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Kyselyn tausta

Kysely erityista tukea tarvitsevien lasten vanhemmille Paijat-Hameen hyvinvointiyhtyman (PHHYKY),
Heinolan ja Sysman alueella toteutettiin verkkolomakkeella, jonka vastausaika oli 10.-24.2.2020.

Kyselyn tavoite oli koota Paijat-Hameen erityislapsiperheiden tarpeita, toiveita ja odotuksia lasten ja
perheiden palveluiden kehittamisen keskeiseksi pohjaksi. Kyselylla haettiin vastauksia seuraaviin
kysymyksiin: Vastaavatko palvelut perheiden tarpeisiin? Millaiseksi vanhemmat kokevat lapsensa ja
perheen eldmanlaadun? Miten ja millaiset palvelut voisivat lisdta elamanne laatua? Kyselyssa
kartoitettiin myds omaishoidon tilannetta ja vastauksia toivottiin myds vanhemmilta, joilla ei ole
omaishoidon sopimusta.

Keskustelu kyselyn tulosten pohjalta kaynnistyi 5.3.2020 Lahdessa jarjestetyssa tilaisuudessa, johon
osallistui noin 70 palveluiden nykytilanteesta ja kehittamisesta kiinnostunutta vanhempaa,
virkamiesta, paattajaa ja muita toimijoita. Tasta on hyva jatkaa yhteista tyota lasten ja perheiden
palveluiden kehittamiseksi ja hyvinvoinnin lisdamiseksi.

Kyselyn toteuttivat yhteistydssa Paijat-Hameen omaishoitajat ry, Omaishoitajaliitto ja Minua
kuullaan -hanke. Tyéryhmaan kuuluivat aluevastaava, koordinaattori Matti Makela
Omaishoitajaliitosta, toiminnanjohtaja Johanna Sottinen Paijat-Hameen omaishoitajat ry:sta,
suunnittelija Anu Lonnqvist ja hankepaallikké Miina Weckroth Minua kuullaan hankkeesta.

Vastaajien taustatietoja

Kyselyyn vastasi 236 vanhempaa. Heista oli 95% oli naisia, 5% miehid. Lapsia perheissa oli
keskimaarin 2,3. Yhden vanhemman perheita ja uusioperheita oli vastanneista yhteensa reilu
kolmannes.

Vastaajien lasten erityisen tuen taustalla oli yleisimmin neuropsykiatrisia erityispiirteita (54%),
sosiaalis-emotionaalisia vaikeuksia (40%) ja puheen ja kielen kehityksen vaikeuksia (34%; kuva 1).
Kehitysvammaisuus oli taustalla 23%:lla. Jotain muuta -kohdassa oli mainittu mm. 1-tyypin diabetes
(15 lapsella, ainoana 7:113), aivovamma (n=13), epilepsia (n=11), autismi (n=7), masennus (n=6) ja
astma (n=6).

Lapsen erityisen tuen taustalla

Neuropsykiatrisia erityispiirteita NG 549
Sosiaalis-emotionaalisia vaikeuksia  INEEEEG_G_——— 0%
Puheen ja kielen kehityksen vaikeuksia [NEEEG_G__—__—————_ 4%
Motorisia haasteita NG 27%
Kehitysvamma NN 3%
Viivastynyt kehitys IR 16%
Jotain muuta I 4 5%

Kuva 1. Vastaajien ilmoittamat lapsensa erityisen tuen tarpeet.



Omaishoito

52 vastaajalla oli sopimus omaishoidosta. Omaishoitotilanteita erilaisine tuen tarpeineen oli
kuitenkin vastaajien perheissa huomattavasti enemman. Omaishoidon sopimusta ei ollut 184
vastaajalla.

Tietoa ja tiedotusta omaishoidosta tarvitaan lisaa

Tiedon ja monikanavaisen tiedotuksen tarve nousi avovastauksissa esiin kautta linjan. Valtaosa
kyselyyn vastanneista ei kuulu omaishoidon tuen piiriin. Moni vastaaja ei myoskaan tiennyt olisiko
oikeutettu omaishoidon tukeen, miten tukea haetaan tai mita se pitaa sisallaan.

- Entiedd voinko saada tukea.

- Uskon, ettd kriteerit ovat niin tiukat, etten ole jaksanut edes hakea.

- Vuosiin en tiennyt téllaisesta oikeudesta, ja kun sain tietdd, en endd jaksanut hakea.
- Saisinko siis valmennusta, vaikka en ole omaishoitaja?

Tiedon puutteesta hyvana esimerkkina on sopimusomaishoitajille kuuluva hyvinvointi- ja
terveystarkastus, jota 92% (48 vastaajaa) ei ollut kayttanyt. Suurin osa mainitsi syyksi kayttamatta
jattamiseen sen, ettei tiennyt tallaisesta mahdollisuudesta.

Myo6skaan tieto oikeudesta omaishoitovalmennukseen ei ole saavuttanut varsinkaan
sopimuksettomia omaishoitajia.

Oppaassa kuntien paattajille (2005) sanotaan, ettd omaishoitajalle ja hoidettavalle tulee nimeta
yhteyshenkil6, johon omaishoitaja ja hoidettava voivat ottaa yhteytta kaikissa omaishoitoon
liittyvissa asioissa. Yhteyshenkildo myos tukee heita oikeiden ja sopivien palvelujen valinnassa.

Tiedonpuute omaishoidon tuen sisallosta korostuu myods tassad yhteydessa. 42% omaishoidon tukea
saavista vastaajista ei osaa sanoa onko sosiaalitoimessa nimetty oma tyontekija tai yhteyshenkilo, tai
on siina kasityksessa, ettei tallaista ole nimetty.

Omaishoidon tuki valtakunnallista keskiarvoa tiukemmassa

Osa vastaajista oli jattanyt hakematta omaishoidon tukea, koska oli kuullut vertaisilta tai mediasta
PHHYKYn hyvin tiukoista kriteereista. Osa oli jo saanut kielteisen paatoksen hakemukseensa tai
suullisen ennakkoarvion hakemisen turhuudesta omaishoidon tyontekijalta.

Naita kokemuksia tukevat myds THL:n tilastot. PHHYKY on jaljessa koko maan keskiarvosta
omaishoidon tuen asiakkaiden maarissa (Kuva 2, jossa punainen viiva on valtakunnallinen keskiarvo).

Valtakunnalliseen keskiarvoon paastakseen omaishoidon sopimuksia pitdisi solmia kolmasosa
nykyistd enemman. Tama koskee myos lapsiperheiden tilanteita.

Sysma ja Padasjoki erottuvat THL:n tilastossa omaishoitosopimusten maarissa positiivisena
esimerkkind Hartolan, Lahden ja Orimattilan jaddessa huomattavasti muista alueen kunnista jalkeen.



Omaishoidon tuen asiakkaat vuoden aikana / 1000 asukasta
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Kuva 2: Omaishoidon tuen asiakkaat vuoden (2018) aikana / 1000 asukasta. Ldhde: THL:n tilastot.

Maaraaikaiset sopimukset alueellinen erityispiirre

Tiedon ja tiedotuksen tarpeen lisdksi kyselyvastauksista nousi esiin alueellinen erityispiirre:
madraaikaisten omaishoidon sopimusten runsaus. Maaraaikaisuutta on perusteltu mm. sillg, etta
lapsen hoitoisuus voi ian tuoman kehityksen myo6ta vahentya:

- Sanottiin, ettd lapset voivat kehittyd niin paljon, ettei omaishoidontukeen ole endd oikeutta.
- Omaishoidon tuki on myénnetty aina vuodeksi kerrallaan, syytd en tiedd.

Omaishoitolain mukaan omaishoitosopimukset ovat toistaiseksi voimassa olevia, ellei ole erityista
syyta maadraaikaisen sopimuksen tekemiseen. Maaraaikaista sopimusta ei saisi solmia, ellei ole
tiedossa tarkkaa pdivamaaraa, jolloin hoidettavan hoito kdy tarpeettomaksi. Valinnan toistaiseksi
voimassa olevan ja maaraaikaisen sopimuksen valilla on perustuttava hoidettavan etuun.
Omaishoitajalla on myds velvollisuus ilmoittaa sosiaalipalveluihin, jos omaishoitotilanne muuttuu.

Omaishoitajien vapaat

Kyselyn perusteella PHHYKYn alueen omaishoitajat kdyttavat lakisadteisia omaishoidon vapaitaan
(71%) hieman valtakunnallista keskiarvoa (noin 50%) enemman. (Kuvio 3) Kyselysta ei kuitenkaan
kay ilmi, vapaiden kadyttdaste eli hyddyntavatkd omaishoitajat kaikki vai vain osan vapaistaan.

Moni lapsen omaishoitaja haluaa kdyttaa vapaansa palvelusetelillda hankittavana, kotiin tulevana
tuntihoitona. Syyna voi olla sopivan lyhytaikaishoitopaikan puute esim. hoidettavan
huonokuntoisuuden vuoksi tai arkuus kayttaa kodin ulkopuolista hoitopaikkaa lapsen ollessa viela
pieni. Talléin kolmen vuorokauden vapaa vaihtuu muutamaan tuntiin kuukaudessa.

Osalla omaishoitajan vapaapaivat hoitaa lapsen isovanhempi sijaishoitajana, mika on monessa
perheessa hyva ratkaisu, mutta voi tuoda tullessaan myds ylimaaraisia jannitteita perheen ja
isovanhempien vilille. Perhehoito on avovastausten perusteella koettu hyvdksi vapaapaivien
jarjestamistavaksi.



Epdakohtana vanhemmat toivat esiin omaishoidon vapaiden maksullisuuden. Monissa kunnissa
muualla Suomea ei maksua perita alaikdisten lasten lyhytaikaishoidosta. Vapaapaivien kadytosta
kieltdaytyneet vastaajat perustelivat ratkaisunsa joko sopivan hoitopaikan puuttumisella tai
vapaapaivien kayton hankaluutena terveiden tai vammattomien sisarusten vuoksi. Vapaapdivien
jarjestamistavoista kaivattiin myos lisda tietoa.

Perheet toivoivat yleisesti joustoja vapaajarjestelyihin. Tama tarkoittaa kdytannossa perheen
yksil6llisten tilanteiden huomioimista ja palvelujarjestelman vastaamista naihin tarpeisiin
raataloidysti. Erilaisia vapaan jarjestamisen muotoja voidaan kehittda yhdessa perheiden kanssa.

Lakisaateisten vapaapaivien kaytto

37

15

Kylla En

Kuva 3. Lakisddteisten vapaapdivien kdytto.

Tyon ja omaishoidon yhdistaminen

Ansioty6n ja omaishoidon yhdistdminen on usein pulmallista. Omaishoidon tuki ei ehka riita
elamiseen, mutta omaishoitoperheen saamat palvelut eivat mydskadan mahdollista kokopaivaista
ansiotyota. Osapaiva- ja etdtyo on monelle hyva ratkaisu, mutta Iaheskaan aina tdhan ei ole
mahdollisuutta.

Tyossakaynti
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Kuva 4. Ansiotyétd tekevien omaishoitajien mddrd.



Kyselyymme vastanneista vanhemmista valtaosa oli ansioty6ssa. Lahes puolet ansiotydssa olevista
teki osa-aikatyota. Tyon ja omaishoidon yhdistamista tukeviksi asioiksi mainittiin tydelaman
joustojen lisdaksi mm.

- lapsen ja nuoren saama riittava tuki ja apu varhaiskasvatuksessa ja koulussa,
- kodin ja koulun hyva yhteistyo,

- koulun aamu- ja iltapdivakerhot,

- aamuihin lapselle apua ennen kouluunlaht63,

- toimivat kuljetuspalvelut,

- hoitaja iltavuorojen ajaksi,

- henkilokohtainen apu,

- tukiperhe,

- kuntoutuksen ja muiden palvelujen ilta- ja etdvastaanotot seka

- erityislapsille sopiva kesa- ja loma-ajan toiminta tai hoito.

Kahden huoltajan perheissa my0s perheen sisdinen tyonjako ja muut tukiverkostot helpottavat
omaishoitajapuolison tyéntekoa.

On hyva huomata, ettd myds moni sopimukseton omaishoitaja joutuu jadmaan pois tyoelamasta,
jotta perheen arki sujuisi ja erityislapsen kouluunlahto ja kuntoutus onnistuisivat. Voisiko myos
PHHYKYn alueella tarjota avustajan tai koulunkdynninohjaajan tukea kouluunldahté6on? Enta
tietavatko vanhemmat, etta lapsi voi kdyda koulupdivan aikana kuntoutuksessa Kela-taksilla tai
ettd kuntoutusta voidaan jarjestaa myos koulun tai paivakodin tiloissa?

Vastauksissa ansiotyon ja omaishoidon yhdistamisestd nousi esiin perheiden huoli mm.
toimeentulosta, jos toinen vanhemmista joutuu jdgamaan kotiin lasten kanssa, erityislapsen liiallisesta
kuormittumisesta vanhempien tydpaivan aikana vanhempien omasta jaksamisesta seka sisarusten
jaksamisesta.

Nepsy-lasten perheet palvelujarjestelman valiinputoajia

Kyselyyn vastanneista 54 prosentilla oli lapsen erityisen tuen tarpeen syyna neuropsykiatriset
erityispiirteet. Nama perheet kokivat joutuneensa usein palvelujarjestelman valiinputoajiksi.
Avovastauksissa toistui useassa eri kohdassa seka vanhempien tarve saada valmennusta nepsy-
lapsen ja -nuoren kasvatukseen etta nepsy-ohjaajan palveluja lapselle tai nuorelle itselleen.

My®os lapsen erityisyyden varhainen tunnistaminen jo neuvolassa koettiin tarkeaksi kuin myds nepsy-
osaamisen vahvistaminen kaikissa lapsiperhepalveluissa, varhaiskasvatuksessa ja kouluissa seka
harrastustoiminnassa.

Kyselyn julkistamistilaisuudessa 5.3.2020 nepsy-lasten ja -nuorten kanssa ty6taan tekeva asiantuntija
kertoi kuulevansa paljon vanhempien kipuilua arjen tuesta: “Vaikka lapsen kognitiivinen taso olisi
korkea, tuen tarve voi olla 24/7. Monen nepsy-lapsen pitéisi olla sen vuoksi vammaispalvelun
asiakas. Nepsy-lasten perheiden peruspalvelujen vahvistamista tarvitaan.” Ammattilaisen huolta
perheiden jaksamisesta tukevat my6s vanhempien avovastaukset.

Voiko omaishoidon tuen ulkopuolelle jaava perhe saada PHHYKYssa sosiaalihuoltolain mukaisia
vapaapaivia tai tilapaishoitoa?



Suosittelemme:

1. Oman tyontekijan nimedminen kaikille tuen saajille.
2. Maaraaikaisten sopimusten muuttaminen toistaiseksi voimassa oleviksi.
3. Vapaiden raataldinnin mahdollistaminen.

4. Yhteinen tiedottamisen suunnitelma omaishoidon asioista my6s muille kuin
sopimusomaishoitajille (valmennus, tarkastukset, tilaisuudet, tapahtumat ym.)

5. Moni joutuu jadmaan tyosta pois omaishoidon vuoksi, vaikka ei saa omaishoidon tukea. Myos
nama perheet tarvitsevat tukea arkeensa, minka turvaamiseksi eri ammattiryhmien yhteistyota tulisi
tiivistaa.

6. Toimivammat kuljetukset kouluihin, koska niilla on iso merkitys.

7. Palvelutarpeen arviointiin kiinnitettdava huomiota. Hoito- ja palvelusuunnitelmat tulee tehda myds
niille, jotka ovat saaneet kielteisen paatdksen ja joilla on palveluille kuitenkin tarvetta. Hoito- ja
palvelusuunnitelmissa pitadisi paremmin huomioida ansiotyon tekemisen mahdollisuus. Erityisesti
Nepsy — lasten perheiden tilanteiden huomioiminen.

8. lltoihin sijoittuvat palveluajat, 24 h paivystysnumerolle on tarvetta.
9. Omaishoidon tuki = palkkio + tarvittavat palvelut. Kaivataan myotamielisyytta tukipalveluille.

10. Resursseja omaishoidon kehittamiseen. Mihin tarvitaan rahaa, mita voidaan tehda muutoin?

Lisatietoa ansiotyon ja omaishoidon yhdistamisesta:

Omaishoitajaliiton tietopaketti:

https://omaishoitajat.fi/omaishoidon-tietopaketti/ansiotyo-ja-omaishoito/

Selvityshenkilon raportti:
Laura Kalliomaa-Puha, Omaishoidon ja ansiotydn yhteensovittaminen.

urn.fi/URN:ISBN:978-952-00-4021-5



Palvelusuunnittelulla elamanlaatua

Kartoitimme kyselyssa vanhempien nakemyksia lapsen ja perheen palvelusuunnittelusta ja
palveluiden sujumisesta ja siitd, miten vanhemmat kokevat palveluiden vaikuttavan lapsen, omaan ja
koko perheen elamanlaatuun.

”"Mika ihmeen palvelusuunnitelma?”

Erityista tukea tarvitsevalla lapsella ja nuorella sekd hanen perheelldan voi olla useita eri
suunnitelmia palveluiden jarjestamisestd. Taman kyselyn vastauksissa (kuva 5.) yleisin oli |adkarin
lapselle laatima kuntoutussuunnitelma, joka oli laadittu kolmasosalle. Vammaispalvelun
palvelusuunnitelma oli neljasosalla, sosiaalihuollon asiakassuunnitelma ja omaishoidon suunnitelma
oli laadittu viidesosalle. Avovastauksissa mainittiin muina suunnitelmina erityishuolto-ohjelma (EHO)
ja henkilokohtainen opetuksen jarjestamista koskeva suunnitelma. Samalla lapsella tai perheella
saattoi olla my6s useampia eri suunnitelmia.

Neljasosa kuitenkin vastasi, ettei lapsella tai perheelld ole mitaan suunnitelmaa ja 11% vastaajista ei
tiennyt, onko suunnitelmaa tehty.

Suunnitelmat (%)

Kuntoutussuunnitelma I 337
Vammaispalvelun palvelusuunniteima GG 2%
Sosiaalihuollon asiakassuunnitelma GGG 207%
Omaishoidon hoito- ja... NN 19%
Jokin muu, mika NG 12%
Eiole IENEEG_— 0

En tieda NG 11%
Vastaajia 236

Kuva 5. Mité suunnitelmia lapsellesi ja perheelle on tehty palvelujen toteuttamiseksi?

Vastausten perusteella vanhemmille ei aina ole selvad, mita suunnitelmia on tehty, milloin niitd on
paivitetty tai milloin niita pitaisi paivittaa. Naissa tilanteissa suunnitelmien tarkoitus ei toteudu.
Tarkoitushan on, ettd suunnitelmat toimivat kdytdnnon toimintasuunnitelmana ja arjen
selkeyttdjana ja tukena.



Erddssa vanhemman avovastauksessa toivottiin, ettd aina kun suunnitelmia paivitetdan, perhe saisi
siitd kopion itselleen. N&in tieto lapsen ja koko perheen erilaisista suunnitelmista olisi helpommin
hahmotettavissa.

-> Kopio lapsen ja perheen suunnitelmasta perheelle.

”Olisi hyva, etta olisi yksi paikka, jossa voisi hoitaa kaikki asiat”

Kaikista vastaajista 35% kertoi, etta heilld on sosiaalitoimessa oma- tai vastuutyontekija. He olivat
jonkin verran tyytyvaisempia palveluiden suunnitteluun kuin ne, joilla omatyontekijaa ei ollut tai
jotka eivat tienneet, onko sellaista. (kuva 6.)

Tyytyvaisyys palvelusuunnitteluun

Palveluohjaukseen 23 .
Mahdollisuuteen vaikuttaa palveluiden 2,9
suunnittelemiseen 2,3

Lapsen mahdollisuuteen tulla kuulluksi ja 3
tehda omia valintojaan 2,5

Palveluiden toteuttamiseksi tehtyyn 3
suunnitelmaan 2,5

B On yhteyshenkil6 (n=81) M Ei ole tai en tiedad onko (n=134)

Kuva 6. Miten tyytyvdinen olet palveluiden suunnittelemiseen? Asteikolla 1-5, jossa 1=erittdin
tyytymdton, 2=jokseenkin tyytymdtdn, 3=en tyytymdton, mutta en tyytyvéinenkddn, 4=jokseenkin
tyytyvdinen, 5=hyvin tyytyvdinen.

My6s avovastauksista nousee vahvasti esiin toive perheelle nimetystd oma- tai vastuutyontekijasta.
Lisdksi toivotaan eri toimijoiden valista yhteisty6ta. Jos perheen eri palvelut ovat hajallaan eika tieto
kulje palvelujen valilla, perhe kokee jadavansa yksin. Palveluverkon muutokset ja sen myo6ta vaihtuvat
yhteyshenkilot kuormittavat vanhempia.

“Kylld pitdisi olla joku yhteyshenkilé, joka pitdisi kaikki tahot ajan tasalla. Auttaisi avun
saamisessa ja veisi asioita eteenpdin.”

“Kokonaisvaltainen, yksi paikka, missd hoitaa kaikki asiat. Nyt kaikki hajautettu.”

-> Erityista tukea tarvitsevalle lapselle ja perheelle nimetdan oma- tai vastuutyoéntekija

-> Lapsen kanssa tyéskentelevien ammattilaisten ja kaikkien toimijoiden valisen yhteistyon
kehittiminen
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Vanhemmat kaipaavat tietoa palveluista ja selkedn palvelusuunnitelman

Erityislapsiperheen arki on tdynna lapseen liittyvia menoja ja metaty6ta. Tiedonkulku lapsen kanssa
tyoskentelevien ammattilaisten kesken on usein puutteellista, mika lisda vanhempien vastuuta ja
tydmaaraa. Vanhempien jaksamista tukisikin eri toimijoiden valinen sujuva yhteistyo ja selkea tieto
palveluista.

Vanhemmat toivovat saavansa nykyistd enemman tietoa ja tiedottamista palveluista ja niiden
jarjestamistavoista. Tieto ei jostain syysta tavoita vanhempia, mihin yksi ratkaisu voisi olla viestinnan
monikanavaisuus ja ennen kaikkea selkeys.

Vanhemmat toivovat lapsen ja perheen tulevansa kuulluksi palveluja suunniteltaessa, jotta palvelut
voidaan suunnitella aidosti vastaamaan perheen tarvetta.

“Toivoisin, etté lapsen ja muun perheen tilanne néhtdisiin kokonaisuutena. Meiddn pitdisi
tulla aidosti kuulluksi, jotta lapsen hoito ja kuntoutus jdrjestyisivét niin, etté siité olisi
hyétyd.”

- ”Palveluiden kdyttdjiltd voitaisiin kysyd kokemuksia ja ehdotuksia palveluiden
suunnittelemiseen.”

- ”Ettd ihmistd kuunnellaan ja kartoitetaan kokonaistilanne.”

Palvelusuunnitelmien ja niiden tavoitteiden tulisi niin ikdan olla selkeita. Suunnitelma on tarkea,
mutta sen olemassaolo ei yksin riitd — laatu ratkaisee.

“Joku ottaisi vastuuta, jolloin itse pystyisi siitd joskus hellittéimddn. Joku kokoaisi yhteen
kaikki tarpeet.”

-> Tiedon vilittamisen kehittdminen

-> Lapsen kanssa tyéskentelevien ammattilaisten ja kaikkien toimijoiden valisen yhteistyon
kehittiminen

-> Lapsen ja koko perheen kuulemisen kehittaminen

-> Palvelusuunnitelman laadun kehittdminen
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”Perhe tulee huomioida kokonaisuutena, jokainen omana itsenaan”

Erityista tukea tarvitsevan lapsen lisdksi myds muu perhe saattaa tarvita tukea ja apua arjessa
jaksamiseen. Siksi on tarkeda, ettd palveluja suunniteltaessa kaikki perheenjdsenet tulevat
huomioiduksi. Sisaruksia, isid ja bonusvanhempia ei saa unohtaa.

Tyytyvdisyys muun perheen huomioimiseen
palveluja jarjestettaessa

. . N=81 2,9
Vanhemman itsensa —26\
. N=63 £3,0
Muiden perheenjasenten _ 53

® On yhteyshenkild M Eiole

Kuva 7. Kuinka tyytyvdinen olet oman ja muiden perheenjédsenten tarpeiden ja hyvinvoinnin
huomioiseen palveluja jdrjestettédesséd? Asteikolla 1-5, jossa 1=erittdin tyytymdton, 2=jokseenkin
tyytymdtoén, 3=en tyytymdtdn, mutta en tyytyvdinenkddn, 4=jokseenkin tyytyvéinen, 5=hyvin
tyytyvdinen.

Huoli sisarusten jaksamisesta ja tukemisesta toistuu avovastauksissa. Sisaruksille toivotaan
keskusteluapua, mahdollisuutta tulla kuulluksi ja saada vertaistukea. Vanhempien ja sisarusten
yhteinen aika on myds kortilla.

- TArki pyérii kaiken erityisyyden ympérilla”

- ”"Sisarukselle olisi erityisen tédrkeda tulla kuulluksi ja kohdatuksi omana itsendéan, eiké vain
erityislapsen sisaruksena.”

- "Myés toisinaan kovilla olevat sisarukset tulisi tarvittaessa kuulla ja ottaa huomioon.
Esimerkiksi keskusteluapua ja vinkkejé heille.”

- Erityislasten "tavalliset” sisarukset jaévét herkéasti sivuun perheessé, myés palvelujen
suunnittelussa. Vanhemmat saavat ohjausta ja tukea erityislasten hoitoon ja kasvatukseen.
Myés sisarukset tarvitsisivat vertaistukiryhmén tms., jossa voisivat purkaa tuntemuksiaan
erityislasten sisaruksina.”

Jos perheessa on useampi tukea tarvitseva lapsi, on hyva muistaa kokonaisuus lasten ja koko
perheen palveluja ja tukitoimia pohtiessa.

“Perheessd on useampi erityinen. Toivoisin kokonaisuuden hoitamista jokaisen lapsen
kohdalla, ettd huomioitaisiin se liséikuorma, jonka erityiset sisarukset tuovat, kun itsekin jo
tarvitsee vahvaa tukea.”

-> Jokaisen perheenjasenen huomioiminen palveluita suunniteltaessa
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Pysyvyys hoitosuhteissa ja koulussa tarkeaa

Vanhemmat arvioivat tyytyvaisyyttaan erityista tukea tarvitsevan lapsensa palveluihin asteikolla 1 -5,
kuva 8 (1 = Erittdin tyytymaton, 5 = hyvin tyytyvainen).

Varhaiskasvatuksen ja koulun tarkea rooli lapsen elamassa nousi vahvasti esille vanhempien
avovastauksissa. Koulunkdynnin sujuvuus vaikuttaa myonteisesti niin lapsen kuin vanhempienkin
jaksamiseen ja tukee samalla omaishoidon ja tydeldman yhdistamistad. Vanhemmat ilmaisivat
huolensa koulun henkilékunnan osaamisesta ja tydhonsa saamasta tuesta. Vanhemmat toivovat
lapsen tarpeisiin sopivia tukitoimia, riittdvia avustajaresursseja ja sopivia luokkakokoja. My6s aamu-
ja iltapaivahoito on tarkea tukimuoto silloin kun lapsi saa niihin riittdvan tuen. Koulun ja vanhempien
valinen yhteistyd koetaan myos tarkeaksi.

- "Toivon pysyvyytté hoitosuhteisiin ja koulueldmé&én. Erityislapsia pompotellaan koulusta
toiseen ja opettajat ja avustajat vaihtuvat liian tiuhaan.”

- ’Lapsen tukitoimien pysyvyys esim. koulupolulla. On perheelle todella raskasta eldé lukukausi
kerrallaan ja aina pelétéa tukitoimien ja jarjestelyjen puolesta, miten jatkossa toimitaan.”

- "Haluaisin lapselleni tukea péaivéhoitoon. Nepsy-valmennusta.”
- "Kouluissa tulisi olla parempi tieto-taito kehitysvammaisen lapsen asioista.”
- "Enemmaén yksilollisté tukea varhaiskasvatuksessa.”

- ’Parasta on mahtava integroitu paivakotiryhmd, sen aikuisten myénteinen asenne lapseen
seké toimiva hoitosuhde erityissairaanhoitoon.”

Kyselyyn vastanneiden joukossa oli runsaasti vanhempia, joiden lapsella on neuropsykiatrisia
erityispiirteitd. Taman vuoksi vastauksissa nousi vahvasti esiin toive nepsy-osaamisen
vahvistamisesta lapsiperhepalveluissa, varhaiskasvatuksessa ja koulussa. Erityisyyden varhainen
tunnistaminen hyodyttaisi niin lasta, vanhempia kuin myds palvelujarjestelmaa.

Tyytyvaisyys lapsen palveluihin

Lapsen mahdollisuuksiin saada oppia ja kehittya
(esim. varhaiskasvatus, opetus, valmennus,
kuntoutus)

3,4

Lapsen terveyden- ja sairaanhoitopalveluihin 3,4

Lapsen saamaan muuhun tukeen ja palveluihin _ 3,0
Kodin ja lapsen kanssa tyoskentelevien
Teierans] gl - EE
ammattilaisten valisen yhteistydn toimivuuteen y

Kuva 8. Miten tyytyvdinen olet erityistd tukea tarvitsevan lapsesi palveluihin? Asteikolla 1-5, jossa
1=erittdin tyytymdtén, 2=jokseenkin tyytymdton, 3=en tyytymdtén, mutta en tyytyvéinenkddn,
4=jokseenkin tyytyvdinen, 5=hyvin tyytyvdinen.
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Vanhemmat ovat kokeneet lapsen tutkimuksiin ja hoitoon padsyn hankalaksi. Erikoissairaanhoito sai
kiitosta monilta niiltd vanhemmilta, joiden lapsi on paassyt erikoissairaanhoidon piiriin. Jotkut
vanhemmat ilmaisivat huolensa siita, etta lapsen asioiden hoitaminen on siirretty
perusterveydenhuoltoon, jossa vanhempien kokemuksen mukaan ei kuitenkaan ole osattu
huomioida esimerkiksi kehitysvammaisuudesta tai neuropsykiatrisista erityispiirteista johtuvia
erityistarpeita.

-> Erityista tukea tarvitsevien lasten kanssa toimivien ammattilaisten osaamisen vahvistaminen

Vanhemmalle tukea lapsen kasvatukseen ja kehittymiseen liittyviin kysymyksiin

Moni vanhempi toivoi konkreettista apua ja neuvoja erityislapsen kasvatukseen ja myos sisarusten
tukemiseen (kuva 9).

Kuinka tyytyvdinen olet vanhempana
saamaasi apuun ja tukeen lapsen
kasvatusta ja kehittymista koskevissa
kysymyksissa?

2,6

Kuva 9. Kuinka tyytyvdinen olet vanhempana saamaasi apuun ja tukeen lapsen kasvatusta ja
kehittymistd koskevissa kysymyksissa? Asteikolla 1-5, jossa 1=erittdin tyytymdton, 2=jokseenkin
tyytymdton, 3=en tyytymdton, mutta en tyytyvéinenkddn, 4=jokseenkin tyytyvdinen, 5=hyvin
tyytyvdinen.

Koska vastaajissa oli runsaasti vanhempia, joiden lapsella on neuropsykiatrisia erityispiirteita, esiin
nousi toive saada lisda nepsy-valmennusta, erityisesti ohjausta haastavien tilanteiden kohtaamiseen.

-> Vanhemmille opastusta ja tukea lapsen kasvatukseen ja kehittymiseen liittyvissa kysymyksissa
(mm. nepsy-valmennus)

Erityista tukea tarvitsevan lapsen yksinadisyys ja harrastusten puute huolettaa

Vanhemmat olivat huolestuneita erityista tukea tarvitsevan lapsensa mahdollisuuksista
ystavyyssuhteisiin ja vapaa-ajan harrastamiseen. Huoli oli suurin niilla vanhemmilla, joiden lapsi on
vammaispalvelujen asiakas (kuva 10).

Mahdollisuus sosiaalisten suhteiden seka kaveri- ja tunnetaitojen harjoitteluun on tarkeaa, silla
monelle erityislapselle kavereiden saaminen on tavallista hankalampaa. Varsinkin silloin kun lapsi on
tavallista vilkkaampi, myonteinen kohtaaminen ja riittava tuki myos koulussa ja paivahoidossa
ehkaisevat lapsen oireilua ja negatiivisen palautteen kierretta.

Silloin kun lapsi ei kdy lahikoulua, koulukaverit asuvat usein eri puolilla kaupunkia tai jopa toisessa
kunnassa. Yhteydenpito koulukavereiden kanssa vapaa-ajalla on sen vuoksi hankalaa, eivatka kodin
lahelld asuvat lapset tule tutuiksi. Lasten sosiaaliset suhteet jadavatkin usein vanhempien vastuulle.
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Tyytyvaisyys lapsen mahdollisuuksiin

IImaista oma mielipide ja tulla kuulluksi -1’3
Viettda aikaa ystavien kanssa 33
Harrastaa 2,5
3,1

B Vammaispalvelun asiakkaat B Muut

Kuva 10. Kuinka tyytyvdinen olet erityistd tukea tarvitsevan lapsesi mahdollisuuksiin ilmaista oma
mielipide, viettdd aikaa ystédvien kanssa ja harrastaa. Asteikolla 1-5, jossa 1=erittdin tyytymdton,
2=jokseenkin tyytymdtdn, 3=en tyytymdton, mutta en tyytyvdinenkddn, 4=jokseenkin tyytyvdinen,
5=hyvin tyytyvdinen.

Erityista tukea tarvitsevan lapsen on usein vaikea |0ytaa sopivaa harrastusta varsinkin haja-
asutusalueilla. Erityislasten omia ryhmia tuntuu olevan harvassa, joten ehka urheiluseurojen ja
muiden harrastustoimijoiden koulutus erityislasten huomioimiseen voisi helpottaa tilannetta?
Voisiko esim. Lahden judoseuran pitkdaa kokemusta soveltavasta liikkunnasta hyédyntaa?

Osa lapsista hyotyisi pitkaaikaissairauden vuoksi myds kuntouttavasta liikkunnasta.

Monelle perheelle maksulliset harrastukset ovat myds liian kalliita, minka vuoksi myds kuntien omat
lilkuntapalvelut ovat tarkeita.

- ’Edes yksi ystéva. Lapsellani ei ole koulussa ystévié.”
- ’Lapsi eldd omaa elédmaé ilman ystévia. El44 omassa kuplassa.”

- "Tapaamisia muiden ihmisten kanssa, miké kuitenkin aika vaikeaa jérjestéé
vaikeavammaisille henkiléille.”

- "Hénella ei ole yhtdan kaveria, ei harrastusta, koska tdhdnastiset harrastukset eivét ole
ymmaértaneet erityisyytté/ei ole erityislapsille suunnattuja harrastuksia.”

- "Olisi kiva, jos olisi enemmén erityislapsille suunnattuja harrastuksia.”

-> Erityisen tuen tarpeiden huomioimista harrastusryhmissa

-> Yksilollista tukea harrastamiseen ja vapaa-aikaan (esim. henkilokohtainen avustaja)
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Apua ja tukea arkeen

Moni vanhempi toivoi konkreettista apua ja tukea perheen arkeen. Koko perheen elamanlaatua
vahvistavina tukimuotoina mainittiin tukiperhe, tilapaishoito, perhelomitus, vertaistuki ja muut eri
perheenjasenten jaksamista tukevat palvelut.

“Enemmdn konkreettista apua kodin haasteisiin, kun kaikki apu on keskittynyt pdivékoti- ja
koulumaailman sujumiseen.”

- "Tarvitsisin neuvoja ja apuja arjessa selvidmiseen. Kaikenlaisia oppaita jaetaan kylld, mutta
olen useaan otteeseen pyytdnyt ihan kéytédnnén apua siihen, miten asiat arjessa jdrjestdisin
ja miten toimia vaikeassa tilanteessa.”

Myos keskustelutuen tarve nousi esille.

“Toivoisin enemmdn keskustelutukea vanhemmalle haastavassa arjessa.”

-> Konkreettista apua arkeen

-> Keskustelutukea, silloin kun siihen tarve

Tyytyvaisyys perheen

Arjen sujuvuuteen _ 3,2
Koko perheen mahdollisuuteen harrastaa _ 30

tai viettda kivaa aikaa yhdessa

Asuinoloihin (vastaako koti _ : 40

perheenjdsenten tarpeisiin)

Taloudelliseen toimeentuloon _ 2,9

Kuva 11. Kuinka tyytyvdinen olet ndihin koko perheen eldmdiéin liittyviin asioihin? Asteikolla 1-5, jossa
1=erittdin tyytymdtén, 2=jokseenkin tyytymdton, 3=en tyytymdtén, mutta en tyytyvéinenkddn,
4=jokseenkin tyytyvdinen, 5=hyvin tyytyvdinen.
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Taloudellinen epavarmuus huolen aiheena

Taloudellinen epdvarmuus nakyy vanhempien arvioissa (kuva 11) ja my6s avovastauksissa kautta
linjan. Vaikka tulot riittaisivatkin valttamattomiin perustarpeisiin, monessa perheessa harrastukset,
virkistys- ja lomamatkat sekd perheen mukana kasvava asunto jaavat vain haaveeksi.

Tyon ja perhearjen yhteensovittaminen ilman taloushuolia helpottaisi monen perheen elamaa. Osa-
aikatyo rauhoittaisi monessa perheessa arjen, mutta perheen taloustilanne ei sitd aina salli.
Omaishoidon palkkio auttaisi kompensoimaan eron toimeentulossa kokopaivatyohon verrattuna.

- ”Olen tydssd mutta osa-aikatyé matalapalkka-alalla ei riité elémiseen.”
- "Kun ei tarvitsisi murehtia taloudellisista asioista jatkuvasti.”

- "Taloudellinen tilanne vaikeuttaa itsensé hoitamista. Lddkdriinkin vasta kun on viimeinen
pakko, koska aina kuitenkin tulee laskua entisten jatkoksi.

Vanhemmat toivat esiin mm. seuraavia ratkaisuehdotuksia, jotka auttaisivat jaksamaan tulojen
vahyydesta huolimatta:

- harrastussetelit

- tuetut lomat

- tukiperheet ja tukihenkilot

- avustajat varhaiskasvatuksessa, koulussa ja vapaa-ajalla
- erityislapselle sopiva vapaa-ajan ja loma-ajan toiminta
- tukea ja kuntoutusta lapselle

- nepsy-valmennusta vanhemmille jne.

->Vanhempien tyontekoa tukevat palvelut

->Tietoa maksuttomista ja edullisista harrastuksista

Levon puute kuormittaa

Vanhempien omaa elamanlaatua koskevien kysymysten vastauksissa nousi esiin unen, levon ja oman
ajan puute (kuva 12).

Moni vastaajista kokisi eldmanlaatunsa paranevan, jos saisi nukkua riittavasti ja saisi enemman omaa
aikaa. Irtautuminen arjesta auttaisi jaksamaan, samoin kuin mahdollisuus harrastaa, liikkua ja hoitaa
omaa terveytta.

Muiden aikuisten ja omien ystavien tapaaminen koetaan tarkeaksi, mutta mahdollisuuksia siihen oli
vahan. Myoskaan vertaistuen ei koettu toteutuvan riittavassa maarin.

Parisuhteen hoitaminen koetaan tarkeaksi. Mutta silloin kun yhtenaiset younet on harvinaista
herkkua ja voimat arjen kaaoksen vuoksi vahissa, tarvittaisiin joko hyvia tukiverkostoja tai -palveluja.

Muutenkin vanhempien ldsndoloa ja perheen yhteista aikaa pidetaan tarkeana.
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Tyytyvaisyys omiin mahdollisuuksiin

Saada riittdvasti lepoa ja unta [ NRNRNREBREEEEEEEEE 2,158

Saada omaa aikaa virkistaytymiseen, harrastamiseen [ INEEEEEEEEN 2,6

Viettaa aikaa puolison tai muun ldheisen, rakkaan
aikuisen kanssa kahdestaan

Viettas aikaa ystavieni kanssa NN 2,7

I 2,4

Saada ja antaa vertaistukea _§3,0
Tehda tyté (tai opiskella ammattia varten) | N RREREEENY 3 1

Kuva 12. Kuinka tyytyvdinen olet omiin mahdollisuuksiisi? Asteikolla 1-5, jossa 1=erittdin tyytymditon,
2=jokseenkin tyytymdtdn, 3=en tyytymdton, mutta en tyytyvdinenkddn, 4=jokseenkin tyytyvdinen,
5=hyvin tyytyvdinen.

Oman terveyden hoitaminen koettiin hankalaksi julkisen terveydenhuollon kuormittuneisuuden
vuoksi. Vain osalla vastaajista on mahdollisuus tyoterveyshuoltoon tai yksityisten terveyspalvelujen
kdyttamiseen.

"Silloin omaishoitajana olisin toivonut tukea terveydenhuollolta. Lapsen levottomuus ja
unettomuus vei voimat. Jéin hiukan tyhjén péalle.”

- "Kukaan ei ole kysynyt kuinka me vanhemmat jaksamme.”

- ”Edes pieni sddnndllinen viikoittainen hetki omaa aikaa, jolloin paéasisi kuntoilemaan.”

- Tarvitsisimme my0s aikuisten kahdenkeskeisté aikaa, ei sellaista ole ollut moneen vuoteen.”
- "Saisi hel[pommin apuja kotiin. Vaikka jos itse sairastuu, niin mistdén en saa apua.”

- "Enemmaén tukea erityisarkeen, konkreettisesti apuja arkeen, kotiin!”

Neuropsykiatrinen valmennus ja ohjaus nousee my0s tassa osiossa esiin omaa arkea tukevana
asiana. Silloin kun lasten asiat ovat kunnossa, myos vanhemmat voivat huoahtaa hetkeksi. Monessa
perheessa neuropsykiatriset erityispiirteet ovat tuttuja monessa polvessa, minka vuoksi nepsy-
osaamista kaivattaisiin myds aikuissosiaalityon ja terveydenhoidon palveluihin.

-> Vanhempien tarpeiden, terveyden ja hyvinvoinnin huomioiminen palvelusuunnittelussa
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Esiin nousseita kehittdmisehdotuksia

1) Yhteistyo perheen ja sosiaalitoimen kesken

-> Erityista tukea tarvitsevalle lapselle ja perheelle nimetaan oma- tai vastuutyontekija
-> Tiedon valittamisen kehittaminen

-> Lapsen ja koko perheen kuulemisen kehittdminen

-> Etamahdollisuus palavereihin

-> Palveluaikoja ilta-aikaan

2) Ammattilaisten valinen yhteistyo

-> Lapsen kanssa tyoskentelevien ammattilaisten ja kaikkien toimijoiden valisen yhteistyon
kehittdminen

-> Erityista tukea tarvitsevien lasten kanssa toimivien ammattilaisten osaamisen vahvistaminen

2) Palvelusuunnittelun laadun kehittaminen
-> Jokaisen perheenjasenen huomioiminen palveluita suunniteltaessa

- Jokaisen perheenjasenen tarpeiden, terveyden ja hyvinvoinnin huomioiminen (vanhempien,
sisarusten, kaikkien perheeseen kuuluvien)
- Vanhempien tyontekoa tukevien palveluiden huomioiminen

-> Selked suunnitelma, joka toimii kdytannon toimintasuunnitelmana

-> Kopio lapsen ja perheen suunnitelmasta perheelle

4) Palvelujen kehittdminen
-> Konkreettista apua arkeen

->Vanhemmille opastusta ja tukea lapsen kasvatukseen ja kehittymiseen liittyvissa kysymyksissa
(mm. nepsy-valmennus)

-> Keskustelutukea, silloin kun siihen tarve

-> Palveluaikoja ilta-aikaan

5) Vapaa-ajan toimintojen kehittaminen
-> Erityisen tuen tarpeiden huomioimista harrastusryhmissa
-> Yksilollista tukea harrastamiseen ja vapaa-aikaan (esim. henkilokohtainen avustaja)

-> Tietoa maksuttomista ja edullisista harrastuksista.
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Vanhemmat kiittavat
Vastauksia kysymykseen “Haluatko kiittda jotain tahoa, joka on erityisesti tukenut lastasi, sinua ja
perhettasi?

Kiitos lasten ja nuorten Psykalle. Kiitos aikuispsykalle omille |dakéareille ja hoitajalle!

Mukkulan koulun henkilokunnalle iso kiitos<3

Phks lasten poliklinikka, Jokivarren koulun 2E opettaja Nina Huttunen ja avustaja Kirsi, Virenojan
koulun avustaja Kirsi Pitkdnen ja rehtori Tuomo Karjalainen, Orimattilan terveysaseman
paivystyksen hoitajat

Olen tyytyvainen hyviin varhaiskasvatuspalveluihin omalla kylalla, lapsi paasee ihanaan pieneen
kyldkouluun, jossa on osaava ja sydamellinen henkilokunta. PHKS:ssa olemme saaneet hyvaa
palvelua neuron pkl:lla. Lapsella on osaavat ja ihanat terapeutit (puhe-ja toimintaterapia).
Olemmen olleet Kelan jarjestamalla sopeutumisvalmennuskurssilla mika oli myds aivan ihana.

Lastenpsykiatrialla tutkimusprosessi sujui todella hienosti ja tyontekij6illa on osaamista,
kohtaaminen oli arvostavaa ja ymmartavaa. Koulupsykologi samoin.

Nepsyn hoitaja miia. Ihana, ainoa, joka sai lasta vahan auki

Lastenpsykiatrialta hyva apu ja tuki lapsen ollessa nuorempi.

Paivakodin integroitu erityisryhma ja sen tyontekijat! Lastenpsykiatrian poliklinikka.
Sosiaalitoimen lapsiperhepalvelut.

Toimintaterapeutti Petra Koskinen.

Jokivarren koulu, pienryhma @

Sylviakodin nuorisoaste ja siella olevat aikuiset. Seka phhyky joka on mahdollistanut nuoren siella
opiskelun peruskoulun jalkeen.

Koulun henkilékunta, tilapdishoitaja

Yksityista fysioterapeuttia haluan kiittaa. Ja yksityisen paivakodin henkilokunnan halua auttaa

Paijat-Hameen keskussairaala lasten neurologia

Toki haluan kiittaa kaikkia perheemme matkassa olleita henkildita. Ymmarran, etta jokainen
varmaan tekee parhaansa, me vain tarvitsisimme enemman.

Lapseni ohjaajat pienryhmakodissa

Haluan kiittaa Johanna Sottista, joka on vuosien varrella kuunnellut monia murheitani ja auttanut
eteenpain.

Lasten psykan hoitokontakti on ollut loistava ja hyva tyontekijoita. Sairaalakoululle iso peukku,
mahtava paikka ja henkilokunta

Sosiaalihuolto

Kotipalvelu

Humpulan paivikoti, mehildisen lastenladkarit

Sos.tt seka perhetyontekijat
Nepsy asioissa Miia Makela Paksissa <3

Kylla. Lasten psykiatrinen poliklinikka ja lasten neurologian poliklinikka.

Oma sosiaalityontekijamme Merja Kuronen, ihan mahtava tyyppi @
Lahden perheneuvolan vaki kaikkien kolmen lapsen apuna.

Leijonaemot ry
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Phks lasten ja nuorten neurologia. Phks lasten psykiatria ldakari Kaisu sillanmikko

PHHYKY Lasten psykiatrian poliklinikka. Ensimmainen taho,jossa perheemme on saanut tukea ja
jossa meita on kuultu

Varhaiskasvatushenkilékuntaa Hollolan pienissa paivakodeissa.

Psykiatrian nuorisopolin psykologi ja sairaanhoitaja

Kiertava lastentarhanopettaja auttoi lastani paljon. Toiminta terapeutti Mirka Norta, ihan taytta
kultaa koko ihminen. Anu Saari, Puheterapeutti teki ihmeita lapseni kanssa. Herrasmannin
paivakotiin erityisryhmaan, jossa oli aivan ihanat hoitajat, kiitos heille.

Koulun henkilékunta ja lasten psykiatrian poliklinikka Lahti.

Opettajalle kiitokset.

Kankaan koulu ja sosiaalitoimi, Kiitos!

Lasten poli phks laakari Heini/kipukuntoutus/fysioterapia Leena Leppanen ja kaupunginsairaala
fysioterapia Heini Rannas.

Neuropsykologi Liisa Marttilaa pojan kuntoutuksesta.

Perhetyontekijoita perheen tukemisesta, voimavarojen [6ytdmisesta ja konkreettisten keinojen
|6ytdmisesta arjen helpottamiseksi

Kasakkamaen peruskoulun asenne lapseen aivan loistava ja sielta saa tukea seka Riihelan
paivakodin tyontekijat osaavat myos tukea ja ymmartavat mahdollisia ongelmia lapsen terveyden
kanssa.

Ylaasteen nuorisotyéntekija Hanna Hakulinen seka koulukuraattori. Myos jotkin opettajat ja
palveluntuottaja Coronaria

Lastensuojelun henkilda kiitan avusta

Lastenneurologian kuntoutusohjaaja Helena Kaski.

Varhaiskasvatuksen opettajaa, ilman hdanen aktiivisuuttaan lapsi ei olisi edes tutkimuksen piirissa.

Tukiperhe.

Oma aiti, kdynyt auttamassa vaatehuollon kanssa.
Lapsen opettajia ja avustajia koulussa.

Erikoistoimintaterapeutti Kirsti Arvola oli aikoinaan parhain asiantuntija lapsen haasteisiin.
Lapsiperhepalveluiden reagointi on ollut nopeaa ja tulevaisuuteen tahtaavaa. (Iahityontekija)

Aurinkovuoren koulu on todella yrittanyt tukea lapsen koulunkayntia

Lahden yhteiskoulun iltalukion rehtori ja opo, Sihdin toiminta on myos aivan korvaamatonta,
kiitos myos sinne!!

Paivahoito ja toimintaterapeuttimme.

Silloin kun lapsen asioita alettiin tutkia enemman, niin kunnan puolelta oli hyvin saatavilla mm.
puheterapeutin ja psykologin palveluita. Kasitan etta ovat nykyaan vahan kiven alla. Silloin kaikki
meni hyvin ja keskussairaalasta myds sai hyvin apua ja tukea.

Tyontekijat on olleet mukavia, mutta heilla ei ole resursseja tarpeeksi.

Lastenpsykiatrian polilla olen saanut ymmarrysta, tukea ja vinkkeja selvita arjesta. Lapsi myos
menee sinne mielelldan.

PHKS nepsyn Miiaa

Sosiaalitoimi ja kela saavat kiitosta. Kelasta tullut tietoa mit tukia voi hakea, aivan puhelinsoitolla.

Aiemmin lapsella oli hyva toimintaterapeutti, mutta se loppui.
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Phks on talla hetkelld ainut taho joka hoitaa lapsemme terveydellisia asioita. Toki koulun
henkilokunta,opettajat ja avustajat.

Toimintaterapeuttimme Maarit Teno tekee hienoa tyota ja on tullut todella tarkedksi henkiloksi
lapsellemme. Haneltd myds me vanhemmat olemme saaneet paljon tukea ja ymmarrysta.

Avainsaation AAC ohjaajat, Kelan kautta tulleet yksityiset terapeutit kuten toimintaterapeutti
Tarja Lindqvist. Tarja on osannut auttaa perhettdmme niin suuresti.

Kelan sopeutumisvalmennus, jossa yksi parhaista oli meille vanhemmille annettu positiivinen
palaute ja kannustus.

Ne sosiaalityontekijat kenen kanssa ollaan oltu tekemisissd, ovat olleet tosi ihania! Valittavia ja
kohtaavia.

Aitiani, han tukee kyll3 asiassa kuin asiassa, mutta ei sekaan aina riita kaikkeen.

Lahden Lasten psykiatrian osasto ansaitsee kiitokset!

Erityinen kiitos lapseni vastuuopettajalle, jonka kanssa yhteisty6é on sujunut hyvin. Myds koulun
kanssa muutenkin asioiden sopiminen on sujunut hyvin ja olemme saaneet tarvittavaa tukea
koulun kayntiin.

Phks diabetespoli ja sen henkilékunta, rakokiven koulun terveydenhoitaja Mirja Lehtonen

Kiitokset Kailaan paivakodinjohtajalle Jaana Vesikolle! Pdivakodissa on hyva meininki ja epakohtiin
puututaan napakasti.

Diabetesliiton kuntoutusleiri

Lahden ahkera joka jarjestaa eeityislasten liikuntaryhmia. Kehitysvammaisten tuki ry myos kerhoja

Liipolan ala-asteen erityisopettajaa, alueellisella pienluokalla. Toimintaterapia Auronilta.
Asemantaustan paivakodissa ja esikoulussa osattiin aikoinaan tukea ja ymmartaa lasten omia
tarpeita ja yksilollista kasvua.

Neuron kuntoutusohjaajalle kiitos, puhe ja toimintaterapeuteille kiitos

Auronin tyontekijat ja Paijat-Hameen keskussairaalan neurologisen osaston tydntekijat.

Launeen diagoniatyontekijat ! Heille isot kiitokset meidan kaikilta kolmelta lapselta :)

Lasten ja nuorten neuropsykan vaki on 6/5

Tasta jarjestelmasta |0ytyy niita timantteja, jotka tekevat tyota sydamella. Kiitan lasten
neurologian politlinikkaa, hoitajia ja ladkaria. Sosiaalityontekija Tuire Mikkola-Kalpiota,
Perhetyontekija Katri Korhosta, psykologi Leena Falleniusta, ladkari Justus Sondermania, ym. naita
yksittdisia Helmia.

Perheneuvolaa jossa ensimmaisen kerran kysyttiin kuinka aiti jaksaa seka lasten neurologian polia,
joka uskoi meita ja jota kautta saatiin asiat eteenpain.

Vammaispalvelu on hyva. Ali-Juhakkala on hyva koulu. Paijat-Hameessa on erityislapset otettu
erittdin hyvin hoitoon. Lasten koulukuljetus on hyva. Launeen lastentalo on huippupaikka. Ei voi
moittia. Kiitos teille kaikille.

Lapsen tukihenkil6a

Esikoulun vaki, phks lastenpolin diabetestiimi

Diabeteshoitaja ja -1dadkari, Jenni Pietild ja Katariina Latva
Katriina Suutarinen lasten psykalta, Maija Kankaanmaki lastensuojelusta,

Kehitysvammaisten palvelusaatio

Phks lasten psykiatrisen poliklinikan oma hoitaja, jota vanhemmat tapasivat (lapsen ollessa ala-
asteella) seka ladkari. Seka nuorisopsykiatrian omahoitaja, joka tavannut lasta sdannollisesti.
Molemmissa paikoissa tyontekijat ovat olleet koko perheen tukena, jakaneet tietoa, tukea ja
vinkkeja. Tehneet asioita koko perheen hyvinvoinnin eteen.
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Phks:n lasten neuron osastolla ja polilla on homma aina toiminut

Erityiskiitos Jenni Westmanille ja Ulla Karlssonille Vesivehmaan koululle sujuvasta yhteistyosta.

Sosiaaliohjaaja on ollut suuri tuki ja turva.

Kolmannen sektorin tarjonta ovat meille tarkeita. ( Mll:n ja seurakunnan perhekerho)

Lahityontekija ja perheneuvola.

Lahden lastensuojelun sosiaalitydntekijat ja lasten psyk.polin hoitajat, ovat tehneet aivan
uskomattoman hyvaa yhteistyotd, ovat yhdessa miettineet ja keksineet luoviakin ratkaisuja
perheemme haastavaan tilanteeseen. Samalla on myds meidan perhettd aidosti kuunneltu ja
muistettu ottaa myo6s koulu ja koulun henkilékuntaa keskuteluihin ja ideointiin mukaan.

Paijat-Hameen keskussairaalasta lapseni on saanut aina erittdin asiantuntevan ja hyvan hoidon,
kiitos.

Lastenneurologian osasto aivan ihana, henkilokunta ymmartaa.

Paivahoito oli aikanaan erittdin hyva ja lapsen erityisyyden oikealla tavalla huomioiva (
Asemantaustan paivakoti, Lahti).

Perheneuvolalle kiitos. Sita kautta olemme saaneet alkuun kaiken mahdollisen tuen mita lapsi on
tarvinnut (puheterapia, integroituun ryhmaan suositus paivakodissa, lastenneurologian
osastojakso).

Jaana Laxstrom ja ihana Phhyky n sosiaaliohjaaja, joka auttoi vammaistuki hakemuksen teossa,
vaikkei asia oikeastaan hanelle kuulunut.

Lapseni pienluokan opettaja Liipolan ala-asteella oli aivan mahtava, myds Liipolan koulun
terveydenhoitaja oli suurena tukena ja tunsi lapseni ja vahensi taakkaa minulta hoitamalla
mittauksia koulupdivien aikana ilman etta piti varailla aikoja tai olla paikalla.

Perhetyontekija Kati marila on ollut uskomattomana tukenamme vaikealla matkalla. Kuin myos
perheiden kotiapupalvelusta olemme saaneet tukea.

Hyva ettd meilla on ystavia, jotka auttavat.

PHKS reumalaakari Heini Pohjankoski, kohtaa pienen lapsen hyvin kuunnellen ja omana itsenaan.
Lapsella hyva suhde ladakarin kanssa.

Lapsella on hyva fysioterapeutti ja sairaalassa padasaantoisesti saatu asiallista hoitoa.

PHKS Lastenneurologian osasto

Ikdrajaton neuropsykiatrinen poli / Maria Grigsholm - loistavaa tyota ja tukea perheemme
rinnalla!!!

Sosiaalitoimesta on l6ytynyt apua, samoin peeuskoulussa Tupa luokka helpotti asioiden
sujuvuutta ja sielta kautta I6ytyi apua hankaluuksien selvittelyyn.

Nuorisopsykiatrian osasto. Salinkallion vastaanottokoti. Lastensuojelu.
Lahden ensi-ja turvakotiyhdistys

Akuutti

Aitini

Vertaistukea saatu hyvin jo vuosikymmenien ajan Kehitysvammaisten Tukiliitolta ja siita suuri
kiitos

Paikallisyhdistys toimii niin tukena kuin tietona. Ruusut heille.

Sylvia-kodin koulu. Uusi Lastensairaala, Helsinki.

Pikkulapsiaikana Paijat-Hameen keskussairaalan terapeutit ja Lahden Fysteam olivat todella
tarkeita ja ammattitaitoisia auttajia. Itse olen saanut todella tarkeda vertaistukea ja tietoa Paijat-
Hameen Omaishoitajayhdistykselta. Naille kaikille suuri kiitos!
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Paijat-Hameen Omaishoitajat , Johanna Sottinen , Jaana Moilanen tekevat huipputy6ta Kiitos

Tilapaishoito Helmi seka keskustan neuvolan oma terveydenhoitaja @

Kiitos PHKS lasten neuron vaki seka lastentautienosaston hoitajat. Kiitos Launeen lastentalon vaki,
olette huippuja!

Iso kiitos pitad antaa Paijat-hameen omaishoito yhdistykselle. Sieltd saa aina apua tilanteessa kuin
tilanteessa. Ja sinne on erittdin helppo menn3, ihan omana itsendaan. Myos Ali-Juhakkalan koulua
pitaa kiittaa, koska heidan kanssa on myds helppo hoitaa asioita ja lapsi tykkaa koulun kaynnista
siella.

Tukihenkil6-ja sijaishoitosopparien ja niita koskevien asioiden hoitaja Minna Hogberg on huippu

Phhykyn Lastentalo Toivo ja Jokivarren koulu

Helena Kaski kuntoutus ohjaaja, Leena Ottela Ali-Juhakalan rehtori

Lapsen kummit.

Kiitos Salla Saksinen, Sysma/Terveystalo!

Keskussairaalan lastenneurologia, Paijat-Hdmeen omaishoitajat

Phks lastenneurologian osaston kuntoutusohjaajalle Helena Kaskelle suuret kiitokset seka
lastenneurologian osaston hoitajille seka sielld toimiville terapeuteille. llIman heidan apuaan
emme olisi matkan varrella parjanneet. Kuntoutusohjaajan tekema ty6 korvaamatonta
erityislapsiperheille.

Perhetyontekija rauni!

Olemme kiitollisia kaikesta tuesta (vammaispalveluksesta ja ...... )

Paijat-Hameen keskussairaalan apuvalineyksikkda, akuutti 24 lastenpolin hoitajia, Ali-Juhakkalan
ja lyhytaikaishoito Helmen henkil6kuntaa.

Jokivarren koulun tao-luokat toimivat hienosti. Henkilokunta loistava! Lasten neurolla asiat
toimivat pdaasiassa. Harmi vain, kun seurannat loppuvat jo 7v.

Fysioterapeuttimme Eija Remes on kultaa, Phks neuron fyssari Mari ja kuntoutusohjaaja Saara

Kotipalvelun perhetyontekijoille iso kiitos, teette tarkeaa tyota!l

Ahtialan ala-aste, Lahden vammaispalvelut ja lapsen molemmat terapeutit

Phhykyn sos tyontekija Vahtalaa!! ( tai jokin semmoinen hdn on) Han on ainut, joka on tajunnut
tilanteen kotona. Samoten phhykyn last. os 12 henkilokunta @ He on rautaa!! ja lasten polin
Mari ja Hanna Q@ Laakarit Vilja Terava @ Katariina Latva @ ja muut lasten lagkarit ja hoitajat.

Koulu QD Ja tydntekijit sielld. Tilapadishoidossa muutama hoitaja. @ Fysioterapeutti @

Kiitokset Paijat-Hdmeen Omaishoitajat ryn tiimille. lman heidan tukea perheestamme ainankin 2
henkil6a oisi laitoshoidossa (yksi jo haudattiinkin)

Koulu

P-HKS Ineu kuntoutusohjaaja Helena Kaski, ja vammaispalvelusta Kaisu Saari, joka aikanaan hoiti
erittdin hyvin yhteydenotot ja palvelujen mydntamisen ja osasi tehda ja saada muutkin tekemaan
paatoksia viivyttelematta.

Koulu ja sen ihana henkil6 kunta.

Hollolan sosiaalitoimi / Mari Takala

Lasten osasto 12, Askarteluohjaaja Anna-Maria, Loistava ladkarit
Ensiavun ladkarit, Ravintoterapeutti
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