PAIVAKODIN ALOITUS -

harvinaista sairautta sairastavan lapsen tukimuodot

Tietolehtinen on suunnattu vanhemmille, joiden harvinaislapsi on

aloittamassa varhaiskasvatuksessa.

Mita harvinainen sairaus tarkoittaa?

Harvinaiset sairaudet ovat sairauksia, joiden esiintyvyys on
alhainen. Suomessa sairaus katsotaan harvinaiseksi, jos sai-
rastavia on vahemman kuin 5 henkil6a 10 000 asukasta kohti.
Arviolta yli 400 000 suomalaisista sairastaa jotakin harvinaista
sairautta. Vaikka yksittainen sairaus tai vamma on harvinainen,
on harvinaissairaita paljon.

Varhaiskasvatuksen velvollisuudet

YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen tarkoituksena on turvata
lapsen oikeus tdysipainoiseen lapsuuteen seka kasvuun ja
kehitykseen. Kaikilla lapsilla on yhdenvertainen oikeus varhais-
kasvatukseen ja jokaiselle paivakodissa ja perhepdivahoidossa
olevalle lapselle on laadittava henkilokohtainen varhaiskasva-
tussuunnitelma eli vasu. Lapsen varhaiskasvatussuunnitelman
lahtokohtana tulee olla lapsen etu ja tarpeet. Myos lapsen
mielipide ja toiveet tulee selvittda ja huomioida lapsen suunni-
telmassa.

Kun lapsi, jolla on harvinainen sairaus tai vamma, aloittaa pai-
vakodin, on tarkeda varmistaa, ettd hanen yksildlliset tarpeensa
otetaan huomioon ja etta han saa ikatovereittensa kanssa
yhdenvertaiset mahdollisuudet osallistua paivakodin toimin-
taan. Kaikilla lapsilla on oltava oikeus leikkiin, kaverisuhteisiin
ja mielekkdaseen tekemiseen.

Lapsen tarvitseman tuen suunnittelu ja toteutus tehddan
yhteistyossa lapsen, vanhempien, varhaiskasvatuksen henkilds-
ton, varhaiskasvatuksen erityisopettajan ja tarvittaessa muiden
asiantuntijoiden, kuten kuntoutusohjaajan, fysioterapeutin tai
toimintaterapeutin kanssa. Varhaiskasvatukseen osallistuvalla
lapsella on oikeus saada kehityksensa, oppimisensa ja hyvin-
vointinsa edellyttamda yleista, tehostettua tai erityista tukea.

Ennen padivdkodin aloitusta — konkreettiset
valmistelut
Hae varhaiskasvatuspaikkaa mahdollisimman hyvissa ajoin kunnan

tai kaupungin kaytannén mukaisesti. Varhaiskasvatuksen palve-
luohjaukseen voit olla yhteydessa hakemiseen liittyvissa asioissa.

Keskustele lapsen hoitavan ldakarin kanssa paivakodin aloituk-
sesta ja hanki ajoissa paivakotihakemuksen liitteiksi tarvittavat
|adkarintodistukset (esim. erityisruokavalio tai hoitopaikka pien-
ryhmassa infektioiden valttamiseksi) seka tarvittavat lahetteet
paivakodissa tarvittaviin apuvalineisiin.

Varhaiskasvatuksen jarjestaja vastaa lapsen tarvitsemista
tukitoimista, kalusteratkaisuista ja apuvalineistd. Tarvittavien
henkilokohtaisten ladkinnallisten kuntoutuksen apuvalineiden
saamiseksi varhaiskasvatukseen tarvitaan hoitovastuussa ole-
valta taholta lahete.

Lapsi voi tarvittaessa saada tuekseen paivakotiin myds avusta-
jan tai ryhmakohtaisen avustajan. Kuljetus varhaiskasvatukseen
on ensisijaisesti vanhemman vastuulla. Kuljetuksen myéntami-

nen kaupungin ja kunnan toimesta on harkinnanvaraista.

1. Tietojen kokoaminen

e Lapsen diagnoosi ja keskeiset tiedot siita, miten se vaikut-
taa lapsen arjessa.

e Lapsen liikkuminen, pukeminen, vessakaynnit, ruokailu —
mita lapsi tekee itse ja missa han tarvitsee apua.

e Erityiset kalusteratkaisut, apuvalineet tai tukitoimet, joita
lapsi tarvitsee pdivakodissa.

e Miten lapsen paivakotikavereille puhutaan erityisyydesta,
jos asia nousee esiin.

2. Paivakodin tilojen ja toimintojen tarkastelu

e Tutustukaa paivakodin sisa- ja ulkotiloihin yhdessa lapsen
kanssa.

e Fysioterapeutin tai toimintaterapeutin / kuntoutusohjaajan
kanssa on hyva selvittaa yhdessa paivakodin esteettomyys:
kulkuvaylat, ovet, kalusteet ja sopia mahdollisista toteutet-
tavista muutostoista.

e Arvioikaa paivan rakenne: miten ruokailu, vessakaynnit,
ulkoilu ja lepo on toteutettu seka miten lapsi voi niihin
osallistua. Arviointia on hyva tehdd myos lapsen kasvaessa
ja vaihtaessa paivakotiryhmaa.
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. Arvioikaa yhdessa varhaiskasvatuksen /
terveydenhuollon ammattilaisen kanssa - Yksi-
Iolliset jarjestelyt ja tuki

Voivatko lapsen terapiat, kuten fysioterapia ja toimintatera-
pia toteutua paivahoidon arjessa.

Tarvitaanko avustaja tai ryhmaavustaja pdivahoitoon lapsen
osallistumisen tueksi.

Tarvitaanko apuvalineita tai muutoksia paivakodin tiloi-

hin lapsen omatoimisuuden tueksi (esim. tuoli, jakkarat,
apukahvat).

Ruokailu ja hygienia — mitd lapsi pystyy tekemaan itse,
missa tarvitsee apua. Onko ruokavalioon tai ladkitykseen
liittyvia erityisia ohjeita.

Pukeminen, siirtyminen, ulkoilu ja retket — milloin tarvi-
taan aikataulullisia tai henkilokohtaisia jarjestelyita (esim.
rattaat mukaan retkille).

Yhteenveto

Vastuut ja toimijat

Perhe: olette lapsenne parhaita asiantuntijoita - tuokaa
tietoa lapsesta, sairaudesta ja arjen kaytanndista. Yhteistyd
henkildston kanssa on avain sujuvaan aloitukseen.
Paivakodin vastuuhenkild: voi olla esim. johtaja tai varhais-
kasvatuksen opettaja — selvitd, kuka vastaa lapsen tuen
sovittamisesta ja paivarutiinien sujuvuudesta.
Moniammatillinen tuki: tarvittaessa fysioterapeutti, toimin-
taterapeutti tai kuntoutusohjaaja.

Viranomaiset ja muut tukipalvelut: erikoissairaanhoito, apu-
valinepalvelut ja tarpeen mukaan jarjestot, jotka tarjoavat
tietoa ja vertaistukea harvinaissairauksista.

Lapsi, jolla on harvinainen sairaus, voi aloittaa paivakodin samoin kuin muutkin, kun hanen yksildlliset tarpeensa huomioidaan
suunnitelmallisesti ja yhteistydssa. Hyvin etukateen sovitut kdytannét, tilojen tarkastelu ja avoin keskustelu auttavat sujuvaan
aloitukseen. Paivakodin aloitus on iso askel lapselle — ja kun tuki on kunnossa, se on innostava ja myonteinen uusi alku.

Invalidiliiton harvinaistoiminta jakaa tietoa ja tarjoaa tukea seka jarjestaa moni-
puolista valtakunnallista toimintaa eri-ikaisille harvinaissairaille ja laheisille.

Invalidiliiton Harvinaistoimintaan kuuluu muun muassa:

e vertaistapaamisia harvinaissairaille ja laheisille

e perhetapaamisia
e koulutuksia ja seminaareja
e verkkotoimintaa

e vertaistukihenkildiden ja -perheiden valittamista

Lisatietoa
www.invalidiliitto.fi/
tukea/harvinaiset

e neuvontaa ja ohjausta harvinaissairauksiin liittyen
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