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Vuonna 1953 tebtiin HYKS Lastenklinikalla Suomen ensimmadinen
syddinleikkaus lapselle. Leikkaus oli avoimen valtimotiehyeen sulku.
1960 Turun Yliopistollisessa Sairaalassa suoritettiin ensimmdinen
avosydanleikkaus lapselle, jolla oli synnynndinen aukko kammiouvi-
liseindissd. Kuluneen viidenkymmenen vuoden aikana lasten synnyn-
ndisten syddnvikojen hoito on kebittynyt valtavasti. Vaikeimmat sy-
danviat jobtivat aikaisemmin vddjaamdttomdsti kuolemaan jo var-
haislapsuudessa. Siiti syystd kaksi kolmasosaa lasten syddnleikkauk-
sista tehdddn tind pdiviand jo ennen ensimmadistd ikdvuotta. Mutta
varsinaisen sairaanhoidon lisaksi lapsi ja nuori tarvitsee monenlaista
tukea kehittydkseen itsendiseksi, tdaysipainoisesta eldmdstd nauttivaksi
aikuiseksi.

Syddnlapset r.y. (entinen Syddnvikaisten lasten tuki r.y.) on vuo-
desta 1978 libtien jirjestinyt sopeutumisvalmennus- ja kuntoutus-
kursseja sydanvikaisten lasten perheille. Kurssien tarkoitus on tukea
perbeitd sairaan lapsensa hoidossa ja auttaa heitd sopeutumaan tilan-
teeseen. Kun lapsi kasvaa aikuiseksi hin hakeutuu koulutukseen 16y-
tddkseen sopivan ammatin. Ammatillinen kuntoutus auttaa tdssa tar-
vittavine toimenpiteineen ja tyokokeiluineen. Kuntoutuksen tavoit-
teena on, ettd kuntoutettava pystyisi eldttdmaddn itsensd ammatillaan,
ettd hin onnistuisi muodostamaan perbeen ja toteuttamaan elamdinsi
tavoitteet. Kuntoutuksen tehtavikenttd ulottuu siten syntymdisti van-
huusikddn asti.

Toivon, ettd tdmd perustieto kuntoutuksesta edesauttaisi sydanuvi-
kaisten lasten ja nuorten kokonaisvaltaista kuntoutusta.

Eric Tvar Wallgren
Sydinlapset r.y.,
kuntoutustyorybmdan p.j.
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Mita on kuntoutus?

Sairaus tai vamma aiheuttaa mo-
nenlaisia muutoksia ihmisen jo-
kapdiviiseen elamdin. Kuntou-
tuksen avulla sairauden aiheut-
tamia haittoja pyritddan monin
tavoin ehkiisemdin tai vihen-
tamaan. Avainsana on toiminta-
kyky ja sen sdilyttiminen muut-
tuvissa olosuhteissa.

Kuntoutusta on mddritelty
monella tavalla

Kuntoutus on suunnitelmallista,
monialaista toimintaa, jonka ta-
voitteena on auttaa kuntoutujaa

Kuntoutus on monipuolista,
suunnitelmallista ja tavoitteellista toimintaa

Kuntoutus toteutetaan lddkinnal-
lisend, ammatillisena, kasvatuk-
sellisena ja sosiaalisena kuntou-
tuksena.

Lddkinndllinen kuntoutus ni-
veltyy laheisesti sairaanhoitoon,
siksi se kuuluu ensisijassa tervey-
denhoidon vastuualueelle. Laa-
kinnallistd kuntoutusta annetaan
useimmiten sairaalassa. Siihen
kuuluvat oman hoidon neuvonta
ja ohjaus seka fysioterapia ennen
leikkausta ja sen jalkeen. Toimin-
taterapia, tarvittaessa ravitsemus-
ja psykoterapia sekid erilaiset
apuvilineet ovat lddkinnallisen
kuntoutuksen toimintamuotoja,

toteuttamaan elimddnsa ja ylla-
pitimiin eliminhallintaa tilan-
teissa, joissa sosiaalinen ja muu
yhteisollinen selviytyminen ovat
uhattuina tai heikentyneet.

Euroopan Kardiologisen Seu-
ran tyoryhman mdaritelman mu-
kaan sydankuntoutus on sairaan-
hoitoa tdydentivdd toimintaa,
jolla pyritdan sdilyttimaan sy-
danpotilaan toimintakyky tai pa-
lauttamaan se siind laajuudessa
kuin se uusimman lddketieteelli-
sen ja muun tiedon perusteella on
mahdollista.

samoin kuntoutusjaksot tarvitta-
essa. Vaikeavammaisen alle 65-
vuotiaan kuntoutus kuuluu Ke-
lan tehtiviin. Sen tavoitteena on
parantaa ja yllapitaa kuntoutu-
jan tyo- ja toimintakykyd ja tu-
kea hinen selviytymistdan arki-
elaman eri tilanteissa.

Ammatillista kuntoutusta an-
tavat koulut, kurssit ja oppilai-
tokset, padmairana loytia so-
piva ammatti. Ammatillista kun-
toutusta ovat mm. ammatinva-
linnanohjaus, tyohonvalmennus
sekd tyo- ja koulutuskokeilut. Ke-
lalla on lakisddteinen velvollisuus
jarjestda vajaakuntoisen amma-



tillista kuntoutusta, esimerkiksi
koulutusta ja tyokykya yllapita-
vdd toimintaa.

Kasvatuksellista kuntoutusta
annetaan erilaisissa  ryhmissa,
kouluissa ja laitoksissa.

Sosiaalinen kuntoutus koos-
tuu tukitoimenpiteista joilla edis-
tetddn toipumista ja sopeutumista
sairauteen tal vammaan, esim.
koti- ja kuljetuspalvelut.

Eri kuntoutusmuotojen jirjes-
tdmisestd vastaavat terveys-, sosi-
aali-, opetus- ja tyoviranomaiset,
Kela sekd vapaaehtoisjarjestot.
Kuntoutus edellyttia niiden vi-
ranomaisten ja jarjestojen tiivistd
yhteistyotd, jotta toiminnoista

Ensitietokurssit

Sairaalat jarjestidvit tarpeen mu-
kaan ja resurssiensa puitteissa en-
sitietokursseja perheille, joihin on
syntynyt sydanvikainen lapsi. Sy-
dinlapset ry.n paikallisosastot
osallistuvat usein ndiden yhden
paivan pituisten kurssien jarjeste-
lyyn. Kurssien tarkoitus on antaa
tietoa lasten sydinvioista ja tukea
perheita selviytymaan. Sydanvian
hoitoa ja kuntoutusta kasitelldan
mahdollisimman monipuolisesti
ja laajasti eri asiantuntijoiden
alustuksien ja luentojen avulla.
Kurssilla tarjoutuu tilaisuus tu-
tustua muihin sydanlasten van-
hempiin ja perheen voimavarat

muodostuisi yhtendinen kokonai-
suus. On toivottavaa, etti kun-
toutuja ja/tai hdnen omaisensa
osallistuvat aktiivisesti kuntou-
tuksen suunnitteluun. Silloin kun
kuntoutuja itse on voinut olla
mukana asettamassa kuntoutus-
tavoitteita, hinet saadaan myos
paremmin sitoutumaan kuntou-
tukseen ja kantamaan siitad vas-
tuuta.

Kela jarjestaa ja tukee harkin-
nanvaraista kuntoutusta, jota to-
teutetaan eduskunnan vuosittain
myontiman madrdrahan turvin.
Keskeisia sydintautia sairasta-
vien kuntoutusmuotoja ovat so-
peutumisvalmennuskurssit ja
kuntoutuskurssit.

lisdantyvat, kun he pdasevit kes-
kustelemaan  kohtalotovereiden
kanssa. Ensitietopdivd on aina il-
mainen asiakkaalle.






Sydanlapset ry. jdrjestdd vuosit-
tain valtakunnallisen sopeutu-
misvalmennusviikonlopun.  Ta-
han tilaisuuteen kaikki sydanlas-
ten perheet ovat tervetulleita. Vii-
konlopun aikana eri asiantuntijat
pitivdat luentoja muun muassa
hoidosta, sairauteen sopeutumi-
sesta, jaksamisesta ja niin edel-
leen. Jarjestetdan ryhmikeskus-
teluja eri aiheista. Virkistavaa oh-
jelmaa on seki lapsille ja nuorille

Kuntoutusohjaus

Suurimmissa  keskussairaaloissa
ja aluesairaaloissa on kuntoutus-
yksikko ja/tai kuntoutusohjaaja.
Kuntoutusohjaajan palvelut ovat
asiakkaalle maksuttomia. Kun-
toutusohjaaja selvittaa kuntou-
tustarvetta ja -mahdollisuuksia,
ohjaa apuvilineiden hankintaa ja
kdyttod sekd toimii yhteistyOssd
terapeuttien kanssa (fysioterapia,
puheterapia, toimintaterapia jne.)

Kuntaliitto ja STAKES ovat
1998 madritelleet, etti kuntou-
tusohjauksen  palveluvalikoima
pitdd sisallidn seuraavaa:
—arviointi kuntoutusmahdolli-
suuksista

—ohjaus ja neuvonta

—ensitiedon antaminen

—kuntoutuspalveluja ja toimeen-
tulon turvaamista koskeva neu-
vonta

—itsenaista selviytymista edistava

Sopeutumisvalmennusviikonloppu

etta aikuisille. Viikonloppu on
maksullinen, mutta perheilli on
mahdollisuus hakea taloudellista
tukea viikonlopun kustannuksiin.
Hoitavalta sairaalalta voi hakea
maksusitoumusta. Kunnan sosi-
aalitoimelta voi hakea avustusta.
Kelalta voi hakea tukea matka-
kustannuksiin. Sydéanlapset r.y.:n
alueosastot  tukevat mahdolli-
suuksiensa mukaan oman alu-
eensa lahtijoita.

ohjaus

—kasvatuksellisen kuntoutuksen
ohjaus

—ammattiin ja tyoelamiin ohjaa-
minen

—kuntoutussuunnitelman teke-
minen.

Edelliset kahdeksan kohtaa
kuuluvat yksilollisiin palveluihin,
joiden lisiksi palveluvalikoimaan
kuuluvat myos erilaiset kurssit,
esim. ensitietokurssit sekd asian-
tuntijapalvelut, kuten koordi-
nointi, konsultointi sekd yhteis-
tyotehtdvit. Tarvittaessa kuntou-
tusohjaaja jdrjestia kuntoutus-
ryhmian neuvotteluja lapsen tai
nuoren kuntoutuksen edistami-
seksi.

Kuntoutusryhmain kuuluvat
usein hoitava laakari, sosiaali-
tyontekija, hoitaja, erilaiset tera-



peutit, kuntoutusohjaaja ja myos
perhe/syddnnuori itse. Sen ko-
koonpanoa muutetaan tarpeen
mukaan. Kuntoutustyéryhma
voi kokoontua sairaalassa tai ter-

Kuntoutussuunnitelma

Lapsen ja nuoren kehityksen
turvaamiseksi voidaan sairaa-
lassa tai terveyskeskuksessa laa-
tia kuntoutussuunnitelma. Kun-
toutussuunnitelma  madrittelee
ne terapiat ja toimenpiteet, joi-
den avulla kuntoutettava saavut-
taa parhaimman tasapainotilan
ja elamanhallinnan. Suunnitelma
laaditaan vihintdan vuodeksi ja
enintdan kolmeksi vuodeksi ker-
rallaan. Kuntoutussuunnitelman
avulla seurataan lapsen ja nuo-
ren kuntoutuksen toteutumista ja
edistymista. Suunnitelman avulla
voidaan hakea myos taloudelli-
sia etuuksia Kelalta tai kunnalta,
esim. korvausta terapioihin, hoi-
totukea tai elikettid. Suunnitelma
kuvaa sairauden ja sen hoidon ja
kuntoutuksen sekd naihin olen-
naisesti liittyvat toimenpiteet ja
terapiat. Suunnitelma seuraa kun-
toutujan edistymistad ja se tarkis-
tetaan tarvittaessa. On tiarkeii,
ettd lapsi, nuori ja perhe yhdessi
asiantuntijoiden kanssa osallistu-
vat kuntoutussuunnitelman laa-
dintaan.

Kuntoutussuunnitelma  laa-
ditaan kirjallisesti kuntoutujan,
tarvittaessa omaisen, ladkarin ja

veyskeskuksessa, ja se pyrkii laa-
timaan raportin esim. kuntoutus-
suosituksen tai kuntoutussuunni-
telman muodossa.

usein moniammatillisen tyoryh-
min yhteistyona hoidosta vastaa-
vassa yksikossa.

Siitd tulee kdyda ilmi seuraa-
vat seikat:
—sairautta koskevat tiedot
—kuntoutujan elamantilanne
—ladketieteellinen ja toiminnalli-
nen haitta
—aiempi kuntoutus ja sen tulokset
—kuntoutuksen tavoitteet
—yhdyshenkilot
—kuntoutujan sitoutuminen
—seurantamenetelmat ja hoito-
vastuu
—kuntoutustoimenpiteet ja niiden
ajoitus, kesto ja taajuus
—kuntoutustoimenpiteiden tuot-
tajataho.

Suunnitelmaan kirjataan
suunnitelman laadintaan osallis-
tuneet henkilot. Mitdian valmista
kaavaa tai lomaketta kuntoutus-
suunnitelman laatimista varten el
ole olemassa. Se voidaan kirjoit-
taa esim. B-ldikirinlausunnon lo-
makkeelle. Kuntoutussuunnitel-
maa tarkistetaan tarvittaessa.

Kuntoutussuunnitelma on
luonteeltaan suositus. Se on asia-






kirja, jonka perusteella Kela tekee
kuntoutuspdatoksen kayttden hy-
vikseen myos muita hallussaan
olevia tietoja.

Miki on maksusitoumus?

Maksusitoumus kirjoitetaan tar-
vittaessa apuvilineestd tai tera-
piasta, kurssista jne. Jotta kunta
maksaisi, taytyy tarpeen olla hy-
vin perusteltu. Hoitava laakari
sairaalassa voi kirjoittaa perheelle

Kurssimuotoinen kuntoutus

Kuntoutus- ja sopeutumis-
valmennuskurssit

Eras Sydianlapset r.y.:n keskeinen
toimintamuoto on sopeutumis-
valmennuskurssien jarjestiminen.
Sydanlapsille ja heidan perheil-
leen sekd sydannuorille jirjeste-
tddn kurssimuotoista sopeutumis-
valmennusta ja kuntoutusta. Sy-
ddnlapset r.y.:n jarjestamat kurs-
sit rahoitetaan osittain jirjeston
omin varoin, osittain Kelan tai
Raha-automaattiyhdistyksen tu-
ella. Kela voi rahoittaa kuntou-
tuksen edellyttien, ettd Kela on
hyviksynyt palveluntuottajan to-

teuttamaan vaikeavammaisen
kuntoutusta. Folkhalsan jarjestaa
tarvittaessa  sopeutumisvalmen-

nuskursseja ruotsinkielisille sy-
dinperheille. Mannerheimin las-
tensuojeluliiton Lasten ja Nuor-
ten Kuntoutussddtid jdrjestdd

Kuntoutuksen tuottaa mah-
dollisuuksien mukaan se palve-
luntuottaja, jota esitetian kun-
toutussuunnitelmassa.

maksusitoumuksen  esim.  jos
perhe osallistuu Sydanlapset r.y.:n
jarjestamaille sopeutumisvalmen-
nuskurssille. Talloin kunta mak-
saa taman palvelun.

koko perheelle suunnattuja har-
vinaisten sairausryhmien sopeu-
tumisvalmennuskursseja.

Kaikki sopeutumisvalmennus-
kurssit ovat paasdantoisesti taysin
ilmaisia. Kursseilla on tdysihoito
ja matkat maksetaan. Poikkeuk-
sena on pohjoismainen nuorten-
leiri, jolla on pieni omavastuu.

Virkistystoiminta ja leirit

Sydanlapset r.y. pyrkii taloudellis-
ten resurssiensa puitteissa jarjes-
tdamain virkistivia elimysleireja
sydanlapsille, -nuorille ja heiddn
perheilleen. Sydanlapset ry. jar-
jestad myos sydanlasten perheille
tarkoitettuja  virkistavia etelan-
matkoja omakustannushintaan,
jolloin yhdistys tukee taloudel-
lisesti sydanlapsen tai -nuoren
osallistumista.



Kelan sydankuntoutus

Kohderyhmd

Kelan rahoittama lasten ja nuor-
ten sydankuntoutus on tarkoi-
tettu ensisijaisesti seuraaville ryh-
mille, joille erilaiset sydanviat ai-
heuttavat fyysisid, psyykkisid tai
sosiaalisia rajoitteita:

—sydanleikkausta, syddmen siir-
toa ja keuhkosiirtoa odottavat

—kardiomyopatiaa sairastavat

—monimutkaista, vaikeaa sydan-
vikaa sairastavat

—sydanleikatut

—vaikeita rytmihairioita sairasta-
vat ja tahdistinpotilaat.

Kelan tukeman kuntoutuksen
edellytyksend on, ettd edellimai-
nitut erilaiset sydanviat, edessa
olevat leikkaustoimenpiteet tai
odotettavissa oleva oireiden li-
saantyminen aiheuttavat fyysi-
sid, psyykkisid tai sosiaalisia ra-
joitteita.

Kelan kuntoutusta voivat ha-
kea vaikeavammaiset lapset ja
heiddn perheensd, joiden ajatel-
laan hyotyvan ryhmidmuotoisesta
kuntoutuksesta ja jotka tarvitse-
vat monipuolista tukea ja tietoa
sairaudesta.  Vaikeavammaisuu-
den kriteerind pidetdan sitd, ettd
lapselle on myonnetty korotettu
lapsen  hoitotuki (3 § =vaikea-
vammainen). Perhe kisittid seki
vanhemmat/huoltajat etti terveet
sisarukset.

Kuntoutusta voivat lisdksi ha-
kea nuoret, joilla on sydintau-
din oireita ja joilla odotettavissa
oleva sairauden ennuste vaikut-
taa tulevan ammatin valintaan tai
tyossda  selviytymiseen. Varhais-
nuorilla (noin 9-13 v.), nuorilla
(noin 14-16 v.) tai aikuistuvilla
nuorilla (yli 16 v.) voi siten olla
muukin kuin monimutkainen tai
vaikea sydanvika kuntoutuskurs-
sin tarpeena (4 §=harkinnanva-
rainen kuntoutus).

Kuntoutuksen ajankohta

Lapsen tai nuoren ja hidnen per-
heensd tulisi saada hoitotaholta
tarvittava ensitieto ja sen syventa-
minen sairauden hoidosta, liikun-
nasta, ravitsemuksesta jne, seka
oma itsehoito-ohjelma. Kuntou-
tuksen pitdisi toteutua padsian-
toisesti noin puolesta kahteen
vuotta sairauden toteamisesta tai
sydanleikkauksesta. Lisdksi kun-
toutukseen voivat hakeutua lap-
set tai nuoret, joilla on leikkaus-
toimenpiteitd edessd tai joilla oi-
reet ovat lisddntyneet.

Hoitotaho arvioi sopivan kun-
toutuksen ajankohdan. Hoitota-
hon laatimassa kuntoutussuunni-
telmassa tai B-lausunnossa tulisi
ndkyd tdmdn hetkinen suoritus-
kyky, tiedossa olevat tutkimus-
ja leikkaustoimenpiteet, muut pit-
kaaikaiset sairaudet ja mahdolli-
nen kehityshiirio, kuntoutujan ja



hinen perheensi kokemat erityi-
set huolen aiheet, sekd miten ter-

Kurssien tavoitteet

Sopeutumisvalmennuskurssien
painoalueet vaihtelevat kuntoutu-
jien idn ja kurssien teemojen suh-
teen. Kurssien tavoitteena on

—perheen voimavarojen lisiami-
nen
—lapsen ja nuoren kokonaisval-

taisen kehityksen tukeminen
seka yksilollisen tasapainotilan
16ytiminen

—nuorten ja nuorten aikuisten
ammatillisten tavoitteiden suun-
nittelu ja tukeminen sekad sopeu-
tuminen aikuisuuteen.

Lapsen ja nuoren kuntoutuk-
sen tavoitteet muuttuvat kehityk-
sen edistyessd. Tdsta syystd kun-
toutettava ja hdnen perheensi
tarvitsevat toistuvasti kuntou-
tusta ja informaatiota kuntoutuk-
sen jarjestamisesta sekd tiedollista
ettd taidollista tukea.

Pienen lapsen perbe tarvitsee
ennen kaikkea tietoa sydanviasta
ja sen aiheuttamista rajoituksista
sekd selviytymiskeinoista ja ra-
joitusten minimoinnista. Perheen
voimavaroja on tuettava. Tar-
kedd on ongelmien jakaminen sy-
danperheiden kesken.

Varbaisnuoria  (9-13-vuoti-
aita) ja nuoria (14-16-vuotiaita)

veydenhoito on menetellyt kun-
toutuksen ja hoidon suhteen.

olisi autettava itsendiseen selviy-
tymiseen koulussa, liilkkumisessa
ja arkipdivan jaksamisessa seka
tuettava murrosidn psykososiaa-
lisessa kehityksessa. Heille pitaa
neuvoa sopivia litkuntamuotoja
ja tukea kehitystd omatoimiseksi
aktiiviseksi nuoreksi. Nuorten sy-
dédnaikuisten vertaistuki on mur-
rosikdisille hyvin tarkeda!

Nuoria aikuisia (yli 16-vuo-
tiaita) tuetaan itsendiseen selviy-
tymiseen ja neuvotaan terveitd
elimantapoja. Heiddn kanssaan
laaditaan opiskelu- tai ammatil-
lisia suunnitelmia ja tuetaan si-
joittumista ansiotyohon. Nuoria
aikuisia ohjataan elimantapa-
muutoksiin ja heidin kanssaan
selvitetddn tyossdjaksamisen ja
tyokyvyn edellytyksida. Kurssilla
voidaan myos kasitelld seksuaali-
suuteen ja parisuhteeseen liittyvid
asioita, perinnollisyyttd ja perhe-
suunnittelua, fyysistd aktiviteettid
sekd paihteiden kayttoon liittyvid
ongelmia.






Monivammaisten kuntoutus

Kun lapsen syddnvika liittyy jo-
honkin oireyhtymiin moninaiset
oireet ovat usein suurempi huo-
len aihe kuin sydanvika. Nama
perheet eivit aina tunne saavansa
kaikkea tarvitsemaansa tukea
Sydanlapset ry.n jdrjestimistd
kursseista. Mannerheimin las-
tensuojeluliiton Lasten ja Nuor-
ten Kuntoutussaatio jarjestaa yh-
teistyossa Kelan kanssa sopeutu-
misvalmennuskursseja erityisryh-
mille. Tallaisia erityisryhmia ovat

Kurssin palaute

Kurssin padtyttya kurssin tyon-
tekijat laativat jokaisesta kun-
toutettavasta kirjallisen kuntou-
tusselosteen, joka on toimitet-
tava kuntoutujalle ja Kelan toi-
mistoon. On suositeltavaa, ettd
kuntoutusseloste  toimitettaisiin
myos kuntoutujan/huoltajan
kanssa sovituille muille tahoille,
kuten hoitoyksikkoon, lasten-
neuvolaan, kouluun, tyoterveys-
huoltoon jne. Ammattihenkilo-
kuntaa sitoo vaitiolovelvollisuus,
ja ilman perheen tai sydannuoren
suostumusta mitddn sairauteen
liittyvid tietoja ei saisi toimittaa
edellimainituille. Siita syysta suo-
siteltavaa on, ettd kuntoutuja tai
huoltaja itse toimittaa jaljennok-
sen kuntoutusselosteesta asian-
omaisille. Kuntoutuksen aikana
palveluntuottaja on tarvittaessa,
siten kuin kuntoutujan/huoltajan

esimerkiksi kardiomyopatia, seka
CATCH-22, Down oireyhtyma,
Turner oireyhtyma, Williams oi-
reyhtymd, Marfan oireyhtyma ja
tuberoosi skleroosi, joihin kaik-
kiin usein liittyy myos sydanvika.
Niista kursseista voi tiedustella
Lasten kuntoutuskodista, Ruusu-
lankatu 10, 00260 Helsinki, pu-
helin (09)348 113 60, telekopio
(09) 348 113 89, sahkoposti: las-
ten.kuntoutuskoti@mll.fi.

kanssa sovitaan, yhteydessa kun-
toutujan hoitopisteeseen ja Kelan
toimistoon. On tiarkeia, ettd luo-
daan verkkoyhteyksid lapsen tai
nuoren kuntoutusta tukeviin ta-
hoihin, jotta voitaisiin varmistaa
kuntoutuksen edistymista.



Turvallisuus kursseilla

Kuntoutujien turvallisuuteen liit-
tyviin seikkoihin, kuten riittivaan
ensiapuvalmiuteen, valvontaan ja
hygieniaan uima-allastiloissa, lii-
kuntaharjoitusten turvallisuuteen

Sydanlapset ry. tiedottaa jirjes-
tamistdan kuntoutus- ja sopeutu-
miskursseistaan Sydanlapset-leh-
den vuoden ensimmaiisend ilmes-
tyvissad kurssinumerossa. Siind on
my0s ohjeet miten kurssille hae-
taan.

Tarvittavat kaavakkeet

Kelan kuntoutuslinja on 22.10.
2001 antanut uudet hakuohjeet.
Kun haetaan Kelan rahoittamalle
kurssille taytetdan aina seka kun-
toutushakemuslomake ~ KU102
ettd KU104, joita saa Kelan pai-
kallistoimistosta. ~ Tulostettavat
versiot 1oytyvdt Kelan internet-
sivuilta osoitteesta www.kela.fi.
Hakukaavakkeet loytyvat myos
Sydanlapset r.y.:n kotisivulta osoit-
teesta www.sydanlapset.fi.

Liitteet

Hakemuksen liitteend tarvitaan
lapsen lddkarintodistus, esimer-
kiksi B-lddkarinlausunto tai jal-
jennos  viimeisesta  sairausker-
tomuksesta. Naista tulisi kdyda
ilmi riittdvat tiedot sairaudesta

ja paloturvallisuuteen on kiinni-
tettdva riittdvasti huomiota. Kun-
toutujat ja henkilokunta on va-
kuutettava kuntoutus- ja sopeu-
tumisvalmennuskurssien ajaksi.

Miten haetaan sopeutumisvalmennukseen?

seka annetusta hoidosta. Vaikea-
vammaisilla tulisi olla kuntoutus-
suunnitelma. Jos on tehty kun-
toutussuunnitelma se liitetdan ha-
kemukseen.

Tdyttoohjeet

Taytd hakemuskaavakkeet huo-
lellisesti. Lapsesi voinnista tiedat
sind parhaiten. Jos syddnnuori
tayttad itse hakulomakkeet, kan-
nattaa vanhempien tiydentda ne
tai tdyttda lomakkeet yhdessa
nuoren kanssa, jotta jirjestdjille
vilittyy kaikki se tieto, mikd va-
lintaa silmalldpitien on tirkeda.

Kurssin jdrjestdjiat toivovat
saavansa seuraavia tietoja:
—syddnvian diagnoosi
—onko vika korjattu ja milloin
—sydanvian aiheuttama haitta-

aste, rajoitukset, erityistarpeet
—onko kuntoutettavalla muita
sairauksia tai vammoja
—saannollinen sydanlidikitys
—allergiat
—perhekursseilla tarvitaan tietoja
sisaruksista, ika, allergiat
—perheen tai nuoren kokemat eri-






tyiset huolen aiheet
—miti kurssilta toivotaan.

Valintakriteerit

Kelan kustantamien perhekurs-
sien osalta Kela on asettanut
osanottajien valintakriteeriksi ko-
rotetun hoitotuen (3 §=vaikea-
vammainen). Nuorten kursseilla
ja nuorten aikuisten kursseilla
ei korotettu hoitotuki ole valtta-
maton (4 § =harkinnanvarainen
kuntoutus). On erittdin tirkeia,
ettd ilmoitetaan hakemuslomak-
keessa, saako lapsi/nuori koro-
tettua hoitotukea tai onko ano-
mus jatetty Kelalle.

Jos olet epavarma, tayttyvatko
valintakriteerit ~ lapsen/nuoren
osalta tai jos kurssista on muuta
kysyttiavdd, ethin epdroi soittaa
Sydanlapset r.y.:n toimistolle.

Kuinka kurssilaiset valitaan?

Syddnlapset ry.n jirjestimien
sopeutumisvalmennuskurssien-
osanottajat valitsee yhdistyksen
kuntoutustyoryhmi hakemusten
perusteella. Kuntoutustyoryh-
madn kuuluu kaksi lastenkardio-
logia, Sydinlapset ry.:n toimin-
nanjohtaja, sydiannuorten edus-
taja seka kuntoutusohjaaja.

Kelan rahoittamille sydanlas-
ten perheille tarkoitetuille kurs-
seille hyviksymisen ehtona on,
ettd lapselle on myonnetty ko-
rotettu  hoitotuki. Raha-auto-

Hakuaika

Kesan kurssien keskitetty haku-
aika pddttyy vyleensa kevittal-
vella. Hakemukset liitteineen la-
hetetdan osoitteella:  Sydanlap-
set r.y., Oltermannintie 8, 00620
Helsinki. Hakemukset tulee alle-
kirjoittaa, jonka vuoksi ilmoittau-
tumisia ei vastaanoteta internetin
kautta. Puutteellisia hakemuksia
ei kasitelld. Kaikille hakijoille il-
moitetaan kirjallisesti valinnoista
noin kahden viikon kuluttua ha-
kuajan paittymisen jalkeen.

Mannerheimin  lastensuoje-
luliiton lasten kuntoutuskodin
kurssien hakuaika paattyy kaksi
kuukautta ennen kurssin alkua.
Vapaita paikkoja voi tiedustella
my6s hakuajan paittymisen jal-
keen.

maattiyhdistyksen ja Sydanlapset
r.y.:n rahoittamille kursseille voi
pddstd, vaikka syddnvian haitta-
aste olisi lievempi. Kuntoutus-
tyoryhmad pyrkii ensisijaisesti hy-
viksymdan kursseille ne, joilla
on vaikea sydinvika. Tavoitteena
on, ettd kaikki sydanlapset paasi-
siviat kursseille. Ensikertalaisille
pyritddn antamaan etusija. Kun
lapsi kasvaa ja kehittyy nuoreksi
hian tarvitsee toistuvasti lapsen
tai nuoren kehitysvaiheeseen so-
vitettuja  sopeutumisvalmennus-
kursseja.



Kela korvaa vanhempien
ansionmenetystd kurssin ajalta

Sopeutumisvalmennukseen tai
perhekuntoutukseen  osallistu-
valle omaiselle Kela maksaa kun-
toutusrahaa, jos omainen on esty-
nyt tekemastd tyotd. Kuntoutus-
rahaa voidaan omaiselle maksaa
esimerkiksi  Kelan, terveyden-
huollon, sosiaalitoimen, Raha-
automaattiyhdistyksen tai  Sy-
danlapset ry.:n rahoittaman so-
peutumisvalmennus- tai kuntou-
tuskurssin ajalta. Kuntoutuksen
edellytetdan vastaavan vammais-

Kelan tukema koulutus

Kela voi tukea synnynnaistd sy-
dinvikaa sairastavan nuoren
koulutusta hinen ensimmaiiseen
ammattiinsa, jos leikkaushoidolla
ei ole saatu merkittivia muutosta
esimerkiksi rasituksen sietoon.
Kela tukee kuntoutuksena seu-
raavanlaista koulutusta:

—Yleissivistavda kuntoutusta esi-
merkiksi lukiossa tai kansan-
opistossa, jos se on valttima-
tontd ammatilliseen kuntoutuk-
seen padsemiseksi.

—Ammatillista  peruskoulutusta,
jos sairaus aiheuttaa olennaisia
rajoituksia ammatinvalinnassa.

—Ammatillista uudelleen- ja jat-
kokoulutusta, jos hakija on tul-

palvelulain tarkoittamaa sopeu-
tumisvalmennusta. Ei kuitenkaan
edellyteta, ettd kuntoutuksen ta-
voitteena olisi tyoelamaan padasy.
Virkistyskurssin ajalta kuntoutus-
rahaa ei makseta.

Kuntoutusrahaa haetaan Ke-
lan paikallistoimistosta lomak-
keella KU112. Hakemus tehdiin
yleensa kun varsinainen kuntou-
tuspaitos on tehty. Hakuaika on
kuitenkin takautuvasti vuosi.

Ammatillisen kuntoutuksen tukeminen

lut kykenemattomaiksi entiseen
tyohonsa tai siitd suoriutuminen
tuottaa sairauden tai vamman
takia suuria vaikeuksia.

Lisdedellytyksena on, ettd
koulutusala ja siitd saatava am-
matti mahdollistavat tyollistymi-
sen sairaudesta huolimatta.

Kela korvaa kuntoutujalle
kuntoutuksen ajalta seuraavia
kustannuksia:

—Tarpeellisina ja kohtuullisina pi-
dettdviat opiskelukustannukset,
esim. lukukausimaksut ja kou-
lutarvikekustannukset.

—Koti- ja koulupaikkakunnan va-
liset matkakustannukset, jotka
ylittavit omavastuun yleensd






kerran kuukaudessa. Vuonna
2002 yhteen suuntaan tehdylta
matkalta omavastuuosuus on
7,57 euroa. Jos kuntoutujan
maksettavaksi jadvat omavas-
tuuosuudet ylittivat saman ka-
lenterivuoden aikana 151,37 eu-
roa, Kela korvaa ylittivan osan
kustannuksista kokonaan. Kela
ei kuitenkaan korvaa opiskelijan
pdivittdisid matkakustannuksia.

—Koulutusajan  toimeentulotur-
vana maksetaan yleensid kun-
toutusrahaa.

1.4.2002 alkaen 16-19-vuoti-
aalla nuorella on oikeus kuntou-
tusrahaan, jos hanen tyokykynsi
on sairauden, vian tai vamman
vuoksi olennaisesti heikentynyt,
ja jos han on syvennetyn ohja-
uksen ja kuntoutuksen tarpeessa.
Tavoitteena on edistid nuoren
ammatillista kuntoutumista ja eh-
kidistd tyokyvyttomyyselikkeelle
siirtymistd.

Alle 20-vuotiaalle tyokyvyt-
tomyyseldkettd voidaan myontaa
vasta, kun on selvitetty, ettei am-
matillisen kuntoutuksen mahdol-
lisuuksia ole, tai jos ammatillinen
kuntoutus on sairauden vuoksi
keskeytynyt tai paattynyt tulok-
settomana.

Kuntoutusta tuetaan se aika,
minki suunniteltu koulutuskoko-
naisuus kestii.

Kelan myétdmdt apuvdlineet

Kela voi myos myontaa sairauden
tai vamman takia valttimatto-
mid apuvilineitd, esimerkiksi eri-
tyislaskimen, nauhurin tai kirjoi-
tuskoneen, jos kuntoutuja ei saa
niitd opetushallinnon kautta.

Alle 20-vuotiaan nuoren kuntoutusraha



Osoitteita

Kansanelikelaitos
Nordenskjoldinkatu 12
00250 Helsinki

Puhelin 020 434 11
Telekopio 020 434 5058
Internet: www.kela.fi.

Kelan Kuntoutuslinja

Pl 78

00381 Helsinki
Telekopio 020 434 3464

Kelan opintotukikeskus
Vapaudenkatu 48-50
PL 228

40101 Jyvaskyla
Puhelin 020 434 6611
Telekopio 020 434 6710

Opintotuen muutoksenhakulautakunta
Hakaniemenkatu 2

PL 386

00531 Helsinki

Telekopio/kirjaamo (09) 774 774 10

MLL Lasten Kuntoutuskoti
Ruusulankatu 10

00260 Helsinki

Puhelin (09) 348 113 60

Telekopio (09) 348 113 89

Sahkoposti: lasten.kuntoutuskoti@mll.fi
Internet: www.lastenkuntoutus.net

Samfundet Folkhilsan
Topeliuksenkatu 20

00250 Helsinki

Puhelin (09) 315 000
Telekopio (09) 315 100
Sdhkoposti: info@folkhalsan.fi
Internet: www.folkhalsan.fi



Sydanlapset r.y.:n yhteystiedot
Sydanlapset r.y.
Oltermannintie 8
00620 Helsinki
Puhelin (09) 752 752 75
Telekopio (09) 752 752 76

Sdhkoposti: toimisto@sydanlapset.fi
Internet: www.sydanlapset.fi

Jasenlomake

KYLLA, HALUAMME LIITTYA SYDANLAPSET R.Y.:N JASENEKSI!
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SYDARLAPSET RY.

Kirja sydinvioista kouluikaisille lapsille Pumputi-pum-pum — syddmessi voi
olla vikaa, Syddanlapset r.y.:n kustantamana vuonna 2002.
Nuorisokardiologia-kirjan kustansi Orion-yhtyma Oyj vuonna 1998.
Sydinlasten kirjan kustansi Sydinlapset r.y. RAY:n tuella vuonna 1999.
Kirjoja voi tiedustella Sydanlapset r.y.:n toimistolta.
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