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TIIVISTELMA

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa Kymsoten palveluita kaytta-
vien neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhempien tuen tarvetta. Neuro-
psykiatrisesta hairiosta opinnaytetyossa kaytettiin lyhennetta nepsy, joka on
yleisesti kaytettava lyhenne. Opinnaytetyon tavoitteena oli kerata tietoa, miten
nepsy-lasten vanhempia tuetaan talla hetkella, mita palveluita he ovat saaneet
seka miten he toivoisivat palveluita/tukea kehitettavan tulevaisuudessa vas-
taamaan heidan tarpeisiinsa.

Talla hetkella neuropsykiatristen hairididen diagnosointi on kasvanut ja aihe
on todella ajankohtainen. Aiheen ajankohtaisuudesta huolimatta nepsy-lasten
vanhemmat jaavat talla hetkella hyvin vahaiselle tuelle, vaikka heidan tuen tar-
peensa on yhta suuri, kuin heidan lapsensa tuen tarve.

Opinnaytetyon toimeksiantajana on Kymenlaakson sosiaali- ja terveyspalvelu-
jen kuntayhtyma eli Kymsote ja opinnaytetyo tehdaan erityisesti Erityishuollon
poliklinikalle. Opinnaytety0 toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuk-
sena ja aineiston kerasimme nepsy-lasten vanhemmilta taysin anonyymilla ky-
selylomakkeella, joka oli saatavilla Erityishuollon poliklinikan odotustilassa. Li-
saksi kerasimme lisavastaajia kyselyymme Facebookin suljetussa ryhmassa:
Pro Nepsy-vanhemmat ja ammattilaiset.

Opinnaytetyon teoriaosuus sisaltaa tietoa lasten neuropsykiatrisista hairidista,
lasten ja vanhempien kokemista haasteista arjessa ja perheiden tamanhetki-
sesta palvelupolusta Kymsote:ssa seka Kelan tarjoamista palveluista seka
tuista.

Tulosten perusteella nepsy-lasten vanhempien tilanne on erittain haastava ja
kokonaisvaltaisen tuen tarve on suuri. Talla hetkella nepsy-perheille suunnatut
palvelut eivat huomioi perhetta tarpeeksi kokonaisvaltaisesti ja yksilollisesti
seka nepsy-perheen palvelupolku on erittdin monimutkainen. Vanhemmat kai-
paavat erilaisia tuki- ja palvelumuotoja ja konkreettista apua arkeensa. Palve-
luita tulisi kehittda vastaamaan nepsy-perheiden tuen tarvetta heidan koko-
naistilansa yksilollisesti huomioiden.

Asiasanat: neuropsykiatrinen hairid, nepsy-lapsi, arjen haasteet, vanhempien
tuen tarve
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ABSTRACT

The purpose of this thesis is to map the need for support for parents of chil-
dren with neuropsychiatric symptoms who use Kymsote's services. In our the-
sis, we used the abbreviation nepsychiatric disorder nepsy, which is a com-
monly used abbreviation. The aim of the thesis is to gather information on how
parents of children with neuropsychiatric disorders are currently supported,
what services they have received and how they would like the services/sup-
port to be developed in the future to meet their needs.

Currently, the diagnosis of neuropsychiatric disorders has begun to grow
strongly and the topic is topical. Despite the topicality of the topic, parents of
children with neuropsychiatric disorders are currently left with very little sup-
port, even though their need for support is equal to their child's need for sup-
port.

The thesis is commissioned by the Kymenlaakso Joint Municipal Authority for
Social and Health Services, i.e., Kymsote, and the thesis is done especially for
the Special Care Outpatient Clinic. The thesis was carried out as a qualitative
study, and we collected the material from the parents of children with neuro-
psychiatric disorders using a completely anonymous questionnaire, which was
available in the waiting room of the Special Care Outpatient Clinic. In addition,
we surveyed additional respondents for our survey in a closed group on Face-
book: Pro Nepsy parents and professionals.

The theoretical part of the thesis consists of children's neuropsychiatric disor-
ders, the challenges experienced by children and parents in everyday life and
the current service path of families in Kymsote, as well as the services and
subsidies provided by Kela.

Based on the results, the situation of parents of children with a neuropsychiat-
ric disorder is very challenging and the need for comprehensive support is
great. Nowadays, the number of n.d. diagnoses services for families with neu-
ropsychiatric disorders doesn’t consider the family holistically and individually
enough, and the service path of a neuropsychiatric family is very complex.
Parents need different forms of support and services and concrete help in
their everyday lives. Services should be developed more to meet the need for
support for families with neuropsychiatric disorders, considering their overall
condition individually.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyossa kartoitamme kymenlaaksolaisten nepsy-lasten vanhempien
tuen tarvetta seka kokemuksia talla hetkella saatavasta tuesta seka palve-
luista. Opinnaytetydmme tavoitteena on selvittaa, mita tukea nepsy-lasten
vanhemmat saavat talla hetkellda Kymenlaaksossa ja millaista tukea he kaipai-
sivat. Opinnaytetydmme tehtiin yhteistydssa Kymenlaakson sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen kuntayhtyman eli Kymsoten kanssa ja teimme opinnayte-

tydomme erityisesti Kymsote:n Erityishuollon poliklinikalle.

Vanhempien tukemisen tarve on noussut esiin Kymsote:n palveluissa ja eten-
kin Erityishuollon poliklinikalla. Vanhemmat hyotyvat kokonaisvaltaisesta tu-
esta ja nain ollen opinnaytetydomme tuo esiin toimeksiantajalle vanhempien
kokemukset taman hetken palveluista seka heidan ajatuksensa palveluiden
kehittdmisesta. Keradmamme aineisto ja vanhempien vastaukset ovat arvo-
kasta tietoa tulevaisuudessa toimeksiantajallemme vanhemmille suunnattujen

palveluiden kehittamisessa.

Opinnaytety0 toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena ja ai-
neiston kerasimme nepsy-lasten vanhemmilta taysin anonyymilla kyselylo-
makkeella. Kysymykset olivat avoimia, jotta saimme lopulta kattavan aineis-
ton. Kyselylomakkeen vastaukset analysoitiin sisalldonanalyysin tavoin. Kysely-
lomake oli saatavilla Erityishuollon poliklinikan odotustilassa. Lisaksi kartoi-
timme lisavastaajia kyselyymme Facebookin suljetussa ryhmassa: Pro Nepsy-

vanhemmat ja ammattilaiset.

Aihe on erittain tarkea, koska lasten neuropsykiatriset hairidt ovat yleistyneet
ja nykypaivana perheille tarvittavan tuen seka avun saanti on edelleen haasta-
vaa. Tyoskentelemme molemmat sosiaalialalla ja kohtaamme paivittaisessa
tydossamme erilaisia nepsy-perheita, joten olemme seuranneet hyvin lahelta
heidan arkeaan ja huomanneet vanhempien kokonaisvaltaisen kuormittumi-
sen. Halusimme opinnaytetydssamme saada vanhempien aanen kuuluviin
seka tuoda nakyvyytta aiheen ymparille. Kerattya aineistoa ja vanhempien
vastauksista esiin nousseita asioita voimme hyodyntaa omassa tydssamme

asiakaskohtaamisissa. Voimme jatkossa huomioida vanhempien tuen tarpeet
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entista paremmin ohjaamalla heita oikeiden palveluiden pariin seka huomioida

perheiden kokonaistilanteen paremmin.

Nepsy-lapsen arjen seka kuntoutumisen kannalta vanhempien saamat palve-
lut seka oikea aikainen tuki on ensiarvoisen tarkeaa. Vanhemman hyvinvointi
on tarkeaa lapsen oppimisen kannalta. Hyvinvoiva ja oikean tuen piirissa

oleva vanhempi jaksaa panostaa lapsen kuntoutumiseen paremmin arjessa.

Opinnaytetydmme teoriakehyksessa avaamme tarkemmin mita ovat neuro-
psykiatriset hairiot ja tuomme esiin jo tutkittua tietoa aiheesta eri lahteista.
Seuraavaksi kerromme, millaista arki on nepsy-lapsen kanssa ja millaisia ar-
jen haasteita vanhemmat kokevat. Tuomme lisaksi nakyvaksi kymenlaakso-
laisten nepsy-perheiden palvelujarjestelmaa, vanhemmille tarjolla olevia pal-
veluita seka Kelan tarjoamia palveluita/tukia. Opinnaytetyon toteuttaminen-
osiossa kerromme toimeksiantajastamme seka Erityishuollon poliklinikan toi-
minnasta yleisesti. Taman jalkeen kaydaan lapi opinnaytetyon tarkoitus, ta-
voitteet, tutkimuskysymykset seka kaytetyt menetelmat. Tulokset esittelemme
toteutuksen jalkeen ja lopuksi kdymme lapi johtopaatdkset seka tuomme esiin

omat pohdintamme aiheen ymparilta.

2 NEUROPSYKIATRISET HAIRIOT

Neuropsykiatrisiin hairidihin luokitellaan kuuluvaksi ADHD, ADD, autisminkir-
jon hairiét, Touretten oireyhtyma, oppimisvaikeudet seka kehitykselliset kieli-
hairidt (Autismiliitto 2022). Neuropsykiatriset hairiot ovat yleistyneet 2000-lu-
vun aikana kehittyneen diagnostiikan seka yleisen tietoisuuden myaota. Neuro-
psykiatrisia hairidita esiintyy koko suomen vaestosta n. 15 %. Neuropsykiatris-
ten hairididen haasteet eivat aina nay ulospain, mutta niilld on vaikutuksia
henkilon arkeen. (Jantti & Savinainen 2018, 264.)

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri (2022) maarittaa lasten neuropsyki-
atriset hairidt nain "neuropsykiatriset hairidt ovat kehityksellisia aivojen toimin-
taan liittyvia hairidita, jotka ilmenevat kullekin hairidlle tyypillisena toimintata-

pana ja kayttaytymisena. Neuropsykiatriset vaikeudet vaikuttavat sosiaaliseen
vuorovaikutukseen, kielelliseen ja ei-kielelliseen viestintaan, tunteiden ja kayt-

taytymisen saatelyyn, motoriikkaan ja oman toiminnan ohjaamiseen. Oireet
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tyypillisesti vaihtelevat eri lapsilla ja samallakin lapsella oirekuva voi vaihdella
kehityksen eri vaiheissa. Neuropsykiatrisiin hairidihin liittyy usein myds unen,
oppimisen, kielenkehityksen ja motoriikan haasteita, mielialavaihteluita, ahdis-

tus- tai pakko-oireisuutta seka aistiherkkyytta”.

Naenepsy (2022) kuvaa neuropsykiatrisia hairidita ja oireita sateenvarjoksi,
jonka alla voi olla monia erilaisia oireita, piirteita ja diagnooseja. Naihin voivat
kuulua aistien yli- tai aliherkkyydet, keskittymisen ja tarkkaavuuden haasteet
seka tic-oireet. Nama voivat ilmeta nykimisoireiluina, sosiaalisten tilanteiden
haasteina, syy-seuraussuhteen ymmartamisen haasteina seka mustavalkoi-
sena ajattelumaailmana. Nain ollen nepsy-henkilot tarvitsevat apua, ohjausta
ja tukea arjessa toimimiseen ja etenkin sosiaalisissa tilanteissa. Aikaisin aloi-
tettu kuntoutus tukee nepsy-henkilon parjaamista erilaisissa siirtymatilanteissa
seka oman elamanhallinnassa. Lapsen kouluun meno, tydelamaan siirtyminen
ja itsenaistyminen ovat eraanlaisia siirtymakohtia elamassa ja nama hetket

voivat olla myods vanhemmille erittain kuormittavia ja lisata tuen tarvetta.

2.1 ADHD & ADD

ADHD on aivojen tarkkaavuuteen ja vireystilaan vaikuttava kehityksellinen hai-
rid, joka aiheuttaa impulsiivista, yliaktiivista ja tarkkaamatonta kaytdsta (Huttu-
nen & Socada 2019). ADHD:sta pystytaan tunnistamaan kolme hairién esiinty-
mismuotoa, jotka ovat tarkkaamattomuus, impulsiivisuus ja yliaktiivisuus. Hen-
kilolla voi esiintya vain yksi oire tai vastaavasti kaikki kolme. Oireet eivat kui-

tenkaan ole kaikilla samanlaisia, vaan vaihtelevat yksildllisesti. Oireet nayttay-

tyvat erilaisina henkilon ian ja toimintakyvyn mukaan. (ADHD tutuksi s.a.)

ADD ilmenee vaikeutena keskittya, seurata ohjeita seka hankaluutena sietaa
ulkoisia arsykkeita (Terveyskirjasto 2021). ADD on ADHD:n alatyyppi, joka on
tarkkaamattomuuspainotteinen. ADD:ssa ei tavallisesti esiinny yliaktiivisuutta
tai impulsiivisuutta. (ADHD tutuksi s.a.) ADD:ssa on liséksi haasteita oman toi-
minnanohjauksen saatelyssa ja ohjaamisessa. Toiminnan aloittaminen, toi-
minnan suunnittelu, asioiden loppuun saattaminen seka toiminnan lopettami-
nen on haastavaa. ADD tyypillisesti havaitaan usein vasta kouluiassa, kun
opiskelut eivat suju ja toiminta on haastavaa. ADD:ta nayttaa esiintyvan
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enemman tytailla, kuin pojilla. ADD oireisen lapsen motoriset ja kehitykselliset

taidot voivat kypsya normaalia ikatasoa hitaammin. (Puustjarvi 2011.)

Henkilon saadessa mielenterveysdiagnoosin, jaa usein neuropsykiatrinen hai-
rid taustalla huomaamatta. On tarkeaa huomata, etta useat sairaudet voivat
jaljitella ADHD:ta ja ADD:ta. Naita voi olla mm. oppimishairiot, mieliala- ja ah-
distuneisuushairiot, aivovammat seka kilpirauhasen sairaudet. ADHD voi
esiintya myods rinnakkain muiden mielenterveyshairididen kanssa. (EImagh-
raby & Garayalde 2022.)

Tutkijat eivat ole vielakaan tunnistaneet perimmaisia syita ADHD:n synnylle,
viitteita kuitenkin on, etta genetiikka vaikuttaa hairion syntyyn. ADHD:n omaa-
villa henkildilla on I0ydetty yhteisia geenitekijoita, mutta yhta selkeaa tekijaa ei
ole I0ydetty. (Pliszka 2007.) Naenepsy (2022) tuo esille kaypa hoidon mukaan
ADHD: n ja ADD: n esiintyvyyden, joka on 3,6—7,2 % vaestosta.

2.2 Touretten syndrooma

Touretten syndrooman tunnistaa usein aanellisista ja motorisista tic-oireista.
Sensoriset ja kognitiiviset oireet voivat olla myds osana oireilua. Tic-oireet
ovat tahattomia, nopeita aania tai liikkkeita, jotka esiintyvat yksittaisina seka
sarjoina. (Aberg 2021.) Ennen tic-oireiden alkua henkilolld saattaa esiintya ke-
hossa erilaisia kivun, paineen, kutinan tuntemuksia. Nama tuntemukset kui-
tenkin katoavat, kun varsinainen tic-oireilu alkaa. Kognitiivista tic-oireilua puo-
lestaan ovat toistuvat pakonomaiset ajatukset esimerkiksi seksuaalissavyttei-
set, aggressiivissavytteiset ajatukset, jotka ennakoivat tarvetta antaa periksi,
jollekin arsykkeelle. Puolestaan yksinkertaiset tic-oireet esiintyvat yksittaisina
likkeina, aanina, kun taas monimuotoiset saattavat vaikuttaa suunnitelluilta

likkeita, lauseilta. (Leivonen ym. 2015.)

Noin 1,0 % pojista ja tytéilla noin 0,3 % tourettea esiintyy lapsuudessa seka
nuoruudessa. Touretten oireyhtyma on useinkin alidiagnosoitu ja hairiota ei
valttamatta tunnisteta, jolloin oikean diagnoosin saaminen viivastyy. Diagnoo-
sin saannin viivastyminen voi aiheuttaa sen, etteivat oireyhtyman omaavat

henkil6t saa riittavasti tietoa, hoitoa ja tukea. (Leivonen ym. 2015.)
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2.3 Autismin kirjo

Autismin kirjon hairidihin kuuluu lapsuusian autismi, Aspergerin oireyhtyma,
epatyypillinen autismi, korkeatasoinen autismi, seka lapsuusian laaja-alainen
kehityshairid. Autismin kirjon diagnosointi muuttui vuonna 2022, jolloin erilliset
edella mainitut diagnoosit poistuivat ja tilalle tuli yhtenainen sateenvarjodiag-
noosi. (Aivosaatio 2022.) Autismin kirjo on neurobiologinen aivojen kehitys-
hairid, jolla on vaikutusta kommunikointiin, vuorovaikutustaitoihin, kayttaytymi-
seen. Usein autisminkirjon ihmisella on erilaisia aisti yli-/aliherkkyyksia.
(Socada 2020.) Autismin kirjon hairion vaikutukset ja iimeneminen ovat jokai-
selle henkildlle erilaiset. Oireet ovat myos yksildllisia ja hyvinkin vaihtelevia.
Toinen saattaa pystya elamaan itsenaisesti, kun taas toinen tarvitsee tukea

koko elamansa ajan (Aivosaatio 2022.)

Autismin kirjon henkildita yhdistaa usein haasteet sosiaalisissa tilanteissa ja
vuorovaikutussuhteissa. Erilaisten kokonaisuuksien hahmottaminen on autis-
min kirjon henkildille haastavaa. Henkiloilla saattaa useinkin olla aistien yli- ja
aliherkkyyksia, jotka ilmenevat maku-, tunto- ja hajuaisteissa. Nama heikenta-
vat autismin kirjon henkildiden stressinsietokykya, jolloin stressinsieto on vai-
keaa. Henkil6illa on paljon erilaisia vahvuuksia, jotka ilmenevat valtavana kes-
kittymisena mielenkiinnon kohteisiin. Naita voi olla yksityiskohtainen havaitse-
minen, asioiden muistaminen seka erittdin vahva oikeudentaju. (Aivosaatio
2022.)

Socadan (2022) mukaan noin 1 % vaestosta esiintyy autismin kirjon hairioita,
tarkkaa lukua ei kuitenkaan ole saatavilla, vaan asia vaatisi lisatutkimuksia.
Suuri maara jaa kuitenkin edelleenkin ilman diagnoosia. 40 % autismikirjon
diagnoosin saaneilla on myds psykiatrinen diagnoosi. Henkilon saadessa mie-
lenterveysdiagnoosin, jaa usein neuropsykiatrinen hairio taustalla huomaa-
matta. Pojilla riski saada autismin kirjon hairid on noin nelinkertainen tyttoihin
verrattuna. Ennen raskausviikkoa 26 syntyvilla lapsilla on suurentunut riski

saada autismin kirjon hairio.

2.4 Kielelliset hairiot ja oppimisvaikeudet

Kielelliset hairidt voivat ilmeta esimerkiksi lukihairiona seka matemaattisena ja

kielellisena vaikeutena. Ongelmat voivat esiintya yksittaisella osa-alueella tai
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useammalla osa-alueella samaan aikaan. Myos tarkkaavuuden hairiot voivat
kulkea rinnakkain oppimisvaikeuden kanssa. (Vinke 2020.) Kehityksellinen
kielihairio vaikuttaa lapsen puheen ja kielelliseen kehitykseen, jolloin kielelli-
nen kehitys on poikkeavaa tai viivastynytta. Kielellisista hairidista kaytetaan

my0s nimityksia dysfasia tai kielellinen erityisvaikeus. (Aivoliitto 2022.)

Kehityksellinen kielihairié (2019) toteaa kielellisten hairididen esiintyvyyden
olevan n. 7 % vaestosta, mikali myos lievaasteiset hairiot huomioidaan mu-
kaan. Kielellisten hairididen luotettavin diagnosointi tapahtuu noin 4-6 vuoden

iassa.

Oppimisvaikeudet iimenevat usein kielen kehityksellisena hairiona, jolla on
laaja-alaiset vaikutukset toimintakykyyn, vuorovaikutukseen ja osallistumi-
seen. Oppimisvaikeudet iimenevat usein tunne-eldman hairidina seka kay-
toshairiona, jolloin henkild ei ymmarra kuulemaansa tai hanelle tulee vaarin-
ymmarryksia. (Kehityksellinen kielihairio 2019.) Oppimisen erityisvaikeuksista
puhutaan silloin, kun lapsen tai nuoren lahjakkuuteen seka koulutasoon nah-
den haasteet ovat suuria. Oppimisvaikeuksia saattaa esiintya, myds muista
kehityksellista syista tai vammoista johtuen. Laaja-alaiset oppimisvaikeudet il-
menevat monella osa-alueella seka yleinen kykytaso on huomattavasti hei-

kompi, jokaisella osa-alueella. (Aivoliitto 2022.)

Oppimisvaikeuksia todetaan n. 10-15 % suomalaisista ja nykypaivana oppi-
misvaikeudet ovat hyvin yleisia. Inmisilla, joilla on diagnosoitu oppimisenvai-
keus, todetaan usein varhaislapsuudessa kielellisia tai motorisia poikkeavuuk-
sia. (Voutilainen & llveskoski 2000.)

3 NEPSY-LAPSI PERHEESSA

Erityisvoimia (2019) tuo esille autismiliiton tekeman tutkimuksen, josta selviaa
40 % neuropsykiatrisesti oireilevien lasten vanhemmista voivan huonosti. Tut-
kimus tuo esille, etta alle 43 % vanhemmista kay toissa koko-aikaisesti. Osa-

aikaisessa tyossa tai tydottdomana vanhemmista oli 57 %.
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Erityisvoimia (2019) mukaan neuropsykiatrisesti oireilevien lasten perheissa
avioerojen maarat ovat huomattavasti suurempia kuin tavallisissa lapsiper-
heissa. Monet vanhemmat karsivat pitkittyneesta stressista, jota on verrattu
ammattisotilaiden kokemaan stressiin. Kun lapsella on neuropsykiatrisia haas-
teita, jotka eivat nay ulospain, joutuu vanhempi usein taistelemaan saadak-
seen lapselle hoitoa. Jos lapsen kehitysvamma nakyisi paallepain, lapsi saisi
kuntoutusta, hoitoa ja tutkimuksia nopeammin. Lisaksi vanhempien voimava-

roja kuluttaa nepsy-lapsen haastavan kaytoksen ymmartaminen.

Vanhemmat kokevat hoidon ja kuntoutuksen raskaaksi ja vaikeaksi proses-
siksi, jossa vanhemmat saavat osakseen vahattelya ja kyseenalaistamista.
Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilla ei valttamatta ole riittavasti am-
mattiosaamista neuropsykiatrisesti oireilevien osalta. Riittamattomalla henki-
|6stolla on myods vaikutusta palveluiden saatavuuteen. Usein vanhempi on se,
joka opastaa ammattihenkilot toimimaan nepsy-lapsen kanssa, jolloin he pys-
tyvat tukemaan lapsen toimintakykya. Vanhemmat tuntevat usein huolta, pel-
koa, hapeaa ja turhautumista taistellessaan lapsen oikeuksista. Nama saatta-
vat uuvuttaa vanhemman eikd vanhempi saa itse tukea kaiken byrokratian
keskella. Vanhemmat voivat joutua myds hakemaan hylattyihin paatoksiin
muutosta aluehallintoviraston tai hallinto-oikeuden kautta, jolla vanhemmat
yrittavat saada oikeutta lapselleen. Nama kaikki saattavat aiheuttaa vanhem-
malle uupumista, masennusta tai jopa syrjaytymista. Tallaiset tilanteet voivat
aiheuttaa myos lapsen tilanteen kriisiytymisen, jolloin lastensuojelun tarve voi

nousta esiin perheessa. (Erityisvoimia 2019)

Saartenojan (2020) tekeman opinnaytetydon mukaan perheiden kokonaisvaltai-
sen palvelupolun I6ytyminen on raskas ja tyolas kokonaisuus. Palvelutarpeen
arvioinnin tulisi olla asiakaslahtéisempaa. Monialaisissa tyoryhmissa tulisi ot-
taa enemman huomioon nepsy-lasten vanhempien tuen tarve. Lisaksi olisi tar-
keaa kehittaa eri hallinnon alojen valista yhteistyota, jotta hoitovastuun jakami-
nen olisi sujuvampaa. Oikean ja oikea aikaisen tuen saaminen on nepsy-lap-
sen kannalta erittain tarkeaa, koska se tukee lapsen tulevaisuudessa hanen
toimintakykyaan ja kykya toimia yhteiskunnassa.
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Ulla Sarkikankaan (2020) vaitostutkimuksen mukaan erityisperheilla saattaa
olla jopa kymmenia eri palveluita seka ammattilaisia vuosien aikana. Palvelui-
den tarkoituksena on tukea perheen arkea mutta erityisperheiden nakokul-
masta katsoen palveluiden seka tarpeellisen tuen saaminen voi olla aikaa vie-

vaa seka raskas prosessi jo valmiiksi kuormittavan arjen ymparilla.

3.1 Nepsy-lapsen arjen haasteet

Neuropsykiatriset oireet ovat synnynnaisia ominaisuuksia ja liittyvat aivojen ra-
kenteisiin. Neuropsykiatriset hairiot johtuvat erilaisesta tavasta hahmottaa
maailmaa, joilla ei ole tekemista kasvatuksen kanssa. Usein neuropsykiatriset
piirteet eivat nay ulospain, mika voi aiheuttaa muiden henkildiden ymmarta-
mattomyyden. Ulkopuoliset saattavat ajatella nepsy-lapsen haastavan kayttay-
tymisen johtuvan lepsusta vanhemmuudesta tai vastaavasti siita, ettei lapselta

ole vaadittu tarpeeksi. (Naenepsy 2022.)

” On tarkeda ymmartaa, etta vaikka haasteet eivat nay paalle, ne ovat todelli-

sia, ja aiheuttavat merkittavan toimintakyvyn esteen ” (Naenepsy 2022).

Neuropsykiatrisilla hairidilla on yhtenaisia piirteita, jotka liittyvat sosiaalisiin ti-
lanteisiin ja vuorovaikutussuhteisiin, arjen taitoihin, seka viestimiseen. Erilais-
ten kokonaisuuksien hahmottaminen esimerkiksi vuorovaikutustilanteissa ja
asiayhteyksissa on haastavaa. Henkildilla saattaa useinkin olla aistien yli- ja
aliherkkyyksia, jotka ilmenevat maku-, tunto- ja hajuaisteissa. (Aivosaatio
2022.)

Olemme tydssamme huomanneet nepsy-henkildiden kuormittuvan todella hel-
posti uusissa ymparistoissa ja sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa. Kuormit-
tuminen saattaa nakya kayttaytymisen haastavuutena, aggressiivisuutena ja
voimakkaina tunnepurkauksina. Tallaisissa tilanteissa nepsy-henkilot tarvitse-
vat ennakointia ja oman toiminnan ohjauksen saatelya ulkopuoliselta henki-
I6Ita. Lahipiirin ja kaikkien nepsy-henkildiden kanssa toimivien onkin tarkeaa
ymmartaa nepsy-henkilon kuormittumisen purkautuminen tilanteen aikana tai

paattyessa.
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Nepsy-lapsella tarkkaamattomuus, yliaktiivisuus ja impulsiivisuus esiintyvat
usein arjessa haasteena oman kaytoksen hallinnassa seka kayttaytymisen
suunnittelussa. Nama vaikuttavat heikentavasti yksilon toimintakykyyn esimer-
kiksi tyo- ja opiskeluelamassa. Etenkin ADHD:n, ADD:n ja autismin kirjon
omaavilla henkildilld on usein erityisvahvuuksia, jotka on hyva tunnistaa ja tu-
kea niita. (ADHD tutuksi s.a.)

Tuttujen toimintojen, arjen taitojen oppiminen seka uusien asioiden opettelu
vaatii nepsy-lapselta tavallista enemman kertausta ja toistoja. ltsenainen teke-
minen on lapselle haastavaa, koska han ei osaa itse suunnitella toimintaansa,
vaan tarvitsee ulkopuolisen toiminnanohjauksen. Lapsi saattaa jumiutua ja olla
kovinkin itsepainen. Vaikeuksien kautta oppiminen seka palautteen ja ohjauk-
sen vastaanottaminen voi olla vaikeaa. Nepsy-lapsi voi innostuessaan olla hy-
vin malttamaton ja kokea syvan pettymyksen, mikali aikuinen ei reagoi lapsen
ideoihin tai havaintoihin valittdmasti. Naissa tilanteissa lapsen kaytds saattaa
muuttua haastavaksi tai aggressiiviseksi, joka saattaa esiintya suuttumuksena
seka huutamiskohtauksina, jolloin hanta on vaikea ohjata sanallisesti. Lapsella
saattaa olla vaikeuksia leikkia yksin, jolloin han mieluummin viihtyy aikuisen

seurassa. (Tukea arkeen 2021.)

Nepsy-lapsen oman toiminnan ohjaus on haastavaa, jolloin lapsi ei itse ky-
kene aloittamaan esimerkiksi piirtamista tai maalaamista, mutta kun aikuinen
aloittaa toiminnan saattaa lapsi kuitenkin nauttia tasta. Lapsi saattaa uppoutua
toimintaan, niin ettei haneen saa puheella kontaktia ja niin ettei lapsi reagoi
ymparilla oleviin arsykkeisiin. Kiireen tuntu ja kiirehtiminen siirtymissa voi ai-
heuttaa haastavaa kayttaytymista tai jumiutumista. Nepsy-lapsen ajantaju voi
olla my6s taysin olematon eivatka tututkaan rutiinit onnistu ilman ulkopuolista

ohjausta ja muistuttelua. (Puustjarvi 2011.)

3.2 Vanhempien haasteet arjessa

Vanhemmat haaveilevat perhetta perustaessa asioista, joita voisivat lapsen
kanssa tehda yhdessa: yhteiset hassuttelu- ja leikkituokiot, retket, yndessa olo
seka yhteiset harrastukset. Nepsy-lapsen kanssa nama eivat valttamatta on-
nistu samalla tavalla kuin terveen lapsen kanssa. Oireilevan kaytdksen tai

kuormittavan lapsen vanhemman vanhemmuuteen liittyy suurta huolta lapsen
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parjaamisesta tulevaisuudessa. Nepsy-lapsen kasvattaminen on haastava
tehtava, jossa voi syntya kielteisia tunteita. Nama kielteiset tunteet liittyvat
vanhempien omaan vanhemmuuteen, kyvykkyyteen tai oireilevaan lapseen.
(Naenepsy 2022.)

Vanhemmat saattavat sinnitella vuosia oman jaksamisensa aarirajoilla, ennen
kuin pystyvat myontamaan tarvitsevansa apua ja tukea tilanteeseen. Vanhem-
pien on oltava jatkuvasti lasna ja nain ollen vanhemmat joutunut avustamaan
lasta kaikessa aloitteellisuuteen liittyvissa asioissa. Lisaksi nepsy-lapsi saattaa
jumittua epaolennaisiin asioihin, eika pysty sopeutumaan muuttuviin tilantei-
sin, jolloin korostuu vanhempien strukturoima arki seka tilanteiden ennakointi.
(Naenepsy 2022.)

Sosiaalisissa- ja vuorovaikutustilanteissa vanhemmilla on haasteita arjessa

useasti vaarinymmarrysten vuoksi. Vanhemmat joutuvat sanoittamaan asioita
lapselle ymmarrettavaan muotoon kehitys ja ika huomioiden. Vuorovaikutusti-
lanteissa nepsy-lapsen on haastavaa ottaa muita huomioon ja pystya keskus-
telemaan vastavuoroisesti. Nepsy-lapsella on my6s suuri vaara joutua hyvak-

sikaytonkohteeksi seksuaalisesti ja rahallisesti. (Naenepsy 2022.)

Nepsy-lapsen on hankala asettaa tavoitteita tai pilkkoa omaa toimintaansa
pieniin osiin. Vanhemmat joutuvat pilkkomaan toiminnan yhteen osaan kerral-
laan ja ennakoimaan seka ohjaamaan toiminnan eri vaiheet. Kayttaytymisen
saatelyssa lapsen pitaisi pystya vastustamaan sisaisia ja ulkoisia arsykkeita
seka malttaa kuunnella ohjeistuksen loppuun. Vanhemmat joutuvat saatele-
maan lapsen kayttaytymista, keskittymista seka toiminnan tekemista loppuun
asti. Nepsy-lapsen on hankala ottaa positiivista tai negatiivista palautetta vas-
taan ja tilanne voi eskaloitua hallitsemattomaan aggressiiviseen kayttaytymi-
seen. Taman vuoksi vanhemmat joutuvat miettimaan, miten asiat tuodaan
esille tai sanoitetaan lapselle, jotta kayttaytyminen ei muutu hallitsematto-
maksi. (Tukea arkeen 2021.)

Arjen taitojen opettelussa tarvitaan tuhansia toistoja, itkua ja kyynelia. Pienet
ja yksinkertaisetkin asiat voivat olla nepsy-lapselle haastavia oppia ja voima-
varoja vaativia suorituksia. Lapsi tarvitsee apua peseytymisessa, pukeutumi-

sessa, ruokailuissa, hygienian hoidossa, sosiaali- ja vuorovaikutustilanteissa,



17

tunteiden saatelyssa ja sanoittamisessa seka kaikessa mahdollisessa. Van-
hemmat joutuvat pilkkomaan toiminnan osiin, hahmottamaan lapselle toimin-

nan erivaiheita, auttamaan, ohjaamaan ja tukemaan. (Tukea arkeen 2021.)

Naenepsy (2022) tuo esille diagnoosin viivastymisen ja puuttumisen seka
avun ja tuen puutteen, jolla on suuri vaikutus vanhempien kuormittumiseen ja
jaksamiseen arjessa. Nepsy-lapsen haasteet luokitellaan useasti vanhemmuu-
den haasteiksi tai ajatellaan avun tarpeen olevan huonoa vanhemmuutta.
Usein nepsy- piirteisten haasteet saattavat olla nakymattomia, jonka vuoksi

niita vahatellaan.

Tilanne on vaikea, josta kukaan ei ota vastuuta, jolloin perheet jaavat pahim-
millaan vammais- ja mielenterveyspalveluiden valiin. Talla on vaikutusta diag-
noosin, avun ja tuen saamiseen. Kun vanhemmat tasapainoilevat kuormitta-
van arjen ja tyon kanssa, heidan asemansa tyoelamassa saattaa heikentya.
Haasteet aiheuttavat perheen vanhemmille uupumusta, vasymysta, tyopoissa-
oloja seka pahimmillaan tyokyvyttomyytta. Perheiden arjessa on myos lasna

taloudelliset huolet. (Erityisvoimia 2019.)

Sarkikangas (2020) tuo vaitdskirjassaan esille erityislapsiperheiden kokeman
haasteen joutuessaan itse selvittamaan tarjolla olevia palveluita. Hanen teke-
man tutkimuksen mukaan erityislasten vanhemmat ovat muuttuneet sosiaali-
ja terveyspalveluiden asiakkaista palvelujarjestelman palvelijoiksi. Vanhemmat
kohtaavat paljon monenlaisia haasteita, joka aiheuttaa vahattelya, kuulluksi tu-
lemisen puutetta, kyseenalaistamista seka ohittamista. Ammattilaisilla ei ole
rittdvaa osaamista neuropsykiatrisista hairidista, joka vaikuttaa vanhempien

kohtaamiseen.

Viranomaisten kanssa taisteltaessa vanhemmille voi nousta voimakkaita kiel-
teisia tunteita. Nepsy- lasten vanhemmille taistelu viranomaistahojen kanssa
ja toivon hiipuminen voi aiheuttaa syrjaytymiskierteen, joka vaikuttaa omaan
toimintakykyyn. Riittamattomyyden tunne aiheuttaa lisaksi hapeaa, jolloin tais-
telutahto hiipuu ja nepsy-lapsen tilanne kriisiytyy entisestaan. (Erityisvoimia
2019.)
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Vanhempien kokemien haasteiden yhteenvetona voidaan todeta vanhempien-
kuormittuvan arjessa, koska nepsy-lapsen haasteet yltavat jokaiselle osa-alu-
eelle. Byrokraattisten ja henkisen kuormittavuuden lisaksi vanhemmilla on ar-
jessa lapsen toiminnanohjaukseen, sosiaalisiin- ja vuorovaikutustilanteisiin,
tunteiden- ja aistisaatelyyn seka itsetuntoon liittyvia haasteita, jotka kuormitta-
vat arkea. Kun vanhempien arki on kuormittavaa, vanhemmat usein jattavat
omat tarpeensa, harrastuksensa ja sosiaaliset suhteensa huomioimatta ja
keskittyvat olemaan maailman parhaita vanhempia. Lastensuojelun piiriin
ajautuvien nepsy-lasten maara on kasvanut koko ajan ja jatkaa kasvuaan van-

hempien riittamattoman varhaisen tuen vuoksi.

4 NEPSY-PERHEIDEN PALVELUJARJESTELMA

Tassa luvussa avaamme Kymsote:n nepsy-palvelupolkua ja avaamme saata-
villa olevien palveluiden sisaltdéa ja tuomme esiin myds moniammatillisen ver-
koston toimijat. Kasittelemme nepsy-perheen polkua perusterveydenhuollosta
erikoissairaanhoidon palveluihin. Lisaksi esittelemme omaishoidontuen, Kelan

tarjoamat kuntoutusmuodot seka Kelalta haettavissa olevat tuet.

Kaikilla tulisi olla oikeus sosiaali- ja terveydenhuollon palveluihin lakisaatei-
sesti, nepsy-perheiden ongelma on kuitenkin se, etta palveluita on vaikeaa
saada ilman nakyvaa vammaa. Erilaisten lakien ja pykalien nojalla nepsy-per-
heilla on kuitenkin oikeus saada tarvittavat tukipalvelut arkeensa. Sosiaalihuol-
tolain (1301/2014) ja terveydenhuoiltolain (30.12.2010/1326) mukaan jokai-
sella on oikeus yhdenvertaisiin palveluihin, hyvaan kohteluun seka hyvinvoin-
tia tukeviin palveluihin, jotka tukevat inmisten hyvinvointia ja toimintakykya.
Nepsy-henkiloilla voi olla myos muita kehityksellisia hairidita, joiden vuoksi
asiakkaalla on oikeus saada myds muita palveluita vammaispalvelulain

(3.4.1987/380) nojalla esimerkiksi Erityishuollon palveluita.

Kuvassa 1 on Kymsote:n kuvaus neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen ja nuo-
ren palvelupolusta. Palvelupolku alkaa siitd hetkesta, kun vanhemmalla heraa
huoli lapsestaan ja kdymme lapi koko prosessin perusterveydenhuollosta eri-

koissairaanhoitoon.
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Kuva 1. Neuropsykiatrisesti oireilevan lapsen ja nuoren polku. (Kymsote 2020)

4.1 Arjen tukitoimet ja tuen tarpeen arviointi

Vanhemmilla heraa usein huoli lapsesta ja hanen kehityksestaan erilaisissa
siirtymatilanteissa, sosiaalisissa kontakteissa tai eri arjen toiminnoissa ja ym-
paristoissa. Nain ollen huolen puheeksi ottaminen on hyvin tarkeaa ja usein
ensimmainen huoli heraa vanhempien lisaksi varhaiskasvatuksessa, esi- tai
perusopetuksessa tai neuvola- tai kouluterveydenhuollossa. Varhaisella tun-
nistamisella ja tuella voidaan estaa haasteiden ja ongelmien kasaantuminen

seka perheen voimavarojen heikkeneminen. (Kymsote 2020.)

Kun vanhempi on tuonut huolensa esiin ammattilaiselle, lapsen ja perheen ti-
lannetta on hyva arvioida esimerkiksi kasvatustoimen tyontekijoiden seka so-
siaali- ja terveyspalvelujen yhteistyona. Lasta voidaan ensin seurata ja arvi-
oida esimerkiksi varhaiskasvatuksen ammattilaisten seka vanhempien toi-
mesta arkisessa ymparistossa. Lapsen arjesta tehdyt havainnot toimitetaan
neuvolaan tai laakarille, jonka perusteella lapsen ja perheen tilanne arvioidaan
ja sovitaan yhteistyopalaveri mahdollisten toimijoiden kanssa, jotka arvioivat

jatkotoimenpiteet sekda ammattilaiset, jotka tyoskentelevat perheen kanssa.
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Yhteistyopalaverin jalkeen perheelle raataldidaan yksilollisesti tukitoimet ja to-
teutetaan monialaisena yhteistyona perheelle valikoitujen ammattilaisten kes-
ken. Tuen saaminen ei edellyta sita, etta lapsella olisi jo diagnoosi, vaan tuki

ja apu annetaan heti huolen heratessa ja sen esiin tuodessa. (Kymsote 2020.)

4.2 Palvelut ja lisatuki perusterveydenhuollossa

Kun nepsy-lapsen oireilu tai perheen tilanne vaatii lisatukea, on mahdollista
hakeutua itsenaisesti palveluihin, joista saa tukea. Kasvatus- ja perheneu-
vonta, nuorten matala, lapsiperheiden sosiaalipalvelut, johon ohjaudutaan
aina paivystys- ja arviointiyksikon palveluntarpeenarvioinnin kautta. Palvelut,
joihin hakeudutaan neuvolan, kouluterveydenhoitajan tai sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattilaisen kautta ovat lasten kehitykselliset palvelut, nuorten

matalan nepsy-vastaanotto. (Kymsote 2020.)

Tarvittaessa vanhempien tai ammattilaisen pyynnosta jarjestetaan verkosto-
palaveri, jossa kaydaan lapi tuen kasvanut tarve seka sovitaan tarvittavat tuki-
palvelut perheen voimavarat huomioiden. Verkostopalavereissa laaditaan yh-
teinen suunnitelma seka sovitaan vastuun jakamisesta eri toimijoiden kesken.
Talla tavalla saadaan yhteinen kokonaisuus perheen arjen tukitoimista ja lap-
sen kuntoutuksesta. Tavoitteena parantaa koko perheen arjessa jaksamista
seka selviytymista. Tapaamisessa sovitaan henkilot, jotka jatkossa tyoskente-
levat lapsen ja perheen kanssa. Naihin henkildihin perhe voi jatkossa olla yh-

teydessa epaselvissa asioissa. (Kymsote 2020.)

Nepsy-lapsen paivakodissa tai koulussa suunnitellaan lapsen tuki kolmiportai-
sen mallin mukaisesti. Lisaksi vanhempien kanssa tehdaan tiivista yhteistyota
kasvatushenkilokunnan kanssa. Vanhempien tuen tarpeet huomioiden sovi-

taan yhteiset toimintatavat paivakodin tai koulun kanssa. (Kymsote 2020.)

Diagnostiikalla ja lisatutkimuksilla voidaan saada perheille ja lapselle lisatu-
kea. Lisatutkimuksia voidaan tehda perhetutkimuksena, psykologin tutkimuk-
sina, nepsy-kartoituksena, toimintaterapeutin arviona, puheterapeutin arviona,
laakarin tutkimuksina, seka esitietojen keraamisella perheelta. Asiakkaalle
tehdaan hoito- ja kuntoutussuunnitelma, jossa kaydaan lapi sosiaalietuuksien
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ja muiden tukipalveluiden tarve. Jatkosuunnitelmaan voidaan kirjata mahdolli-
nen diagnoosi seka siihen liittyvaa tietoa, ohjaus, 1adkehoidon arvio, seka van-

hempainohjaus yksil6-, seka ryhmamuotoisesti. (Kymsote 2020.)

Lapsen kuntoutuksessa hoito- ja palvelusuunnitelmaan kirjataan mahdolliset
terapeutit, Kelan tuottamat kuntoutukset, erikoissairaanhoidon konsultaatio
seka lahete erikoissairaanhoitoon lisatutkimuksiin. Mikali kutenkaan lisatuesta,
hoidosta ja kuntoutuksesta ei ole saatu riittavaa apua perheen tilanteeseen tai
lapsen haasteet ovat arvioitua suuremmat, tehdaan lahete erikoissairaanhoi-
toon. (Kymsote 2020.)

4.3 Palvelut ja lisatuki erikoissairaanhoidossa

Nepsy-lapsi perheineen voidaan ohjata erikoissairaanhoidon palveluihin ku-
ten: lastenneurologia, lastenpsykiatria, nuorisopsykiatria, seka erityishuollon
poliklinikka. Lapsen ja perheen kanssa tydskennelladn monialaista yhteistyota
tehden eri toimijoiden kanssa. Tarkoituksena on poistaa paallekkaista tyota ja
huomioida perheen voimavarat seka selkeyttaa toimintaa. Lisatutkimukset teh-
daan yksildllisesti aikaisemmat tutkimukset huomioiden. Erikoissairaanhoi-
dossa jatketaan diagnosointia, koska monet piirteet sopivat useampaan neu-

ropsykiatriseen hairioon. (Kymsote 2020.)

Hoidosta ja kuntoutuksesta laaditaan hoito-, ja kuntoutussuunnitelma, johon
tuodaan tavoitteet esille ja suunnitelma niiden toteuttamiseksi. Kun diagnoosi
saadaan varmistettua, saa perhe tietoa neuropsykiatrisesta hairiosta seka eri-

laisista hoito-, ja kuntoutus vaihtoehdoista. (Kymsote 2020.)

Erikoissairaanhoidoissa seurataan hoito- ja kuntoutussuunnitelman toteutu-
mista seka lapsen vointia, kunnes erikoissairaanhoidon tuen tarve paattyy.
Seurannan aikana on tarkeaa saada eri toimijoilta palautetta ja arviointia lap-
sen ja nuoren voinnista seka arjessa parjaavyydesta. Jatkuvaa arviointityota

tehdaan koko ajan diagnoosin asettamisen jalkeen. (Kymsote 2020.)
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Lastenneurologian poliklinikalta siirrytaan kehityksellisten palveluiden, perus-
terveydenhuollon tai koululadkarin seurantaan tutkimusjakson jalkeen. Enem-
man tukea tarvitsevat jatkavat harvajaksoisessa seurannassa tai siirtyvat nuo-

ruusikaisena erityishuollon poliklinikan asiakkaiksi. (Kymsote 2020.)

4.3.1 Erityishuollon poliklinikka

Erityishuollon poliklinikka sijoittuu aiemmin kuvaamassamme Neuropsykiatri-
sesti oireilevan lapsen ja nuoren palvelupolussa erikoissairaanhoidon lisatu-
keen. Opinnaytetydmme tehdaan yhteistydssa Erityishuollon poliklinikan
kanssa ja opinnaytetydmme tuloksia voidaan hyddyntaa tulevaisuudessa per-
heiden palveluiden kehittamisessa. Erityishuollon poliklinikka toimii Kuusan-
koskella Kauppakeskus Veturin toimitiloissa ja on Kymenlaakson sosiaali- ja

terveyspalvelujen kuntayhtyman tuottama palvelu.

Erityishuollon poliklinikan tuottamat palvelut ovat kehitysvammalain mukaista
palvelua. Poliklinikalla selvitetaan asiakkaan kokonaistilanne seka palvelu-

tarve yhdessa asiakkaan seka hanen tukiverkostonsa kanssa. (Kymsote s.a.)

Asiakasperhe ohjautuu Erityishuollon poliklinikalle usein toisen poliklinikan
kautta, ulkopuolisen laakarin lahetteelld tai muiden sairaanhoitopiirien erityis-
vastuualueelta. Erityishuollon poliklinikan laakari arvioi saapuneen lahetteen
perusteella perheen kokonaistilanteen ja tilanteen kiireellisyyden seka suunnit-
telee perheelle oikeat ammattilaiset ja tapaamiset. Mikali perheen tilanne ei
vaadi kiireellista laakarin tapaamista, perhe ohjataan ensin esimerkiksi sai-
raanhoitajalle tai nepsyvalmentajalle, joka kartoittaa perheen tilanteen ennen
laakarin tapaamista. Tapaamiset voidaan toteuttaa myos kotikaynteina, jolloin
myos paastaan nakemaan perhe omassa toimintaymparistdssaan, joka antaa
myo6s paremman kuvan perheen tilanteesta. Asiakaskaynnit voivat sisaltaa
keskustelukaynteja tai toiminnallisia kaynteja, joissa voidaan antaa asiakkaille
vinkkeja/neuvoja tai erilaisia toimintamalleja arkeen. (Kuparinen 2022.)

Erityishuollon poliklinikalla tyoskentelee lastenpsykiatri, yleislaakari, sosiaa-
liohjaaja, sosiaalitydntekija, kaksi psykiatrista sairaanhoitajaa, fysioterapeutti
seka neuropsykiatrinen perhevalmentaja. Yhteistyota tehdaan lastenneurolo-
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gianpoliklinikan kanssa, nuorten matalan, vammaispalveluiden, lastensuoje-
lun, perusopetuksen seka ammattiopetuksen kanssa. Asiakkaina kay perheita
vauvasta vaariin eli ikahaitari on todella laaja. Nuorimmat asiakkaat ovat n. 3
vuotta ja vanhimmat asiakkaat +70 vuotta. Erityishuollon poliklinikan asiak-

kaille tulee olla tehtynd EHO eli Erityishuolto-ohjelma. (Kuparinen 2022.)

Erityishuolto-ohjelma on sosiaalityontekijan laatima asiakirja, josta ilmenee
palvelut, joihin henkildlla on kehitysvammalain mukainen oikeus (Tukiliitto
2017).

4.4 Vanhemmille tarjolla oleva tuki Kymenlaaksossa

Huomasimme Kymenlaaksossa nepsy-lasten vanhemmille olevan tarjolla hy-
vin niukasti heille suunniteltuja ja suunnattuja tukimuotoja. Vanhemmat saavat
tukea arkeensa erilaisista palveluista, joita on mahdollista saada nepsy-lapsen
asiakkuuden kautta. Tukitoimilla pyritdan helpottamaan vanhempien haasteel-

lista arkea, seka loytaa sopivia ja oikeanlaisia tukimuotoja nepsy-lapselle.

Kymsote:n toimintayksikdissa vanhempia huomioidaan ja tuetaan lapsen ol-
lessa asiakkaana. Nepsy-perheiden yleisimmat asiakkuudet painottuvat naihin
yksikoihin: Perheneuvola, joka on tarkoitettu alle 13-vuotiaille lapsille ja heidan
perheelleen suunnattua perhe-elamaan ja kasvatukseen liittyvaa ohjausta ja
tukea. Erityishuollon poliklinikka, joka on kehitysvammalain mukaisesti kaiken-
ikaisille suunnattua sosiaali- ja terveydenhuollon seka kuntoutuksen asiantun-
tijapalveluja asiakkaille ja heidan perheilleen. Kehityksellisten palveluiden vas-
taanotto, joka on suunnattu alle 13-vuotialle lapsille ja heidan perheilleen.
Nuorten matala on suunnattu 13—17-vuotiaille nuorille ja heidan perheilleen.
Nuorten matala tarjoaa perheille suunnattua neuvontaa, ohjausta seka hoidon
ja tuen arviointia. Lapsiperheiden sosiaalipalvelut ja sosiaality6 tarjoaa tukea
perheiden voimavarojen I6ytymiseen seka yleista ohjausta ja neuvontaa.
(Kymsote 2020.)

Vanhemmilla on lisaksi mahdollisuus hyddyntaa Pyyda apua -palvelua, joka
on Kymsote:n alainen matalan kynnyksen sahkodinen asiointipalvelu. Palvelun

kautta voi pyytaa apua oman tai perheenjasenen asioissa. Kymsote:n lasten,
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nuorten ja perheiden palveluiden tyontekijat vastaavat yhteydenottoon viimeis-

taan 3 arkipaivan kuluessa. (Kymsote 2020.)

Kymenlaakson alueella erilaisia nepsy-lasten vanhempien vertaistukiryhmia
jarjestaa Kotka-kymin seurakunta. Kotka-kymin seurankunnalla on tarjota van-
hemmille esimerkiksi PikkuHelppi, josta saa ulkoiluun apua seka erilaiset lap-
siparkit, joihin lapsen voi vieda hetkeksi leikkimaan. Lastenhoitoapua on tar-
jolla Mannerheimin lastensuojeluliiton seka Kymenlaakson ensi- ja turvako-
tiyhdistyksen kautta. Tarjolla on esimerkiksi tenavatupa tai yokylatoiminta.
(Perhekeskus 2021.)

Omien kokemustemme mukaan vanhemmat voivat tarvita keskustelu apua
raskaan arjen ymparilla. Mielenterveys- ja paihdepalveluista on mahdollista
saada psykiatrisen sairaanhoitajan keskusteluapua. Vanhempien tilanteen
mukaan, on myods mahdollista hakeutua pidempikestoisen psykoterapian pii-

riin.

Kymenlaaksossa perhety6ta toteutetaan kotiin vietavina palveluina seka per-
hetyona. Lapsiperheiden kotipalvelu tarjoaa tilapaista apua ja tukea lapsiper-
heille, joilla on elamantilanteen vuoksi tarvetta tukeen. Kotipalvelua voi van-
hempi itse pyytaa ottamalla yhteytta kotipalvelukoordinaattoriin, joka tekee
palvelutarpeen arvioinnin. Varhaisen tuen perhetyd on ennaltaehkaisevaa pal-
velua, jossa tarjotaan ohjausta, neuvontaa seka tuetaan muutostilanteissa.
Koulun tai neuvolan henkilokunta voi yhdessa vanhempien kanssa jattaa yh-
teydenottopyynnon perheohjaajalle. Tehostettu perhetyo ja perhekuntoutus on
lastensuojelun asiakkaana oleville nuorille, lapsille seka heidan perheilleen
tarkoitettu avohuollon tukitoimi. Tehostetun perhetyon tavoitteet luodaan yksi-
[Ollisesti yndessa perheen kanssa. Tyoskentelyssa kuitenkin pyritaan [oyta-
maan vanhempien vanhemmuutta tukevia keinoja seka vahvistetaan lapsen

omaa toimijuutta. (Kymsote s.a.)

Tukihenkild toimintamallilla edistetdan perheen ja tuettavan henkilon hyvin-
vointia. Tukiperhe toiminnalla tarjotaan perheille tavoitteellista tukea arjessa

seka erilaisissa arjen haastetilanteissa. Tukiperheessa lapset voivat vierailla
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esimerkiksi kerran kuukaudessa viikonlopun, jolloin vanhemmat saavat itsel-
leen omaa aikaa. Tukihenkil6a ja tukiperheitd on mahdollisuus saada lapsiper-

heiden sosiaalitydn, seka lastensuojelun kautta. (Kymsote s.a.)

Haluamme tuoda esille myos vanhempien mahdollisuuden hakeutua yksityis-
ten palvelutarjoajien tuen piiriin omakustanteisesti. Yksityisiltd palveluntuotta-
jilta on mahdollisuus hankkia vertaistukea, laakaripalveluita, keskusteluapua,

terapiaa seka muita perheen tarvitsemia palveluita tilanteen mukaan.

4.5 Kelan tarjoamat palvelut/tuet

Kelan kautta nepsy-lapsen perhe voi hakeutua erilaisiin Kelan tarjoamiin kun-
toutuksiin. Kelan tarjoamia kuntoutusvaihtoehtoja haetaan Kelan omalla hake-
muksella ja mukaan tarvitaan julkisen terveydenhuollon ladkarilausunto tai sel-
vitys suositeltavasta kuntoutuksesta. Kursseja jarjestamassa on Kelan kilpai-
luttamat palveluntuottajat ja usein jarjestajan toimesta kurssien taustalla toimii
moniammatillinen tiimi: lastenneurologian, lastenpsykiatrian tai lastentautien
erikoislaakari, toimintaterapeutti, sosiaalityontekija seka psykologi. Lasten ja
nuorten neuropsykiatristen hairididen lisdantyessa 2000-luvun aikana, on Kela
vastannut perheiden ja ammattilaisten esittdmaan tarpeeseen perustamalla
LAKU-perhekuntoutuksen. (Kela 2020.)

LAKU-perhekuntoutus on suunnattu erityisesti 5—15-vuotiaille neuropsykiatri-
sen hairion omaaville lapsille seka heidan perheilleen. Kuntoutus on kestol-
taan 18 kuukautta ja sisaltaa 38 kayntia, 2 kuntoutusviikonloppua seka 2—4
yhteista palaveria lapsen yhteistyoverkoston kanssa. Kuntoutus suunnitellaan
yksilollisesti perheen tarpeiden ja toiveiden mukaisesti ja tapaamiset jarjeste-
taan perheen toivomassa paikassa. Yhteistyota voidaan tehda lapsen per-
heen, paivakodin, koulun sekd muiden ammattilaisten kanssa. Kuntoutukseen
kuuluvilla kaynneilla voidaan pureutua erityisesti perheen arjen haasteisiin.
Kuntotusviikonlopuissa vanhempien on mahdollista saada vertaistukea muilta
vanhemmilta. (Kela 2020.)

Lisaksi Kela tarjoaa talla hetkella rynmakuntoutuksena jarjestettavia perhe-
kursseja/sopeutumisvalmennuksia. Kurssit sisaltavat kaksi, 5 vuorokauden

mittaista lasnaolojaksoa. Kurssille voi osallistua lapsen perheesta 1-2 aikuista
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seka enintaan 2 sisarusta. Tavoitteena on tarjota perheelle tukea nykyiseen
elamantilanteeseen, tietoa, vertaistukea seka konkreettisia neuvoja arjen suju-
voittamiseen yhdessa moniammatillisen tiimin kesken. Lisaksi kurssi sisaltaa
kaytannonlaheisia harjoitteita, ryhma- seka yksilokeskusteluja yhdessa am-

mattilaisten kanssa. (Kela 2021.)

Kurssitarjontana on talla hetkella: ADHD-perhekurssi: yli 5-vuotiaiden ADHD-
lasten perheille suunnattua perhekurssia/sopeutumisvalmennusta. Lieva ja
keskivaikea autismikirjonhairio-perhekurssi: koulunsa aloittaville tai alakou-
luikaisille lapsille, jolla on diagnosoitu lievan tai keskivaikean autismikirjon hai-
rio ja hanen perheelleen. Varhain alkanut ja vaikea-asteinen autismikirjon hai-
rio-perhekurssi: kurssi on tarkoitettu yli 4-vuotiaille lapselle, jolla on diagno-
soitu varhain alkanut ja vaikea-asteinen autismikirjon hairid ja hanen perheel-
leen. (Kela, 2021.)

Nepsy-lapsen vanhempi voi hakea my0s Kelasta etuuksia. Alle 16-vuotiaan
vammaistuki on tarkoitettu alle 16-vuotiaan vammaisen tai sairaan lapsen pai-
vittaisen elaman tukemiseen. Mikali lapsen vamma tai sairaus vaatii saannol-
listd hoitoa, tukea ja kuntoutusta, voi han olla oikeutettu kyseiseen etuuteen.
Kuitenkaan pelkka diagnoosi ei ratkaise lapsen oikeutta vammaistukeen, vaan
hoidon, kuntoutuksen seka huolenpidon maara arvioidaan ja verrataan, onko
hoidon ja huolenpidon tarve suurempaa muihin ikatovereihin nahden. 16
vuotta tayttaneen vammaistuki on suunnattu yli 16-vuotta tayttaneille vammai-
sille tai pitkaaikaissairaille henkildille. Vammaistuki voi tulla kyseeseen, mikali
henkilon toimintakyky on heikentynyt vahintaan yhtajaksoisesti 1 vuoden
ajaksi ja arjen toimintojen hoitaminen on vaikeaa sairauden tai vamman takia.
Vammaistuki jaotellaan 3 eri tasoon: perusvammaistuki, korotettu vammaistuki
seka ylin vammaistuki. Vammaisen tai sairaan henkilon tarvitseman avun, oh-
jauksen ja tuen maara arvioidaan tapaturma- ja ammattitautilain haittaluokituk-

sen perusteella ja tuen maara maaraytyy arvion perusteella. (Kela 2017.)

Mikali nepsy-lapsen perheen tulot ovat pienet saattaa heilla olla oikeus esi-
merkiksi Kelan yleiseen asumistukeen seka perustoimeentulotukeen. Yleinen

asumistuki auttaa kattamaan perhetta asumismenoissa ja tukea voi saada tu-
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lojen ollessa pienet. Perustoimeentulotuki voidaan myontaa perheelle valtta-
mattomiin paivittaisiin menoihin esimerkiksi. ruokaan, vaatteisiin ja asumisen
kuluihin. (Kela 2021.)

Nepsy-lapsen vanhempi voi toimia myds omaishoitajana ja hanella voi olla oi-
keus omaishoidon tukeen. Omaishoito on sitovaa ja kattavaa hoidettavan ko-
tona esimerkiksi vanhemman nepsy-lapselle antamaa hoitoa ja tukea. Omais-
hoidon tuki sisaltaa hoitopalkkion seka 2 vuorokauden hoitovapaan kalenteri-
kuukautta kohdin. Omaishoidon tukea haetaan kirjallisesti omasta kunnasta.
Omaishoitajan seka hoidettavan valille laaditaan kirjallinen hoito- ja palvelu-
suunnitelma, johon kirjataan hoidettavan tarvitsemat tukitoimet ja tarvittavat

palvelut. (Omaishoitajaliitto 2021.)

5 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Opinnaytetyon prosessimme on lahtenyt kayntiin jo vuonna 2019, jolloin yhtei-
sella kurssilla mietimme mahdollisen opinnaytetyon eri vaihtoehtoja seka ai-
heita. Muutaman vuoden ajan pohdimme oikeaa aihetta ja halusimme tehda
opinnaytetyon todelliseen tarpeeseen. Aiheemme on suoraan tyoelamasta ja
asiakkailta esiin nousseesta tarpeesta. Halusimme ehdottomasti tehda opin-
naytetyon, jota toimeksiantajamme voisi hyddyntaa tulevaisuudessa ja josta
olisi myos meille tydssamme hyotya. Toimeksiantajan mukaan aihe on ajan-
kohtainen ja tarkea seka tutkimuksen arvoinen. Tutkimus antaa toimeksianta-
jalle laajasti tietoa aiheesta tulevaisuuden kehittamistyota varten. Kymsote:n
perheille tarjottavissa palveluissa on noussut esiin erityisesti vanhempien ko-
konaisvaltainen tuen tarve ja Erityishuollon poliklinikalla nepsy-lasten vanhem-
pien tuen tarve on talla hetkella suurempi kuin koskaan. Toimeksiantajamme
haluaa kehittaa tulevaisuudessa palveluita vastaamaan vanhempien tuen tar-
vetta ja opinnaytetydmme avulla voimme tuoda vanhempien omia ajatuksia ja
toiveita esiin, jolloin palveluiden kehittamisessa voidaan huomioida vanhem-

pien oma aani.

Ajattelimme ensin tehda opinnaytetydn kehitysvammaisten lasten vanhempien
tuen tarpeesta, mutta pitkan selvitystyon jalkeen totesimme aiheesta olevan jo
paljon tutkittua tietoa ja aiemmin tehtyja opinnaytetdita. Nykyinen aihe valikoi-
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tui opinnaytetydmme aiheeksi ja tuo toimeksiantajalle ja omaan tydhomme li-
saarvoa ja vanhempien aanta kuuluviin. Nepsy-diagnoosit ovat talla hetkella
rajahdysmaisessa kasvussa mutta tietoisuus seka perheille suunnatut palvelut

laahaavat perassa.

Aloitimme 2022 maaliskuussa virallisesti tydstamaan opinnaytetyota ja teke-
maan suunnitelmaa opinnaytetyon prosessista ja tydomme etenemisesta.
Alussa haasteenamme oli ehdottomasti tydomme selkea rajaus, ensimmai-
sessa suunnitelmassa olisimme tehneet jopa 3 opinnaytetydn suuruisen tutki-
muksen todella laajasti. Ensimmaisen opettajan ohjauskerran jalkeen saimme
kuitenkin kiinni siita, kuinka laajasti lahdemme aihetta kasittelemaan ja mika
on paafokus opinnaytetydssamme. Rajasimme aiheen selkeasti nepsy-lasten
vanhempien tuen tarpeen kartoittamiseen ja jatimme pois ylimaaraiset suunni-

telmamme aiheen ymparilta.

Aloitimme opinnaytetyon tyostamisen huhtikuussa 2022 hakemalla opinnayte-
tyollemme tutkimusluvan Kymsote:lta ja odottaessamme paatosta tutkimuslu-
vasta tydstimme saatekirjeen ja kyselylomakkeen valmiiksi. Kyselylomakkeen
valmistuttua, testasimme sen 5 alan ammattilaisella, joilta saimme arvokasta
tietoa ja neuvoja tarvittaviin kysymyksiin ja niiden asetteluun. Kyselyn lai-
toimme Erityishuollon poliklinikalle vanhemmille jakoon 6.6.2022—-30.6.2022
ajalle. Kyselyn vastaamisajan hydodynsimme opinnaytetyon teoreettisen viite-
kehyksen kirjoittamiseen. Vastausajan paatyttya vastausprosentti jai hyvin pie-
neksi ja paatimme hyoddyntaa kohderyhmana myos Facebookin suljettua ryh-
maa: Pro Nepsy-vanhemmat ja ammattilaiset. Kartoitimme Facebook ryh-
massa kymenlaaksolaisia nepsy-lasten vanhempia, jotka ovat Kymsote:n pal-
veluiden piirissa. Saimme kyselyyn vastaamaan useamman nepsy-lapsen
vanhemman nopealla aikataululla ja nain pystyimme hyodyntamaan myos ryh-

masta saadut vastaukset opinnaytetydssamme.

5.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetydmme toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena.
Paadyimme valitsemaan kyseisen tutkimusmenetelman, koska laadullinen tut-
kimusmenetelma mahdollistaa vanhempien omat henkilokohtaiset kokemuk-

set aiheestamme. Nain voimme tuoda esiin aitoja, vanhempien kokemia tuen
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tarpeita ja pohjata ne jo tutkittuun tietoon. Laadullinen tutkimus mahdollistaa
opinnaytetydmme toteuttamisen aidosti ihmisten subjektiivisten kokemusten
kautta ja takaa sen, etta opinnaytetydomme on tehty vanhempien tarpeesta ka-
sin. Ajattelimme my0s, etta paasemme tata kautta itse parhaiten syventamaan
ymmarrystdmme aiheesta ja tuomaan esiin omia pohdintoja ja paatelmia ai-

heen ymparilta.

Laadullisen tutkimuksen pohjana toimii usein haastattelu, kysely tai kaytan-
nonlaheinen havainnointi. Laadullisen tutkimuksen ajatuksena on hyédyntaa
ihmisten omia kokemuksia, mielipiteitd seka tulkintoja osana tutkimusta. Laa-
dulliselle tutkimukselle ominaista on hypoteesittomuus, tutkijoina emme voi
etukateen tietaa, mita tietoa keratyn aineiston mukana nousee esiin. (Vilkka
2015, 118-119.) Kyselylomake sisaltaa avoimia kysymyksia, jotta saimme

vanhempien aidot ja rehelliset vastaukset, ilman johdattelua.

Puusan ja Juutin (2020) mukaan erityisesti laadullinen tutkimusote sopii sosi-
aalisten ilmioiden tutkimiseen. Laadullisella tutkimuksella on ominaista tuoda
esiin kyselyyn vastaajien kokemukset ja nakokulmat laajasti ja nain ollen on

tarkeaa, etta tutkimukseen osallistuvat vastaajat ovat aiheen kohderyhmasta.

Laadullisella tutkimuksella pystyimme keraamaan kohderyhmalta realistiset ja
aidot tuntemukset. Nain ollen tutkimuksemme perustuu aitoon elamaan seka
kohderyhman kokemuksiin. Laadulliseen tutkimukseen sopii erityisesti valitse-
mamme tutkimus- ja tiedonkeruumenetelmat. Toimeksiantajamme asettamien
salassapitovelvollisuuden seka tietosuojan vuoksi aineisto kerattiin anonyy-
milla kyselylla, jotta vastaajia ei voida yksil6ida tai tunnistaa. Taman vuoksi

esimerkiksi perheiden syventava haastattelu ei tullut kysymykseen.

Kartoitimme jo suunnitteluvaiheessa mahdollisia riskeja ja vastausten vahai-
nen maara seka kysymyslomakkeen heikko ymmarrettavyys nousivat meilla
vahvasti esiin. Teimme riskienkartoituksen yhteydessa hatavarasuunnitelman
vahaisten vastausten varalle. Mikali emme saisi tarpeeksi vastauksia Erityis-
huollon poliklinikalta, ottaisimme kayttoon myos Facebookin Pro Nepsy- van-
hemmat ja ammattilaiset-ryhman ja keraisimme halukkaita vastaajia sita

kautta. Lisaksi pohdimme myds toisena hatavarasuunnitelmana kyselylomak-
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keen jakamista tutuille nepsy-perheille, jotta saisimme edes muutaman vas-
tauksen. Kyselylomake testattiin etukateen useammalla ihmisella ja kavimme
kyselylomakkeen kysymykset seka asettelun lapi toimeksiantajan puolesta ni-
metyn edustajan kanssa ja nain mahdollistimme sen, etta kyselylomake olisi

mahdollisimman ymmarrettava.

5.2 Tutkimuskysymykset

Halusimme kartoittaa nepsy-lasten vanhempien saamaa tukea, koska olemme
omassa tyossamme huomanneet vanhempien saaman tuen olevan riittama-
tonta. Nepsy-perheiden arki on hyvin haastavaa ja halusimme erityisesti selvit-
taa sita, miten vanhempia tuetaan talla hetkella Kymenlaaksossa ja millaista
tukea he saavat selvitakseen raskaasta arjesta. Jotta saamme laajan kuvan
vanhempien saamasta kokonaisvaltaisesta tuesta seka siita millaista tukea he

kaipaava arkeensa valitsimme opinnaytetyon tutkimuskysymyksiksi:

Miten vanhempia tuetaan talla hetkella lapsen neuropsykiatristen hairioi-

den ymparilla Kymenlaaksossa?

Millaista tukea Kymenlaaksolaiset vanhemmat kaipaavat lapsen neuro-

psykiatristen hairioiden ymparilla?

5.3 Aineistonkeruumenetelma

Toteutimme aineiston keruun vapaaehtoisella, anonyymilla teemakyselylla
(liite 2). Laadimme kysymyslomakkeiden kysymykset suoraan opinnayte-
tydmme tutkimuskysymyksiin pohjaten. Kysymykset ovat suunniteltu pohjaa-
maan mahdollisimman paljon taustateoriaan ja muotoiltu niin, etta niihin on
helppo vastata itsenaisesti. Kyselylomakkeessa on 13 tutkimuskysymyksiin
pohjautuvaa kysymysta nepsy-lasten vanhemmille. Kyselylomakkeen kysy-
mykset ovat kaikille vastanneille samat, koska tama helpottaa tulosten analy-

sointia, emmeka rajaa nain ollen vastaajia. (Vilkka 2015, 94.)

Teemakyselyn kysymykset ovat avoimia ja mahdollistavat aidot ja rohkeat
vastaukset. Teemakyselyn anonymiteetilla mahdollistamme kyselyyn vastaa-

jille turvallisen vastaamisen ilman pelkoa tunnistettavuudesta tai leimaami-
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sesta. Laadimme kyselyn yhteyteen saatekirjeen, jossa kerromme tutkimuk-
sen tarkoituksen, tavoitteen seka ohjeistimme kyselyyn vastaamisessa. Koros-
timme saatekirjeessa erityisesti kyselyyn vastaamisen tarkeytta seka panos-

timme vanhempia motivoivaan ja arvostavaan tekstin savyyn.

Jaoimme kyselylomakkeen selkeasti neljaan eri osaan, jotta kyselylomakkeen
rakenne on selkea. Osiot selkeytettiin omien otsikoiden alle: taustatiedot, tuen
tarve, arki perheessa seka palvelut. Kyselylomake on nain mahdollisimman
selkea ja helppolukuinen. Vanhempien on helppo ymmartaa ja jasentaan ky-

symykset.

Halusimme kartoittaa ensimmaisilla kysymyksilla perheiden taustatietoja ja
hahmottaa itsellemme perheiden tilanteita, koska esimerkiksi perheissa, joissa
on monta nepsy-lasta, tuentarve voi olla hyvinkin erilainen verrattuna perhei-
siin, joissa ei ole nepsy-lapsia. Tuen tarve -osiossa kartoitimme vanhempien
saamaa tietoutta mahdollisista diagnooseista seka erilaisista tukimuodoista,
joihin heilla mahdollisesti olisi oikeus. Arki perheessa -osio on opinnayte-
tydmme tarkein osio ja osion kysymykset vastaavat suoraan opinnayte-
tydmme tutkimuskysymyksiin. Tassa osiossa kartoitimme perheen haasteita,
millaista tukea he ovat saaneet talla hetkella ja mita kaipaisivat arkeensa tule-
vaisuudessa seka miten vanhemmat toivoisivat palveluita kehitettavan vastaa-
maan heidan tarpeisiinsa. Palvelut osiossa kartoitimme perheiden kayttamia
palveluita ja palveluihin paasya seka lopuksi kysyimme vanhemmilta kehitta-
misideoita ja yleista palautetta. Halusimme antaa vanhemmille mahdollisuu-
den tuoda omia kokemuksia esille palveluihin paasemisesta ja tuen saami-
sesta. Nain saisimme tukea jo teoriaosuudessa nousseeseen ilmiddn: miksi
vanhemmat eivat saa tarvitsemaansa tukea tai heidan perheellensa suunnat-

tuja palveluita.

Tulostimme saatekirjeen ja kyselylomakkeen seka laitoimme mukaan palau-
tuskuoren. Jaoimme kyselylomakkeet Erityishuollon poliklinikan neuropsykiat-
riselle valmentajalle, joka kohtaa paivittain kyselymme kohderyhmaa olevia
vanhempia ja perheita. Annoimme vanhemmille vastausaikaa ajalle 6.6.2022-
30.6.2022. Vastausajan paatyttya vastausprosentti jai hyvin pieneksi ja paa-
timme hyoddyntaa Facebookin suljettua ryhmaa: Pro Nepsy-vanhemmat ja am-

mattilaiset, jossa kartoitimme Kymenlaaksolaisia nepsy-lasten vanhempia,
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jotka ovat Kymsote:n palveluiden piirissa. Saimme kyselyyn vastaamaan lisaa
nepsy-lapsen vanhempia nopealla aikataululla ja nain ollen saimme kasaan 8

vastausta kyselyymme.

5.4 Tutkimuksen luotettavuus

Reliabiliteetti ja validiteetti ovat laadullisen tutkimuksen mittareita, joilla arvioi-
daan tutkimuksen luotettavuutta, pysyvyytta seka tutkimuksen patevyytta ja
tutkimuksesta nousseiden vastausten oikeellisuutta. Lisaksi tutkimusta ohjaa-

vat hyvat tieteelliset kaytannoét. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006a.)

Tutkimuksen reliabiliteetilla tarkoitetaan tutkimuksen tarkkuutta eli sita, etteivat
tutkimuksen lopulliset tulokset ole sattumia, vaan tulokset toistuvat useam-
massa paikassa. Tutkimuksen validiteetti mittaa sita, onko tutkimuksella saatu
oikeat vastaukset kysyttyihin kysymyksiin ja miten valitut menetelmat sopivat
tutkimukseen. (Hiltunen 2009, 11.)

Tutkittua tietoa l0ytyy paljon aiheestamme ja kayttamamme lahteet tukevat
tutkimustuloksiamme. Lahteet ovat valittu huolellisesti ja kaikki kdyttdmamme
lahteet ovat tuoretta tietoa aiheesta. Uskomme lisaksi vahvasti siihen, etta jos
tutkimus suoritettaisiin myéhemmin uudelleen tai isommalle joukolle ihmisia,
olisivat tulokset samankaltaisia. Kysymyslomakkeen kysymykset on valittu
tarkkaan aiheemme ymparilta ja olemme testanneet kysymyslomakkeen 5 so-
siaali- ja terveysalan ammattilaisella, jotta vastaaja ymmartaa kysymykset sa-
malla tavalla kanssamme. Osana tutkimuksen hyvaa validiteettia on tarkoin

valittu kohderyhma.

Tutkijoina noudatamme hyvaa tieteelliseen kaytantdon perustuvia toimintata-
poja seka eettisesti kestavia ratkaisuja. Tuomme opinnaytetydssamme esiin
kunnioittavasti muiden tekeman tyon ja kayttamamme lahteet asianmukai-

sesti. Opinnaytety6 on pitka prosessi ja kdytamme tydhon paljon aikaa, jotta
tyd on tarkasti ja huolella tehty. Lisaksi olemme hakeneet tutkimuksellemme

virallisen tutkimusluvan.
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5.5 Aineiston analysointimenetelma

Aineiston ja saadut vastaukset analysoimme hyddyntamalla sisallonanalyysia.
Valinta perustuu siihen, etta saamme nostettua vastauksista esiin tarkeita tee-
moja seka tiivistamaan vastauksista kokonaisuuden vanhempien tarvitse-
masta tuen tarpeesta. Sisalldonanalyysia hyddyntamalla voimme saada katta-

van kuvauksen vanhempien tuen tarpeesta.

Sisallénanalyysi on yksi laadullisten tutkimusten analyysitapa. Sisallénanalyy-
sin tarkoituksena on nostaa esiin keratyn aineiston tarkeimmat pointit tiiviste-
tympaan muotoon, kuitenkin niin, ettei keratyn aineiston tarkoitus karsi.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 91.)

Sisallénanalyysi sisaltaa kolme paavaihetta: pelkistdminen, ryhmittely ja kasit-
teellistaminen. Pelkistamisessa on kyse vastausten huolellisesta lapikaynnista
seka jaottelusta. Ryhmittelyvaiheessa kaydaan lapi kysymykset ja etsitdan
vastausten yhtenevaisyyksia seka erovaisuuksia. Kasitteellistamisvaiheessa
vastauksista kerataan yhtenevaiset kasitteet seka etsitaan olennainen tieto
tutkimuskysymyksiin nahden. Vaiheiden lapikaynti on oleellinen osa tutkimuk-
sen etenemistq, jotta voidaan saada aikaan kokonaiskuva vastauksista.
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 91.)

Sisallonanalyysi sopii opinnaytetydmme tulosten analysointiin todella hyvin,
koska meilla oli selked kohderyhma, kenelta vastauksia halusimme saada ja
tutkimusongelmamme on selkea ja hyvin rajattu. Kavimme vastaukset lapi ja
jaoimme vastaukset erilliseen Word-tiedostoon eri vareja hyddyntaen, jotta
vastausten hahmottaminen ja lapikaynti olisi helpompaa. Nostimme suoraan
vastauksista esiin samankaltaisuudet ja eroavaisuudet ja erikseen vanhem-
pien kehitystoiveet seka palautteet. Tuloksiin nostetut vastaukset tiivistimme ja

yhtenaistimme, jotta saimme aikaan kattavan vastauksen.

6 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimuksessamme kaytettya kyselylomaketta jaoimme 32 kappaletta ja vas-
tauksia saimme takaisin 8 kappaletta. Kaikki kyselyyn vastanneet olivat
nepsy-lapsen/-lasten aiteja ja ikdhaarukka vastaajilla oli 29-52 vuotta. Nepsy-
lasten ika vaihteli 4-vuotiaasta 15-vuotiaaseen lapseen. Kaikkien vastaajien
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perheeseen kuului nepsy-lapsen lisaksi sisaruksia. Vastaajien perheiden ko-
koonpanot vaihtelivat suuresti ja saimme kattavasti tietoa erilaisten perheko-

koonpanojen taustalta.

6.1 Nepsy-lapsi ja hanen erityispiirteensa

Vastauksissa korostui nepsy-lasten ja -nuorten diagnooseina ADHD seka
Tourette. Lisaksi esiintyi autismin kirjon hairidita seka Sl-hairiota. Vastauk-
sissa oli myos muutamia, joilla tutkimukset viela kesken, joten diagnoosia ei
viela vastaushetkella ollut. Kaikkien vastauksissa tuli lisaksi esiin, etta lapsilla
ei ole ainoastaan yhta diagnoosia vaan useampi neuropsykiatrinen hairio-

epaily tai diagnoosi samaan aikaan.

Ensimmaisen kerran lasten neuropsykiatriset piirteet oli havaittu kaikkien vas-
taajien perheissa n. 2—6 vuoden iassa. Diagnoosin saamisessa oli paljon ha-
jontaa vastaajien kesken ja aikaisin diagnoosin saanut oli 4-vuotias lapsi ja
vanhin 10-vuotias lapsi. Kolmella vastaajista tutkimukset olivat vasta alkaneet,
eivatka he olleet viela saaneet diagnoosia, mutta epailys neuropsykiatrisista
hairidista oli jo tiedossa seka tutkimukset kaynnissa. Vastauksista oli lisaksi
havaittavissa todella pitkakestoinen, useamman vuoden kestava polku tutki-

musten aloituksesta diagnoosin saamiseen asti.

6.2 Arki perheessa

Vastauksissa nousi selkeasti esiin arjen kuormittavuus seka arjen kaikkien
osa-alueiden haastavuus. Nepsy-lapsi vaatii vanhemman jatkuvan huomion,
ohjauksen, avun seka tayden tuen. Vanhemmat kuormittuvat, eivatka kykene

antamaan huomioita perheen muille lapsille heidan kaipaamallaan tavalla.

Yleisimpia arjessa nousseita haasteita ovat:

- vaikeudet kaverisuhteissa

- tarkat, pakolliset rutiinit/strukturoitu arki

- muutoksien kuormittavuus

- ennakointi

- lapsen vaaran tunteen puuttuminen

- oman toiminnan ohjaus

- aggressiivisuus/vakivaltaisuus itsedan ja muita kohtaan
- aistien yli- ja aliherkkyys

- arjen tuen puute
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Vanhemmat toivat esiin myos, ettei lapsi ei mydskaan ota uusia ihmisia kovin
hyvin vastaan tai suhtaudu uusiin tilanteisiin helposti. Vanhemmat jaavat hel-
posti kotiin suorittamaan strukturoitua arkeansa, jottei lapsi kuormitu uusista

tilanteista ja jotta vanhemman omat voimavarat sailyvat.

Vastauksissa nousee esiin, etta arkiset tilanteet lasten kanssa voivat olla hy-
vinkin vaikeita. Vanhempien tulee olla tarkkana siirtymisissa ja liikkumisessa
lasten kanssa. Yksi vanhempi nosti esiin myos paikkasidonnaisuuden eli lapsi
ei suostu menemaan tiettyyn paikkaan tai sisdankaynti esimerkiksi kauppa-
keskukseen tuli tapahtua tietysta ovesta. Ruokailuista mainittiin laajat rajoit-
teet, ruuan vaara koostumus/ulkonakoé ja ruokavalineiden oikeanlainen valinta.
Pukeutumisessa materiaalin, varin tai jopa kuvan vaara valinta saattoi aiheut-
taa lapsessa haluttomuuden pukea vaatteita seka voimakkaan ja aggressiivi-
sen reaktion. Vanhemmat kuvasivat esimerkiksi kauppa- ja ostosreissuja sa-
nalla katastrofi. Wc- ja hygienia-asioissa vanhemmat toivat esille lasten erilai-
set pelot, jotka estavat lapsen normaalin kuivaksi opettelun. Yksi vanhempi toi
esiin, etta lapsi pelkda hysteerisena pottaa ja wc-istuinta ja nain ollen lapsi
kayttaa edelleen vaippaa. Peseytymisessa lapsi tarvitsee lisaksi kadesta pi-

taen ohjausta ja apua.

Vanhemmat nostivat esiin myds lasten kuormittumisen. Nepsy-lapsi kuormit-
tuu hyvin helposti ja kaipaa arjessa rauhoittumista ja omaa aikaa. Lapselle tu-
lee jarjestaa mahdollisimman arsykkeeton paikka, jotta aistit saavat levata ja
tasaantua. Mikali lapsi kuormittuu lilkaa, seuraa siita usein aggressiivista ja

hallitsematonta kaytosta.

6.3 Vanhempien tuen tarve

Diagnoosin saamisen yhteydessa vanhemmat olisivat toivoneet keskustelu- ja
vertaistukea tilanteeseensa seka uuteen elamanvaiheeseen. Osa toivoi myos
apua byrokraattiseen paperiviidakkoon. Yksi vanhempi nosti vastauksessaan
esiin, etta oli saanut diagnoosin saamisen yhteydessa kerran kontaktin sosi-
aalityontekijaan, joka antoi vanhemmalle kasan Kelan hakemuksia ja omais-
hoidon tuen hakemuksen ja kertoi jo alustavasti, etta vanhemmalla tuskin nai-

hin tukiin on oikeutta, koska lapsella ei ole nakyvaa vammaa.
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Vanhemmat toivoivat erityisesti itselleen vanhempina ymmarrysta ja hyvak-
syntaa. Osa vanhemmista oli kokenut osaltaan huomattavaa vahattelya seka
vanhemmuuden arvostelua. Vanhemmuuden arvostelu oli saanut aikaan tur-
hautumista, vihaa, surua ja jopa masentuneisuutta seka tunnetta siita, etta

vanhempi on epaonnistunut lapsen kasvattamisessa.

Kaikki vastaajat toteavat, etteivat ole saaneet tarvittavaa, konkreettista tukea
arkeensa. Vanhemmat olisivat toivoneet konkreettista kodinhoidollista apua
kuormittavaa arkea helpottamaan, jotta aikaa jaa lastenhoitoon seka omien
voimavarojen keraamiseen. Konkreettisen avun saanti arkeen mahdollistaisi
myos perheen muiden lasten kanssa ajan viettamisen ja heidan tarpeiden

huomioimisen.

Vanhemmat, joilta omaishoidon tuki oli evatty, harmittelivat erityisesti sita,
kuinka haastavaa ty6ssakaynnin ja arjen yhdistdminen on. Omaishoidon tuki
ja sita kautta saatavat vapaat mahdollistaisivat lyhyemman tyoajan seka

omien voimavarojen huomioinnin paremmin.

Kaikki vastaajat kertoivat, etteivat ole saaneet riittavasti tietoa tarjotuista tuki-
muodoista, vaan on itse pitanyt etsia tietoa ja juuri heille mahdolliset tukimuo-
dot. Erityisesti vanhemmat, joiden lapsilla oli useampi, neuropsykiatrinen hai-
rié kertoivat palvelupolun olleen darimmaisen hankala. Ongelmana on ollut,
ettei yhdelta palveluntarjoajalta saa tarvittavia palveluita tai tukea, eika heilla
ole ollut "yhta” ammattilaista, joka osaisi kertoa kaikki saatavat ja tarvittavat
palvelut. Yksi vanhempi toi esiin, kuinka hankalaa on hakeutua palveluiden pii-

riin, koska ammattilaisilla ei ole riittdvaa osaamista hanen lapsensa kanssa.

Vastauksien selkea yhdistava piirre on suuri maara nepsy-lapsen kayttamia
palveluita. Kysyttaessa vastaajilta, mita palveluita he ovat kayttaneet nepsy-
lasten kanssa, yhta vastaajaa lukuun ottamatta, luetellaan pitka lista eri Ky-
menlaakson sosiaali- ja terveyspalveluiden toimijoita. Vastauksista nousee

esille lasten psykiatrian palvelut, lapsiperheiden sosiaalityon palvelut, lasten
neurologian palvelut, kouluterveydenhuolto, neuvolapalvelut, perheneuvola-

palvelut, lasten tautien poliklinikan palvelut, fysioterapia, nuorten matala, eri-
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tyishuollon poliklinikka, julkisen terveydenhuollon palvelut seka hoitotarvikeja-
kelu. Yksi vastaajista toteaa, ettei ole kayttanyt palveluita toistaiseksi ollen-

kaan.

Vanhemmat kertoivat diagnoosin puuttumisen olevan este saada esimerkiksi
omaishoidon tukea. Kelan etuuksissa arvioidaan, onko vammasta tai sairau-
desta haittaa lapsen arkeen ja vaatiiko haitta kuinka paljon apua, ohjausta ja
hoitoa. Nain ollen tuki voidaan hylata, koska ammattilaiset eivat ole yhta
mielta lapsen toimintakyvyn heikkoudesta seka siita kuinka paljon arki vie van-
hempien resursseja. Vaikka esimerkiksi lapsen ymparilla tyoskentelevat sosi-
aali- ja terveysalan ammattilaiset nakisivat lapsen tuen tarpeen vaativana, voi
olla, etta Kelan laakarilla on erilainen nakemys tilanteesta tapaamatta lasta.
Tasta voi syntya pitka valitus- ja oikeusprosessi, joka vaatii vanhemmilta aikaa
ja jaksamista jo valmiiksi rankan arjen keskella.

Erilaisten hakemusten tayttaminen ja palveluiden tutkiminen seka& hakeminen
on aikaa vievaa ja kaikilla vanhemmilla ei riita jaksaminen edes aloittaa hake-
misprosessia. Vastauksissa nousi esiin, ettei useampi vanhempi ole hakenut
omaishoidon tukea, koska tietaa sen olevan vaikea ja raskas prosessi. Van-
hemmat olivat myds huolissaan siita, ettei ilman diagnoosia omaishoidon tu-

kea myonneta.

Kaikki vastaajat toivat vastauksissaan esille sen, kuinka haasteellista ja taiste-
lua palveluiden saanti on ollut. Palveluiden saanti seka vaatiminen on vaatinut
vanhemmilta paljon ja usein pelkka arki on liilan raskasta, jonka vuoksi van-
hemmilla ei ole jaksamista alkaa etsimaan tietoa tai hakeutumaan heille oikeu-
tettujen palveluiden piiriin. Moni vanhempi toteaa vastauksessaan, ettei ole
saanut tarpeeksi tietoa heille kuuluvista palveluista, koska heilla ei ole varsi-
naista asiakkuutta mihinkaan. Vanhemmat toivat esille, etta on vaikea hakea

erilaisia palveluita, joista ei ole mitaan tietoa.

Monessa vastauksessa tuodaan esiin, kuinka nepsy-lapsi perheineen putoaa
helposti palveluverkoston lapi ja palveluiden saanti vaatii oman lapsen puolien
pitamista seka palveluiden vaatimista. Kaksi vastaajista tuo esiin palveluiden
ja toimijoiden samanaikaisuuden toimivan hyvin ja yhteistyon olleen hyvaa,

mikali kaikki ammattilaiset ovat tietoisia toistensa tekemisista seka toimivat oi-
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keasti yhteistydssa perheen hyvaksi. Jarjestetyt verkostopalaverit seka mo-
niammatillinen yhteistyd ammattilaisten kesken ovat mahdollistaneet perheille

toimivan yhteistyon.

6.4 Vanhempien kehittamisideat/palautteet

Pyysimme vanhemmilta my0s jatkojalostusideoita seka palautetta. Vanhem-
mat toivat esiin todella paljon toiveitaan ja kehitysideoitaan. Perheet nostivat
erityisesti esiin sen, kuinka pitka tie voi olla ennen varsinaisen nepsy-diagnoo-
sin saantia ja talle ajalle ennaltaehkaisevan ja varhaisen tuen merkitys olisi
erityisen suuri. Yksi vanhempi toi esiin, etta juuri tata aikaa ennen diagnoosia
helpottaisi myds ammattilaisten parempi nepsy-tietoisuus. Ammattilaisten pa-
rempi tietamys aiheesta edesauttaisi vanhempien kuuntelua ja arvostamista
lapsensa kasvattajina ja mahdollistaisi myos paremman hoitosuhteen ammat-

tilaisen kanssa.

Matalan kynnyksen palveluiden lisaaminen ja tarjoaminen ammattilaisten ta-
holta mainittiin kehitysehdotuksissa useampaan otteeseen. Vanhemmat toivoi-
vat ammattilaisilta likenevan sen verran aikaa kaynneille, etta palveluita olisi
aikaa esitella ja tarjota, jotta kaikkea ei tarvitsisi selvittaa itse. Yksi vanhem-
mista toi esiin myods sen, olisiko mahdollista jarjestaa diagnoosin saamisen yh-
teydessa palveluohjauskaynti, jotta perhe saisi tietoa diagnoosista, tarjolla ole-
vista tukimuodoista/-palveluista ja etuuksista. Tama tukisi erityisesti vanhem-
pien jaksamista uuden diagnoosin kanssa, kun ei tarvitsisi kuluttaa voimava-

roja juuri heidan tilanteeseensa sopivien tukimuotojen etsimiseen.

Vanhemmat toivoivat nykyista palveluverkostoa kehitettavan enemman "yh-
den asiakkuuden taktiikan” suuntaan, jotta asiakkuuksia ei tarvitsisi olla joka
palveluun. Yhden vanhemman mukaan talla ehkaistaisiin myods hankaluudet
tietojen siirtymisen kanssa eri palvelutahojen valilla ja kevennettaisiin myos

vanhempien taakkaa hakeutua moneen eri asiakkuuden palveluun.

Kymenlaaksoon kaivattiin lisaksi nepsy-vanhempien vertaistukiryhmaa tai jar-
jestettya ryhmatoimintaa vertaistuella. Yksi vanhempi nosti esiin, etta olisi hie-
noa, mikali Kymsote:lla olisi sosiaalipediatrinen poliklinikka tai ainakin ammat-

tilaisia, joilla olisi sosiaalipediatrista osaamista ja ymmarrettaisiin sosiaalisen
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puolen vaikutusta terveyteen. Lisaksi toivottiin palvelusetelin myontamista
1krt/kk nepsy-perheille, joka mahdollistaisi vanhempien haluaman/tarvitseman
palvelun. Palvelusetelilla vanhemmat voisivat hankkia kotiin konkreettista

apua tai nepsy-lapselle, josta koko perhe hyotyisi.

Yksi vanhempi toi my0s esiin, kuinka Kelan tukia/tarjoamia palveluita seka
omaishoidon tukea tulisi kehittaa vastaamaan paremmin nepsy-perheiden
haasteita ja todellista tarvetta. Hakemukset ovat haastavia tayttaa ja etuudet,
joihin perheilla voisi olla oikeus, saattaa kokonaan jaada hakematta tai hyla-
taan, koska vanhemmat eivat ymmarra niitéa hakea tai osaa tayttaa hakemuk-

sia oikein.

Kehitysideoista kumpuaa vanhempien toive siita, etta palveluita kehitettaisiin
enemman vastaamaan todellista perheen tuen tarvetta. Palveluita ja tukimuo-
toja tulisi olla kerattyna esimerkiksi johonkin tietolehtiseen, jotta kaikki olisi hel-
posti etsittavissa. Palveluiden kehittamisella voisi ennaltaehkaista suurempia
haasteita perheen arjessa ja tukea vanhempien kasvatustyota ja voimavaroja

paremmin.

7 JOHTOPAATOKSET

Tassa luvussa tuomme esiin opinnaytetyon kyselyn kautta saamiamme tulok-
sia pohjattuna teoriaosuuteen seka tarkeimmat johtopaatokset. Tutkimuk-
semme tavoitteena oli selvittda, miten nepsy-lasten vanhempia tuetaan Ky-

menlaaksossa seka millaisia palveluita he saavat talla hetkella.

Tuloksista nousi erityisesti esiin se, etteivat nepsy-lasten vanhemmat saa tar-
vitsemiaan palveluita. Lisaksi vanhemmat eivat 10yda oikean palvelun ja tuen
piiriin, jolloin heita siirrelldaan palveluista toiseen. Nain ollen suurin osa kyse-
lyyn vastaajista kayttaa tai on kayttanyt samanaikaisesti montaa eri palvelua,
jotka ovat suunnattuja nepsy-lapsille. Vastaajien mukaan erityisen suurena
ongelmana on ollut, ettei ynden katon alta saa tarvittavia palveluita tai tukea,
vaan asiakkuuksia on ollut moneen eri paikkaan yhta aikaa. Ulla Sarkikankaan
(2020) vaitostutkimuksen mukaan erityisperheilla saattaa olla jopa kymmenia

eri palveluita seka ammattilaisia vuosien aikana. Palveluiden tarkoituksena on
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tukea perheen arkea mutta erityisperheiden nakokulmasta katsoen palvelui-

den seka tarpeellisen tuen saaminen voi olla aikaa vievaa.

Teoriaosuudessakin jo kuvattu Kymsote:n nepsy-lapsen palvelupolku kuvas-
taa mielestdmme hyvin vanhempien esiin tuomaa haasteellisuutta palveluiden
saamisessa ja niihin paasemisessa. Nepsy-lapsen palvelupolku on hyvin mo-
nivaiheinen ja vaatii perheelta sitkeytta paasta tarvitsemansa palvelun piiriin.
Siirtyminen perusterveydenhuollon palveluista erikoissairaanhoidon palvelui-
hin vaatii monessa eri tahoissa asioimista, uusien henkildiden tapaamista
seka oman nepsy-lapsen puolen pitamista. Useampi vastaaja toi esiin, etta on
vaikea hakea palveluita, joista ei ole tietoa ja kuinka nepsy-lapsi perheineen

putoaa palveluverkon lapi.

Nepsy-lasten perheiden tilanne on hyvin huolestuttava ja vaikka aihe on to-
della ajankohtainen, laahaa palvelujarjestelma paljon jaljessa. On selkeaa, ett-
eivat vanhemmat saa tarvitsemiaan palveluita seka tuen tarve on huomatta-
van suuri. Vanhempien kuormittumista voitaisiin ehkaista oikea aikaisella ja oi-
keanlaisella tuella. Nepsy-lasta on hyvin haastava kuntouttaa, jos "tukipilarit”
eli vanhemmat eivat voi hyvin ja saa tarvitsemaansa apua. My6s muiden sosi-
aali- ja terveyspalveluiden kuormittumista voitaisiin ehkaista ennaltaehkaise-
valla tuella. Pelkan lapsen huomiointi ei riita, vaan perhe tulee huomioida yksi-

[Ollisesti ja kokonaisvaltaisesti.

Nepsy-lasten vanhempien uupumus yhteiskunnallinen haaste, johon pitaisi
reagoida vakavasti. Mikali lapsella olisi nakyva kehitysvamma, perhe saisi
kuntoutusta, hoitoa, tutkimuksia seka muita tukipalveluita. Lapsen haasteet
ovat kuitenkin neuropsykiatrisia, jotka eivat nay valttamatta paallepain. Van-
hemmat taistelevat ymmarryksesta lapsen haastavaa kaytosta kohtaan ja sa-
malla taisteltava byrokraattisen palvelujarjestelman lapi. Erityislasten perheet

ovat erittdin heikosti tunnistettavassa asemassa (Erityisvoimia 2019.)

Tutkimuksen tuloksista voidaan paatella, etta nepsy-lasten vanhempien tuen

tarve on suurimmillaan ennen diagnoosin saamista ja juuri diagnoosin saami-
sen jalkeen. Ajanjakso ennen diagnoosin saamista on vanhemmille erityisen

kuormittava ja voimavaroja kuluttava, koska nepsy-lapsen kanssa arki on

haastava ja samalla vanhemmat joutuvat taistelemaan heidan perheelleen
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kuuluvista palveluista. Diagnoosin saamisen jalkeen nepsy-lapsen vanhem-
mat perheineen voivat jaada vaille tarvittavaa tukea, koska diagnoosi mahdol-
listaa tukimuotoja, mutta vanhempien tulee niita itse hakea. Koska nepsy-
diagnoosin saaminen lapselle on todella raskas ja aikaa vieva prosessi, olisi
vanhempien tukeminen diagnoosin saamisen yhteydessa ensiarvoisen tar-

keaa.

Tutkimuksen tulokset osoittavat, etta nepsy-lasten vanhempien tuen tarve ar-
jessa on erittain suuri. Kaikki vastaajat toteavat, etteivat ole saaneet tarvitta-
vaa konkreettista tukea arkeensa. Vanhemmat olisivat toivoneet konkreettista
kodinhoidollista apua kuormittavaa arkea helpottamaan, jotta aikaa jaisi las-
tenhoitoon seka omien voimavarojen keraamiseen. Konkreettisen avun saanti
arkeen mahdollistaisi myos perheen muiden lasten kanssa ajan viettamisen ja
heidan tarpeiden huomioimisen. Naenepsy (2022) tuo esille vanhempien avun
ja tuen puutteen, joka aiheuttaa perheen vanhemmille uupumusta, vasymysta,
tyopoissaoloja seka pahimmillaan tyokyvyttomyytta. Arjessa saattaa olla myos

lasna taloudelliset huolet.

Kukko-Liedes (2021) tuo artikkelissaan esille erityislapsen aidin kokemusta
tuen puuttumisesta. Erityislapsen aiti on antanut lapsensa valiaikaiseen sijoi-
tukseen, jotta lapsille on turvattu tarvitsemansa palvelut. Erityislasten vanhem-
pien jaksaminen arjessa on noussut nykyaan hyvin usein mediassa esille. Col-
lin (2021) tuo esille erityislasten vanhempien arjen kuormittavuutta. Vanhem-
pien arki on raskasta ja arkeen toivottaisiin tukea. "Kuinka vasyneiksi vanhem-
mat pitaa ajaa, etta apua saa?” Erilaisilla palveluilla tuetaan lasta seka van-

hempia.

Vastaajien mukaan palveluita pitaisi kehittaa vastaamaan todelliseen tuen tar-
peeseen. Vastaajat toivoivat erityisesti sosiaali- ja terveydenhuollon valista
vuoropuhelua ja tiedonsiirtoa kehitettavan, jotta nepsy-perheilla ei tarvitsisi
olla asiakkuuksia moniin eri palveluihin samanaikaisesti. Nain voitaisiin helpot-
taa vanhempien arkea edes byrokraattisten asioiden osalta. Yksi vanhempi toi
esiin kehitysehdotuksena palveluohjauskaynnin diagnoosin saamisen yhtey-
dessa. Talla kaynnilla ammattilainen voisi ohjata nepsy-perhetta oikean palve-
lun ja tuen piiriin, ohjata vanhempia etuuksien kanssa seka esitella kymen-

laaksosta saatavia palveluita, joihin juuri heilld on oikeus.
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Palveluiden tuottajilla olisi tilaisuus kehittaa palveluita vastaamaan nepsy-las-
ten vanhempien tuen tarpeeseen. Konkreettisena esimerkkina olisi sosiaalipe-
diatrinen poliklinikalla, jossa ymmarrettaisiin sosiaalisen puolen vaikutus ter-
veyteen ja myos toisinpain, mika helpottaisi sosiaali- ja terveyspalveluiden yh-
teen toimivuutta. Nain myds tiedonsiirto paranisi, palvelut ja tuet I0ytyisi yh-
desta paikasta keskitetysti, jolloin perheet saisivat aidon kohtaamisen seka ar-
vostuksen tunteen. Samasta paikasta voitaisiin koordinoida nepsy-perheille
keskitetysti palvelut. Ohjaus- ja tukikaynteihin kuuluisi sosiaaliohjaus, neuro-
psykiatrinen valmennus, perhety0 ja erilaiset keskustelukaynnit. Nama olisivat
matalan kynnyksen ennaltaehkaisevaa palvelua. Laakaripalvelut jarjestettai-
siin konsultaationa, jolloin asiakasta ja perhetta ei siirreltaisi paikasta toiseen

vaan perhe saisi avun yhdesta paikasta.

Yhteiskunnallisesti ja isommasta kuvasta katsottuna saataisiin paljon saastgja,
jos erityislasten palveluita kehitettaisiin ja keskitettaisiin. Palvelut tulisi jarjes-
taa matalankynnyksen palveluna, jossa huomioitaisiin vanhempien jaksami-
nen arjessa. Ennaltaehkaisevalla ja kohdennetuilla palveluilla voitaisiin vahen-
taa perheiden turhaa "ramppaamista” eri sosiaali- ja terveydenhuollon palve-
luissa ja lastensuojelun kuormittumista. Erityislapsiperheissa pitkaaikainen
kuormittuminen aiheuttaa lisakuluja terveydenhuoltoon, kun vanhemmat ma-
sentuvat ja tuntevat jaavansa yksin tilanteeseen. Perheen tilanne tulisi huomi-
oida kokonaisvaltaisesti ja palveluiden kohdentamisessa tulisi huomioida eri-
laiset perheet yksilOllisesti. Lapsi seka vanhemmat jaksavat paremmin, kun tu-

kea annetaan arkeen.

Yhteenvetona voimme todeta, etta nepsy-lasten vanhempien tuen saaminen
on haastavaa, eika heille suunnattuja palveluita ole saatavilla tarpeeksi. Pal-
veluita tulisi kehittaa vastaamaan todellista nepsy-perheiden tuen tarvetta. En-
siarvoisen tarkeaa olisi jarjestaa vanhemmille suunnattuja ennaltaehkaisevia
palveluita seka panostaa nepsy-perheiden palveluissa asiakkaan ohjaamiseen

oikeisiin palveluihin.
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8 POHDINTA

Opinnaytetydomme kyselysta saadut vanhempien vastaukset aiheuttivat
meissa suurta huolta ja epauskoa. Nepsy-lasten ja perheiden tilanteeseen tu-
lisi ehdottomasti saada muutosta ja perheen aanta pitaisi saada enemman
kuuluviin seka palveluita vahemman byrokraattiseksi. Olemme omalta osal-
tamme todella onnellisia, mikali voimme tahan jollain tavalla vaikuttaa opin-

naytetydbmme myota.

Olemme saaneet vanhemmilta paljon palautetta paivittaisessa tydssamme
opinnaytetydmme tarkeydesta ja ylipaataan siita, kuinka tarkeaa on saada
nepsy-vanhempien aanta kuuluviin ja tuoda heidat nakyvaksi. Osaksi myos
saadun palautteen myota oli hieman pettymys, kuinka vahan lopulta saimme
vastauksia kyselyyn. Onneksi kuitenkin saamamme vastaukset olivat sisallol-
taan todella laajoja ja opinnaytetydmme kannalta merkittavia. Erityisen tyyty-
vaisia olimme siihen, kuinka hyvin saimme laadittua kyselyn, johon vanhem-

pien oli helppo vastata. Saimme juuri ne vastaukset, joita tarvitsimme.

Jos nyt saisi tehda asioita toisin, olisimme ehdottomasti ottaneet laajemman
vastaajakunnan, jolle jakaa kyselylomaketta ja hyodyntaneet alusta asti Face-
bookin suljettua ryhmaa Pro Nepsy-vanhemmat ja ammattilaiset. Lisaksi oli-
simme muotoilleet muutaman kysymyksen lomakkeella eri tavalla. Ajankoh-
tana kesa on myos haastava vastauksien saamiselle, minka uskomme vaikut-
taneen vastaajamaaraan Erityishuollon poliklinikalla. Nain ollen, mikali aikaa
olisi ollut enemman ja ajankohta olisi ollut eri opinnaytetydllemme, olisimme
toteuttaneet kyselyn muulloin kuin koulujen ja samalla perheiden loma-ajalla.
Laadullisessa tutkimuksessa ei kuitenkaan onneksi painoteta vastausten maa-
raa, joten olemme onnistuneet kuitenkin saamaan laajan skaalan aitoja vas-

tauksia.

Opinnaytetyd oli todella mielenkiintoinen projekti kaiken kaikkiaan ja olemme
molemmat tyytyvaisia lopputulokseen. Yhteistydmme sujui hyvin ja onneksi

varasimme paljon aikaa tyostaa opinnaytetyétamme seka pidimme kiinni tar-
kasta aikataulustamme. Ehdottomasti antoisinta koko prosessissa oli yhteiset

opinnaytetyon tyostamishetket, keskustelut seka oman osaamisen syventami-



44

nen aiheen ymparilla. Valilla oli haasteita saada jaksaminen riittamaan tyoar-
jen keskella mutta selvisimme kunnialla maaliin. Lopulta onnistuimme kuiten-
kin hyvin saattamaan opinnaytetyon prosessin loppuun saakka ja saimme ai-
kataulutuksen sopimaan muuhun elamaan, ilman viime hetken paniikkia ja Kkii-

retta.

Opinnaytetyon aikana jatkojalostusideoita nousi erittain paljon ja saimme
myos vanhemmilta palautteen muodossa paljon ajatuksia ja ideoita, joita voi-
daan hyddyntaa jatkossa palveluiden ja toiminnan kehittdmisessa. Omana jat-
kojalostusideana haluaisimme ehdottomasti toteuttaa opinnaytetyon ammatti-
laisten nakokulmasta ja kerata vastaavaa tietoa ammattilaisilta perheiden huo-
mioinnista. Lisaksi vanhempien tuen tarpeeseen vastaamalla konkreettisesti,

voisi kehittaa erilaista rynmatoimintaa nepsy-lapsen vanhemmille.
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Liite 1

Saatekirje vanhemmille

Hei te erityisen lapsen vanhemmat!

Olemme viimeisen vuoden sosionomiopiskelijoita Kaakkois-Suomen ammatti-

korkeakoulusta ja teemme opinnaytetyota aiheesta:

Vanhempien tuen tarpeen kartoittaminen lapsen neuropsykiatristen hai-

rioiden ymparilla Kymenlaaksossa.

Opinnaytetydssamme kartoitamme Kymenlaakson alueella nepsy-lasten
(neuropsykiatrinen hairid) vanhempien tuen tarvetta vanhempien omien koke-
musten ja tarpeiden pohjalta. Kartoitamme vanhempien saamaa tukea seka
kokemuksia palveluiden saamisesta kyselylomakkeella. Taman vuoksi onkin
erityisen tarkeaa, etta te vanhemmat vastaatte kyselyymme omien kokemus-
tenne pohjalta, jotta tulevaisuudessa voidaan kehittaa palveluja juuri teidan

tarpeidenne pohjalta.

Vastauksenne on meille tarkea ja arvokas. Toivomme, etta varaisitte hetken
kyselya varten ja vastaisitte kysymyksiin. Kysely on anonyymi, emme keraa
henkilotietoja tai muulla tavoin tunnistettavia tietoja. Vastauksenne kasitte-

lemme anonyymisti.

Palautathan kyselyn taytettyna 30.6.2022 mennessa erityishuollon poli-

klinikalle mukana olevassa vastauskuoressa.

Opinnaytetydbmme, (jossa vastaukset hyddynnamme), julkaistaan marras-
kuussa 2022 Theseuksessa.

Kiitos jo etukateen vastaamisesta!
Mikali sinulla on kysyttavaa, voit olla meihin yhteydessa sahkopostitse:

arezi001@edu.xamk.fi / asuko008@edu.xamk.fi

Terveisin Susanna Kokkonen ja Regina Zitron
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Liite 2

Kysely vanhemmille

Taustatiedot

1.Kyselyyn vastaaja

o Aiti

o Isa

o Muu, kuka?

N

. Vastaajan ika?

w

. Keta perheeseenne kuuluu?

4. Nepsy-lapsen sukupuoli, ika ja mahdollinen diagnoosi?
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Tuen tarve

5. Minka ikaisena lapsellanne on havaittu ensimmaisen kerran neuropsykiatri-

sia erityispiirteita?

6. Minka ikaisena lapsenne on saanut mahdollisen nepsy-diagnoosin?

7. Oletteko saaneet riittavasti tietoa tarjolla olevista eri tukimuodoista?

8. Koetteko, etta olette saaneet riittavasti ohjausta ja tukea diagnoosin saami-

sen yhteydessa? Jos ette, niin millaista tukea ja ohjausta olisitte toivoneet?
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Arki perheessa

9.Millaisia arjen haasteita olette kokeneet nepsy-lapsenne kanssa?

10.a) Millaista tukea olette saaneet / saatte talla hetkella arjessa?

b) Onko tuki ollut mielestanne riittdvaa? Jos koette, ettei se ole ollut riittavaa,

niin millaista tukea olette kaivanneet ja mihin silla olisi voinut vaikuttaa?

c) Millaista tukea kaipaisitte tulevaisuudessa arkeenne?
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Palvelut

11. a) Mita palveluita olette kayttaneet nepsy-lapsenne kanssa?

b) Oletteko kayttaneet useita palveluita samanaikaisesti/perakkain riittdvan
tuen saamiseksi? Miten koette ohjauksenne eri palveluihin toteutuneen/onnis-

tuneen?

c) Oletteko kokeneet palveluiden / tuen saamisen haasteelliseksi? Esimer-
kiksi?
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12. Miten toivoisitte vanhempien tukemista kehitettavan?

13. Haluatteko antaa muuta palautetta?

Suuri kiitos vastauksistasi!

Palautathan lomakkeen taytettyna mukana tulleessa palautuskuoressa,

Kymsote:n erityishuollon poliklinikalle.

Ethan kirjoita yhteystietojasi lomakkeeseen, jotta vastaukset sailyvat ano-

nyymeina.




