirjava.

Paperisten ldhetteiden, lausuntojen ym. toimitusten ja siirtojen luotettavuutta ei seurata
millddn tavalla. Huoltajien kokemusten mukaan papereita katoaa vililld ja niitd joudutaan
etsimdan. Parempi tietovirran seuranta yli yksikko- ja organisaatiorajojen olisi tarpeen, jotta
tutkimukset eivat viivastyisi paperien siirtelystd, poydalld kasan alla makaamisesta ym.
johtuen.

Kuntoutuksen ja jatkohoidon kannalta on myds hankalaa, ettd eri kunnat jdrjestavat
palvelunsa toisiinsa ndhden erilaisin rajauksin ja tavoin. Tilanteesta seuraa se, ettd eri
paikkakuntien toimintatapojen selvitykseen menee myds erikoissairaanhoidossa aikaa.

Toiminta ja viestinta erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon kesken nadyttdi olevan
jaykkda ja perustuu pddosin paperiseen tai sdhkodiseen viestintddn. Suoraa
keskustelukontaktia on vihemman. Kohtaamistilanteita (moniammatillista yhteisty6ta yli
organisaatiorajojen) ei kuvausten perusteella ole olemassa.

Viestinndssd huoltajalla on tirked rooli eri organisaatioiden kesken, vaikka huoltajaa ei
mitenkddn huomioida siind, ettd tietoa tutkimuksen ja hoidon tilanteesta vilitettdisiin
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aktiivisesti huoltajalle. Tiedottamisen taso on paljon huoltajan aktiivisuuden ja taidon
varassa.

HUS:n erikoissairaanhoito on organisoinut toimintaansa oman tarpeensa nikdkulmasta.
Kaikki lihetteet ottaa vastaan yksi henkild, joka arvioi tilanteen, priorisoi tarpeen ja
toimittaa lihetteen edelleen joko oman organisaation sisilld, toiseen HUS:n yksikkoon tai
palauttaa lihetteen takaisin lihettdjille lisdohjein.

Toimintamallissa ei huomioida perheen tiedon tarvetta. Lihetteen siirroista tai
palautuksista ei tiedoteta huoltajaa. Ongelma my6s on, ettd monet lihetteen laatijat
jattavat huoltajan tiedot pois lihetteistd. Tima osoittaa, etteivdt hoito-organisaatiot ole
tottuneet pitimain asiakkaansa tilannetiedottamista tiarkeana.

HUS:n organisaation sisdinen ldhetteen kisittelyn pdatdsjarjestys on monivaiheinen.
Lihetteiden portinvartijana toimii yksikon yliladkari yksin. Onko tilld vaikutusta viiveisiin?
Linjaukset pysynevadt samanlaisina, kun ne tekee vain yksi ihminen, mutta silloin myos ensi
pddtos on vain yhden ihmisen henkilokohtaisen osaamisen ja nikemyksen varassa. Ja jos
yliladkarilld on muita tehtdvid, ldhetteet seisovat odottamassa kisittelya.

Osastonhoitajilla on tarked rooli tiedon kirjaamisessa, selvittimisessd ja toimittamisessa.
Tiedotus kotiin pdin kdsittdd vain tutkimus/kontrollikutsun postitse kotiin. Kaiken muun
tiedon selvittdminen jd3 huoltajan oman aktiivisuuden varaan.

Huoltajan rooli tutkimusten ja hoitojen toteutumisessa nayttdi olevan ratkaiseva. Huoltaja
on ainoa henkild, jolle kertyy kaikki hoitopolun eri tutkimus- ja hoitotilanteisiin liittyva tieto,
kuten myos pdivikodin ja koulun tapahtumien tieto. Lihetteiden ja lausuntojen
toimitusketjuja ldpi eri organisaatioiden ei seurata organisaatioiden toimesta. Vastuu
seurannasta jaa huoltajalle.

LOST-alueen perusterveydenhuollon uusi toimintamalli

Toteutuskuvaus on tehty vain LOST-alueen osalta. Siten Karviaisen tai muiden Lansi-
Uudenmaan sosiaali- ja terveyspalvelualueiden toimintamalleja ei tdssd huomioida.

Perusterveydenhuollon toimintamalli on murrosvaiheessa. Samaan aikaan tutkittavan
kohderyhmin lapsista osaa (mm. ADHD, Tourette) pyritadn aktiivisesti siirtimain
psykiatrian puolen asiakkaaksi, ja erikoissairaanhoito on siirtimassa suurta ryhmai
lastenneurologian puolen asiakkaistaan perusterveydenhuollon vastuulle. LOST-alueelle on
palkattu v. 2010 lopussa lastenneurologi, joka on vasta organisoimassa uutta
toimintamallia.

Uudessa toimintamallissa Lastenlinnassa hoidetaan mm. hyvin varhain havaitut vaikeat
autistit, monivammaiset lapset ja vaikeat kehitysvammat, epilepsiat, tuumorilapset,
etenevit aineenvaihduntasairaudet, lihastaudit ja vaikeasti etenevit ainakin aloitetaan
Lastenlinnassa. Kuntoutusvastuu voi olla kuitenkin perusterveydenhuollon puolella.
Rajaukset ovat hyvin tapauskohtaisia. Hoidettavien skaala terveyskeskusten tasolla on
laaja.

LOST-alueen mallissa on matalan kynnyksen vastaanotto. Lastenneurologi ottaa kaikki
vastaan ja selvittdd jatkotutkimus- tai kuntoutustarpeen ja tarpeen mukaan voi laatia
diagnoosin heti. Yhteistyotd tehddin lasten ja nuorten psykiatrian poliklinikan ja



perheneuvolan lastenpsykiatrin kanssa. Tillad hetkelld suurin haaste ovat neuropsykologien
ja terapeuttien tutkimusten ja lausuntojen hoitamisessa: riittavdad henkiloresurssia ei vield
ole, eivatkd nykyiset asiantuntijat ole tottuneita eiviatkd koulutettuja laatimaan
erikoissairaanhoidon tasoisia tutkimuksia, lausuntoja ja kuntoutussuunnitelmia. Myds
kdytinnon rutiinien toimintamalli on vasta kehityksen alla. Siten nykyisen mallin
toimivuudesta ei ole vield riittdvad nayttod.

Oikeanlaisen henkiloresurssin lisidminen ja olemassa olevan henkiloston lisikoulutus ovat
tiarkedssd roolissa perusterveydenhuollossa. Uudessa tilanteessa riski asiakkaiden
eriarvoisuudelle kasvaa, silld erot henkiloresurssin ja koulutuksen osalta vaihtelevat
kunnittain.

Lasten ja nuorten tutkimus voi olla yhdestd henkilostd kiinni. Uudessa tilanteessa
yksittdisen ladkarin henkilokohtaisen tiedon ja osaamisen taso korostuu.

Kuinka paljon uudessa mallissa vaikuttaa taustalla yksikkokohtaisia kustannussdistéja
tavoitteleva osaoptimointi erikoissairaanhoidon aloitteesta? Osaoptimointia ilmenee eri
hoito-organisaatioissa jo nyt, koska Suomessa on vallalla tehostamisen ja sdistimisen
painotus paditoksenteossa. Yksikkojen kustannuksia seurataan toisistaan erikseen.
Kustannuksia ei seurata esim. asiakkaittain, eli miten kustannukset ovat muodostuneet
hoitopolulla asiakaskohtaisesti. Erilaiset hoidon ja palvelutoiminnan laatupuutteet eivit
tule ns. laatukustannuksina (=tuottamattoman tyon ja seurauskustannusten osuus)
nykylaskennassa esille.

Perusterveydenhuollon ja  erikoissairaanhoidon raja-aitojen = madaltaminen ei
asiakassiirroksissa valttamattd toteudu. Esimerkiksi organisaatioiden vilinen tiedonvaihto
voi jatkua edelleen jaykkdni ja byrokraattisena, eikd avoin keskustelu ja yhteistyo lisdanny
asiakassiirroksia tekemalld. Tarvitaan myds asennemuutoksia, osaamisen kehittimista ja
uusia toimintatapoja.

Matalan kynnyksen vastaanoton malli ja joustava asiakkaan tutkimuksen ja hoidon
paikallinen jarjestimismahdollisuus vaikuttavat positiiviselle muutokselle. Mutta ndytto
hoidon toteutumisesta on vield matala, joten johtopaditoksia ei voi vield laajemmin tehda.
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Kuvien tulkintaohje

Esimerkkitapausten taustakuvan selite

Toteutumiskuvaukset on viety kuvapohjaan (alla), jossa nakyvat Lansi-Uudenmaan alueen
maantieteellisesti eri toimijoiden sijainnit ja organisaatioltaan eri toimijat. Ndin voidaan
sijoittelun osalta seurata, miten lapsen tutkimus ja kuntoutus on tapahtunut seka
maantieteellisesti ettd organisaatioiden osalta eri paikoissa hoitopolun eri vaiheissa.

LOST LOHIA KARVIAINEN KARKKILA ESPOO

MUU PAIKKAKUNTA

RAASEPORI

Tammisaaren sairaala

| | KELA

| |YKSITYINEN, JARJESTOT

KIRKKONUMMI




HUS Lastenneurologian taustakuvan selite

Toteutusmalli on viety kuvapohjaan, jossa ndkyvdat HUS:n lastenneurologian yksikon
erikoissairaanhoidon nidkokulmasta katsoen myds tarkeimmat muut ldnsi-uusimaalaiset
toimijat ja yhteistyokumppanit maantieteellisesti ja toimijoittain. Ndin voidaan sijoittelun
osalta seurata, miten lapsen tutkimus ja kuntoutusvaihe pyritddn toteuttamaan sekd
maantieteellisesti ettd organisaatioiden osalta eri paikoissa hoitopolun eri vaiheissa ja
vaihtoehtoisia reitteja pitkin. Sama pohjakuva (ylld) kaytossa esimerkkitapausten kanssa.

LOST-alueen perusterveydenhuollon taustakuvan selite

Toteutusmalli on  viety kuvapohjaan (alla), jossa ndkyvit LOST-alueen
perusterveydenhuollon  ndkokulmasta katsoen tirkeimmidt muut toimijat ja
yhteistyokumppanit maantieteellisesti ja toimijoittain. Ndin voidaan sijoittelun osalta
seurata, miten lapsen tutkimus ja kuntoutusvaihe pyritdin toteuttamaan sekd
maantieteellisesti ettd organisaatioiden osalta eri paikoissa hoitopolun eri vaiheissa ja
vaihtoehtoisia reittejad pitkin.

KELA
LO ST LOHJA (SAMMATTI, KARJALOHJA, NUMMI-PUSULA)

YKSITYINEN, JARJESTOT

[ HUS Lastenlinna, HYKS  HELSINKI

SIUNTIO, INKOO?

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,

| [ © Taina Lehtio
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Symboliselitteet analyysikuvissa

Siniselld pisteviivalla on ympyroity lukemisen helpottamiseksi erityisesti kuntatasoilla
saman organisaation osan tai toimipisteen alla toimivat eri asiantuntijat. Esimerkiksi alla
olevassa kuvassa terveyskeskuksessa toimivat sairaanhoitaja ja psykologi.

/\ TK/sairaanhoitaja

A\ TK/psykologi

Tapahtumien etenemissuunta on kuvattu nuolella:

5
y7d

Jokainen erillistapahtuma on numeroitu ja kuvattu erikseen (teksti kursiivi). Perheet-kuvissa
1 a) -c) alanumerointi tarkoittaa rinnakkain etenevid tapahtumia. Hoito-organisaatioiden
kuvissa alanumerointi tarkoittaa vaihtoehtoisia etenemistapoja. Esimerkki:

1) 2005 Aiti huomasi, ettei kaikki ole
hyvin

2 d) Lahete TK l.neurologille

2 e) Tutkitaan ja hoidetaan yksityisesti
2 f) Kuntoutussuunnitelman laatiminen



Eri ammattiryhmat/toimintayksikot isomman organisaatiokokonaisuuden alla on kuvattu
kukin omalla symbolilla ja nimikkeelld. Ndin kuvasta voidaan nihdi, minka asiantuntija-

alan alueella tutkimus ja kuntoutus ovat edenneet.

HUS Kolmas sektori Yksityiset palvelut

EEDLasten poliklinikka/osasto

[ Vertaistuki
+Lastenpsykiatrian polikl/os. &Coaching Jvalmennus
+Nuorisopsykiatrian poliki/os. B Koulutus
cD‘lNeko vast.otto / Neko paivak. LAsumispalveIut
+Kéytt5ytymisneurol " BaTieto/neuvontapalvelut

' ' l‘]Virkistys
o Autismi paivak.
+ Lastenneurologian polikl.
L i Kuntasektori
/\ Neuvola P
) [Cpaivihoito Perhen/lastenpsykiatri
A\ Kouluterv.hoito [ psivihoito/erityisop. @ ishiei/isibiog
A TK/yleisaakari [ JKoulu /oppilashuolto Lo
A TK/lastenneurologi EE—— @ Perhen/sosiaalitydnt.
/\ TK/sairaanhoitaja () Lastensuojelu
. Bl Koulu / kuraattori
A\ TK/psykologi @ vammaispalvelut
. Koulu / opetus

/\TK/puheterapeutti W ltyksia

i enteen sell sia:

Koulu / erityisopetus Yy
A\TK/toimintaterapeutti = fitytEop TK = terveyskeskus
. . [TIKoulu / avustaja Perhen = perheneuvola
A\TK/fysioterapeutti , Neko = neurokognitiivinen
ATK/Muut i W Koulu / rehtori
uu terapeutti
WiNuorisotyd Polikl = poliklinikka

A\ Kotisairaanhoito

@ vieisiaakari

.Lastenneurologi
< Muu erikoislaakri

OSairaalapalvelut

. Psykologi
OPuheterapeutti

O Toimintaterapeutti

. Fysioterapeutti

.Muu terapeutti
OMuut kuntoutuspalvelut
.Asumispalvelut/Sijaiskoti
OCoaching/valmennus

OMuut palvelut

@ Koti

Toimijana huoltaja

*

Paivak = paivakeskus  Tapahtumaketjun kohdat, joissa
huoltajan aktiivisuus on ollut
Os = osasto tarkea hoitopolun etenemisessa

organisaatioiden rajapintojen yli.
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Liite 3 Kohderyhmini olevien
neurologisten oireyhtymien ja
hiiriéiden yhteenveto

Koonnut: Lehtio, Taina

Taulukon ldhteet: Soinila ym. 2007; Rintahaka 2007; Suomen Tourette-yhdistys 2012;
Huttunen 2010; Niilo Maki Instituutti 2012; Numminen 2009; Makkonen 2009; Berg ja
Lahdelma 2011; Attwood 2012 (2007).
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Oireyhtyma tai
hairio

Oirekuva

Liitdnnaisoireet

Tarkkaavaisuus-

e  Uhmakkuus-, kdytos- ja

hairio ADD tai persoonallisuushiiriot
tarkkaavaisuuden e Masennus, unihdiriot
jaylivilkkauden e  Oppimisvaikeudet
hairic ADHD e  Lukihdirio
e  Motorisen koordinaation
hairiot
e Autistiset piirteet
e Aspergerin tai Touretten
oireyhtyma
o Aistiyli- ja aliherkkyydet
Tarkkaavaisuus- e Huolimattomuusvirheet,

hdirio: vahintdaan
kuusi seuraavista
oireista

yksityiskohtien huomaamattomuus

o Keskittymisvaikeudet

e Toisten kuunteleminen ja ohjeiden
noudattaminen vaikeaa

o Heikko kyky organisoida toimintoja ja
tehtdvia

o Heikko henkisen ponnistelun ylldpito

e Esineiden kadottaminen

e Ulkopuoliset arsykkeet aiheuttavat
helposti hdiriintymista

e Asioiden unohtelu

Ylivilkkaus:
vahintain kolme
seuraavista oireista

e Liikehteleminen levotonta

e Paikallaan pysyminen vaikeaa

o Juoksentelu, kiipeily epasopivissa
tilanteissa ja paikoissa




Rauhallinen leikkiminen tuottaa
hankaluuksia

Havaittavissa jatkuvaa motorista
yliaktiivisuutta, esimerkiksi
sosiaalisissa tilanteissa

Impulsiivisuus:
vahintain kolme
seuraavista oireista

Runsas puheliaisuus

Kysymykseen vastaaminen ennen
kysymyksen kuulemista

Vaikeuksia odottaa omaa vuoroaan
Tunkeileva kiytos, keskeyttad useasti
toisten puheet tai tekemiset

Touretten
oireyhtyma

Monimuotoisia motorisia ja yksi tai
useita danellisida nykimisoireita hdirion
aikana, mutta ei valttamatta
samanaikaisesti

Nykimisoireiden frekvenssin tulee olla
monia kertoja paivassa, lihes joka
paivd, yli vuoden ajan, eivitkd
oireettomat jaksot kyseisen vuoden
aikana saa kestda yli kahta kuukautta
Alkaa ennen 18 vuoden ikdd

ADHD taivain ADD
Aspergerin oireyhtyma
Masennus, ahdistuneisuus,
univaikeudet
Oppimisvaikeudet
Migreeni

Aisti yli- ja aliherkkyydet

Pakko-oireinen

Pakkotoiminnat, jotka ilmenevat

Liittyy useimmiten lapsilla

hairio eli OCD toistuvana nikyvini kiytokseni; tai johonkin muuhun

(Obsessive- Pakkoajatukset, joka ovat neurologiseen hdirioon (mm.

compulsive epamiellyttdvia tai ahdistavia Touretten ja Aspergerin

disorder) ajatuksia jotka tunkeutuvat mieleen oireyhtymit)

toistuvasti

Autismi Ylivilkkaus, impulsiivisuus
Kaytoshairiot
aisti yli- ja aliherkkyydet
Psyykkiset hairiot,
univaikeudet, syomishairiot

Poikkeava kehitys Puheen ymmirtimisen ja tuottamisen

ennen ongelmat

3 vuoden ikdd:
vahintdan yksi
seuraavista oireista

Ongelmia kiintymyssuhteissa ja
vuorovaikutuksen kehittymisessa
Leikki (toiminnallinen tai
vertauskuvallinen) poikkeavaa

Laadulliset
poikkeavuudet
sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa:
vahintdan kaksi
seuraavista oireista

Katsekontakti, ilmeet, liikkeet ja
vartalon asennot poikkeavia
Kaverisuhteet poikkeavia

Poikkeavat reaktiot toisten tunteisiin
ja kaytoksen sopeuttaminen vaikeaa
Poikkeava tapa jakaa iloa ja
esimerkiksi omia saavutuksiaan
toisten kanssa
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Laadulliset
poikkeavuudet
kommunikaatiossa:
vahintaan yksi
seuraavista oireista

Puhe viivdstynyt verrattuna ikdan tai
puheen puuttuminen

Keskustelun aloittaminen tai sen
yllapitiminen hankalaa

Puhe omaperiistd, toistavaa,,
kaavamaista ja poikkeaa ian
mukaisesta kehityksesta

Kuvittelu- ja/tai jaljittelyleikit
puuttuvat

Rajoittunut,
toistuva,
kaavamainen kdytos
ja toimintapa:
vahintdan yksi
seuraavista oireista

Kaavamaiset ja poikkeavasti
rajoittuneet kiinnostuksen kohteet
Kayttaytymistavat rituaalin- tai
pakonomaisia

Motoristen liikkeiden maneerit
Kokonaisuuden huomaamatomuus,
takertuminen esimerkiksi lelun
yksityiskohtiin

Aspergerin
oireyhtyma

ADHD taivain ADD
Tic-oireet tai Touretten
oireyhtyma

Aistien yli-ja aliherkkyydet
Masennus, ahdistuneisuus,
syomishairiot
Oppimisvaikeudet

Laadulliset puutteet
sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa:
vahintdan kaksi
seuraavista oireista

Merkittavid puutteita ei-kielellisessi
ilmaisussa

Kehitystasoon verraten
epaonnistumisia ihmissuhteiden
luomisessa

Kykenemattomyys jakaa tunteita tai
saavutuksia toisten kanssa
Kykenemattomyys sosiaaliseen ja
emotionaaliseen vastavuoroisuuteen

Rajoittuneita,
toistuvia ja
kaavamaisia
kdytostapoja,
mielihaluja tai
toimintoja:
vahintaan yksi
seuraavista oireista

Kiinnostus epanormaalia ja/tai
voimakasta, joka ilmenee
kaavamaisena

Kiintymys tiettyihin rutiineihin tai
rituaaleihin

Motoriset maneerit, jotka toistuvat
kaavamaisesti

Kiinnostus osiin, kiinnostus ei riitd
huomioimaan kokonaisuuksia




Kielellinen
erityisvaikeus
(aiemmin dysfasia)

e Puheen ja kielen kehityksen poikkeava
kehitys

e Puhumattomuus, puheen episelvyys,
viivdstynyt ja/tai hidas puheen
oppiminen

e Puheen ymmartimisen vaikeudet

e Kokonaisuuksien hahmottamisen
vaikeus

e Kerronnan suppeus tai runsaus.

e Hahmotuksen ja motoriikan
vaikeudet

o Keskittymiskyvyn ja/tai
tarkkaavaisuuden ongelmat

e Vaikeudet sosiaalisissa
taidoissa

Muut
oppimisvaikeudet

e Hahmottamisen vaikeudet
e Motorisen koordinaation vaikeudet

e Oppimisvaikeuksien alueelle
luetaan myos
tarkkaavaisuuden vaikeudet ja
kielellinen erityisvaikeus

Kehityksellinen e vaikeudet sanojen tarkassa ja
lukemisvaikeus eli sujuvassa lukemisessa seki
dysleksia oikeinkirjoituksessa
Matemaattiset e Lukumddrien ja suuruusluokkien

oppimisvaikeudet eli
laskemiskyvyn
hairio

hahmottamisen vaikeus
e Monimutkaisten matemaattisten
taitojen oppimisvaikeus

Motorisen oppimisen
vaikeudet eli
kehityksellinen
koordinaatiohairio

e Huomattavaa vaikeutta motorisien
taitojen oppimisessa

e Vaikeutta joko karkea- tai
hienomotorisissa taidoissa tai
molemmissa

o Liikkeet ovat hitaita tai epatarkkoja ja
lapsi kayttda samassa tehtavassa
vaihtelevia, vakiintumattomia
liikemalleja enemman kuin ikdisensa.

o Tyypillisesti opitut taidot jadvit
ikdtovereiden taitoja heikommiksi
eivatka ne yleisty niin, etta niita voisi
kayttaad uusissa tilanteissa tai uusien
taitojen pohjana.

Aistipoikkeama eli
aistien yli- tai
aliherkkyys

tai

Aistihavaitsemisen
jasiihen liittyvien
reaktioiden
poikkeavuus

o Sekd yli- ettd aliherkkyytta
aistikokemuksille

e Aistivadristymia

o Aistien ”pois kytkeytymistd”

o Aistiylikuormitusta

e Epitavallista aistihavaintojen
prosessointia

e Ongelmia aisti-informaation
lihdekanavan tunnistamisessa.

Voi esiintyd yhdella tai useammalla eri

aistien alueilla.

Esiintyy yleisesti seuraavien
oireyhtymien liitinndisena:

e ADHD ja/tai ADD

e Autismi

e Aspergerin oireyhtyma
e Touretten oireyhtyma
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Liite 4 Pumppu-hankkeen NV-
opinnaytetyot
Berg, H. & Lahdelma, S. 2011. Neurologisia poikkeavuuksia omaavien lasten hoitopolku

Lansi-Uudellamaalla. Opinndytetyd. Laurea Lohja.
https://publications.theseus.fi/handle/10024/35900

Hallenberg, A. & Kuivakangas, E. 2011. Aikuisten neurologisten asiakkaiden saumaton
hoitoketju Lansi-Uudenmaan alueella. Opinndytetyd. Laurea Lohja.
https://publications.theseus.fi/handle/10024/34413

Rautio, A. & Siltala, M. 2012. Resurssit, yhteistyoverkostot ja osaaminen neurologian
erityisryhmien yhdistyksissa. Opinndytetyd. Laurea Lohja.
https://publications.theseus.fi/handle/10024/38579

Tarilo, C. & Vikstrom, S. 2013. Nuorten neurologisten erityispiirteiden kartoittamisen
kyselylomakemalli. Opinnadytetyd. Laurea Lohja.

Lisdtietoa Laurean Pumppu-osahankkeesta: www.laurea.fi/pumppu




Laurean Pumppu-hankkeen neurologisia vammoja omaavien lasten ja nuorten
perheiden osiossa on tutkittu Lansi-Uudenmaan alueella saumattoman hoitopo-
lun epdjatkuvuuskohtia eri toimijoiden ja perheiden nikokulmasta. Tédssa raportissa
esitellddn osion tuloksia ja erityisesti alueella vuoden 2012 aikana toteutettu hiiriéan-
alyysi. Tyon tuloksena esitetddn suositukset monitoimijaisen yhteistyon ja tiedonku-
lun parantamiseksi ja erilaisten hairiotekijoiden poistamiseksi. Perhekeskeisen
toimintamallin kiyttoonotto edellyttid muutoksia seka rakenteissa ettd asenteissa.
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