Aluevaltuustoaloite

Aloite neurokirjon hairididen palvelukokonaisuuden kehittamiseksi Pohjois-Savon
hyvinvointialueella

Jopa 10 %:lla vaestosta on asetettu jokin neurokirjon diagnoosi, kuten adhd, autismikirjo, Tourette tai
kehityksellinen kielihairio. Neurokirjo koskettaa monia paitsi suoraan myos vilillisesti perheiden ja
[3heisten kautta. Neurokirjon piirteet ovat synnynnaisia ja koko elaman mittaisia, mutta suurta vaihtelua on
siind, missa vaiheessa ne havaitaan. Diagnoosin asettaminen vaatii huolellista arviointia, mutta se saattaa
my0s viivastya, mika vaikeuttaa oikea-aikaisen ja sopivan avun ja tuen saamista. On yleista, ettd samalla
henkil6lld on useita neurokirjon diagnooseja.

Alueellinen neurokirjon toimenpideohjelma

Paaministeri Orpon hallitusohjelmassa luvataan kiinnittda erityista huomiota neurokirjon lasten ja heidan
perheidensa palveluihin ja tukeen sekd nopeaan diagnosointiin ja avun piiriin pdasyyn. On valttamatonta
vahvistaa neurokirjon lasten varhaisen tuen palveluja ja tukea perheiden jaksamista. Samalla on
muistettava, ettd on myos paljon neurokirjolla olevia aikuisia, joiden opiskelu ja tydeldamassa toimiminen
eivat ole mahdollisia ilman heidan toimintakykyaan tukevia palveluita ja mukautuksia.

Hyvinvointialueelle tulee laatia kirjalliset tavoitteet neurokirjon henkiléiden yhdenvertaisuuden ja
osallisuuden edistamiseksi seka palvelujen ja tukitoimien kehittamiseksi koko eliméankaaren ajalle, ja ne
konkreettiset toimenpiteet, joilla ndihin tavoitteisiin paastaan. Neurokirjon piirteet tulee tunnistaa oikea-
aikaisesti, ja tarpeiden mukaisten palvelujen ja tukimuotojen tulee olla saatavilla kaikille neurokirjon
henkildille koko hyvinvointialueella kattavasti ja tasalaatuisesti. Tassa hyvinvointialueen tulee tehdd myos
tiivista yhteistyota kuntien sivistystoimien kanssa ja ndin vahvistaa monialaista yhteistyota neurokirjon
ihmisten huomioimiseksi.

Neurokirjon ihmiset jadvat usein valiinputoajiksi palveluissa

Neurokirjon lasten, nuorten ja aikuisten sosiaali- ja terveyspalveluiden saatavuudessa, oikea-aikaisuudessa
ja jatkuvuudessa on merkittdavaa vaihtelua hyvinvointialueiden sisilla ja eri alueiden valilla, eivatka palvelut
toteudu yhdenvertaisesti. Ndin todetaan mm. THL:n vuonna 2023 tekemassa selvityksessa neurokirjon
lasten ja nuorten palveluista hyvinvointialueilla. Selvityksen mukaan selkeita palvelupolkuja puuttui useilta
alueilta samoin kuin monialaisen yhteistyon rakenteita. Neurokirjon aikuisten tilanne on haastava, eika
heille juuri ole kohdennettuja palveluja tarjolla. Heitd saatetaan pallotella mielenterveys- ja
paihdepalvelujen, aikuissosiaalityon ja vammaispalvelujen valilla, mutta kukaan ei tarjoa selkeda tukea.
Haasteina ovat mm. varhaiseen tukeen liittyvien peruspalveluiden puutteellisuus, neuropsykiatrinen
osaamisvaje, ruuhkautuneet peruspalvelut, oikea-aikaisen avun ja tuen viivastyminen seka palvelupolkujen
ja monialaista yhteistyota tukevien rakenteiden puuttuminen. Neurokirjon henkil6t kohtaavat myos
syrjintaa palvelujarjestelmassa. Heilla on esimerkiksi suuria vaikeuksia paasta vammaispalveluiden piiriin
niita tarvitessaan, vaikka vammaispalveluiden myéntaminen ei lainsaadannon perusteella ole diagnoosi-
vaan tarveperustaista. Tunnistamattomuus ja palvelujen viivdastyminen johtavat usein myéhemmin
ilmeneviin sekundaarisiin mielenterveyden ongelmiin. Esimerkiksi autismikirjon ihmisilld on
kymmenkertainen itsemurhariski muuhun vaest66n verrattuna, ja heilla on myés huomattavasti kohonnut
riski monenlaiseen somaattiseen sairastavuuteen ja kuolleisuuteen. Noin 50—-87 %:lla adhd-oireisista



esiintyy samanaikaisia muita hairiota ja sairauksia. ADHD-oireisilla riski mieliala- ja ahdistuneisuushairiéihin
on noin 3-5-kertainen ja riski paihteiden kayttoon tai pdihderiippuvuuteen 2—3-kertainen muuhun
vaestdon verrattuna.

Oppimisen, koulunkdynnin ja opiskelun tuki toteutuu hyvin vaihtelevasti ja monin paikoin puutteellisesti
neurokirjon lapsilla ja nuorilla. Oppimisymparistot ovat usein aistiesteellisia. Vammaisfoorumin
koulukyselyn tulosten mukaan tukitoimet peruskoulussa toteutuvat kaikkein heikoimmin neurokirjon
oppilailla.

Palveluiden ja tukitoimien viivastyessa ongelmat ehtivat usein pitkittya ja kasaantua, minka vuoksi
joudutaan turvautumaan raskaampiin palveluihin, kuten lastensuojelun sijoituksiin. Tama on seka
inhimillisesti ettd yhteiskunnallisesti kestamatonta ja tulee todella kalliiksi. Neurokirjon lapsista ja nuorista
18 % on ollut sijoitettuna kodin ulkopuolelle ennen 18 vuoden ikda. Neurokirjon lapsille ja nuorille kodin
ulkopuolelle sijoittaminen on vaara toimenpide silloin, kun silla yritetdan paikata muiden palvelujen ja tuen
puutteita, eivatka nama lapset tule sijoituksilla autetuiksi.

Tarpeiden mukaisten ja oikea-aikaisten palvelujen ja tukitoimien puute johtaa monen nuoren kohdalla
syrjaytymiseen. Kansainvalisten tutkimusten mukaan esimerkiksi tyoikaisista autismikirjon ihmisista on
tydeldamassa vain noin 30 %. Myds monen neurokirjon lapsen tai nuoren vanhemman tydnteko estyy, kun
heiddn harteilleen jaa paikata palvelujarjestelman isoja puutteita.

Varhaiset ja oikea-aikaiset palvelut toimimaan

Tarpeiden mukaiset ja oikea-aikaiset palvelut tukevat neurokirjon henkildiden hyvinvointia ja osallistumista
kuten koulunkayntia, opiskelua, tyontekoa, ja vahentadvat syrjaytymista seka raskaampien ja kalliimpien
palvelujen tarvetta. Neurokirjon henkildiden tulee padsta avun ja tuen piiriin nopeasti ja myos ilman
diagnoosia. Neurokirjon lapsille, nuorille ja aikuisille tulee luoda ja ottaa kaytt6on toimivat palvelu-, hoito-
ja kuntoutuspolut. Palvelukokonaisuudella tulisi olla selkea vastuutaho, joka koordinoi palvelujen
kokonaisuutta ja kulkee asiakkaan rinnalla. Palvelujen jatkuvuus tulee turvata lapi elamankaaren perheen ja
laheisten tuen tarpeita unohtamatta.

Sote-ammattilaisten neurokirjon osaamista on vahvistettava koulutuksella seka konsultointi- ja
ohjauspalveluilla. Perustason palveluissa, kuten neuvolassa ja oppilashuollossa, tulee olla osaamista
tunnistaa varhain neurokirjoon liittyvia piirteita ja toimintarajoitteita seka ohjata tarvittavien palvelujen ja
tuen piiriin. My0s erityistason palveluihin tarvitaan lisdd neurokirjon osaamista ja riittavasti henkil6stoa.
Monialaisen ammatillisen yhteistyon rakenteiden kehittdminen ja osaamisen vahvistaminen on oleellista
mm. varhaisen tunnistamisen ja palvelupolkujen toimivuuden kannalta. Perus- ja erityistason sosiaali- ja
terveyspalvelujen yhteistyota ja tiedonkulkua tulee kehittda. Vahvempaa yhteistyota tarvitaan myos
hyvinvointialueiden ja kuntien vilille, esimerkiksi sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten ja
varhaiskasvatuksen ja koulujen vilille. Myds hyvinvointialueiden keskindinen yhteistyo ja tiedonvaihto on
tarkeda palvelujen ja palvelupolkujen kehittamisessa.

Neurokirjon henkildiden kuntoutusta tulee vahvistaa. Nykytilanteessa lakisdateiset kuntoutussuunnitelmat
puuttuvat monilta kuntoutusta tarvitsevilta neurokirjon henkil6iltd. Hyvinvointialueet ovat ensisijaisessa
vastuussa kuntoutuksen jarjestamisesta, ja kaikille kuntoutusta tarvitseville tulisi laatia
kuntoutussuunnitelma ja toteuttaa tarvittava kuntoutus sen mukaisesti.

Hyvinvointialueiden tulisi varautua uuden vammaispalvelulain toimeenpanoon. Laki tulee voimaan
1.1.2025.



Yhdenvertaisuutta ja osallisuutta on parannettava

Neurokirjon henkiléiden mahdollisuuksia kdyda koulua, opiskella, tehda ty6ta, harrastaa ja tuntea
kuuluvansa yhteis66n on parannettava paitsi tarpeiden mukaisilla palveluilla ja tukitoimilla myds lisaamalla
arjen toimintaymparistdjen ja toimintatapojen neuroesteettomyytta (mm. palvelut, koulut, tyopaikat).
Palvelujen tulee olla aistiesteettomia ja saavutettavia neurokirjon henkiloille.

Neurokirjon henkildt ja heidan laheisensa tulee ottaa mukaan
toimenpideohjelman suunnitteluun ja toimeenpanoon

YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista (SopS 27/2016) velvoittaa siihen, etta laadittaessa ja
toimeenpantaessa lainsaddantoa ja politiikkaa sekda muussa vammaisia henkil6ita koskevassa
paatoksenteossa sopimuspuolten tulee neuvotella tiiviisti vammaisten henkiléiden ja heidan ldheistensa
kanssa ja edistda heidén osallisuuttaan mukaan lukien heitad edustavat jarjestot (4 artiklan 3. kohta).

On hyva huomata, etta jarjestdjen yhteistyoverkostoissa tai vammaisneuvostoissa ei aina ole neurokirjon
henkildiden tai heidan laheistensa edustajia.
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