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Hyva tietaa

Suomalainen sosiaaliturva- ja palvelujérjestelma
takaa kaikille tietyn perustoimentulon ja avun. Kun
perheeseen syntyy sydédnvikainen lapsi, perheelle
koituu lédhes aina lapsen sairaudesta ylimaaraisia
kustannuksia. Perheen osuutta kutsutaan omavas-
tuuosuudeksi ja sen ylittyesséa yhteiskunta huolehtii
kustannuksista. Erilaisia tukia tai tukipalveluja taytyy
aina itse erikseen hakea - niitéd ei saa automaattisesti.
Sosiaaliturvaan ja palveluihin liittyvat késitteet ja
niiden hakeminen saattavat tuntua monimutkaisilta ja
hankalilta, mutta silloin kannattaa pyytédéa apua vaikka
sairaalan sosiaalityontekijéltd, sosiaalivirastoista,
Kansaneldkelaitokselta tai potilasjérjestoiltd. Téhan
oppaaseen on koottu tietoa sellaisista sosiaalitur-
vaan liittyvistéd etuuksista ja palveluista, joista voi olla

hyotya sydédnlasten vanhemmille.

www.sydanlapsetjaaikuiset.fi
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Sairauden aiheuttamien
kustannusten korvaaminen

Sairaalapéivéa- ja hoitomaksut

Kunnan velvollisuutena on jirjestid asukkaidensa perusterveydenhuol-
to sekd huolehtia siitd, ettd asukkaat saavat tarpeellisen erikoissairaan-
hoidon. Niisti palveluista kunta voi perid maksun. Tllaisia maksuja
ovat esimerkiksi terveyskeskusmaksu, poliklinikkamaksu ja sairaalapii-
vimaksu.

Alle 18-vuotiailta peritiin sairaalapdivimaksu 7 vuorokauden ajalta
kalenterivuoden aikana. Témin omavastuun jilkeen sairaalahoito on
kyseisen kalenterivuoden aikana maksutonta. Kun lapsi on tutkitta-
vana sairaalan poliklinikalla, peritdin jokaisesta kdynnisti poliklinik-
kamaksu. Kela ei korvaa sairaalapiivi- eiki poliklinikkamaksuja. Alle
18-vuotiaan sarjahoito (esimerkiksi fysio- tai toimintaterapiahoitosarja
poliklinikalla) on kuitenkin maksutonta.

Kunnallisista sosiaali- ja terveyspalveluista perittivilld asiakasmaksuilla
on vuotuinen maksukatto, jonka tiyttymistd seurataan asiakasmaksu-
kortilla. Asiakkaan on itse seurattava maksujen kertymisti, jota varten
terveyskeskuksesta saa asiakasmaksukortin. Maksukaton tiytyttyi
asiakkaalle annetaan vapaakortti siitd hoitopaikasta, jossa maksukatto
ylittyy. Maksujen ylittdessi maksukaton, ovat siihen sisiltyvit palvelut
timin jilkeen maksuttomia vuoden loppuun. Terveydenhuollon mak-
sukattoon lasketaan perityt maksut terveyskeskuksen avosairaanhoidon
lagkirinpalveluista, yksilskohtaisesta fysioterapiasta, poliklinikkakiyn-
nistd, piivikirurgisesta hoidosta, sarjahoidosta, yo- ja piivihoidosta,
kuntoutushoidosta seki lyhytaikaisesta sosiaali- ja terveydenhuollon
laitoshoidosta. Kunnallisista maksuista kuitenkin esim. hammashoito,
sairaankuljetus, kotisairaanhoito ja kotipalvelu jidvit maksukaton
ulkopuolelle eivitki ne siis kerrytd maksukattoa. Maksukattoa lasket-
taessa otetaan huomioon perheen toinen huoltaja ja alaikiiset lapset.
Maksukaton tiyttyessd he kaikki kuuluvat vapaakortin piiriin.

Laakéarinpalkkiot

Kela korvaa yksityislizkirin laakirinpalkkioista 60 % vahvistetun
taksan mukaisesta madristi. Ladkirinpalkkioissa noudatetaan sairaus-
vakuutustaksoja, joista lidkireiden perimit palkkiot eivit kuitenkaan
ole riippuvaisia. Korvausta saa my®s yksityisldikirin kotikdynnisti.
Yksityislaakirin laskussa on varsinaisen palkkion lisiksi usein muitakin
kuluja kuten toimistomaksuja, joita Kela ei korvaa.
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Laakarin maardama tutkimus ja hoito

Kela korvaa ldikirin miidrdimisti tutkimuksesta ja hoidosta 75 %
omavastuun ylittiviltd osalta. Samoin korvataan laboratorio- ja ront-
gentutkimukset seki psykologin antama hoito.

Hammashoito

Suun alueen tulehduksia pidetiin monissa synnynniisissi sydinvioissa
merkittivini endokardiittiin sairastumisen riskini. Siksi hammasin-
fektioiden sekd hampaiden ja ikenien kunnon hoito on sydinlapsille
ensiarvoisen tirkedd. Kaikenikiiset henkilst voivat hakeutua joko
kunnalliseen hammashoitoon terveyskeskukseen tai hakea Kelasta
sairausvakuutuspalautusta yksityisestd hammashoidosta. Sairausva-
kuutuspalautus yksityisen hammasliikirin palkkiosta on 60 % Kelan
taksoista. Kiytinnossi korvaus on kuitenkin vain noin 30-40 %
maksusta, koska Kelan miirittelemit taksat ovat nykyisid lddkarinpalk-
kioita alhaisemmat. Kunnallinen hammashoito on maksutonta alle
18-vuotiaille.

Ldakekorvaukset

Kela korvaa monista ldikirin madriamisti sairauksien hoitoon tar-
koitetuista reseptiliikkeitd joko 42 %, 72 % tai 100 % omavastuun
ylictiviled osalta. Ladkekorvausten piiriin kuuluvat lddkirin madriama
lagkkeet luokitellaan peruskorvattavaan tai erityiskorvattavaan kor-
vausluokkaan. Korvaukset otetaan huomioon jo apteekissa lidkkeitd

ostettaessa. Ilman reseptid ostetuista itsehoitoldikkeistd ostaja maksaa




koko hinnan. Ostokertaa kohden voidaan korvata enintiin kolmen
kuukauden hoitoaikaa vastaava miiri.

Peruskorvaus

Reseptilidikkeiden peruskorvaus on 42 % ja se lasketaan suoraan
ldzkkeen hinnasta ilman omavastuuta. Suurin osa sairauksien hoitoon
kiytetyisti reseptildikkeistd kuuluu peruskorvaus-luokkaan.

Erityiskorvaukset

Erityiskorvaukset jaetaan alempaan ja ylempiin korvausluokkaan.
Alemman korvausluokan mukaan korvataan ilman omavastuuta 72 %
lddkkeen hinnasta. Ylempi erityiskorvaus on 100 % omavastuun ylicti-
viltd osalta. Lidkekorvauksia haettaessa on muistettava, ettd vain tietyt
lidkkeet ovat erityiskorvattavia vain tietyilld diagnooseilla. Kelalta on
saatavissa tiedot niistd sairauksista, jotka oikeuttavat liikevalmisteiden
erityiskorvausten saamiseen. Sydinvikaisten lasten hoitoon mi#irityt
lidkkeet kuuluvat yleensi 72 % korvattavien ryhmiin. Kroonisen
sydidmen vajaatoiminnan lisiksi muita 72 % korvaukseen oikeuttavia
sairauksia ovat mm. krooninen verenpainetauti, krooninen sepelvalti-
motauti ja krooniset sydimen rytmihiiriét.

Saadakseen oikeuden 100 % tai 72 % korvaukseen on sydinlapsen
vanhempien toimitettava lapsensa sairaudesta hoitavan lidkirin
kirjoittama B-lddkirinlausunto sairaudesta Kelan paikallistoimistoon.
Sairauden pitid olla vaikea ja tiyttid sairausvakuutuslaissa mainitut ja
Kelan asettamat edellytykset. Erityiskorvausoikeus on voimassa vasta
siitd lihtien, kun B-lausunto on toimitettu Kelaan. Kun lapselle on
my®dnnetty oikeus erityiskorvattaviin ldikkeisiin, merkitiin se Kela-
korttiin. My®s jos korvattavuuksissa tapahtuu muutoksia, Kela lihettid
automaattisesti uuden Kela-kortin. Ilman asianmukaista merkintii ei
erityiskorvausta voida apteekista antaa.

Kliinisten ravintovalmisteiden ja

perusvoiteiden korvattavuus

Lizkkeiden lisiksi korvataan erdiden vaikeiden sairauksien hoitoon
kiytetedvit kliiniset ravintovalmisteet ja niitd vastaavat tuotteet seki
pitkiaikaisen ihotaudin hoitoon kiytettivit perusvoiteet joko 42 %
tai 72 % omavastuun yliteiviled osalta. Korvauksen saamiseksi Kelan
toimistoon on toimitettava lddkirinlausunto, josta ilmenee, etti kysy-
myksessd on korvaukseen oikeuttava vaikea sairaus.

Suuret lddkekustannukset

Lizikekustannuksista on oikeus saada lisikorvaus vuotuisen omavastuu-
osuuden tiytyttyi. Lisikorvaus on 100 % omavastuun ylittivilti osalta
lizketti kohti. Kelassa seurataan vuotuisen lisikorvauksen oikeuttavan
omavastuurajan tdyttymisti apteekista saatujen tietojen perusteella.
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Kun raja on ylittynyt, Kela lihettii asiakkaalle tisti tiedon ja ohjeet
lisikorvauksen hakemisesta. Hakuaika on kuusi kuukautta sen ka-
lenterivuoden paittymisesti, jonka aikana lisikorvauksen saamiseen
oikeuttava omavastuuraja on tiyttynyt.

Rinnakkaisldaédkkeet ja ladakevaihto

Apteckin tulee vaihtaa lddkirin madriimi liike halvempaan rinnak-
kaisldikkeeseen, jos liikkeelle on olemassa vaihtokelpoisia rinnakkais-
tai rinnakkaistuontivalmisteita. Halutessaan potilas voi kieltdd vaih-
don, eiki hinen tarvitse esitcdd syyti kiellolle. Myds ldikiri voi kieltdd
vaihdon ladketieteellisin tai hoidollisin perustein. Kaikkiin lddkkeisiin
ei lidikevaihtoa voi toteuttaa. Liikevaihdoista kannattaa aina ensin
keskustella hoitavan lizkirin kanssa.

Matkakorvaukset ja yopymisraha

Matkakorvaukset

Kela korvaa sydinvikaisen lapsen sairaudesta ja kuntoutuksesta aiheu-
tuneet matkat siled osin kuin ne ylittdvit omavastuuosuuden yhden-
suuntaisesta matkasta. Sairauden hoitoon ja kuntoutukseen liittyvien
kustannusten korvauksilla on eri omavastuuosuudet seki erilliset
vuosittaiset omavastuukatot.

Sairauden hoitoon liittyvid kustannuksia voivat olla esimerkiksi matkat
terveyskeskukseen, sairaalaan tai laboratorioon. Samoin korvataan
ladkarin, sairaanhoitajan, terveydenhoitajan, fysioterapeutin, laborato-
rionhoitajan seki psykologin luo tutkimuksiin tehdyt matkat seki sai-
raanhoitoon kuuluvien apuvilineiden ja muiden laitteiden hankintaan
ja ylldpitoon liittyvit tarpeelliset matkat. Myds matkat kuntoutukseen
korvataan. Kuntoutukseen tehdyilli matkoilla tarkoitetaan esimerkiksi
matkoja kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille. Matkat korva-
taan yleensi halvinta julkista kulkuneuvoa kiyttien. Omalla autolla,
taksilla tai muulla erityiskulkuneuvolla tehty matka korvataan vain,

jos matkustustapa on ollut sairauden laadun tai liikenneolosuhteiden
vuoksi perusteltua. Taksikustannuksista on aina esitettdvi kuitti ja
erityiskulkuneuvon tarpeesta todistus. Kun vanhemmat osallistuvat sai-
raalassa lapsen hoitoon tai ovat mukana kuntoutuksessa, vanhempien
matkat korvataan ja osallistuminen tulee osoittaa lddkirintodistuksella.

Matkakustannusten omavastuuosuuksilla on kalenterivuosittaiset
katot, joiden yli menevit kustannukset korvataan kokonaan. Vuotuista
omavastuuosuutta laskettaessa otetaan huomioon my®ds alle oma-
vastuun jiineet matkakulut. Korvauksia tulee hakea Kelasta kuuden
kuukauden kuluessa maksun tai palkkion suorittamisesta.




Y6pymisraha

Jos lapsen vanhemmille aiheutuu matkoihin liittyvid yopymiskustan-
nuksia heidin osallistuessaan lapsen sairaalahoitoon, maksaa Kela heille
yopymisrahaa. Yopymisrahaa anotaan Kelan paikallistoimistosta. Kor-
vaus maksetaan jilkikiteen ja sen haku aika on 6 kuukautta. Tarpeelli-
set matkat ja yopymiset selvitetiin samalla ldikirintodistuksella.

Perheen toimeentuloturva
lapsen sairastuessa

Erityishoitoraha

Erityishoitoraha on tarkoitettu korvaamaan vanhemman lyhytaikaista

ansionmenetysti, joka johtuu alle 16-vuotiaan lapsen sairaudesta tai

vammasta. Erityishoitorahaa voi saada lapsen vanhempi osallistuessaan

lapsensa hoitoon tai kuntoutukseen:

P sairaalassa

P sairaalan poliklinikalla

P sairaalahoitoon tai sairaalan poliklinikkahoitoon liittyvissi
kotihoidossa tai

P kuntoutus- tai sopeutumisvalmennuskurssilla.

Kela maksaa erityishoitorahaa lapsen vanhemmalle (my®s avio- tai
avopuolison lapsesta seki otto- tai kasvattilapsesta), joka osallistuu alle
7-vuotiaan lapsensa hoitoon tai kuntoutukseen. 7-15-vuotiaan lapsen
sairaus on oltava vaikea ennen kuin erityishoitoraha myénnetiin. Lap-
sen sairauden vaikeusasteen arvioi hoitava ldikiri, ja ratkaisu tehdiin
Kelassa. Sydinvikojen hoito oikeuttaa yleensi erityishoitorahaan.

Erityishoitorahan saamisen edellytykseni on, ettd hoitava lddkiri picad
vanhemman osallistumista hoitoon tai kuntoutukseen tarpeellisena ja
ettd hoitoon osallistuva vanhempi on hoitoon osallistumisen vuoksi
estynyt tekemisti tyotiin eiki saa poissaolon ajalta palkkaa. Per-
heeniidit (myds kotihoidon tuella olevat) ja opiskelijat seki itsendistd
tydtd tekevit voivat my®s saada erityishoitorahaa. Erityishoitorahaa

ei kuitenkaan voi saada samanaikaisesti tydttdmyyspéivirahan tai
tydmarkkinatuen kanssa.

Erityishoitorahaa voidaan my$s maksaa vanhemmalle, joka osallistuu
lapsensa sairauden tai vamman vuoksi jirjestetylle sopeutumisvalmen-
nus- tai kuntoutuskurssille tai muuhun vastaavaan kuntoutukseen.

Jos kuntoutuksen ajalta maksetaan kuntoutusrahaa, ei samalta ajalta
makseta erityishoitorahaa. Siti voidaan kuitenkin maksaa kuntoutusra-
han omavastuuajalta.
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Erityishoitoraha on yleensi saajan sairauspiivirahan suuruinen ja

se on verollista tuloa. Erityishoitorahaa maksetaan saman sairauden
perusteella yleensid 60 arkipiiviltd lasta kohden, mutta enimmiismiiri
lasketaan erikseen sairaalahoidon ja kotihoidon osalta. Aikaa voidaan
jatkaa, jos hoitava liikiri arvioi sithen olevan erityistd tarvetta. Eri-
tyishoitorahaa ei makseta kotihoidon osalta yli 90 arkipdivad.

Erityishoitorahaa haetaan hakemuslomakkeella, jonka liitteeksi
tarvitaan D-lddkirintodistus siitd, ettd lapsen hoitoon osallistuminen
on ollut tarpeellista seki kuntoutus- tai sopeutumisvalmennuskurssilta
todistus kurssin jirjestdjiltd. Etuutta haetaan Kelan paikallistoimistosta
tai hakijan omasta tydpaikkakassasta.

Lapsen hoitotuki

Vammaisen ja pitkdaikaisesti sairaan lapsen hoidosta ja kuntoutuksesta
aiheutuu vanhemmille kustannuksia ja tydti. Sairaan lapsen kotihoi-
don tukemiseksi Kela maksaa lapsen hoitotukea. Lapsen hoitotukea
maksetaan alle 16-vuotiaalle lapselle, joka sairauden, vian tai vamman
vuoksi on vihintiin kuuden kuukauden ajan siini miirin hoidon

ja kuntoutuksen tarpeessa, ettd siitd aiheutuu erityisti taloudellista

tai muuta rasitusta. Lapsen hoidosta aiheutuvan rasituksen tulee
tuntuvasti ylittdd vastaavanikiisen terveen lapsen hoidosta aiheutuvan
rasituksen miiri.

Tuen saamiseen eivit vaikuta vanhempien tai lapsen tulot eiki varalli-
suus. Se on verotonta tuloa ja sitd maksetaan joko miiriaikaisena tai
16 ikdivuoteen asti riippuen lapsen hoidon ja kuntoutuksen tarpeesta.

Lapsen hoitotuki on porrastettu kolmeen ryhmiin. Sairauden diag-
noosi ei yksindin miirid hoitotuen saamista, vaan ratkaisua tehtiessi
huomioidaan kaikki mydntimisedellytykset. Samankin sairauden
kohdalla rasitus voi vaihdella huomattavasti. Ratkaisu hoitotukiryh-
miisti tehddin Kelassa. Ratkaisujen tekemiseksi on annettu yleisid
suuntaviivoja. Jos lapsen sairauden aiheuttama rasitus muuttuu, voi
my®ds hoitotukiryhmi muuttua.

Hoitotuki
Hoitotuki on tarkoitettu lapselle, jonka sairaus aiheuttaa erityistd
taloudellista tai muuta rasitusta vihintiin kuuden kuukauden ajan.

Hoitotuen miirdytymisperusteita sydinlapsilla:

P Lapsella on oireeton tai lievioireinen sydinvika ja infektiokierre.

P Lapsi tarvitsee lddkityksestd huolehtimista useammin kuin kerran
pdivissi.

P Lapsi tarvitsee aikuisen valvontaa levossa tai rasituksessa ilmenevien




oireiden takia.

Lapsi tarvitsee valvontaa tahdistimen takia. T4mi koskee yleensi
alle kouluikiisti lasta.

Lapsen ruokavaliosta huolehtiminen aiheuttaa ylimiiriistd vaivan-
nikoi.

Kouluikiinen lapsi saa veren hyytymisti hidastavaa liikehoitoa
(esim. Marevan).

Lasta kiytetiin terapiassa kerran viikossa.

vV v v Vv

Korotettu hoitotuki
Korotettu hoitotuki on tarkoitettu lapselle, jos lapsen hoidosta ja kun-
toutuksesta aiheutuva rasitus on huomattavan suuri.

Korotetun hoitotuen mydntimisperusteita sydinlapsilla:

P Vaikeasta sydinviasta aiheutuu oireita hoidosta huolimatta. Tillin
lapsi saattaa visyi syddessd tai litkkuessa. Pienen lapsen syttimi-
nen voi vaatia normaalia enemmiin aikaa ja vaivaa. Lapsen oireita
ja painonnousua on tarkkailtava sidnnéllisesti. Hintd saatetaan
syottdd syoteoletkulla.

Lapsen lddkitys on runsaasta ja monimutkaista, eikd hin kykene
itse siitd huolehtimaan.

Lapsi tarvitsee pdivittdin ikiistdin enemmin avustamista henkils-
kohtaisissa toiminnoissaan huonon fyysisen kunnon takia.

Alle kouluikiinen saa veren hyytymisti hidastavaa liikehoitoa
(esim. Marevan).

Lasta kiytetdin vihintiin kaksi kertaa viikossa terapiassa.
Vaikean sydinvian takia tehdyn leikkauksen jilkihoidon ja
toipumisen ajan.

vy v Vv Vv
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Erityishoitotuki

Erityishoitotuki on tarkoitettu lapselle, jos lapsen hoidon ja kuntou-
tuksen aiheuttama rasitus on erittdin suuri. Erityishoitotuki on tarkoi-
tettu kaikkein vaikeavammaisille lapsille, joiden katsotaan tarvitsevan
toisen henkildn lihes jatkuvaa apua ja valvontaa. Sellaiset sydinvikaiset
lapset, joiden sydinvika on erittiin vaikea tai lapsella on lisiksi muita
vaikeita sairauksia tai vammoja, kuuluvat erityishoitotuen piiriin.

Erityishoitotuen mydntimisperusteita sydinlapsilla:
P Lapsella on vaikea sydinvika, jonka takia hin tarvitsee hoitoa ja
valvontaa ympirivuorokauden. Tilanne on tillainen esimerkiksi kun
— lapsella esiintyy sinisyyskohtauksia tai #killisid
tajuttomuuskohtauksia
— lapsi tarvitsee kotona toteutettavaa happihoitoa
— lapsella on sydinvian lisiksi esim. hankalia neurologisia oireita
tai kehitysvammaisuutta, misti aiheutuu erittiin suurta
hoidon ja kuntoutuksen tarvetta.
P Lapsi tarvitsee vaikean sydinvian vuoksi tehdyistd leikkauksista
huolimatta ympirivuorokautista hoitoa ja valvontaa.

Hoitotuen hakumenettely

Lapsen hoitotukea haetaan Kelan paikallistoimistosta tdytcimalld
hakemuslomake. Hakemukseen liitetdin C-lddkirintodistus, joka ei
saa olla vuotta vanhempi. Tuki mydnnetidin hakemuksesta siitd alkaen,
kun lapsi on siihen oikeutettu, ei kuitenkaan pidemmiilti kuin vuoden
ajalta ennen hakemusta.

Hakemuksessa vanhemman tulee kuvailla lapsensa piivittiistd hoitoa
ja huolenpitoa, sekii mahdollisia jatkuvia kustannuksia. Huomioitavia
asioita ovat mm.

ladkityksestd huolehtiminen ja lapsen voinnin seuranta

lapsen ruokavaliosta huolehtiminen ja sydttimiseen kiytetty aika
valvonta tajuttomuus- tai sinisyyskohtausten tai rytmihiirididen
takia

fyysisesti huonokuntoisen lapsen avustaminen jokapiviisissi
toiminnoissa

kotona annettavat hoidot seki tutkimuksissa ja terapioissa
kiyminen.

vV vV VVvVY

Hoitotuki mydnnetiin yleensi miiriajaksi. Jatkohakemuksessa
selvitetdin hoidossa tapahtuneet muutokset, C-todistuksen sijaan voi
hakemuksen liittdd yhteenvedon viimeisestd sairaala- tai poliklinikka-
kiynnistd. Tarvittaessa kesken mydntimiskauden voi hakea muutosta
hoitotukiryhmiin.
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Vammaistuki

Vammaistuen tarkoituksena on tukea pidasiassa tydikiisten vam-
maisten henkildiden selviytymisti jokapiiviisessi elimissi, tydssd tai
opiskelussa. Vammaistukea voidaan maksaa 16-64-vuotiaalle, joka ei
saa kansanelikelain tai tydelikelakien mukaista tyskyvyttomyyseli-
kettd, kuntoutustukea tai yksilollistd varhaiselikettd. Vammaistuen
saamisen edellytykseni on, etti sairaus tai vamma aiheuttaa toiminta-
kyvyn alentumista vihintiin vuoden ajan. Vammaistukea maksetaan
yleisen haitan, tarvittavan avun, palvelusten, ohjauksen ja valvonnan
seki erityiskustannusten perusteella. Sydinnuorista vain pienelld
osalla toimintakyky on niin paljon alentunut, ettd he kuuluvat timin
etuuden piiriin.

Vammaistuki on porrastettu vammasta johtuvan haitan ja kustannus-
ten perusteella kolmeen ryhmiin:

Vammaistuki
P sairaudesta tai vammasta aiheutuu olennaista haittaa ja jatkuvia
erityiskustannuksia.

Korotettu vammaistuki

P sairaudesta tai vammasta aiheutuu huomattavaa haittaa tai
huomattavia erityiskustannuksia

P hakija tarvitsee toiminnoissaan, kotitaloustdiss ja asioinnissa siin-
néllisesti toistuvaa toisen henkilén apua, ohjausta tai valvontaa.

Erityisvammaistuki

P hakija on vaikeasti vammainen tai

P hakija tarvitsee aikaa vievid toisen henkilén apua, huomattavassa
miirin sdinnéllisti ohjausta tai valvontaa tai

P hinelle aiheutuu sairaudesta tai vammasta erittiin huomattavia
erityiskustannuksia.

Vammaistukea voi saada joko toistaiseksi tai miiriajaksi. Hakijan tulot
tai varallisuus eivit vaikuta tuen saamiseen. Vammaistuki on verotonta
tuloa. Tukea haetaan Kelasta ja hakemukseen on liitettivi C-ladkirin-
lausunto.

Omaishoidon tuki

Omaishoidon tuki on osa kunnan sosiaalipalvelua, jolla kunta voi
tukea pitkdaikaissairaan, vammaisen tai vanhuksen hoitamista koto-
na. Omaishoitajana voi toimia omainen tai joku muu hoidettavan
liheinen henkils. Omaishoitaja tekee kunnan kanssa sopimuksen,
johon kuuluu my®és hoito- ja palvelusuunnitelma. Siihen kirjataan
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mm. omaishoidon tueksi tarvittavat palvelut sekd hoitajan vapaan
jarjestiminen. Tuki koostuu kunnan maksamasta hoitajan palkkiosta ja
muusta hoidon tueksi saatavasta kunnallisesta palvelusta kuten esimer-
kiksi apuvilineisti. Omaishoidon tukena maksettavan hoitopalkkion
suuruus médrdytyy hoidon vaativuuden ja sitovuuden perusteella.
Hoitajan palkkio on hoitajalle veronalaista tuloa.

Omaishoidontuen maksaminen riippuu siiti, paljonko kunta on va-
rannut rahaa tihin tarkoitukseen. Kunnat voivat itsengisesti méritelld
perusteet, milli tukea mydnnetiin. Niin ollen mydntimisperusteet ja
hoitopalkkioiden suuruudet voivat vaihdella kunnasta toiseen. Hoitaja
el ole tydsuhteessa kuntaan, mutta hinelle kertyy tydsti tyveliketur-
vaa. Vaativaa hoitotydti tekevilld omaishoitajalla on oikeus kahteen
vapaapiiviidn kuukaudessa. Omaishoitaja voi saada kuntakohtaisesti
tietyin ehdoin itselleen lyhytaikaisen sijaisen alueensa kotipalvelusta
tai kotisairaanhoidosta. Lisiksi sukulaiset, ystivit tai vapaachtoinen
tukihenkils voivat toimia omaishoitajan sijaisena. Omaishoitajalle
maksettava korvaus vaikuttaa muihin sosiaalietuuksiin niiti laskevasti.
Omaishoidon tukea ei yleensi makseta alle 3-vuotiaan lapsen hoitoon,
jolloin hoitajan ensisijainen tukimuoto on lasten kotihoidon tuki. Tuki
on saajalleen veronalaista tuloa. Kunnan maksamasta omaishoidontu-
esta saa lihempii tietoja sosiaalitoimistosta tai kuntien kotipalvelusta.

Toimeentulotuki

Toimeentulotuen tarkoituksena on turvata perustoimentulo. Mikili
lapsen pitkdaikaissairaudesta tai vammasta aiheutuneet kustannukset
nousevat kohtuuttoman suuriksi, eivitki huoltajan omat ansio- tai
yrittdjitulot, muut toimeentuloturvan etuudet tai muut tulot ja varat
riitd kattamaan vilttimittomid menoja, voi huoltaja tai perhe olla
oikeutettu saamaan toimeentulotukea. Tuen tarvetta arvioitaessa kaikki
samassa taloudessa asuvien perheenjisenten menot ja tulot otetaan
huomioon. Toimeentulotukiasioissa auttaa sosiaalitoimi.

Tilap&inen hoitovapaa

Tyontekijilld on oikeus tilapiiseen hoitovapaaseen, kun hinen alle
10-vuotias lapsensa sairastuu #killisesti. Hoitovapaa voi kestid enintiin
nelji tyopiivid. Se on tarkoitettu sairaan lapsen hoitamiseksi tai
hoidon jirjestimiseksi. Tilapdistd hoitovapaata voi kiyttdi vain toinen
vanhemmista kerrallaan. Tybnantaja ei ole velvollinen maksamaan
palkkaa tilapdisen hoitovapaan ajalta, ellei toisin ole sovittu.
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Kotipalvelu

Lapsen synnynniinen sydinvika saattaa vaikeuttaa perheen selviyty-
misti jokapiiviisesti elimistd. Kotipalvelua on mahdollista saada, jos
apu on tarpeen jokapiiviiseen elimiin liittyvistd tehtivistd suoriutu-
miseksi. Kotipalvelut kattavat asumiseen, hoivaan ja huolenpitoon,
lasten hoitoon, kasvatukseen seki muuhun tavanomaiseen elimiin
kuuluvien tehtivien suorittamisen tai niissi avustamisen. Kunnalli-
nen kotipalvelu palvelee kunnan méirittimien resurssien puitteissa
esimerkiksi sairaalasta kotiutuvia perheiti. Palvelun tarve, kiyntikerrat
ja maksut midriytyvit yksilollisesti. Kotipalvelua haetaan sosiaalitoi-
mesta. Kotona annettavasta palvelusta laaditaan yhdessi palvelujen
saajan kanssa hoito- ja palvelusuunnitelma, missi selvitetdin annetta-
vat palvelut.

Vammaispalvelut

Vammaispalvelujen tarkoituksena on tukea vammaisten tai pitkiaikais-
sairaiden mahdollisimman omatoimista selviytymisti jokapdiviisissi
toiminnoissa. Vammaispalveluihin sisiltyy asumiseen liittyvid palveluja
kuten asunnon muutostyét, asuntoon kuuluvat vilineet ja laitteet,
tulkki-, kuljetus-, ja saattopalvelut. Lisiksi kunta voi harkinnanvarai-
sesti jirjestdd vammaisille kuntoutusohjausta, sopeutumisvalmennusta,
henkilskohtaisen avustajan palvelut seki koneet, laitteet ja vilineet,
joita tarvitaan piivittdisistd toiminnoista selviytymiseen. Vammasta

tai sairaudesta aiheutuvat ylimairiiset vaatetus- tai muut erityiskus-
tannukset (esim. ravintokulut) kuuluvat myés harkinnanvaraisiin
palveluihin.

Vammaispalvelulain mukaisia palveluja tai tukia haetaan kunnan
sosiaalitoimesta. Hakemukseen tarvitaan lddkirinlausunto vaikeavam-
maisuudesta tai vamman aiheuttamasta haitasta.

Vammaispalvelulain nojalla mydnnettava

korvaus auton ostoon

Vammaispalvelulain mukaan perhetti voidaan avustaa auton hankin-
nassa, mikili auto on perheelle sairaan tai vammaisen lapsen kuljet-
tamisen kannalta vilttimiton. Niin voi olla, jos lapsi on vaikeasti
litkuntavammainen tai jos mukana tiytyy kuljettaa tilaa vievii vilineitd
tai laitteita.

Vammaispalvelulain nojalla voidaan korvata puolet niistd todellisis-

ta kustannuksista, jotka auton hankinta on aiheuttanut. Todelliset
kustannukset saadaan, kun hankintahinnasta vihennetiin mahdolli-
nen autoveron palautus, hyvitys vanhasta autosta ja muu mahdollinen
avustus.
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Auton hankintahinnan tulee olla kohtuullinen. Auto voi olla uusi tai
vanha. Vammaispalvelulain nojalla autoon tehdyt tarpeelliset muutos-
tydt ja vilttimicedmit lisilaitteet korvataan kokonaan. My®s ajokortin
hinnan korvaaminen tietyissi tilanteissa on mahdollista. Autokoulu
kustannetaan tillsin sopeutumisvalmennuksena. Vammaispalvelulain
mubkaista avustusta auton hankintaan anotaan oman kunnan sosiaali-
toimistosta. Liitteeksi tarvitaan lddkirintodistus.

Apuviélineet ldékinnéllisenad kuntoutuksena

Terveydenhuolto vastaa suurimmasta osasta apuvilineistd, jotka
kuuluvat lddkinnillisen kuntoutuksen piiriin. Vastuu lddkinnillisen
kuntoutuksen apuvilineiden jirjestimisestd on pidasiassa perus- ja eri-
koistason terveydenhuollolla eli terveyskeskuksilla ja keskussairaaloilla.
Apuvilineiden saamisen edellytykseni on lddkirin toteama sairauden
tai vamman aiheuttama apuvilineen tarve. Ndmi apuvilineet ovat asi-
akkaalle maksuttomia. Terveydenhuollon liikinnillisen kuntoutuksen
apuvilineet ovat esimerkiksi lilkkumisessa ja piivittdisissd toiminnoissa
tarvittavat apuvilineet esimerkiksi pyorituolit, kivelykepit, suihkutuo-
lit ja niké- ja kuuloapuvilineet.
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Esimerkkiperhe 1

Vastasyntynyt tyttd Oulusta tulee sydinleikkaukseen Helsinkiin
ambulanssikuljetuksella. Vanhemmat ovat mukana. Lapsen iti on #i-
tiyslomalla, isd on poissa tydssd. Vanhempi lapsi ji4 mummon hoiviin.
Helsingissi vanhemmat asuvat hotellissa ja Ronald Mc Donald-talossa.
Vililld he kidyvit kotona hakemassa isosiskon ja tavaroita Helsinkiin.
Lapsi on tehohoidossa kaksi viikkoa ja sen jilkeen isd palaa kotiin
isosiskon kanssa. Vauva siirtyy lentokoneella jatkohoitoon Ouluun ja
sieltd kotiin.

Miten sosiaaliturva tukee tétd perhettd?

Sairaalan hoitopiivimaksua ei periti yli 7 vuorokauden osalta.
Vanhempien ydpymiskorvausta voi hakea Kelasta.

Lapsen kuljetukset toteutetaan sairaalasiirtona, josta ei aiheudu
kustannuksia vanhemmille.

Vanhemmille korvataan matkakorvaukset (kiynti kotona seki
hoidon paittyessi).

Isille voidaan lapsen ikillisestd ja vakavasta tilanteesta johtuen
kirjoittaa sairaslomaa tehohoidon ajalle tai isi voi saada erityishoi-
torahaa.

Aiti saa sairauslomaa, ei muuta korvausta.

Lapselle korvataan lidkkeet erityiskorvauksen (72 %) mukaan.
Lapsi on oikeutettu hoitotukeen.

vV VvV VVvVY

vvyYy

Esimerkkiperhe 2

Neljivuotias Joonas Keravalta on sydinleikkauksessa. Tyossikdyvi diti
on ottanut virkavapaata hoidon ajaksi seki kaksi viikkoa kotiin padsyn
jilkeen. Isd on opiskelija. Lapsen ollessa tehohoidossa isi on koulusta
poissa kolme piivid, sen jilkeen hin kiy sairaalassa iltaisin. Aiti viipyy
sairaalassa lapsen luona joka piivi isin tuloon asti. 2- ja 6-vuotiaat
sisarukset ovat piivihoidossa. Kaksi viikkoa kotiutuksesta Joonas saa
palata piivihoitoon ja diti palaa tychonsi. Liikitys ja seuranta polikli-
nikalla jatkuvat edelleen.

Miten sosiaaliturva tukee tatéd perhetta?

Sairaalan hoitopdivimaksua ei periti yli 7 vuorokauden osalta.
Piivittdiset matkat sairaalaan korvataan.

Aiiti saa erityishoitorahaa koko virkavapaan ajalta.

Isi saa erityishoitorahaa opiskelun poissaolopiiville.

Lazkitys jatkuu 72 % korvattuna.

Hoitotuki jatkuu, uusi kannanotto puolen vuoden kuluessa tai
kun hoitotuen myéntimisjakso piittyy.

VVVVYVYY

16 Sydénlapsen sosiaaliturvaopas



Esimerkkiperhe 3

Marko, 5 kuukautta, vaikea sydinvika. Kuoli leikkauksen jilkeen. Aiti

on ditiyslomalla ja isi tydssd.

Miten sosiaaliturva tukee tétéd perhettd?

P Sairaalassa avustetaan kuljetuksen ja hautauksen jirjestimisessi.

Aidin vanhempainrahakausi jatkui 12 arkipiivii (2 viikkoa). Siiti

eteenpiin didille kirjoitettiin sairaalasta 2 viikkoa sairaslomaa.

Timin jilkeen iiti keskusteli terveyskeskuslizkirin kanssa

sairasloman jatkamisesta.

Isille kirjoitettiin 2 viikkoa sairaslomaa, jatko samoin kuin #idill4.

Lapsen kuoleman jilkeen vanhemmat joutuvat maksamaan matka-

kustannukset itse.

P Lapsen hoitotuki ja lapsilisi paittyvit lapsen kuolinkuukauden
lopussa.

vv
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Sydéanvikainen lapsi ja kuntoutus

Kuntoutuksen avulla sairauden aiheuttamia haittoja pyritdin mo-

nin tavoin ehkiisemiin tai vihentimiin. Eri kuntoutusmuotojen
jirjestimisestd vastaavat terveys-, sosiaali-, opetus-, ja tydviranomaiset,
Kela, tydelikelaitokset sekd potilasjirjestot. Keskeisid sydinlasten ja
heidiin perheidensi kuntoutusmuotoja ovat sopeutumisvalmennus- ja
kuntoutuskurssit. Kuntoutustarpeen arvioi hoitava l4dkiri. Tarkempia
tietoja rahoitusvastuusta ja kuntoutusasioista saa sairaalan sosiaalitydn-
tekijoiltd, kuntoutusohjaajilta sekd Kelan paikallistoimistoista.

Kurssit, leirit ja tapahtumat

Sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssit

Sydinlapset ja -aikuiset ry jirjestidd vuosittain useita sopeutumisval-
mennus- ja kuntoutuskursseja sydinlapsille ja heidin perheilleen seki
sydinnuorille ja -aikuisille. Kurssit toteutetaan yhteistydssi Kelan,
Raha-automaattiyhdistyksen, sairaaloiden ja eri jirjestdjen kanssa.
Kaikkien perheille tarkoitettujen kurssien tarkoituksena on tukea
sydinlapsia ja heidin perheitiin antamalla tietoa synnynniisistd
sydinvioista ja ennen kaikkea antamalla voimavaroja ja eviiti arjessa
selviytymiseen. Kurssien ohjelma sisiltid mielenkiintoisia asiantuntija-
luentoja seki ryhmikeskusteluja. Lisiksi keskeinen rooli on kurssilais-
ten keskiniiselld kokemusten vaihdolla.

Kurssit ovat kestoltaan noin viikon mittaisia ja ne ovat paisiintdisesti
osallistujille maksuttomia. Kela korvaa sopeutumisvalmennus- ja kuntou-
tuskurssille osallistuvien matkakustannukset omavastuun ylictdviled osalta.
Sydinlapset ja -aikuiset ry:n lisiksi kursseja jirjestdvit mm. Manner-
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heimin Lastensuojeluliiton Lasten ja Nuorten Kuntoutussiitié seki

Folkhilsan.

Sopeutumisvalmennusviikonloput

Viikon mittaisten sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssien lisiksi
yhdistys jirjestid vuosittain valtakunnallisen sopeutumisvalmennus-
viikonlopun, jonne koko jisenisté perheineen ovat tervetulleita ja
joissa synnynniisesti syddnvikaiset perheineen voivat tavata toisiaan.
Sopeutumisvalmennusviikonloppu on hyvi vaihtoehto niille, joille esi-
merkiksi perinteisen sopeutumisvalmennuskurssit eivit sovi. Mukaan
piisevit kaikki halukkaat. Viikonlopun aikana eri asiantuntijat pitavit
luentoja mm. hoidosta, sairauteen sopeutumisesta, jaksamisesta jne.
Virkistivid ohjelmaa on seki lapsille, nuorille ettd aikuisille. Osallis-
tuminen sopeutumisvalmennusviikonloppuun on maksullinen, mutta
viikonlopun kustannuksiin on mahdollista hakea taloudellista tukea
usealta eri taholta. Hoitavalta sairaalalta voi hakea maksusitoumusta tai
kunnan sosiaalitoimelta avustusta. Mys Sydinlapset ja -aikuiset ry:n
alueosastot tukevat mahdollisuuksien mukaan oman alueensa jisenten
osallistumista. Kurssille hakeudutaan yhdistyksen toimiston kautta.

Elamysleireja sydédnlapsille ja perheille

Sydinlapset ja -aikuiset ry jirjestii mahdollisuuksiensa mukaan
vuosittain elimysleireji lapsille ja perheille. Leirit on tarkoitettu pai-
asiassa perheille, joiden sydinlapsi on jo kouluikiinen. Leireilli ei ole
luentoja, vaan tavoitteena on olla yhdessi, kokea uutta, saada kavereita
ja nauttia Suomen kesisti seikkaillen, turvallisesti vetijien helldssi
huomassa. Elimysleireilld ei ole lastenhoitajia, vaan tarkoitus on, ettd
perheet nauttivat yhdessiolosta muiden perheiden kanssa. Osallis-
tuvilta perheiltd peritidn leiristi omavastuu, joka kattaa perheiden
tdysihoidot. Matkakulut jokainen perhe hoitaa itse.

Parisuhdekursseja sydédnlasten vanhemmille

Hyvi ja toimiva parisuhde on perheen kivijalka, joka vaatii mys hoi-
toa ja huolenpitoa. Piivittdisten askareiden ja arjen rutiinien keskelld
saattaa joskus olla vaikeaa 16ytii aikaa itselle ja omalle parisuhteelle.
Sydinlapset ja -aikuiset ry jirjestdd sydidnlasten vanhemmille parisuh-
dekursseja, joiden tavoitteena on Idytii niin itsestd kuin kumppanista-
kin uusia voimavaroja, leviti ja rentoutua.

Sydédnnuorten pohjoismaiset leirit

Pohjoismaisia leireji jirjestetdiin vuosittain eri pohjoismaissa. Leirit
ovat tarkoitettu 14—18 -vuotiaille sydinnuorille. Ohjelma painot-

tuu mukavaan vapaa-ajan toimintaa, elimyksellisiin kokemuksiin ja
mukavaan yhdessioloon yli kielirajojen. Osallistuvilta nuorilta peritiin
omavastuu, joka kattaa tdysihoidon ja matkakulut.
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Kursseille ja leireille hakeminen

Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille haetaan Kelan kuntou-
tushakemuslomakkeilla, joita saa Kelan paikallistoimistoista tai Kelan
internet-sivuilta osoitteesta www.kela.fi. Hakukaavakkeet 16ytyvit
myds yhdistyksen internet-sivuilta sekid yhdistyksen jisenlehdesti.
Hakemuksen liitteeni tarvitaan lasta hoitavan lddkirin B-lidkirinlau-
sunto ja jiljennds viimeisestd sairauskertomuksesta. Kelan kustantamat
sydinlasten perheiden sopeutumisvalmennuskurssit ovat padsiintdi-
sesti tarkoitettu korotettua tai erityishoitotukea saavien sydinlasten
perheille, jolloin kuntoutus miiritelldin vaikeavammaisten lidkinnil-
liseksi kuntoutukseksi. Vaikeavammaisten lidkinnillistd kuntoutusta
saadakseen lapselle tulee tehdi hintd hoitavan julkisen terveydenhuol-
lon yksikéssd kuntoutussuunnitelma, joka tulee liittdd hakulomakkee-
seen. Kuntoutussuunnitelma on lapsen miiritietoista tulevaisuuden
suunnittelua, joka sisiltdd suunnitelman lapsen kuntoutuksen tavoit-
teista ja keinoista.

Leireille ja sopeutumisvalmennusviikonloppuun seki parisuhdekursseille
haetaan jisenlehden kurssinumerossa olevilla hakukaavakkeilla. Haku-
kaavakkeet 16ytyvit myds Sydinlapset ja -aikuiset ry:n internet-sivuilta.

Kaikki hakulomakkeet Kaikista yhdistyksen jirjestimisti kursseista, leireistd ja ta-
palautetaan osoitteella: | pahtumista saa lisitietoja yhdistyksen toimistolta puh. (09)
Sydanlapset ja 752752 75, sihképostilla toimisto@sydanlapsetjaaikuiset.fi
-aikuiset ry tai yhdistyksen internet-sivulta www.sydanlapsetjaaikuiset.fi.
Oltermannintie 8 Kursseista, leireistd ja muista tapahtumista tiedotetaan myds
00620 HELSINKI. yhdistyksen jisenlehden vuoden ensimmiisessi numerossa.

Ensitietopéaiva sydéanlasten vanhemmille ja
info-péaivéa sydéannuorille

Sairaalat jirjestivit yhteistydssd Sydanlapset ja -aikuiset ry:n kanssa
ensitietopiivii sekd info-pdivii. Ensitietopiivien tarkoituksena on
jakaa tietoa sydidnvikaisten lasten perheille. Ensitietopiivid jirjestetiin
pienten sydinlasten vanhemmille seki kouluun lihtevien sydinlasten
vanhemmille. Sydinlapset ja -aikuiset ry:n alueosastot jirjestivit toisi-
naan myds alueellisia ensitietopdivid yhteistydssi sairaaloiden kanssa.

Info-piivi on tarkoitettu sydinnuorille, jotka ovat siirtymissi lasten
sairaalasta aikuispuolen seurantaan. Piivin aikana kisitelldin siircymi-
vaiheen tuomia muutoksia seurannassa, seksuaalisuuteen ja parisuh-
teeseen liittyvid asioita, ammatinvalintaa, tydelimin haasteita seki
sydinaikuisten sosiaaliturvaa.
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Ammatillinen kuntoutus

Ammatillinen kuntoutus on tarkoitettu henkilélle, jonka tydkyky ja
ansiomahdollisuudet ovat sairauden tai vamman vuoksi olennaisesti
heikentyneet. Tukea voidaan myéntiid mm. ammatilliseen koulutuk-
seen, kuntoutustarvetta ja -mahdollisuuksia selvittiviin tutkimuksiin,
tyd- ja koulutuskokeiluihin sekd tyokykyi yllapitividn ja parantavaan
valmennukseen. Ammatilliseen kuntoutukseen kuuluu my®és elinkei-
notuki, joka on elinkeinon tai ammatinharjoittamisen tukemiseksi
annettu avustus.

Ammatillisen kuntoutuksen tarkoituksena on sydidnnuoren opiskeluun
kannustaminen seki tySllistymisen ja tydssi jaksamisen edistiminen.
Ammatillisen kuntoutuksen jirjestijid ovat pidasiassa Kela ja tydeld-
kelaitokset. Niilld on kiytdssiin suunnilleen samat kuntoutusmene-
telmit. Lisiksi tukea ammatilliseen kuntoutukseen voi hakea tietyin
edellytyksin my®s tydvoimatoimistoista, opetustoimesta tai tapaturma-
ja liikennevakuutuslaitoksista.

Tydelikelaitokset eivit yleensi rahoita alle 25-vuotiaiden ammatillista
kuntoutusta tyduran lyhyyden vuoksi. Synnynniisesti sydinvikaisten
nuorten ammatillisen kuntoutuksen jirjestdji on siten yleensi Kela,
jonka vastuualueeseen kuuluu ensisijaisesti nuoret henkilst. Kela voi
siis joissakin tapauksissa esimerkiksi mi#iritelld synnynniisesti sydin-
vikaisen nuoren koulutuksen ammatillisena kuntoutuksena, jolloin
opintojen ajalta voidaan maksaa kuntoutusrahaa.

Kela voi tukea kuntoutuksena

seuraavanlaista koulutusta:

P yleissivistivi kuntoutusta esimerkiksi lukiossa tai kansanopistossa,
jos se on vilttimatontd ammatilliseen kuntoutukseen paisemiseksi

P ammatillista peruskoulutusta, jos sairaus aiheuttaa olennaisia rajoi-
tuksia ammatinvalinnassa

P ammatillista uudelleen- ja jatkokoulutusta, jos hakija on tullut ky-
kenemittomiksi entiseen tydhonsi tai siitd suoriutuminen tuottaa
sairauden tai vamman takia suuria vaikeuksia.

Lisdedellytyksend on, ettd koulutusala ja siitd saatava ammatti mahdol-
listavat tydllistymisen sairaudesta huolimatta.

Kela korvaa kuntoutujalle kuntoutuksen ajalta

seuraavia kustannuksia

P tarpeellisina ja kohtuullisina pidettivit opiskelukustannukset,
esim. lukukausimaksut ja koulutarvikekustannukset

P koti- ja koulupaikkakunnan viliset matkakustannukset, jotka
ylittdvit omavastuun (yleensi kerran kuukaudessa). Kela ei kuiten-




kaan korvaa opiskelijan piivittiisid matkakustannuksia
P koulutusajan toimeentuloturvana maksetaan yleensi kuntoutusrahaa.

Ammatilliseen kuntoutukseen hakeminen

Kuntoutusta on haettava ennen koulutuksen alkamista Kelan paikal-
listoimistosta. Koulutusta tuetaan yleensi aikaisintaan sen kuukauden
alusta, jonka kuluessa hakemus on tehty. Hakemukseen on liitettivi B-
lagkdrinlausunto, josta selvidd kuntoutuksen perusteena oleva sairaus,
vika tai vamma ja sen aiheuttamat haitat. Ammatillista kuntoutusta
koskevaan hakemukseen liitetdin yleensid ammatinvalinnanohjaajan
lausunto ja koulutodistukset seki mahdolliset tydtodistukset, joista
ilmenee aikaisempi koulutus ja ammattitaito.

Kuntoutusraha

Kuntoutusrahaa maksetaan kuntoutukseen osallistumisen ajalta. Sitd
voidaan maksaa myos kuntoutuspiitdksen antamisen ja kuntoutuksen
alkamisen seki kuntoutusjaksojen viliselti ajalta. Kuntoutuksen tar-
koituksena on oltava kuntoutujan tydelimissi pysyminen, tydelimiin
palaaminen tai sinne tuleminen.

Kuntoutusrahaan on oikeutettu 16-64 -vuotias kuntoutuja ajalta, jol-
loin hin on kuntoutuksen vuoksi estynyt tekemiisti tydtiin. Kuntou-
tusrahan suuruus lasketaan hakijan verotuksessa todettujen tydtulojen
perusteella. Omassa taloudessa asuvan tai huoltovelvollisen amma-
tllisessa koulutuksessa olevan kuntoutusraha miiriytyy vihintiin
tydttomyysturvan peruspiivirahan perusteella. Kuntoutujan hakemuk-
sesta se voidaan miiritedd soveltuvin osin myds toimeentulotuen yleisid
perusteita noudattaen. Vaihtoehtoja verrataan keskeniin kuntoutujalle
edullisimman kuntoutusrahan mirittimiseksi.

Kuntoutusrahaa maksetaan kuntoutukseen osallistumisen ajalta
jokaiselta arkipdiviltd eli enintdin kuudelta piiviled viikossa. Siti ei

nén mukaan omavastuuaika on kuntoutuksen alkamispiivi ja yhdeksin
sitd seuraavaa arkipiivii. Koulutuksessa opetussuunnitelmaan sisileyvit
loma-ajat eivit estd katsomasta kuntoutuksen jatkuvan samana kuntou-
tuksena, joten omavastuuaika huomioidaan vain koulutuksen alkaessa.

Kuntoutusraha omaisille

Lapsensa kuntoutukseen esim. sopeutumisvalmennukseen osallistuvalle
omaiselle Kela maksaa kuntoutusrahaa ilman omavastuuaikaa, jos
omainen on estynyt tekemisti tydtd. Silloin ei edellytetd, ettd kuntou-
tuksen tavoitteena olisi tydelimissi pysyminen tai sinne piisy.

Kuntoutusrahaa voidaan maksaa omaiselle esimerkiksi Kelan, tervey-
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denhuollon, sosiaalitoimen tai Raha-automaattiyhdistyksen rahoitta-
man sopeutumisvalmennus- tai kuntoutuskurssin ajalta. Raha-auto-
maattiyhdistyksen rahoittaman kuntoutuksen pitdi vastata vammais-
palvelulain tarkoittamaa sopeutumisvalmennusta. Virkistyskurssin tai
muun leirin ajalta kuntoutusrahaa ei makseta.

Nuoren kuntoutusraha

16-19 -vuotiaille pitkiaikaissairaille tai vaikeasti vajaakuntoisille
nuorille voidaan maksaa kuntoutusrahaa ammatillisen kuntoutumisen
kidynnistymiseksi ja tydkyvytcdmyyselikkeelle siircymisen ehkiisemi-
seksi. Nuoren kuntoutusraha on ensisijainen tydkyvyttomyyselik-
keeseen nihden. Alle 20 -vuotiaalle tydkyvyttomyyselikettd voidaan
mydntid vasta, kun on selvitetty, ettei ammatillisen kuntoutuksen
mahdollisuuksia ole, tai jos ammatillinen kuntoutus on sairauden
vuoksi keskeytynyt tai pddteynyt tuloksettomana. Kuntoutusrahaa
saadakseen nuoren toiminnanvajauksen tulee olla niin suuri, ettd nuori
tarvitsee tehostettua tydkyvyn arviointia ja kuntoutusta. Yleissivistd-
viistd koulutuksesta kuntoutusrahaa maksetaan vain, jos koulutus on
tarpeellista uudelleen- tai jatkokoulutuksen toteuttamiseksi. Kuntou-
tusrahan saaminen edellytti, ettd nuorelle on kotikunnassa laadittu
henkilskohtainen opiskelu- ja kuntoutumissuunnitelma.

Kuntoutusrahan hakeminen

Kuntoutusrahaa haetaan Kelan paikallistoimistosta. Kuntoutusrahaa
haettaessa on esitettivi kuntoutuspiitds tai muu riittivi selvitys siiti,
ettd kyseessi on lain tarkoittama kuntoutusrahaan oikeuttava kuntou-
tus. Kuntoutusrahan maksamista varten tulee esittii todistus kuntou-
tukseen osallistumisesta.

Apuviélineet ammatillisena kuntoutuksena

Vaikeavammainen nuori voi saada erityislaitteita tai apuvilineiti opis-
kelun mahdollistamiseksi. Vaikeavammaisena pidetdin henkilsd, joka
ei selviydy opiskelustaan tai selviytyminen on kohtuuttoman vaikeaa
ilman apuvilinettd tai laitetta. Apuvilineitd voidaan mydntid perus-
koulun yldasteelta alkaen siind vaiheessa, kun ammatillisen koulutuk-
sen toteuttamissuunnitelma on tehty ja kyseinen apuviline on tarpeen
suunnitellusta ammatillisesta koulutuksesta suoriutumiseksi.

Terveydenhuolto vastaa apuvilineen hankinnasta silloin, kun niiden
jarjestiminen ei kuulu Kelalle. Terveydenhuolto vastaa mm. liikku-
mis- ja kommunikaatioapuvilineiden kustantamisesta, jos hoito on
Laitteet sovitetaan tarkoin asiakkaalle. My8s muut tahot, kuten tapa-
turma- ja litkennevakuutusjirjestelmit seki tydelikejirjestelmit voivat
tilanteesta riippuen jirjestdd apuvilineitd.
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Erityiskysymyksia
Avustukset auton hankintaan

Autoveronpalautus ja autoveronhuojennus
Autoveronpalautuksen tarkoituksena on lisitd vammaisten ihmisten
liikkumisvapautta. Autoveronpalautus merkitsee sitd, ettd ostacssaan
uuden auton omaan kiyttoonsi henkilon ei tarvitse maksaa autosta
maahan tuotaessa normaalisti suoritettavaa autoveroa. Vaikka lapsen
sydinvika usein rajoittaa hinen litkkumismahdollisuuksiaan, pelkis-
tddn sydidnvian ei ole yleensi katsottu aiheuttavan autoverolaissa tarkoi-
tettua liikuntavammaa. Vammaisuuden perusteella on mahdollista
hakea my®os autoveronhuojennusta erityisen painavista syisti. T4llaisia
syitd voivat olla vamman laatu, ajoneuvon tarve seki perheen taloudel-
linen ja sosiaalinen asema.

Lisdtietoja autoveronpalautuksesta ja verohuojennuksesta saa eteldisestd
tullipiiristd tai tullihallicuksesta.

Veronmaksukyvyn alentumisvéhennys

Veronmaksukyvyn alentumisvihennysti voidaan anoa, mikili lapsen
huoltajan veronmaksukyky on lapsen pitkdaikaissairauden tai vammai-
suuden vuoksi heikentynyt. Mydntimiseen vaikuttavat verovelvollisen
ja hidnen perheensi tulot ja varallisuus. Veronmaksukyvyn alentumisvi-
hennys on harkinnanvarainen. Lisitietoja saa omasta verovirastosta.

Lapsensa menettaneiden
perheiden tukeminen

Lapsen kuolemaan liittyvét asiat

Lasta hoitanut ldikiri voi kirjoittaa vanhemmille tarvittaessa sairaslo-
maa lapsen kuoleman yhteydessid. Vanhemmat voivat hakea tarvittaessa
lisdd sairauslomaa omalta tydpaikkalddkiriltd tai terveyskeskuslddkiriled.

Seurakunta tai hautaustoimisto neuvoo vanhempia hautaukseen
liittyvien kiytinnén asioiden jirjestelemiseksi. Jos vanhemmat kuu-
luvat viestorekisteriin, kuolintodistus toimitetaan sinne hautausluvan
saamiseksi. Vanhemmat voivat halutessaan itse hakea kuolleen lapsensa
sairaalasta. My®s hautaustoimisto voi hoitaa kuljetuksen. Kela ei kor-
vaa kuljetuskustannuksia.
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Etuuksien katkaiseminen

Hoitotuki maksetaan kyseisen kalenterikuukauden loppuun saakka.
Erityishoitoraha loppuu lapsen kuolinpiivini.
Aitiyspiivirahakausi kestid 105 arkipiivid riippumatta lapsen
kuolinajankohdasta.

Jo aloitettu isyysloma voidaan pitii loppuun saakka.

Jos lapsi kuolee vanhempainrahakaudella, maksetaan sitd

12 arkipiiviltd lapsen kuoleman jilkeen.

Lapsilisd maksetaan kalenterikuukauden loppuun saakka.

vV VV VVvVY

Lapsen kuolemasta menee tieto rekisteriviranomaisille, tilastokeskuk-
seen ja verovirastoon. Lapsen kuolemasta voi itse ilmoittaa mahdol-
lisimman pian Kelalle, sillid kuoleman jilkeen mahdollisesti liikaa
maksetut korvaukset voidaan perid takaisin.

Perheen suru

Kun sydinlapsi menetetddn, on perheen suru raskas. Me suremme
kaikki, jokainen omalla tavallamme. Joskus voi olla vaikeaa ymmircii
muiden ihmisten tapaa surra. My8s vanhempien keskiniinen suhde voi
joutua kovalle koetukselle. Kun lapsen kuolemasta on kulunut jonkin
aikaa, noin puolesta vuodesta vuoteen, on vanhempien mahdollista
osallistua yhdistyksen jirjestimiin lapsensa menettineiden vanhempi-
en viikonloppuun, jonka aikana on mahdollisuus tavata muita lapsensa
menettineitd vanhempia. Viikonlopun aikana keskustellaan ryhmissi,
kuunnellaan sydinlasten liikireiti, psykologeja ja muita erityisasi-
antuntijoita. Viikonloppu on vanhemmille maksuton. Tapaamisesta
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tiedotetaan jisenlehden kurssinumerossa ja niistd saa tietoja yhdistyk-
sen toimistolta. Yhdistys on my®s kouluttanut tukihenkil®iti lapsensa
menettineille vanhemmille. Jos kaipaat keskusteluyhteyttd tillaiseen
tukihenkil66n, ota yhteytti.

Jotkut sairaalat jirjestivit lapsensa menettineille vanhemmille ns. su-
ruryhmii, niiti voi tiedustella sairaalan sosiaalityontekijilti tai sairaa-
lapastorilta. Kipy ry eli Kitkyt- ja lapsikuolemaperheiden yhdistys ry

tukee my®s vaikeassa elimintilanteessa.

Mistéa apua ja neuvoja?
Potilasasiamies

Jokaisessa terveydenhuollon toimintayksikdssi on nimetty potilas-
asiamies, jonka tehtivini on neuvoa ja avustaa potilasta potilaan
oikeuksista ja asemasta annetun lain soveltamiseen liittyvissi asioissa,
tiedottaa potilaan oikeuksista ja toimia muutoinkin potilaan oikeuk-
sien edistdmiseksi ja toteuttamiseksi. Potilasasiamiehen puoleen voi
kidintyd mm. tilanteissa, joissa ollaan tyytymittdmii saatuun hoitoon
tai sithen liittyviin kohteluun.

Potilasvakuutuskeskus

Potilasvakuutus korvaa potilasvahinkolain mukaisesti Suomessa tervey-
den- ja sairaanhoidon yhteydessi potilaalle aiheutuneen henkilévahin-

gon ja potilasvakuutuskeskus huolehtii potilasvahinkojen korvaamises-
ta. Potilasvakuutuskeskuksen muodostavat potilasvahinkolain (585/86)
5 §:n 1 ja 2 momentissa tarkoitetut vakuutusyhtiét, jotka ovat saaneet

oikeuden harjoittaa potilasvakuutusta Suomessa.

Lisdksi apua ja neuvoja antavat
Kelan paikallistoimistot ja esitteet
Kuntien sosiaalitoimistot
Opetustoimi

Lastensuojelun keskusliitto
Mannerheimin Lastensuojeluliitto
Sairaalat ja terveyskeskukset
Sairaaloitten sosiaalitydntekijit, kuntoutusohjaajat ja
ravitsemusterapeutit

Sydinlapset ja -aikuiset ry
Tydeldkelaitokset
Tybvoimatoimistot
Vammaisneuvostot

Verovirastot

VVVVV VVVVYVYYVY
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Sydéanlapset ja -aikuiset ry

Sydinlapset ja -aikuiset ry (ent. Sydinlapset ry) on vuonna 1975
perustettu valtakunnallinen synnynniisesti sydinvikaisten lasten,
nuorten ja aikuisten seki heidin liheistensi asioista huolehtiva jirjestd.
Sydinlapset ja -aikuiset ry:n tavoitteena on toimia synnynniisesti
sydidnvikaisten ja heidin liheistensi edunvalvojana sekd yhdyssiteend
timin potilasryhmin ja terveydenhuollon henkilskunnan vililla.
Tirkeini toimintamuotoina ovat sopeutumisvalmennus- ja kuntou-
tuskurssit, leirit, tapaamiset, luennot sekd muut tapahtumat, joissa on
mahdollisuus saada tietoa ja tavata vertaisiaan. Lisdksi jirjestd tiedottaa
sydinvikaisten asioista julkaisemalla jisenlehted seki tuottamalla
monipuolista esite- ja opasmateriaalia. Sydinlapset ja -aikuiset ry:1li on
koko maan kattava alueosastoverkosta, jotka kaikki toimivat samoilla
periaatteilla alueensa jisenperheiden hyviksi seki jirjestivit alueellaan
monipuolisesti tapahtumia ja tapaamisia. Lisiksi jirjestslli on kolme
valtakunnallista jaostoa: Sydinenkelit (lapsensa menettineet), Synja
(syddnnuoret ja -aikuiset) seki pitkd-QT. Lisitietoja jirjestdstd ja sen
toiminnasta saa osoitteesta www.sydanlapsetjaaikuiset.fi.

Sydénlapset ja -aikuiset ry, Hjartebarn och -vuxna rf
Oltermannintie 8, 00620 HELSINKI

puh. (09) 752 752 75, fax (09) 752 752 76
toimisto@sydanlapsetjaaikuiset.fi
www.sydanlapsetjaaikuiset.fi

Yhdistyksen lahjoitustili: Sampo 800017-499776
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HALUAMME LIITTYA SYDANLAPSET JA -AIKUISET RY:N JASENEKSI

Posti-
Sydénlapsen nimi ja syntymavuosi maksu
Sisarusten nimet ja syntymévuodet
Vanhempien nimet Sydénlapset ja -aikuiset ry

Oltermannintie 8
00620 HELSINKI

Osoite

Kotikunta

Puhelin

Sahkoposti

Jéseneksi voi liittyd myds yhdistyksen kotisivujen kautta osoitteessa www.sydanlapsetjaaikuiset.fi
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