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Opetus- ja kulttuuriministeriö



Lausunto koskien luonnosta uudeksi varhaiskasvatuslaiksi 

Epilepsialiitto pitää varhaiskasvatuslakiluonnosta erittäin tärkeänä. Laissa asetetut tavoitteet varhaiskasvatukselle ovat hyviä ja mahdollistavat myös erityistä tukea tarvitsevien pitkäaikaissairaiden ja vammaisten lasten osallisuuden. Erityisesti lapsen yksilöllisen tuen tarpeen tunnistaminen, tarvittavan tuen järjestäminen ja monialaisen yhteistyön korostaminen varhaiskasvatuksessa ovat tärkeitä tavoitteita. Merkittävää on myös se, että laissa on määritelty lasten lukumäärä yhtä varhaiskasvatuksen erityisopettajaa kohden sekä lapsen yksilöllinen tuen tarve kuten oikeus henkilökohtaiseen avustajaan. 

Epilepsia on lapsuus- ja nuoruusiässä erittäin monimuotoinen ilmiö, jossa kohtausten ilmenemismuodot, syyt ja ennusteet vaihtelevat yksilöllisesti. Suomessa on noin 5000 epilepsiaa sairastavaa alle 16 -vuotiasta lasta. Noin 800 suomalaislapsella aloitetaan epilepsialääkehoito vuosittain. Epilepsian esiintyvyys on todennäköisempää lapsilla, joilla on myös muita neurologisia oireita. Kaikista epilepsiaa sairastavista lapsista noin kolmasosalla on muitakin neurologisia oireita kuten kehitys- tai liikuntavammaisuutta. Lievempiä neurologisia oireita (kömpelyyttä, oppimis-, keskittymis- ja tarkkaavaisuusvaikeuksia) on näiden lisäksi 10–20 %:lla lapsista. 

Vaikeahoitoista epilepsiaa sairastavien lasten avuntarve liittyy paitsi yllättävien kohtausoireiden aiheuttamaan riskiin ja haittaan, jolloin he tarvitsevat yksilöllistä tukea ja mahdollisesti myös pitkäaikaista valvontaa, myös siihen, että heidän kognitionsa ja toimintakykynsä aaltoilevat ja usein heikentyvät huonossa kohtaustilanteessa. Osalla epilepsian syynä on harvinaissairaus, joka tuo lisähaasteita elämään.

Epilepsiaa sairastavan lapsen tukitoimien tarve tulee kartoittaa kunnan varhaiskasvatuksen tuen järjestämisestä vastaavan virkamiehen kanssa. Tukitoimia kartoitettaessa tulee arvioida lapsen tarve erityispedagogiseen tukeen ja/tai lisäresursointiin ryhmässä (17§), jotta lapsen osallisuus toteutuu laissa määritetyllä tavalla, lapsen subjektiivisena oikeutena varhaiskasvatukseen.
Varhaiskasvatussuunnitelma (28§) laaditaan yhteistyössä lasta hoitavan ja kuntouttavan tahon kanssa, jotta arjen kuntoutus saadaan toimimaan lasta parhaiten palvelevalla tavalla. Varhaiskasvatussuunnitelmaan tulee kirjata lapsen kehityksen ja oppimisen tavoitteet ottaen huomioon lapsen epilepsiatilanne sekä hänen tarvitseman tuen tarve, tukitoimenpiteet ja niiden toteuttaminen (22§).
Epilepsiaa sairastavalla lapsella tulee olla esim. mahdollisuus ylimääräiseen lepoon päivän aikana sekä henkilökohtaiseen avustajaan. Lisäksi varhaiskasvatussuunnitelmaan (28 §) tulee kirjata epilepsiakohtauksen ensiapulääkkeen antoa koskevat sopimukset ja toimintaohjeet ensiapua koskevissa tilanteissa.Epilepsian aiheuttama haitta samankin lapsen toimintakyvylle on usein hetkestä toiseen vaihteleva. Tukitoimia päätettäessä on huomioitava lapsen toimintakyvyn aaltoilu ja mahdollistettava joustava tukitoimien vahvistaminen lapsen tilanteen muuttuessa.
Epilepsian ensiapu ja ensiapulääke
Epilepsiaa sairastavalle lapselle tulee varata riittävä määrä hoito- ja kasvatushenkilöstöä tilanteissa, jolloin lapsi saa epilepsiakohtauksen. Vertaa 20 §:ssä henkilöstön mitoitus tuen tilanteissa.
Epilepsiaa sairastavalle lapselle on voitu määrätä tarvittaessa annettava ensiapulääke. Tiedot lapsen sairaudesta, lääkityksestä sekä lääkkeen määränneen lääkärin antama ohjeistus lääkkeen käytöstä ja annostuksesta liitetään kirjallisena osaksi lapsen varhaiskasvatussuunnitelmaa. Hoitava lääkäri ohjeistaa lapsen vanhemmille/huoltajille myös ensiapulääkkeen käytön, annoksen ja sen millaisiin kohtauksiin lääkettä käytetään sekä arvioi sen, tarvitseeko esim. päivähoidon aikana olla lääkettä varalla. 
Tärkeää on, että lääkkeen antaa sellainen henkilö, joka on saanut opastuksen kohtausten hoitoon ja lääkkeen antoon. Jos lääkäri arvioi, että lääke pitää olla päivähoidossa varalla, ohjataan varhaiskasvatuksen toimintayksikön henkilöstö ensiapulääkkeen käyttöön. Huoltajat toimittavat tarvittavan määrän lääkkeitä varhaiskasvatusyksikköön. 
Lausunnon keskeinen sisältö
Lainsäädännössä ja käytännön toimeenpanossa on otettava huomioon pitkäaikaissairaiden ja vammaisten lasten toimintakyvyn haittojen vaatima erityistuki ja sen riittävä resursointi. 
1) Epilepsiaa sairastavien lasten kohdalla tulee ottaa kohtausriskin lisäksi huomioon sairauden mahdolliset vaikutukset muun muassa kehitykseen ja oppimiseen.
2) Erityistä tukea tarvitsevalle epilepsiaa sairastavalle lapselle tulee laatia varhaiskasvatussuunnitelma yhteistyössä hoitavan ja kuntouttavan tahon kanssa, jotta suunnitelmaan kirjatut varhaiskasvatuksen tavoitteet kytkeytyvät lapsen arjen toimintoihin sekä muuhun lapsen ja hänen perheensä tarvitsemaan tukeen. 
3) Lapsen sairautta ja lääkitystä koskevat asiat ja epilepsiakohtaustilanteiden toiminta kirjataan varhaiskasvatussuunnitelmaan. 
4) Varhaiskasvatuksen toimintayksikön henkilöstö tulee kouluttaa hoitamaan lapsen epilepsiakohtaustilanne asianmukaisella tavalla. 
5) Epilepsiaa sairastavan lapsen kohdalla olennaista on tarjota joustavasti tarvittavaa erityistukea.

