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1 Tiivistelma hankkeesta ja sen tuloksista

e Tahtona on saada asukkaat mukaan paatoksentekoon.

e Pohjois-Karjalan hyvinvointialue osallistuu Sitran rahoittamaan Kohti vaikuttavaa asukasosallisuutta
hankkeeseen vuonna 2023-2024.

e Kaytdmme hankkeessa Polis-alustaa kerdtdksemme pohjoiskarjalaisten mielipiteitd. Polis on avoimeen
lahdekoodiin perustuva uudenlainen digitaalinen alusta. Alusta mahdollistaa mielipiteiden vaihdon valitun
aiheen ymparilla.

e Hyddynnamme ja kehitimme hankkeessa erilaisia toimintamalleja, kuten Pyorean pdydan -toimintamallin,
joka mahdollistaa monidanisen keskustelun jarjestamisen.

e Tuloksena syntyi tdma julkilausuma, joka on koottu Polis-alustan tuloksista seka llmiétydpaja-
toimintamallin keskustelusta.

e Julkilausuma julkaistaan Siun soten verkkosivuilla seka jaetaan esimerkiksi hyvinvointialueen
Osallisuusvaliokunnalle, lapsi- ja perheasianneuvostolle, Aluevaltuustolle sekd Pohjois-Karjalan kuntien
sivistysjohtajille.

“Miten taataan, ettd nepsy-perheet saavat tarvitsemansa palvelut?”
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2 Tiivistys nepsy pulmat perheiden arjessa —
poliskeskustelusta

Neuropsykiatriset hdiriot ovat kehityksellisid aivojen toimintaan liittyvia hairioita, jotka ilmenevat kullekin hairidlle
tyypillisind toimintatapoina ja kdyttaytymisena. Neuropsykiatriset vaikeudet vaikuttavat mm. sosiaaliseen
vuorovaikutukseen, kielelliseen ja ei- kielelliseen viestintdan, tunteiden ja kdyttaytymisen saatelyyn seka oman
toiminnan ohjaamiseen. Tyypillisimpid neuropsykiatrisia hairidita ovat Adhd ja autisminkirjonhairio.
Neuropsykiatrisista hairidista ja oireista kdytetaan usein lyhennetta nepsy.

Miten nepsy pulmat ndyttaytyvat perheiden arjessa? — poliskeskustelu toteutettiin 4.3.3.2024. Polis-keskustelun
tarve nousi 3.11.-3.12.2023 toteutetusta Perheiden tuki ja jaksaminen -poliskeskustelusta.

Polis-keskusteluun osallistui 258 osallistujaa ja osallistujat antoivat yhteensa 11 368 danta. Osallistujat jattivat
polis-keskusteluun 214 omaa vaittamaa. keskustelusta muodostui kaksi mielipideryhmaa. Mielipideryhma
muodostuu henkildista, jotka danestivat samoin useiden vaittamien kohdalla. Ryhma on my6s selkeasti
danestanyt eri tavalla kuin muut ryhmat.

Mielipideryhma 1. kuului yhteensa 109 osallistujaa. Tama mielipideryhma koki, etta heilld ja heidan perheilladn
menee hyvin, he ovat saaneet apua nepsy-lapsen tai -nuoren asioihin liittyen ja he kokevat, etta nepsy-lapsi tai -
nuori on ollut helppo saada tutkimuksiin nepsy epailyiden jalkeen.

Mielipideryhma 2. kuului yhteensa 123 osallistujaa. Tama mielipideryhma koki, etta heitda on vanhempana
syyllistetty lapsen/nuoren nepsyhaasteista. Nepsyydesta johtuvia kdyttdytymisen haasteita ei ymmarreta. He
eivat ole vanhempana saaneet riittavasti tietoa hoidon, tuen ja kuntoutuksen keinoista ja heiddan mielestdaan
erilaisia nepsy-kuntoutusmuotoja on ollut vaikea saada. Vastaajaryhma kokee, etta lasten ja nuorten
neuropsykiatrisia piirteitd ei osata tunnistaa.

Polis-keskusteluun jatetyista vaittamista voidaan tulkita, etta perheiden tilanteet ovat moninaisia ja
nepsyhaasteet ja pulmat vaikuttavat perheiden elamassa useilla eri osa-alueilla. Haasteet eivat pelkdstaan yksilon,
vaan koko perheen haasteita.

3 Julkilausuma nepsy-perheiden saamaan
tukeen liittyen

e Oikea-aikainen tuki vaatii selkedsti sovitut monialaiset yhteistyorakenteet ja tarvittavat resurssit.
e  Tuki on toteutettava yksil6llisesti arjen ymparistdissa huomioiden perheen kokonaistilanne
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e Nepsy-perheet tarvitsevat matalankynnyksen tukea.

e Osallistetaan nepsy-perheet ja kokemusasiantuntijat mukaan tuen ja palvelujen suunnitteluun.
e Hyvaksytaan ja arvostetaan moninaisuutta, luodaan suvaitsevainen asenneilmasto.
e Neuromoninaisuuden tietdmysta ja koulutusta tulee lisata.

4 Miten saamme lisattya tietoa ja ymmarrysta
ja luotua yhteisen asenteen, jossa nepsy-
perhe tulee kohdatuksi arvostavasti ja
autetuksi omassa toimintaymparistossaan?

4.1 MATALANKYNNYKSEN TUEN MAHDOLLISTAMINEN JA YHTEISTYO ERI
TOIMIUJOIDEN VALILLA

Matalankynnyksen tuki ei vaadi tuen ja avun pyytdjéltd suuria voimavaroja ja tukea saa nopealla aikataululla.
On tdrkedid, ettd eri toimijat tekevdit yhteistyotd avoimesti ja asiakasléhtéisesti. Osallisuus liséié perheen
sitoutumista niin tukeen, kuntoutukseen kuin hoitoon.

Yhteistyota estavat rakenteet tulee purkaa. Yhteistyota tekemalld valtetadan mahdolliset paallekkaisyydet ja
taataan oikea apu ja tuki oikeaan aikaan. Rakennetaan toimiva ja yksinkertainen palveluverkosto, josta apua on
saatavilla jo ennaltaehkaisevasti.

Rakenteiden tulee suosia perheldhtdista toimintatapaa, joka lisda perheen osallisuutta perheen asioiden hoidossa
ja asiassaan. Yhteinen vuorovaikutteinen keskustelu eri mahdollisuuksista tukeen, kuntoutukseen ja hoitoon
perheen ja ammattilaisten kesken on tarkeaa. Kun suositaan perhekeskeista verkostomaista tyoskentelya,
sujuvoitetaan myos tarvittavan tiedon siirtymista toimijalta toiselle.

Helpotetaan matalankynnyksen avun hakemista ja sen vastaanottamista. Varmistetaan helposti [6ydettadvat ja
kaytettavat digitaaliset palvelut (esim. sahkdinen perhekeskus ja hyte-palvelutarjotin), jotka helpottavat myos eri
toimijoiden valista yhteistyota palveluohjauksen ndkékulmasta.

Lasketaan ja tuodaan nakyvaksi, mitd sadstoja oikea-aikainen tuki ja kuntoutus seka resurssien oikein
kohdistaminen voi saada aikaan. Lisataan tutkimukseen pohjaavaa tietoa oikea-aikaisen tuen vaikuttavuudesta
sekd sen kustannusvaikuttavuudesta.
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4.2 NEPSY-PERHEET MUKAAN TUEN JA PALVELUJEN SUUNNITTELUUN

Mahdollistetaan nepsy-perheiden ja kokemusasiantuntijoiden osallistaminen ennaltaehkdisevien palveluiden
ja tuen suunnittelussa.

Nepsy-perhe on oman arkensa asiantuntija. Asenteet muuttuvat, kun nepsy-perheet kohdataan siten, etta heidan
arkensa ja kokemuksensa kuullaan.

Hyodynnetdaan kokemusasiantuntijoita suunnitelmallisemmin palveluiden suunnittelussa.

4.3 LISATAAN KOULUTUSTA JA NEPSY-TIETAMYSTA KAIKILLE

Arvoilla ja asenteilla tuetetaan yhdenvertaisuutta ja saadaan luotua toimiva arki. Siséllytetéiéin koulujen
opetussuunnitelmiin opintoja tunne- ja vuorovaikutustaidoista sekd neuromoninaisuudesta.

Asenteiden muutos ja moninaisuuden huomioiminen on hidasta ja se taytyy aloittaa varhain. Tarvitaan yhteisia
arvoja niihin sitoutumista. Palveluissa esihenkilon rooli on merkittava yhteisiin arvoihin sitoutumisessa.

Tietoa ja neuvontaa perheille tulee olla saatavilla luotettavista ldhteista ja helposti I6ydettavissa. Jatketaan
monialaisessa yhteisty0ssa toteutettuja eri aiheiden tiedon iltoja.

Tarjotaan ja mahdollisestaan ammattilaisille tdydennyskoulutusta neuromoninaisuudesta.

»

Lisdtddn perhekeskeistd verkostomaista tydskentelyd, jossa huomioidaan perheen
elémdntilanne.
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