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“Esille nousseet ilmiot ja
kehittamisehdotukset tuodaan
sddnnollisesti keskusteluun
osallisuusvaliokuntaan, jonka tehtava
on arvioida asiakas- ja
asukasosallisuuden toteutumista.”

(Hankesuunnitelma 2023 — Kohti vaikuttavaa asukasosallisuutta)
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Nepsy-perheiden tuki
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Tunnistettu ilmio

Kuinka asukkaan

AT i e

Polis-verkkokeskustelualusta
(N=258, aania 11 372)

Kaksi mielipideryhmaa:

2. ryhma: Minua on syyllistetty lapseni /
nuoreni nepsyhaasteista. En ole
vanhempana saanut riittavasti tietoa hoidon,
tuen ja kuntoutuksen muodoista. Erilaisia
nepsy-kuntoutusmuotoja on ollut vaikea
saada.

aani on tuotu osaksi paatoksentekoa?

Iimiotyopaja: Nepsy-perheiden
tuki (25.4.2024)

Asiantuntija-alustukset. Suunnattu kuntien,
hyvinvointialueen, jarjestojen ja seurakuntien
ammattilaisille seka alueen asukkaille.
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Julkilausuma nepsy-
perheiden saamaan
tukeen liittyen

Julkilausuma

Matalankynnyksen tuen ja
yhteistyén mahdollistaminen,
nepsy-perheet mukaan
suunnitteluun, nepsy-tietamyksen
ja koulutuksen lisaaminen.
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Hei pohjoiskarjalainen vanhempi, miten
nepsy pulmat nayttaytyvat teidan arjessa?

g
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11 368 annettua dant3 | 4 < oer A ,
e Siemenviittamat tehty - — /
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» 214 osallistujien tekemaa <

vaittamaa
e Kaksi (2) mielipideryhmaa

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue | www.siunsote.fi



Suurin osa (yli 55% vastaajista oli saman mielisia)

* Perheessamme neuropsykiatrisia pulmia on lapsella. (87%)
e Lasten ja nuorten neuropsykiatriset piirteet osataan tunnistaa tunnistaa. (59%) I’

* Olen vanhempana saanut riittavasti tietoa hoidon, tuen ja kuntoutuksen |’
keinoista. (65%)

e Lapsen / nuoren toimintaymparistoissa tarvitaan lisaa tietoa ja koulutusta
neuropsykiatrisista oireista seka keinoista tukea lasta / nuorta. (87%)

* Nepsy-perheiden tuen muodot tulisivat olla monipuolisempia ja yksilollisia. (86%)
* Nepsy-perheiden tukipalvelut tulisi olla saavutettavampia. (88%)

* Erilaisia nepsy-kuntoutusmuotoja on ollut helppo saada. (68%) |’

* Siun soten nepsyhoitopolku toimii selkeasti ja mutkattomasti. (56%) |’

* Olen ottanut itse nepsyasioista selvaa esim. lukemalla ja etsimalla tietoa
internetista. (92%)
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Kuinka keskustelu jakoi mielipiteita?

1. Koulujen henkilékunnalle lisd3 nepsy-koulutusta ja 1. Olen kokenut hdpeda perheemme tilanteesta.

konkreettisia vinkkejd, miten kohdataan nepsy-lapset. 2. Olen saanut vanhempana riittdvasti tietoa
Nepsy-palvelujen tulisi olla saavutettavampia. neuropsykiatrisista oireista.
Tyttdjen nepsyoireita ei osata tunnistaa yht hyvin kuin 3. Olen vanhempana saanut riittdvasti tietoa
poikien. hoidon, tuen ja kuntoutuksen keinoista.

4. Normaaliin kehitykseen liittyvat vilkkauserot leimataan 4. Minua on kuultu perhettani koskevissa nepsy-
herkasti nepsy-pulmiksi. pulmissa.

Epdvarmat osa-alueet

1. Koen, ettd nepsy-lapsille / nuorille
ostetut palvelut ovat heikentyneet
aikaisemmasta.

Eniten ddnestetty samalla 2. Aikuistuvan nuoren nepsyhaasteisiin Eniten aanestetty eri
on vaikea |0ytaa apua tai oikeaa tavalla
palvelua.

tavalla

Epdvarmat osa-alueet voivat
tarjota mahdollisuuksia

W koulutukseen ja vuoropuhelun
aloittamiseen yhteison kanssa. g A . .. . .
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Minua on kuultu perhettani koskevissa
nepsy pulmissa. Olen saanut apua lapseni
nuoreni nepsy-asioihin liittyen. Lapseni /
nuoreni on tullut kuulluksi omissa
toimintaymparistoissadn (esim. koulu,
varhaiskasvatus, harrastukset). Lapseni /
nuoreni on ollut helppo saada tutkimuksiin
nepsy epadilyiden jalkeen. Olen ottanut itse
selvaa nepsy-asioista esim. Lukemalla ja
etsimalla tietoa internetista.
N=109

Mielipideryhmat
232 osallistujasta syntyi kaksi
mielipideryhmaa. Mielipideryhma
syntyy henkildista, jotka

danestavat samoin useiden
vaittamien kohdalla. Ryhma on

myo0s selkeasti danestanyt eri

tavalla kuin muut ryhmat.

Minua on vanhempana syyllistetty lapseni /
nuoreni nepsyhaasteista. Nepsyydesta
johtuvia kayttaytymisen haasteita ei
ymmarreta. En ole vanhempana saanut

kuntoutuksen keinoista. Erilaisia nepsy- a‘

riittavasti tietoa hoidon, tuen ja

kuntoutusmuotoja on ollut vaikea saada. /'
/
ei osata tunnistaa. [’\
N=123

RYHMA >

Lasten ja nuorten neuropsykiatrisia piirteita "

N
b
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Sisallon-
analyysi
vastaajien
jattamista
vaitteista

e Vanhemmuudessa heranneet tunteet

e Vanhempien syyllisyys ja vanhempien syyllistaminen
e Perheen arki (sisaruussuhteet, arjen rutiinit)

e Tyoelaman joustamattomuus

e Harrastukset

e Omaishoitajuus

® Nepsy-valmennus ja kuntoutus
* Hoito ja hoitoon padseminen
e Hoidon jatkuvuus ja laatu

e Diagnoosi ja ladkehoito

e Tuen ja tiedon saaminen

e Tuen oikea-aikaisuus

e Koulun / varhaiskasvatuksen antama tuki
e \Vertaistuki ja tukihenkil6toiminta

e Taloudellinen tuki

e Arjen tuki / kdytannon tuki

e Ammattilaisten nepsy-osaamisen kehittaminen
e Ammattilaisten kouluttaminen

e Nepsy-toiminnan kehittaminen

e Ammattilaisten kohtaaminen

— Viranomaistoiminta

e Viranhaltijan tekemat paatokset
e Lastensuojelu
. YKsittaiseen aihealueeseen housseet teema
* Nepsy-nuoret
e ADHD
e Tunnetaitojen vahvistaminen
e Nepsy nuoren kaverisuhteet (kiusaaminen, yksinaisyys, toisten vanhempien kanssa kommunikointi)

unsote.fi



Koulussa kaikki nepsylasta tukevat keinot on koettu, jotenkin epatasa-arvoisiksi ja toisia
lapsia eriarvoistavaksi

Koen, ettd vaikka olisi tietoa lapsen nepsyhaasteista toimintaymparistdssa (koulu ja vaka) ei
reagoida asioihin.

Enempi yhteisty&td perheen, koulun, pdivakodin kanssa.

Koulun suunnitellut toimenpiteet ovat selvid ja tukevia. Sopimukset unohtuvat vain
yksittdisten, etenkin hankalimpien, aineiden kohdalla

Koulussa adhd-lapsi otetaan helposti opettajan silmatikuksi, vaikka muut kdyttaytyvat aivan
samaoin tunneilla.

Kouluissa joko vanhakantaiset mielipiteet tai yritetdan olla kavereita. Nama lapset tarvitsevat
selkeyttd, rutiineita ja tulemista kuulluksi

Mepsylapseni kay tall3 hetkelld koulua Tuupovaaran alakoulussa, joka hallitsee tdman. Ei pienia
kouluja voi lakkauttaa tai ongelmat kasvavat

Koulussa annettava tuki on koettu epitasa-arvoiseksi.

Monet lapset ja nuoret pinnistelevat koulussa ja kaikki kasautunut paine purkautuu kotona
hyvinkin voimakkaasti. Tatd ei uskota.

Miksi koulujen Nepsy-osaajia ei hyédynneta. Esimerkiksi ohjaajat, joilla on osaamista, eivit saa
toimia. Erityisopettajat ovat epavarmoja.

Peruskouluissa on tarpeeksi ymmarrystd ja tietoa nepsyhaasteista

Lastani eristetddn muusta ryhmasta

Koulun ja kodin vdlinen yhteisty6 ei toimi nepsy-lapsen kanssa

Koulu/opettajat eivat vilitd, vaikka nuoren pitdisi saada erillinen, rauhallinen tila
koetilanteissa, eikd tilaa useimmiten jarjestetd.

Kouluilla ja harrastuksissa on paljon opittavaa ndiden lasten kanssa toimimisessa. Jokainen on
yksild, jos joku toimii yhdell3, toisella ei.

Nuori ei saa tarpeeksi tukea/opetusta vaikka tuen tarpeesta on lausunto. Opettaminen j&
usein vanhempien vastuulle.

Erotusdiagnostiikkaa pitdisi ehdottomasti teravaoittaa.
Opettajille pitaisi suunnata resursseja nepsy-haasteiden tunnistamiseen.

Lapsen péivittdiseen kanssakdymiseen osallistuvien (koulu/péivakoti) on helppo hahmottaa
nepsypiirteet ja keskustella niistd rakentavasti.

Koulun [ varhaiskavatuksen
tuki

Nepsyperheille alusta asti tarkkaan suunniteltu hoitopolku, jonka saa automaattisesti,
jos lapsessa huomataan piirteitd eri hoitotahoilta

Kaiken avun ja tuen saaminen oli ja on vaikeaa, valiinputoaja ei kuulu mihink&3n. Menee lilan
kauan asiciden etenemiseen.

Tuen saamisen polku on lilan monimutkainen ja vastuuton. Nuoren haasteiden purkamiseen
pitdisi olla selvd, dokumentoitu ja julkinen polku.

Apua etsiessd samojen asioiden selittdminen uudestaan ja uudestaa eri tahoille kuormittaa
sekd lasta ettd vanhempia.

Lapsen/nuoren on vaikea pa&std erikoissairaanhoitoon, tarve olisi suuri mutta jonot ovat pitkat.

Erikoissairaanhoidosta olen saanut apua ja tukea lapselleni/perheelleni, minua on kuultu ja
olen tullut ymmarretyksi.

Tuntuu turhauttavalta raahata lasta/nuorta eri tahojen kuultavaksi, kun samat asiat olisi paljon
helpompi kdyda |api aikuisten kesken.

Tutkimuksiin pdasy oli todella vaikeaa.

Lapsen hoitavataho on vaikeasti tavoitettavissa/siti ei ole selkedsti madritelty

Aika paljon joutuu vanhempana vaatimaan ja pyytdmaan ja tuomaan
lapsen/nuoren kokemusta kuuluvaksi, paljon myos palavereita ym

Lapsen pallottelu palveluasteelta toiselle (esim. erikoissairaanhoito - kouluterveydenhoito)
estdd tuen toteutumisen.

Palveluita on ollut valilla haastava hakea, kun arki on kuormittavaa ja on jo
valmiiksi niin wupunut, ettei saa asioita aikaiseksi.

On taisteltava saadakseen tarvittavia palveluja.

Lapsesi/nuoresi ei saa vammaispalveluista palveluja vaikka tuen tarve todettu

Tyttdjen nepsyongelmia ei tunnisteta yhtd hyvin kuin poikien

Tukea ei saa sieltd mista pitdisi, niin lapset ohjautuu lastensuojelulle,

jossa ei ole keinoja lapsen auttamiseksi.

Lapsella/nuorella lastensuojelun asiakkuus oirehdinnan vuoksi

Asianmukaisen tuen, avun ja hoidon puutteen vuoksi on lapsi joutunut

lastensuojelun asiakkaaksi.

Lastensuojelussa pitéisi olla enemman nepsyosaamista

Mepsy lapset ei saa tarpeeks tukea eikd ymmarreta vaan niitd otetaan liikaa huostaan

sijoitetaan perheistd pois tukea eioo riittavaa

Olemme lastensuojelun asiakkaita, ettd saamme kotipalvelua kaksi kertaa viikossa. Nepsyjen

tehostettu apu ei kuulu lastensuojeluun.

Lastensuojelu
Viranomaistoiminta

Lastensuojelun toiminnassa on isoja eroja, osa osaa toimia nepsyperheiden tukena, osa ei.

Pelkat koulutukset eivat riita.

Lapsella/nuorella lastensuojelun asiakkuus tukien, kuntoutuksen ja palvelujen puutteen vuoksi

W Huostaanotto nuorten kohdalla tuntuu olevan ainoa vaihtoehto, ettd nuori
TE saa tarvittavaa apua haastavissa tilanteissa

SO

Joudun ajamaan lapseni etua, etta tulisin kuulluksi viranomaisten taholta

Monet pdatdkset on olleet laittomia koskien palveluita nepsylapsille/perheille

Viranhaltijan paatokset

rona.

I hyvinvointialue

Hoito ja hoitoon padseminen
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Nepsy-perheiden tuki - IImiotyopaja

Mika on vaikein
kysymys

vhteiskunnallisesta
nakokulmasta, mika
pitaisi ratkaista?

”Miten saamme lisdittyd tietoa ja
ymmdrrystd ja luotua yhteisen asenteen,
jossa nepsy-perhe tulee kohdatuksi
arvostavasti ja autetuksi omassa
toimintaympdairistossécn?”
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Suositukset perusteluineen paatoksentekoa varten — Nepsy perheiden tuki

Matalankynnyksen tuen

mahdollistaminen ja yhteistyo eri

toimijoiden valilla.

Puretaan yhteistyota estavat
rakenteet. Yhteistyota tekemalla
valtetaan mahdolliset
paallekkaisyydet ja taataan oikea
apu ja tuki oikeaan aikaan.
Helpotetaan matalankynnyksen
avun hakemista ja sen
vastaanottamista.

Varmistetaan helposti |6ydettavat
ja kaytettavat digitaaliset palvelut
(esim. sahkoinen perhekeskus ja
hyte-palvelutarjotin), jotka
helpottavat myos eri toimijoiden
valista yhteistyota
palveluohjauksen nakokulmasta.

SOTE

Nepsy-perheet mukaan tuen ja
palvelujen suunnitteluun.

Mahdollistetaan nepsy-perheiden
ja kokemusasiantuntijoiden
osallistaminen ennaltaehkaisevien
palveluiden ja tuen suunnitteluun.
Rakenteiden tulee suosia
perhelahtoista toimintatapaa, joka
lisaa perheen osallisuutta perheen
asioiden hoidossa ja asiassaan.

Lisataan koulutusta ja nepsy-
tietamysta kaikille

Tarjotaan ja mahdollistetaan
ammattilaisille
taydennyskoulutusta
neuromoninaisuudesta

Arvoilla ja anteilla tuetaan
vhdenvertaisuutta ja saadaan
luotua toimiva arki -> erilaiset
perheet kohdataan arvostavasti
Sisallytetaan koulujen
opetussuunnitelmiin opintoja
tunne- ja vuorovaikutustaidoista
seka neuromoninaisuudesta
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Tulossa:

* Ulkoinen tiedote kiusaamisen ehkaisemisesta ja nepsy-perheiden tuen julkilausumista

* Julkilausumien jako eri paattajille seka tuloksien esittely eri foorumeissa
* Toimintamallin kuvaus
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