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Johdanto

VASA 2 - Vahva sote Lapin hyvinvointialueelle —hankkeessa kehitetddn neuropsykiatrista
palvelupolkua Lapin alueelle sek&d suomen ettd saamen kielilld. Palvelupolut rakennetaan
kouluikdisille, nuorille ja aikuisille. Erityistd huomiota kiinnitetddn erilaisiin siirtymdavaiheisiin polulla
ja ikékausina.

Kehittdmisen tueksi toteutettiin kysely Lapin alueen ihmisille, jotka ovat kdyttaneet tai kayttavat
palveluita, jotka liittyvat neuropsykiatriseen palvelupolkuun. Kyselyn tarkoituksena oli kartoittaa
neuropsykiatriseen palvelupolkuun liittyvien palveluiden kehittdmistarpeita. Kyselyssd pyrittiin
myos saamaan konkreettisia kehittdmisehdotuksia ndihin palveluihin liittyen.

Kysely toteutettiin suomen kielen lisdksi pohjois-, inarin- ja koltansaameksi ja se sisdlsi omat
osionsa saamenkielisille ja kulttuurinmukaisille palveluille sek& nuorille heidén kokemuksistaan
avusta ja tuesta koulussa ja vapaa-aikana.

Kyselyyn tulleiden vastausten avulla saatiin kuvattua palveluiden kehittdmistarpeita Lapin alueella
sekd kartoitettua konkreettisia palveluiden kehittdmisehdotuksia.

Euroopan unionin
rahoittama
NextGenerationEU




Kyselyn toteutus

Kysely suunnattiin Lapin alueen neurokirjon nuorille, vanhemmille ja aikuisille.
Kysely toteutettiin Webropol —kyselyné 2-3/2024 vélisend aikana
Vastaukset kerdttiin anonyymisti

Vastaaijia oli yhteensa 201 kpl

Kyselyyn vastaamisen jalkeen vastaaijilla oli mahdollisuus ilmoittaa kiinnostuksensa ja
yhteystietonsa erilliselld kyselylld kevaan 2024 aikana kasattavaan
kehittdjdasiakastydryhmadn.
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Kyselyn koonti

Tassd koonnissa tulokset esitelléén kahdessa osiossa:

Suomen- ja saamenkielisten neuropsykiatristen palveluiden kehittdmistarpeet
kokonaisuudessaan

Nuorten kokema apu ja tuki koulussa ja vapaa-ajalla
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Vastaaijien taustatietoja (1/2)

Kyselyyn vastasi 201 Lapin alueen
kansalaista

Suurin osa vastaajista (70 %) oli
neurokirjon lapsen/ nuoren
vanhempia tai muita huoltajia

Aikuisia neurokirjon ihmisid kyselyyn
vastasi 22%

Nuoria vastasi kyselyyn 8 %

B 13-17- vuotias neurokirjon henkilo
M Yli 18- vuotias neurokirjon henkil®

Neurokirjon lapsen/ nuoren vanhempi/ muu huoltaja
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Vastaaijien taustatietoja (2/2)

Kyselyyn tuli vastauksia eniten
kaakkoiselta palvelualueelta (58 %)

Lounaisen ja pohjoisen palvelualueen
vastausprosentit olivat hyvin ladhell&
toisiaan (16 % ja 15 %)

Itdiseltd palvelualueelta tuli véhiten
vastauksia (11 %)
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58 %

B Pohjoinen (Enontekio, Inari, Kittila, Kolari, Muonio, Pello, Utsjoki)
M [tdinen (Kemijarvi, Pelkosenniemi, Salla, Savukoski, Sodankyla)
Kaakkoinen (Posio, Ranua, Rovaniemi)

B Lounainen (Kemi, Keminmaa, Simo, Tervola, Tornio, Ylitornio)




Arvioidut palvelut ikdryhmittdain

Kyselyss@ pyydettiin kertomaan, mink&
ik&dryhmdn palveluita arvioi
vastauksissaan. Mikali vastaaja halusi
arvioida useamman ik&ryhman
palveluita, hdnen piti vastata kyselyyn
useamman kerran.

o Eniten arviointiin 13-17-
vuotiaiden nuorten palveluita (40
%)
Toiseksi eniten arviointiin
aikuisten palveluita (35 %)

Alle 13- vuotiaiden palveluita
arvioitiin yhden nelj@nneksen
verran (25 %)

M Yli 18- vuotiaan W 13-17- vuotiaan Alle 13- vuotiaan
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Kehittdmisen kohteet

. B Vaihtoehdot, joista vastaajat valitsivat, olivat seuraavat:
Vastaajia pyydettiin tarkastelemaan ) ) ) ) ) )
+  Tunnistaminen (mm. huolen puheeksi ottaminen ja kuuleminen,

neuropsykiatriseen palvelupolkuun olennaisest nerokiron plirtaiden tunnlstamirien palveluisso, ohjaus etsenpain

liittyvid palveluita ja niiden kehittdmistarvetta. Varhaisen tuen palvelut (mm. huglen herdttyd saa alkuvaiheen riittévad,
oikea-aikaista ja yksildllista tukec8

Heitd pyydettiin valitsemaan palveluiden listalta Igttlg%nglési%ohjautummen (mm. Ighetteen saaminen tarkempiin

3-5 eniten kehittdmistd vaativaa palvelua. Tutkimuksiin paéseminen (mm. odotusaika)

. . .. . Kuntoutuksen suunnittelu (mm. terveydenhuollon ammattilaisen /

Jokaisen palvelun kohdalla oli myos esimerkkejq, moniqr&*nrp tillisen tiimin o jquksessoytqpqhtuvq kuntoutuksen
suunnittelu

mit& tadhdan ko. kokonaisuuteen ajatellaan

Hoito ja klﬁntoutus (mm. ammattilaisen ohjauksessa tapahtuva hoito ja

kuntoutus
kuuluvan.

Kuntoutusohjaus (mm. kuntoutuksen vaikuttavuuden edistéminen

kuntoutujan omassa elinympdaristossd)

Monialainen yhteisty® (mm. ammattilaisten yhteisty® ja heilléd on ihmisen/
perheen kokonaistilanne hallussrgb

Siirtymd- ja nivelvaiheet (esim. palvelusta toiseen, kouluasteelta toiselle)

Joku muu, mikd&?

f* Euroopan unionin
A rahoittama
ol NextGenerationEU




Eniten kehittdmista vaativat palvelut

Vastaajien mielestd eniten
kehittdmisté vaativat tutkimuksiin
padseminen (60 %), varhaisen tuen
palvelut (59 %) sekd tunnistaminen
(53 %)

Seuraavaksi eniten kehitt&mistd

vaativat tutkimuksiin ohjautuminen
42 %)) sekd siirtyma- ja nivelvaiheet
41 %

Joku muu, miké& —kohdassa (8 %)
nostettiin esiin, ettd jokaista em.
kohtaa pit&d kehittad. Erityisind
nostoina tuotiin esiin koulussa
annettava tuki ja tieto sekd
monialainen yhteistyo

Tunnistaminen

Varhaisen tuen palvelut
Tutkimuksiin ohjautuminen
Tutkimuksiin padseminen
Kuntoutuksen suunnittelu
Hoito ja kuntoutus
Kuntoutusohjaus
Monialainen yhteistyo
Siirtyma ja nivelvaiheet

Joku muu, mika
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Kehittdmisehdotukset palveluihin

Vastaagijilla oli mahdollisuus kertoa avoimessa kysymyksessé konkreettisia endotuksia palveluiden
kehittdmiseen ja parantamiseen.

Vastauksia tuli yhteensd 126.

Kaikista vastauksista teemoitettiin seitsemdan isompaa kehittdmisen kokonaisuutta.

Seuraavissa dioissa kaydadan tarkemmin I&pi nditd teemoja ja niiden sisaltdja.
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Vaikuttavaa
toimintaa
ihmisille

Ammattilaisten
tyon
kehittaminen

Tuen
tarjoaminen
kouluissa
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Neurokirjon
osaamisen
lisdaminen

Ihmisten
kuuleminen

Neuropsykiatrinen
palvelupolku
kehittdminen

Varhainen tuki

Tutkimuksiin
padseminen

Kehittdmis-
ehdotukset




Neurokirjon osaamisen lisdaminen

Mita? Tunnistaminen, ohjaaminen, ymmartédminen,
diagnostiikka vaativat neurokirjon perusosaamista

Kenelle? Erityisesti koulujen ja varhaiskasvatuksen,
mutta myds terveydenhuollon henkiléstolle, kuten
l&akdareille ja muille, jotka kohtaavat tyéssadn lapsia ja
nuoria

Miksi? Jotta tyttodjen ja naisten neurokirjon
tunnistaminen paranee ja muut hiljaiset ja pdarjaavat
tulee huomatuksi
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Neurokirjon
osaamisen
lisaaminen




Ihmisten kuuleminen

Mit&? Nuorten (ja vanhempien) kuunteleminen ja
arvostaminen heidéin omassa asiassaan

Kuunnellgan ja huomioidaan myds toinen vanhempi
(etar/lahi)

Vanhempien huolen vakavasti ottaminen heti eik&
jatetd yksin huolen kanssa

Kenelle? Kouluterveydenhuollossa nuorten ja
vanhempien kuuleminen
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kuuleminen




Varhainen tuki

Mita? Vanhempien huolen vakavasti ottaminen heti
eikd jGtetd yksin huolen kanssa

Tukea riittévéin ajoissa ja automaattisesti (jo ennen tai
ilman diagnoosia)

Konkreettista tukeq, ohjausta ea neuvoja kotiin, miten

toimia nepsy-lapsen kanssa (nepsyvalmentajat)

Lapsille ja nuorille tietoa neurokirjon piirteistd ja miten
nayttaytyvat arjessa + tuki

Nepsyasioiden ammattilaisen keskustelutukea
vanhemmiille (tietoq, ohjausta ja neuvontaa kéytdnnén
asioissa)

Vertaistukea jdarjestaéilta
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Varhainen tuki




Tutkimuksiin pddseminen

Mita? Kokonaisvaltaisesti helpommaksi padsta
tutkimuksiin

Palvelu- ja hoitopolku selkeémmdksi niin kansalaisille
kuin ammattilaisille

Vanhempien huolen kuuleminen, vakavasti ottaminen
ja niihin vastaaminen

Lahetteiden laatimiseen selked ohjeistus ammaittilaisille Tutkimuksiin
L&dkdreille koulutusta ladkkeisiin liittyen padseminen

Erityisesti huomioida tytot sekd sellaiset lapset ja
nuoret, joilla koulu sujuu
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Tuen tarjoaminen kouluissa

Mita? Tuen tarpeen ilmetessdé tukea tarjotaan,
toteutetaan ja arvioidaan heti (myés sellaisille lapsille
ja nuorille, joilla oppimisessa ei ole ongelmia, vaan
ympdristd tuottaa niité)

Kodin ja koulun vdlinen yhteistyd tiiviimmmaksi

Opinpolulla tapahtuvien nivelvaiheiden tuki tiiviimmmaksi
ja selke@mmaksi

Nepsyvalmentadjien yhteistyd koulujen henkildkunnan
kanssa

Valmennuksessa/ terapiassa opitun jalkauttaminen
lapsen/ nuoren kouluympdristdén

Kouluterveydenhuollossa nuorten ja vanhempien
kuuleminen sekd tarkempi suunnitelma nepsy-lasten
seurantaan (RR, pulssi, paino)
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kouluissa




Ammattilaisten tyon kehittdminen

Mita? Ammattilaiset tietoisiksi toisten tekemdstd tydsté
ja yhdessd tekemisen kulttuuri

Ammattilaisten vastuut selke&immaksi

Tiedonsiirto ammattilaisten/ sektoreiden valillé
toimivammaksi ja nimettynd selked vastuutaho. Tiedot
kootusti yhdessd paikassa.

Neuvontaaq, ohjausta ja konkreettista apua
automaattisesti inmisille

Perheelle [ inmiselle nimetty omatyéntekijd, johon voi
tarvittaessa olla yhteydessd ja kysyd neuvoa ja
ohjausta

Olemassa olevan osaamisen hyédyntdminen
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Vaikuttavaa toimintaa inmisille

Mita? Erilaista valmennusta, ryhmid, vertaistukea

Taysi- ikdisyyden kynnykselld tietoa ja tukea nuorelle
itsendistymiseen

Jarjestéjen toiminnan hyédyntdminen
Vaikuttavaa
toimintaa
ihmisille
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Saamenkielisten ja
kulttuurinmukaisten

palveluiden
kehittdmistarpeet
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Eniten kehittdmistd vaativat palvelut

Saamenkielisten ja kulttuurinmukaisten
palveluiden kehittdmistarpeita arvioi
yhteensd 43 vastaajaa. Tunnistaminen

. .. hai Ivel
T&ssd kysymyksesso Varhaisen tuen palvelut

vastausvaihtoehdoissa olivat lisdksi Saamenkielinen ja kulttuurinmukainen...
suomgnki.elinep ja kylfctuurinmukqinﬂen" Tutkimuksiin ohjautuminen
materiaali seka valtioiden rajat ylittavat

pcllvelut, Tutkimuksiin pddseminen

) e L. . Kuntoutuksen suunnittelu
« Eniten kehittdmistd vaativia palveluita

vastaajien mielestd ovat varhaisen

tuen palvelut (56 %), tutkimuksiin Kuntoutusohjaus

E)c'jds?minen (51 %) ja tunnistaminen Monialainen yhteistyd
47 %

Hoito ja kuntoutus

Siirtyma ja nivelvaiheet

Seuraavina polveluino tulivat Valtioiden rajat ylittavat palvelut
kuntoutuksen suunnittelu (40 %), hoito
ja kuntoutus (33 %) seké monialainen
yhteisty® (33 %)

Joku muu, mika
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Kehittdmisehdotukset palveluihin

Kaiken kaikkiaan saamenkielisten palveluita ja niiden kehittdmisté tarvitaan

Selkedmmat polut lapsille ja perheille

Koulutusta sote-alan ja koulujen ammattilaisille saamen kieleen ja kulttuuriin liittyen
Palveluita kouluihin

Saamenkielisille vanhemmille suunnattua muutosvalmennusta

Tarvittava apu ja tuki virallisten asioiden hoitamiseen niille, jotka eldvat kahden valtion rajalla

Saamelaisen parj@dmiskulttuurin huomioiminen
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Yhteenveto kehittéimiskohteista (1/3)

Yhteenvetona kyselyn tuloksista nousee vahvasti tarve kehittdd varhaisen tuen palveluita,
tutkimuksiin pddsemistd sekd tunnistamista.

My®&s tutkimuksiin ohjautuminen, kuntoutuksen suunnittelu, monialainen yhteistyd sekd
siirtyma- ja nivelvaiheet olivat sellaisia kokonaisuuksia, joihin erityisesti toivottiin kehittdmistd .

Kehittémisen teemoitetuista kokonaisuuksista nousee vahvasti esiin ihmisten [asiakkaiden
arvostava kohtaaminen, ammattilaisten tydn jdsentdminen, toimintatapojen ja vastuutahojen
selkeyttGminen.

Ihmisten arvostavalla ja kuuntelevalla kohtaamisella, missd ollaan enemman rinnakkain kuin
vastakkain, saadaan jo paljon hyvad aikaan. Se, ettd ammattilainen on aidosti ihnmisen puolellq,
ottaa hdnen huolensa vakavasti ja [Ghtee yhdessd ratkomaan asioita, on suuri merkitys isossa
kokonaisuudessa.
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Yhteenveto kehittéimiskohteista (2/3)

« Huolen herd&tessd ihmiselld tai perheelld, on aito kuuleminen térkedd, mutta yhté tarkedd on
tarjota apua ja tukea siihen asiaan, missd on tarve. Avun ja tuen tarjoamista toivottiin saatavan
ilman erillistd pyytdmistd tai hakemista, automaattisesti. Tarve myods vaihtelee ja se voi olla
jotain muuta kuin mit& palvelutarjonta pitdd sisalldan. Silloin on hyva miettid erilaisia muita
yksildllisid vaihtoehtoja.

Vanhemmat tuottivat esimerkiksi, ettd& perhety6std sellaisenaan ei ollut apua heid@n arkeen
vaan tarve olisi ollut ennemminkin neurokirjoon perehtyneelle ammattilaiselle. Sellaiselle, joka
neuvoo ja ohjaa vanhempia toimimaan lapsen kanssa kotona ja arjessa, antaa toimintaohjeita
ja malleja sekd kédestd pitden ohjausta.

« Myds nuorten ja aikuisten huoli tulisi ottaa todesta ja kuulla heitd omassa asiassaan, koska
usein heilld itsellddn on avaimet ja ratkaisut tilanteisiin: he tarvitsevat vain jonkun, joka ohjaa
heitd oikeaan suuntaan.
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Yhteenveto kehittéimiskohteista (3/3)

Yhtend kokonaisuutena nousi esiin tutkimuksiin pddseminen. Téssd kohdassa isoin kehittdmisen
tarve koostui huolen kuulemisesta, vakavasti ottamisesta ja IGhetekaytanteiden
selkeyttémisesta.

Monessa kohdassa toivottiin erityisesti tyttdjen ja naisten tunnistamista sekd sellaisten lasten ja
nuorten, jotka eivat oireile koulussa.

Koulun roolia ja vastuuta myds perddnkuulutettiin useissa vastauksissa. Koulussa toivottiin tuen
tulevan automaattisesti tarpeen iimetessqg, eikd jaatdisi odottamaan diagnoosia. My6s
opinpolkuun liittyvien siirtyma- ja nivelvaiheiden toivottiin selkeytyvan ja tiivistyvdan. Kodin ja
koulun valistd yhteisty6td toivottiin tiivistettavan.

Saamenkielisid ja kulttuurinmukaisia palveluita on todella vahdn tai ei ollenkaan, joten isoin
kehittdmisen tarve on palveluille. Ammattilaisille toivottiin enemman tietoa saamen kielestd ja
kulttuurista sekd saamelaisuuteen liittyvastéd pdarjgdmisen kulttuurista. Myds kahden valtion
valillé asuville toivottiin ammattilaisilta apua ja tukea virallisten asioiden hoitoon.
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Nuorten tuen ja palveluiden
kehittdmistarpeet

13-17-vuotiaat neurokirjon henkilot
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Vastaagjien taustatietoja

- Kaikki 17 vastaajaa tuli kaakkoiselta palvelualueelta (Posio, Ranua, Rovaniemi)
« Suomenkielisid palveluita koskeviin kysymyksiin oli yhteensd 14 vastaajaa

« Saamenkielisid ja kulttuurinmukaisia palveluita koskeviin kysymyksiin oli yhteensd 3 vastaajaa
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Minkd koulussa saamasi avun ja tuen
olet kokenut erityisen hyvaksi?

Oppilashuollon sekd opetus- ja kasvatusalan ammattilaisten tuki ja sen saavutettavuus
o Psykologi, terveydenhoitaja, koulukuraattori, erityisopettajao, kouluvalmentaja, opettaja

Yhteistyd koulun ja kodin valilla: palaverit ja yhteydenpito
Pienryhma&

Peruskoulussa yksi pdiva viikossa itsendistd opiskelua kotona
Vdliaikaiset lyhennetyt koulupdivat

Opintojen mukauttaminen

Ryhmatyoskentely

Lukiopajalle siirtyminen

Pedagogisen tuen suunnitelma: apu ja tuki erityisopettajalta, fyysiset oppikirjat
ja lisdaika kokeisiin.
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7

Mihin toivoisit saavasi enemmadn apua Y,
ja tukea koulussa? -

%,

ASA
8

« Sosiaaliset tilanteet ja vuorovaikutus

« Kiusaamisen estdminen

+ Keskittyminen

« Opiskelutaidot

« Apu ja tuki tehtdvien tekemiseen

+ Lisdd aktiviteetteja sisatiloihin

« Enemmadn avustaijia

« Tilan antaminen, kaikkeen ei tarvitse puuttua

+ Aistipulmien huomioiminen ruokailutilanteissa, jotta ei tarvitsisi itse maksaa niin paljon
ruokia tekstuuriongelmien vuoksi.
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Minka koulun ulkopuolella saamasi
avun ja tuen olet kokenut erityisen
hyvaksi?

* Ld&heisten ja ystavien tuki « Kuntoutuspalvelut
o LAKU-perhekuntoutus

o Psykoterapia
o Neuropsykiatrinen valmennus

* Luotettavalle aikuiselle puhuminen

« Sosiaali- ja terveyspalvelut
o Keskittymistiimi .
o Perhetyd 3. sektori

o Rovaniemen nuorisoasema o MLL tukihenkil6
Romppu (avohuollon riippuvuuspalvelut) o ELOkolo
o Terapia

o Erikoissairaanhoito: nuorisopsykiatrian asiakkuus
ja osastohoito
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Mihin toivoisit saavasi enemman
apua ja tukea koulun ulkopuolella?

* Eldmadnhallinnallinnalliset asiat:

o arjessa toimiminen, kodin ulkopuolella asioiminen itsendisesti, ajanhallinta,
aamuherdatykset

« Jaksaminen

+ Tiedon lisddminen neurokirjosta ikatovereille kiusaamisen ja syrjinndn ehkdisemiseksi
« Sosiaaliset tilanteet ja vuorovaikutus

« Tunteiden hallinta

* Harrastustoiminta ja lomareissut
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Yhteenveto vastauksista (1/2)

« Vastaajajoukko oli pieni eik& saamenkielisia ja
kulttuurinmukaisia palveluita koskevaa analyysia
voida tehdd annettujen vastausten perusteella

Kaiken kaikkiaan vastaukset antoivat kuitenkin
térkedd tietoa siitd minké& avun nuoret kokevat
erityisen hyvaksi tueksi ja avuksi sekd mitd he
kaipaavat liséé/enemman

"Jatkakaa avun antoa etenkin
yldastelaisille. Erilaisena olo
on yksi hankalimpia asioita,

Yhdessé vastauksessa korostettiin nuoruusiéin mitd teini-idssé voi kokea."

erityisyyttd ja toivottiin tukea erityisesti

yldasteikdisille. Nuoruudessa tapahtuu monenlaisia

fyysisid ja psyykkisid muutoksia. Myds kaverisuhteiden

merkitys kasvaa ja joukkoon kuulumisen tarve on

suuri. Vastauksen antanut nuori kokee, etté

neurokirjolla oleminen tuo ikdkauteen omat

haasteensa erilaisuuden kokemusten vuoksi.
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Yhteenveto vastauksista (2/2)

Nuorten mukaan erityisen hyvand koulun kautta saatuna apuna ja tukena he ovat kokeneet opintojen
ja koulupdivien pituuden mukauttamisen, (pien)ryhmémuotoisen opiskelun, oppilashuollon sekd
opetus- ja kasvatusalan ammattilaisilta saadun tuen ja sen saavutettavuuden sekd koulujen ja kodin
valisen yhteistydn sujumisen

Koulun ulkopuolella saatuna erityisen hyvdnd apuna ja tukena pidettiin I&heisiltd ja ystaviltd saatua
tukeq, luotettavan aikuisen I&dsnéoloa sekd sosiaali- ja terveyspalveluita. Myds kuntoutuspalvelut ja
3.sektorin toimijoita mainittiin muutamissa vastauksissa.

Koulussa kaivattiin lisd& apua ja tukea erityisesti sosiaalisiin tilanteisiin ja vuorovaikutukseen. Muuta
apua ja tukea kaivattiin tehtévien tekemiseen, opiskelutaitojen vahvistamiseen, keskittymishaasteisiin
ja kiusaamistilanteisiin. Avustajia toivottiin lisd. Yndessé vastauksessa tuotiin esiin, ettd kaikkeen ei
tarvitse puuttuag, vaan nuorelle taytyy antaa my®és tilaa olla ja toimia itsendisesti. Yksittdinen vastaus
tuli my&s koskien aistipulmien huomioimista ruokailutilanteissa.

My&s koulun ulkopuolella kaivattiin apua ja tukea sosiaalisiin tilanteisiin ja vuorovaikutukseen. Lisdksi
vastauksissa korostui tuen tarve koskien el@dmdanhallinnallisia asioita. Muita esiin nousseita avun ja tuen
tarpeita olivat jaksamiseen, tunnetaitoihin ja vapaa-ajan viettoon liittyvat asiat. My6s perustiedon
lisddmistd neurokirjosta ikatovereille toivottiin.
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Kyselyn vastauksista on kdsin kosketeltavissa
turhautumisen ja ahdistuksen tunteet, kun palvelut ja tuki
arkeen ei vain toimi eikd kohtaaq, vaikka sité ihminen
hakee ja pyytdd.

"-- palkattaisiin téihin ammattilaisia, jotka tekevdt
muutakin kuin mutisevat aiheen vierestd ja "sulla on
varmaan paha mieli kun on niin vaikeaa” ja "ootko
Ihmisten turhautuminen kuultaa myés siitd, ettei heitd kokeillut kdyda ulkona kévelyllé?". Nythan alalla on

kuulla eikd oteta todesta omassa asiassaan. vain sellaisia, joilla ei ole hajuakaan neurokirjon

Turhautuminen ndkyy vastauksissa myés ammattilaisten ongelmista.

keskindiseen sekavaan kdytdntdéon ja toimintaan
222?13253%212%0 suuresti ja on omiaan lisadmad Pitdisi enemmdan kuulla ja uskoa vanhempia eik&
9 ‘ ohittaa heiddn mielipiteitaan.”

Miten me jokainen voitaisiin vaikuttaa siihen, etté
jokainen inminen palvelujarjesteimdssé kokee tulevansa
kuulluksi, kohdatuksi ja kunnioitetuksi? “Tyéntekijéiden ei tulisi vaihtua niin usein,
tyontekijéilla tulisi olla aikaa kohdata asiakas,
palvelut tulisi suunnitella joustavasti ja yksildllisesti.”
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 Ihmisten ongelmien ratkaisut eivat . o
. . L . B Varhaisen tuen palvelut jaivdt meille hieman
useinkaan ole Isoja eikd vaadi kalliita epdselviksi. Perheneuvolassa keskusteltiin perheen

ja lapsen asioista, joista oli hydtyd. Olisimme

jCI rCISkCI ItCI pG |Ve|U itC], vaan kuitenkin kaivanneet arkeen konkreettisia ja
ava | nsana on yks | | Ol | isny J a Ih ml sen kaytédnndnldheisid neuvoja lapsen tukemiseksi eri

tilanteissaq, joissa haasteita ilmeni, esim.

tai perheen ta I’peiSiin vastaaminen. tunnesddtelyn ja siirtymatilanteiden haasteet.

Emme koe, ettd tarvetta olisi ollut esim.

e M iten me pYSthtCI |S||n | OYtCI Mmadn perhetydlle, vaan IGhinnd vinkkejd erilaisiin

tilanteisiin. Tydntekijdlld joka ohjausta antaa on

VCIYlCIt pa |Ve|UjG rjestelmc’jssé: , ettd tarkedd olla nepsyosaamista, koska erityispiirteet

on otettava huomioon kohtaamisessa ja arjen

ClinCI ei ta I’VitCI raskasta bererItiCICI k tuen suunnittelussa. Esim. nepsyvalmentajan /
vaan kevyempid ja yksiléllistettavid ohjaus olisi tullut tarpeeseen. *

vaihtoehtoja arjen tuelle?
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+ Kuitenkin siin@ kohtaa, kun tutkimuksille on oikeasti /
tarvetta ja kriteeristot tayttyvat, pitdisi ihmiselld olla
siihen mahdollisuus. Talla hetkelld valitettavan “Oma lapsi nyt ollut tutkimuksissa 3 vuotta ja vieldkddn asia
moni odottaa jonossa padsyd tutkimuksiin ilman ei ole pddtdksessd, ndin ollen ei saa tukea ja
riittavad tukea. apuja/kuntoutusta mistddn. Koulu ei etene ja "erityisentuen

kouluun” ei pddse kun ei ole diagnoosia. Tulevaisuutta ei ole

MyGs kokoaikainen / tutkimusten aikainen riittava, nuorella taikka madollisuutta valmistua ja saada téitd. Eli
oikeanlainen arjen tuki on ensiarvoisen tarkedd kehitettavad on ja paljon.”

ihmisille, jotta estetddn ongelmien kasautumista ja
laajenemista K /

Miten me pdadsisimme tilanteeseen, ettd inmisen
tarvitessa tukea ja apua arkeensa, hdnell& olisi
siihen my6s mahdollisuus ja oikeus, ei vain
diagnoosia vastaan?

“Vanhempien huoli pitdisi ottaa vakavasti, ei saa syyttdd
ettd vika on kotona, Iddkarin pitdisi kuunnella mitd
sanotaan eikd tehdd omia pddtdksiddn silld perusteella
ettd hdnestd nyt tassd kohtaa tuntuu talta.”
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Koulumaailma haastaa talléd hetkelléd suuresti
neurokirjon lapsia ja nuoria.

Sielld koetaan olevan neurokirjon osaamisen
vaje ja lapsia ja nuoria kohdataan ja kohdellaan
syrjivasti, asenteellisesti.

Muistetaan kysyd lapsilta ja nuorilta itseltadan,
miten asioita voisi tehdd paremmin koulussa,
heill& se vilsaus on omassa asiassaan.

Miten me turvattaisiin kaikille lapsille ja nuorille
yhdenvertainen, saavutettava ja turvallinen
opinpolku?
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“Kun lapsi menee kouluun perusopetukseen koulun
velvolliasuus on huolehtia lapselle neuro-aistivamma jne,
sellainen ympdaristé jossa hdn voi yhdenvertaisesti
oppimaan. Vanhemmat téllGg hetkelld opettavat lapselle sen
opetuksen illalla kotona, mik& olis koulun velvoite
erityislapselle opettaa. Tdma on valitettava
totuus. Koulujohto-koulupalvelukeskus ei tiedd tarpeeksi
erityislasten haasteita. Esteettédmyys saavutettavuus ja
yhdenvertaisuus ovat myds haasteita joita
erityislapset kohtaavat opetuksessa. Toivon ettd
moniammatiliset ja koulu yhdessd tekevdt
koulupolkusuunnitelman lapselle ja sitd seurataan
yhdessd lapsen parhaaksi, tdmdad tukee lapsen opinpolkua
nivelvaiheelle aina ammaitilliselle tai lukiopuolelle asti.”




"Asenne. Se, ettd nepsyys on ominaisuus, josta ihmista ei
voi kuntouttaa neurotyypilliseksi. Turha vanhempien ja
kasvatuksen syyllistGminen pois, koska nepsyydelld ei ole

kasvatuksen kanssa mitadan tekemistd. Myos
pureutumista syihin, ei seurauksiin.”
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