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1 KUINKA KAIKKI ALKOI

Tavoitteenamme on suuntautua neurologisten sairauksien fysioterapiaan tulevaisuu-
dessa. Taman vuoksi halusimme opinnaytetyon liittyvan neurologiseen fysioterapi-
aan. Aloitimme projektin yhteydenotoilla neurologisten sairauksien paikallisyhdistyk-
siin. Useiden vaihtoehtojen joukosta vastasimme Keski-Suomen MS- yhdistykselle
(KSMS), josta ehdotettiin opinnaytetyon toteuttamista yhteistydssa Keski-Suomen li-
hastautiyhdistyksen (KSLTY) kanssa. Molemmat toimivat valtakunnallisten liittojen
alaisuudessa Keski-Suomen alueella. Suomen MS- liiton 10 000 jasenesta noin 430
kuuluu KSMS- yhdistykseen (Keski-Suomen MS-yhdistys. 2009). Yhdistysten toimen-
kuvaan kuuluu jasenten edunvalvonta, tiedon valittaminen sairaudesta ja tukiverkos-
toista. Yhteistyo yhdistysten vililld koetaan tarkeadksi. Sen avulla tarjotaan sairastu-

neille mahdollisuus tavata muita sairastuneita. Heikkisen Pro gradu- tutkielman

(2006,24) mukaan tata kautta he saavat uutta perspektiivia omaan tilanteeseensa. Li

saksi yhteistyo eri yhdistysten valilla vahvistaa sairastuneiden tukiverkostoa.

Paula Hirstio-Snellmanin tekemdsta tutkimus- ja kehittamisprojektista (2006, 62) il-
meni, ettd monet sairastuneet ja heiddan omaisensa eivat tunne sosiaali- ja vammais-
palvelulain piiriin kuuluvia etuuksia. Ongelmakohdiksi koettiin kuntien vaihtelevat
kaytanteet etuuksien ja tukien myonta misperusteissa, omien oikeuksien tietamatto-
myydessa sekd oman elamantilanteen hahmottamisessa. Lisdksi vammaispalvelulaki
uudistuu, joka tuo muutoksia mm. henkilékohtaisen avustajan palkkaamiseen liitty-
viin kaytantoihin (Hyvonen 2009, 12). Edelld mainittuihin tutkimustuloksiin pohjaten
opinndytetydmme tarkoitus on paivittda vuonna 2006 tarkistettu opas Kelan ja sosi-
aalitoimen tuista, etuuksista ja palveluista (Liite 2.) yhdistysten jasenille. Lisdksi jar-
jestetdan tiedotustilaisuus yhdistysten jasenille ja heidan omaisilleen kyseisesta ai-
heesta. Opinndytetyostamme lisatdan KSMS- yhdistyksen verkkosivuille tiivistelma

(Liite 4.).

Kirjallisessa raportissa kasittelemme lyhyesti tiedotustilaisuuteen osallistuneiden MS-
ja lihastautia sairastavien henkildiden taudin luonteen ja sen tuomat muutokset toi-

mintakyvyssda. Avaamme omaisten roolia sairauden muuttamissa elamantilanteissa.



Kdaymme lapi sairauksien hoito- ja palveluketjun sekd nostamme esiin niissa havaittu-
ja ongelmakohtia. Tarkemmin esittelemme Kelan ja sosiaalitoimen tuet, etuudet ja
palvelut. Kuvaamme kuinka tiedotustilaisuuden ideointi, suunnittelu ja toteutus su-

juivat seka arvioimme illan toteutusta meidan ja osallistujien ndkdkulmasta.



2 MS-TAUTI - MULTIPPELISKLEROOSI

2.1 MS- tauti ja esiintyvyys

MS- taudin esiintyminen on naisilla noin kaksi kertaa yleisempaa kuin miehilla. Tauti
ilmaantuu yleisimmin 20—-40 vuoden idssa, mutta vaihteluvali on varsin laaja alka-
misian suhteen, noin 19-vuotiaasta aina 59-vuotiaaksi. (Paltamaa 2008, 95.) MS-tauti
on yleisin nuorilla aikuisilla vammautumista aiheuttava neurologinen sairaus. Tauti ei
ole tarttuva eika sitd ole todettu suoranaisesti perinnélliseksi, vaikka perinto- ja ym-
paristotekijoilla arvellaan olevan vaikutusta sairastumisalttiuteen. (Romberg 2005,
11-12.) Maapallolla MS-taudin esiintyvyys on yleisempaa leudoilla seuduilla kuin tro-
piikissa. Pohjois-Euroopassa kuten Skandinavian maissa ja Brittein saarilla seka Poh-
jois-Amerikassa ja Australian eteldosissa sekd Uudessa-Seelannissa tautia esiintyy eri-
tyisen runsaasti. (Kuikka, Pulliainen & Hanninen 2002, 322—-323.) Suomessa MS-tautia
sairastaa arviolta noin 6000—7000 henkil6a lahteesta riippuen ja diagnoosin saa vuo-
sittain noin 200-250 ihmista (Paltamaa 2008, 95). Esiintyvyys on maailman suurimpia
(Luhtasaari 2004, 14.) Suomessa MS-tautia esiintyy eniten rannikolla ja Etela-
Pohjanmaalla, noin 200:1la 100 000:ta asukasta kohden. Keski-Suomessa tautia esiin-
tyy noin 150:11a 100 000:ta asukasta kohden. Selkeasti harvinaisempaa MS-taudin

esiintyminen on Karjalassa ja Lapin seudulla. (Romberg 2005, 11-12.)

Multippeliskleroosi on neurologinen keskushermoston tulehduksellinen sairaus, joka
vaurioittaa hermosolujen aksonia ymparoivaa myeliinituppea (Romberg 2005, 11).
MS- tauti luokitellaan demyelinaatio- eli myeliinia tuhoavien sairauksien joukkoon.
Myeliinivauriot johtavat lopulta hermosolusta toiseen kulkevien soluhaarakkeiden eli
aksonien vaurioitumiseen, jonka seurauksena viestien valittyminen aivojen alueelta
toiselle vaikeutuu. (Kuikka ym. 2002, 322.) MS-taudin syyta ei ole vield tarkasti pys-
tytty maarittelemaan, mutta elimistén immunologisen puolustusjarjestelman poik-
keavasta toiminnasta myeliinid vastaan ollaan melko varmoja taudin synnyssa (Jun-

tunen 1999, 178).



MS-taudin eteneminen jaetaan yleisesti kolmeen tai neljdan eri muotoon lahteesta
riippuen. Relapsoiva remittoiva eli aaltomainen MS (25 % sairastuneista) on pa-
henemisvaiheittain eteneva taudin muoto, jossa oireiden pahenemista seuraa niiden
osittainen tai taydellinen korjaantuminen. Pahenemisvaiheiden valilld tauti voi olla
inaktiivinen hyvinkin pitkdan. MS-tauti alkaa usein talla aaltomaisella muodolla. Se-
kundaarisesti progressiivinen taudin muoto on kyseessa silloin kun oireet lisdantyvat
pahenemisvaiheiden vililld eivdatka endd selvasti korjaannu. Sairaus muuttuu talléin
hitaasti etenevaksi. Tdma taudin muoto on yleisin MS-tautia sairastavien keskuudes-
sa (n. 40 % tapauksista). Kolmas taudin etenemismuoto on progressiivisesti relap-
soiva eli jatkuvasti eteneva MS. Primaaristi progressiivisessa muodossa pahenemis-
vaiheita ei ole ja tauti etenee alusta ldhtien toimintakykya heikentavasti (n.10 % ta-

pauksista). (Romberg 2005, 12—-15. & Kuikka ym. 2002, 323—-324.)

2.2 MS-taudin oireet ja vaikutus toimintakykyyn

MS-taudin oireet riippuvat pitkalti siitd mihin keskushermoston osaan tai mille alueil-
le tulehdus ilmaantuu. Tavallisimmin vauriot tulevat nakdhermojen, aivokammioiden
ymparille isoihin aivoihin ja selkdytimen alueille, silld ndilld alueilla on runsaimmin
myeliinid. (Kuikka ym. 2002, 323.) Monet MS-tautia sairastavat karsivat erilaisista na-
kdoireista ja erilaisista silmien liikkeisiin liittyvista kivuista sekd ndadn hamartymisesta
rasituksessa. Akuutilla toispuoleisella naén menetyksella alkava nakéhermotulehdus
on yksi MS-taudin oireista ja usein myos ensimmainen. (Juntunen 1999, 183.) MS-
taudissa kaikkein yleisimpia oireita ovat motoriset ongelmat. Motorisia ongelmia
esiintyy 80—-90 %:lla sairastuneista jossain taudin vaiheessa. Nopea vasyminen eli fa-
tiikki kuuluu tavallisimpiin MS-taudin oireisiin. (Kuikka ym. 2002, 324—-325.) Palta-
maan (2008,97) tutkimuksessa kartoitettiin Keski-Suomessa asuvien 240 MS-tautia
sairastavan henkilon toimintakykya. Tulosten perusteella fatiikki todettiin suurim-
maksi arkieldman toimintaa rajoittavaksi tekijaksi (36 %). Noin puolet tutkimukseen
osallistuneista mainitsi vasymisen aiheuttavan jonkin asteista hankaluutta raskaim-

missa kotiaskareissa ja itsendisessa selviytymisessa. (Paltamaa 2008, 97.)



Tavallisia MS-tautiin liittyvia oireita ovat myos ylemman motoneuronin vaurion mer-
kit kuten lihasvoiman heikkeneminen, spastisuus ja janneheijasteet. Tasapainon on-
gelmat ja liikkeiden koordinaatio ongelmat ovat tyypillisid taudin kuvaan liittyvia oi-
reita. (Luhtasaari 2004, 14. & Kuikka ym. 2002, 324-325.) Paltamaan (2008, 95-97)
tutkimuksessa mukana olleet henkil6t kokivat tasapainon epavarmuuden toiseksi
suurimmaksi (29 %) arkielaman toimintaa rajoittavaksi tekijaksi. Kavelyn vaikeudet
koettiin kolmanneksi suurimmaksi haitaksi (28 %). Kavelyn epavakauteen vaikuttavat
kdmpelon tuntuiset raajat, tasapainon yllapitamisen vaikeus ja ylaraajoihin kohdistu-
va tahaton vapina. Lihasvoiman heikkeneminen, vapina, vasymys ja muut oireet vai-
keuttavat itsendista selviamista ja itsesta huolehtimista. Tutkimukseen osallistuneista
240:sta tautia sairastavasta 195 koki pystyvansa itse huolehtimaan itsestdan, 127 ko-
ki olevansa itsendisia kotielamaan liittyvissa askareissa ja 122 pystyi kdavelemaan il-
man vaikeuksia. Kuitenkin 20 % ei kyennyt selviytymaan kotielamaan liittyvista aska-
reista ja 38 % kaytti liikkumisen apuvalinetta saanndllisesti. Lisaksi 10 % tutkimukses-
sa mukana olleista oli taysin kykenemattomia huolehtimaan itsensa pukeutumisesta,

peseytymisesta tai muusta vastaavasta toiminnosta. (Paltamaa 2008, 95-97.)

Ms-tauti aiheuttaa noin 90 %:lle sairastuneista erilaisia tuntopuutoksia. Tavallisia
ovat kylmaavat ja puuduttavat tuntemukset raajoissa. MS-tautia sairastavilla esiintyy
yleisesti eriasteisia virtsarakon ja suolen toiminta hdirioita seka seksuaalitoimintojen
hairioita. Kognitiiviset ja emotionaaliset oireet kuuluvat myés MS-tautiin. Tutkimus-
ten mukaan niita esiintyy noin 40-60 %:lla tautia sairastavista. (Juntunen 1999, 183—
187.) Kognitiivista oireista yleisimpia ovat reaktionopeuden hidastuminen ja tiedon-
kasittelyn nopeuden heikkeneminen, mika vaikeuttaa asioiden ymmartamista. Erilai-
set muistiongelmat kuten uusien asioiden tehokkaasti mieleen painaminen ja sana-
haun hitaus ovat usein MS-taudin oireina. Puheesta tulee hitaampaa ja sanoja joutuu
miettimdan kauan. Paattely- ja aloitekyvyn heikkeneminen aiheuttaa puutteita toi-
minnan ohjaukseen, mika ndkyy viivdstyneind suorituksina tai toimimattomuutena.
Lisaksi MS-taudin oireisiin saattaa kuulua keskittymisvaikeuksia, mielialanvaihteluja
ja masennusta. Tyypillistd masennus on etenkin sairauden alkuvaiheessa. (Kuikka ym.

2002, 323-325.)



Yleinen kasitys MS-taudista on negatiivisempi kuin mita sairaus itsessaan todelli-
suudessa on. Seurantatutkimusten perusteella osataan sanoa, etta tautia sairastavi-
en odotettavissa oleva elinikad on keskimaarin vajaa kymmenen vuotta muuta viestoa
alhaisempi. (Kuikka ym. 2002, 323-324.) MS-taudin vaikutus liikunta- ja toimintaky-
kyyn vaihtelee suuresti. Tutkimusten perusteella on arvioitu, ettd MS-tauti aiheuttaa
noin kolmasosalla kaikista sairastuneista vaikea-asteisia toiminnan rajoitteita, kun
taas neljdsosalle sairastuneista ei kehity vuosikymmenienkaan sairastelun jalkeen mi-
tadan merkittavia toimintakyvyn rajoitteita. (Paltamaa 2008, 95.) Arviolta noin 30 %
relapsoivaa remittoivaa taudin muotoa sairastavasta henkil6sta ottaa kayttoonsa
jonkin liikkumisapuvalineen kymmenen vuoden kuluessa sairastumisesta. Sahkopy 6-
ratuolin apuvélineeksi tarvitsee noin 10 % kaikista sairastuneista kymmenen vuoden
jalkeen. Joka kymmenennen tautiin sairastavan kohdalla MS on niin hyvanlaatuinen,
ettei tauti aiheuta merkittavaa haittaa edes kahdenkymmenen sairastamisvuoden

jalkeen. (Romberg 2005, 12-15.)

2.3 MS-taudin hoito ja kuntoutus

MS-tauti on pitkdaikaissairaus ja siihen ei ole talla hetkella olemassa parantavaa hoi-
toa. Sairauden kulkua voidaan kuitenkin hidastaa erilaisilla ladkevaihtoehdoilla, mut-
ta ne eivat korjaa sairauden aiheuttamia vaurioita. Lédkkeiden avulla voidaan lievit-
taa erilaisia oireita kuten vasymysta tai depressiota. Talla hetkelld Suomessa kayte-
taan MS-taudin hoidossa beetainterferoni, glastirameeriasetatti ja natalitsumabi |33-
kehoitoja. (MS-tauti, esite sairaudesta jolla on monet kasvot, 10.) Beetainterferoni on
proteiini, joka hidastaa keskushermoston tulehdusta hillitsemalla aktiivisten val-
kosolujen maaraa ja estaa joissain maarin hermosolujen kuolemia, vahentaa pa-
henemisvaiheiden maaraa seka hidastaa sairauden etenemista. (Navigator Com-
munications 2007, 30.) Ms-taudin hoidossa kdytetdaan biologisesti valmistettua bee-
tainterferonia, joka on samankaltainen kun elimiston oma beetainterferoni (Anders-
son, 2009.). Glatirameeriasetaatti on keinotekoinen proteiini, jonka on todettu pys-
tyvan saatelemaan kehon immuunijarjestelman tiettyja osia. Glatirameeriasetaatin
on katsottu my6s vahentdavan pahenemisvaiheiden lukumaaraa. Natalitsumabi on

proteiini, joka tulehduksen kehittymista keskushermostoon estamalla valkosolujen



padsyn sinne ja hermosaikeitd ymparoivaan myeliiniin. Natalitsumabi hidastaa MS-
taudin kulkua vahentamalla pahenemisvaiheiden lukumaaraa ja vahentamalla toi-
mintakyvyn pysyvan heikkenemisen riskia. (MS-tauti, esite sairaudesta jolla on monet

kasvot.10. )

Uusimpia tablettimuotoisia immunomoduloivia, MS-taudin kulkuun vaikuttavia laak-
keita ovat fingolimoodi, fumaarihappo, fampridiini, laquinimoodi, teriflunomidi ja
minosykliini. Kehitysty6é on pisimmillaan fingolimoodin kohdalla ja |adketta on kayte t-
ty kliinisissa ladaketutkimuksissa vuodesta 2003 alkaen. Arviolta 1-2 vuoden kuluessa
sitd voi saada apteekeista. Lddke estaa vaurioita aiheuttavien tulehduksellisten val-
kosolujen kulun verenkierrossa, jolloin kyseessa olevat solut jadgvat imusolmukkeisiin.
Fingolimoodin on todettu vahentdavan myos pahenemisvaiheita, mutta sen kayttéon
liittyy riski sairastua tulehdussairauksiin. Suonensisdisesti otettavat monoklonaaliset
vasta-aineet ovat tulossa MS-taudin hoitoon. Natalitsumabi on ensimmadinen ja te-
hokkain aaltomaisen MS-taudin relapsien estohoito talla hetkelld. Samaan ryhmaan
kuuluvia uusia ladkkeita on kehitteilld, kuten esimerkiksi rituksimabi, alemtutsumabi,
daklitsumabi ja okrelitsumabi. MS-tautiin on ollut kehitteilla myds rokote jo vuosia.
Rokotteen uskotaan estavan myeliinin vaurioitumisen. Uusia ladkehoitoja kehitellaan
koko ajan, kuitenkin teho- ja haittavaikutukset kulkevat valitettavan usein kdsi kiades-
sd. Tulevaisuus lupaa kuitenkin uusia vaihtoehtoja MS-taudinhoitoon olemassa olevi-

en ladkehoitojen rinnalle. (Farkkila 2009, 33-36.)

Richard Burtin tutkimuksessa (2009, 1-2) tuhottiin 20-53-vuotiailta MS-tautia sairas-
tavilta luontainen immuunijarjestelma, joka luotiin uudelleen kantasolusiirron avulla.
Tulokset ovat lupaavia, silla 21 koehenkilosta 17 ei oireillut nelivuotisen seurantajak-
son aikana. Liikuntakykynsa pitkalti menettaneet kaksi henkil6a pystyivat kahden
vuoden kuluttua toimenpiteesta kavelemdan itsendisesti. Seurantatutkimuksen jal-
keen todettiin, ettd immuunijarjestelman nollaus oli pysayttanyt MS-taudin etenemi-

sen kaikilla koehenkil6illa ja osa heista oli padssyt eroon oireistaan.

Kuntoutus on olennainen osa MS-taudin hoitoa, minkad avulla pyritdaan ehkdisemaan

ja lievittdmaan sairauden aiheuttamia muutoksia. Sopeutumisvalmennuksella, fy-
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sioterapialla, toimintaterapialla, puheterapialla ja laitoskuntoutusjaksoilla voidaan
vaikuttaa positiivisesti MS-tautia sairastavan toimintakykyyn ja eldamanhallintaan.
(Arokoski ym. 2009, 322-323.) MS-taudin monimuotoisuus ja vaihteleva kulku aihe-
uttavat haasteita kuntoutukselle. Kuntoutuksen yleisena tavoitteena on yllapitaa tyo-

ja toimintakykya seka parantaa sairastuneen eldmanlaatua. (Romberg 2005, 35)

Fysioterapia on MS-taudin kuntoutuksessa erityisen isossa roolissa. Diagnoosin jal-
keen fysioterapia keskittyy enemman liikuntaneuvontaan ja ohjaukseen. Sairauden
edetessa fysioterapiaa suositellaan saannollisesti yksiloterapiana, koska tarve lisdan-
tyy fyysisen toimintakyvyn heiketessa. Saannollinen fysioterapia tulisi aloittaa vii-
meistdan silloin kun sairastuneella alkaa ilmeta toistuvia liikkumisongelmia. Vaikea-
vammaisille on jarjestetty fysioterapia yleensa kaksi kertaa viikossa. Pitkdlle eden-
neen MS-taudin fysioterapia koostuu paaosin terapeuttisesta harjoittelusta. Tama
tarkoittaa, etta asetettujen tavoitteiden saavuttamiseksi kaytetaan toiminnallisia
menetelmid, jotka pohjautuvat kuntoutujan fyysiseen aktiivisuuteen. Lisdksi fysiote-
rapiaan kuuluu arviointi lilkkkumisen apuvadlineiden tarpeesta ja apuvalineiden kayton
harjoittelu. Fysikaalinen terapia on yksi kaytetyista fysioterapian muodoista. Fysikaa-
lista terapiaa ovat mm. sahkoarsytyshoidot ja lantionpohjan lihasten biopalautehoi-
to. (Romberg 2005, 36.) Fysioterapian suunnittelussa korostuu sairastuneen oma ak-
tiivisuus ja hdnen itselleen asettamat tavoitteet. Sairastuneen omat tavoitteet saat-
tavat erota terapeutin asettamista tavoitteista ja usein yhteisymmarrykseen paase-
minen vaatii keskusteluja ja perustelua. On myds hyva miettia tavoitteiden realiteet-

tia. (Edwards 2002, 263.)

Toimintaterapiassa arvioidaan apuvalineiden tarvetta, joilla pyritdan helpottamaan
sairastuneen arjessa selvidmista, ja opastetaan niiden kayttéa. MS-tautiin liittyy mo-
nesti puheen- ja nielemisen ongelmia, jolloin sairastunutta auttaa puheterapeutti.
(Salmenpera 2002, 124-125.) Useiden tutkimusten mukaan MS-tautia sairastavien
on osoitettu hyotyvan fyysisesta harjoittelusta ja liikunnasta. Aerobisella harjoittelul-
la on todettu tutkimusten tulosten perusteella olevan vahvimmat naytot. Fyysisen
kunnon yllapitamisessa tarkeintd on tautia sairastavan omatoiminen harjoittelu.

(Arokoski ym. 2009, 322-323.)
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3  LIHASSAIRAUDET - MYOPATIAT

3.1 Lihastaudit ja esiintyvyys

Lihassairauksia nimitetdan yleisesti myopatioiksi, joka tarkoittaa lihassolun sairautta.
Sairauksien taustalla on perinnéllinen tai muusta syysta johtuva aineenvaihdunnan
hairio, joka padsaantoisesti vahingoittaa lihaksistoa. Taman voi aiheuttaa myos tok-
sismetabolinen tekija, kuten alkoholi. (Palo, Jokelainen, Kaste, Terdvainen & Waltimo
1996, 455.) Myopatiat jaetaan perinndllisiin ja ei-perinndllisiin sairauksiin. Periytyvat
lihastaudit ovat usein parantumattomia ja Suomen 10 000 lihassairaasta 75 % kuuluu
tdhan ryhmaan. Kuitenkin ei-perinndlliset sairaudet ovat tavallisempia ja toisinaan
parannettavia tiloja. (Salmenpera ,Tuli & Virta 2002, 147.) Erilaisia diagnooseja on yli
800, joten kunkin taudin potilasmaarat jaavat verrattain pieniksi. (Salmenpera ym.
2002, 147.) Lihastauti voi ilmetd heti vastasyntyneella tai vasta myohemmalla ialla.
Osasairauksista on sukupuoleen ja ikdan sidottuja. Saman suvun jasenilla voi olla hy-
vin eriasteisia sairauksia vaihdellen lievasta toimintahadiriésta vaikeavammaisuuteen.
Sairaudet voivat myo6s hypata sukupolvien yli. Sairauden luokitus perustuu kliiniseen
kuvaan, periytymistapaan ja lihasbiopsiassa ilmeneviin histopatologisiin |10ydoksiin.
(Soinila, Kaste & Somer 2006, 522-537.) Suurin osa lihastaudeista on hitaasti etenevia
eivatka vaikuta elinikdan, mutta jotkut sairaudet etenevat nopeasti ja lyhentavat

elinaikaa huomattavasti. (Lihastaudit 2009.)

Lihastaudit voivat olla lihas-, hermo- tai hermo-lihasliitosperaisia. Dystrofiat ja myo-
toniat ovat lihasperaisia, periytyviad sairauksia. Lihasdystrofioille on ominaista tah-
donalaisen lihaksiston surkastuminen ja heikkeneminen. Myotonia tarkoittaa kyvyt-
tomyytta relaksoida lihassupistusta. Lisaksi lihaksessa voi esiintya myosiitteja eli tu-
lehduksellisia lihastauteja, jotka syntyvat viruksen, bakteerin tai jonkin muun mikro-
organismin aiheuttamasta lihastulehduksesta. Hermoperadisia ovat atrofiat ja neuro-
patiat . Lihasatrofiat aiheutuvat hermojen toimintakaskyhairitista, jotka aiheuttavat
lihasten surkastumista. Neuropatiat ovat distaalisesta, proksimaalisesta tai koko
hermon pituuden vauriosta johtuvia dareishermoston toiminnanhairi6ita. Hermope-

rdisid sairauksia nimitetdan neuromuskulaarisairauksiksi. Myasteniat ovat hermo-
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lihasliitoksen toimintaa vaurioittavia sairauksia ja aiheuttavat halvausmaista li-
hasheikkoutta. (Salmenpera ym. 2002, 147-170.) Tavallisimmin erilaisia hermo-
lihasperdisid sairauksia esiintyy lapsilla, nuorilla ja tyoikaisilla aikuisilla (Lihastaudit

2009).

Taulukko 1. Arvio yleisimpien lihastautien esiintyvyydesti Suomessa. (Udd 2007,
521.)

Diagnoosi Potilaita
Primaariset myopatiat >6 000
Dystrofiat >3 300
Tulehdukselliset myopatiat — myosiitit 500
Luokittelemattomat (yli 20 % tapauksista) >1000
Myasteniat: hermo-lihasliitoksen taudit (23 lajia) 600-700
Neurogeeniset taudit: hermovaurion lihassurkastumat >3 300
Motoneuronitaudit 500
lihasatrofiat 2/100 000

Inflammatoriset, toksiset ja luokittelemattomat >500

Kaikki lihastaudit >10 000

3.2 Lihastautien oireet ja vaikutus toimintakykyyn

Suurin osa lihassairauksista on etenevia ja jokaisen henkilon oireet ovat yksilollisia
(Soinila ym. 2006, 520). Oireet tulevat lihaskudoksesta ja perussyy on hermo-
lihasliitoksen distaalipuolella. Tyypillisid oireita ovat tahdonalaisten lihasten li-
hasheikkous, poikkeava lihasvasyvyys, lihasjaykkyys liikkeen aloituksessa ja lopetuk-
sessa seka lihaskrampit. (Soinila ym. 2006, 520- 529.) Osassa taudeissa esiintyy lisaksi
lihasten pseudohypertrofiaa eli lihaksen ndennaista liikakasvua, joka johtuu lihas-
massan korvautumisesta rasva- ja sidekudoksella (Raheem, Suominen, Hackman, Vi-

hola, Auranen, Kalimo, Mahjneh, Karppa, Haapasalo & Udd 2007).
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Voimakkaimmin toimintakykyyn vaikuttava oire on sairaudesta riippumatta pysyva ja
useimmiten eteneva lihasheikkous. Tama vaikeuttaa painovoimaa vastaan tehtavia
liikkeitad ja synnyttdd asentoon muutoksia lihasepatasapainon seurauksena. Ensim-
madiseksi ongelmia nakyy liikkumisessa sen laadun ja matkan suhteen. (Lihastaudit
2009.) Kavely muuttuu kdmpeldmmaksi, portaiden nousut vaikeutuvat ja kaatuilu voi
lisdantya johtuen alaraajojen voiman ja proprioseptiikan heikkenemisesta seka pai-
nopisteen muuttumisesta. Kestavyyskunto heikkenee ja kdvelymatkat lyhenevat.
(Nikkarinen 2005, 4) Kavelya voi tukea aluksi kdvelykepilla tai rollattorilla. Alaraajojen
lihasvoiman heikentyessa voimakkaammin kaytt6on otetaan manuaalinen pyoratu o-
li, josta tarvittaessa siirrytdan sahkoiseen pyoratuoliin. (Daily Living 2009.) Osassa
taudeista esiintyy enemman heikkoutta yldraajoissa kuin alaraajoissa. (Lihastaudit

2009.)

Lihasheikkouden etenemisen vuoksi etenkin alaraajojen niveliin alkaa ilmaantua
kontraktuuria ja virheasentoja sekd keskivartalon lihasvoiman heikentyessa skolioosit
ovat yleisia. Selkdrangan vinoutuminen rajoittaa keuhkojen liikkeita ja aiheuttaa siten
hengitysvaikeuksia keuhkotilavuuden pienentyessa. Hengityslihasten heikentyminen
altistaa myos yolliselle hengityksen vajaatoiminnalle ja hengitystieinfektioille. Suu-
ressa osassa sairaustapauksista hengityslihasten heikkeneminen lyhentda elinikaa.
(Nikkarinen 2005, 4-5.) Osassa sairauksissa esiintyy lisdksi samanaikaisia silednlihak-
sen- ja sydanlihaksenvaurion merkkeja ja niista johtuvia sydanperdisia oireita. (Soinila

ym. 2006, 520-529.)

Vaikea lihasheikkous heikentda hienomotoriikkaa yldaraajojen, kasvojen ja varpaiden
toiminnan osalta, joka rajoittaa itsendista selviytymista paivittaisista perustoimin-
noista ja vaikeuttaa kommunikointia (Malkia 1999, 37). Eniten hienomotoriikkaan
vaikuttaa puristusvoiman heikkeneminen, joka vaikeuttaa tarkkuutta vaativia kaden
liikkeita, kuten kynalla kirjoittamista. Voimakas puristusvoiman heikkeneminen voi
estda jopa kevyiden tavaroiden siirtelyn. TallGin itsestdan huolehtiminen vaikeutuu ja
avuntarve kasvaa. Kdden puristusvoimaan vaikuttaa lampétila, liian kylma tai kuuma
voi heikentda kaden koordinaatiota. (Daily Living 2009.) Mita pidemmalle sairaus

etenee, sen enemman motorinen toiminta vaikeutuu seka apuvalineiden ja ulkopuo-
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lisen avuntarve kasvaa. Avuntarve voi olla ymparivuorokautista ja useimmat hakeu-

tuvatkin henkilékohtaisen avun piiriin. (Lihastaudit 2009.)

Salmenperan ja muiden (2002, 151) mukaan sairastavan on hyva huolehtia ruokava-
liostaan ja energiankulutuksen tasapainosta, koska liikuntavammaisille ke hittyy hel-
posti erityisesti ummetusta ja ylipainoa. Psyykkisia ongelmia esiintyy yksilollisesti
taudista riippuen, mutta ne eivat varsinaisesti kuulu lihastautien oireisiin. Psyykkise-
na haasteena on hyvaksya parantumattomaan tautiin sairastuminen, joka vaistamat-
td heikentda toimintakykya. (Daily Living 2009.) Depressiota esiintyy kuitenkin use-
ammin sairastuneen omaisilla sairauden puhjettua kuin itse sairastuneella (Lihastau-

dit 2009).

Lihastautipotilaat vaativat kuntoutusta koko eldmansa ajan diagnoosin saatuaan.
Syntymasta asti ollut sairaus voi hidastaa lapsen kehitysta ja asettaa elamalle run-
saasti fyysisia rajoitteita (Nikkarinen 2005, 4-5). Lihastaudin kanssa elaminen aiheut-
taa jatkuvia muutoksia ja henkilokohtaisia haasteita. Lihasten heikkenemisten seura-
uksena fyysinen ja psyykkinen vasymys rajoittaa paivittaisia toimintoja. Arkielamaa
tulee jatkaa mahdollisimman normaalina voimavarojen sallimissa rajoissa. Olennaista

olisi sdastaa voimia asioihin, jotka henkilo kokee itse tarkeiksi. (Daily Living 2009.)

3.3 Lihastautien hoito ja kuntoutus

Muutamaan lihastautiin voidaan vaikuttaa pitkaaikaisella |ddkehoidolla, mutta
useimpiin sairauksiin ja oireisiin toimivaa ladkehoitoa ei ole. Joillakin steroidiladakkeil-
I3 pystytdadn hoitamaan oireita ja jopa estamaan hermon tai lihaksen pysyva vaurioi-
tuminen, jolloin my0s sairaus voi hdvita spontaanisti ajan kanssa. (Salmenpera ym.
2002, 148-149.) Useimmiten ladkityksella helpotetaan kipuja, jotka johtuvat liikku-
mattomuudesta. Tyypillisempia kohteita ovat alaselka, nivel-, neuropaattiset ja pai-
neesta johtuvat kivut. Laakityksena kaytetdaan tulehduskipuladkkeita ja niiden rinnalla
mm. opioideja, jotka ovat tehokkaita seka dkillisen etta pitkdaikaisen kivun hoidossa.

Ladkelaitoksen myontamalla erikoisluvalla hoidossa voidaan kayttdaa kannabinoideja
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nopeasti etenevissa taudeissa kivuntunnottomuuteen, lihasten rentoutumiseen, ruo-
kahalun stimulointiin ja hengitysongelmiin. (Carter 2009.) Tulevaisuudessa lihastaudit
voivat hyotya geeniterapiasta. Tutkimuksissa on havaittu perinndllisten tautien joh-

tuvan vioittuneesta RNA-proteiinista. Hoidon avulla pystyttdisiin luomaan yksil6llinen
ladke, joka palauttaisi RNA-proteiinin normaaliksi. (Chemists Rationally Design Inhibi-

tors Against an RNA Molecule that Causes Myotonic Muscular Dys trophy 2009.)

Oman liikunnallisen aktiivisuuden lisaksi olennaisempaan osaan hoidossa nousevat
fysio- ja toimintaterapia, joilla pyritdan tukemaan potilasta mahdollisimman aktiivi-
seen, itsendiseen ja omatoimiseen elamaan. Fysio- ja toimintaterapialla ei voida vai-
kuttaa taudin perussyyhyn, vaan terapia on oireiden mukaista. Fysioterapiassa keski-
tytdaan padosin yllapitamaan lihasvoimaa niissa lihaksissa, jotka eivat ole vaurioitu-
neet. (Soinila ym. 2006, 520-529.) Aerobisen kunnon harjoittaminen kehittda fyysista
kuntoa, vahentdaa vasymyksen tunnetta ja piristaa mielialaa. Lisaksi paino pysyy hal-
linnassa ja kivun sietokyky kehittyy. On muistettava, etta harjoitteet eivat saa tuottaa
kipua tai aiheuttaa vasymysta. (Carter 2009.) Lihaskunnon harjoittamisen lisaksi
olennaista on liikeratojen yllapito aktiivisin ja passiivisin menetelmin, jotka ehkaise-
vat nivelten virheasentoja ja nivelkipuja. Terapiassa kdytetdan myds asentohoitoja,
jotka estdvat painehaavaumia ja edistavat lapsella kehon normaalia kehitysta. Tarvit-
taessa harjoitellaan myos erilaisia hengitysharjoitteita ja liikesuorituksia, joita henkil®

tarvitsee jokapaivaisessa elamassaan. (Daily Living 2009.)

Toimintaterapiassa keskitytaan potilaiden itsendiseen liikkumiseen ja omatoimisuu-
teen apuvalineiden avulla seka erilaisiin keinoihin, joista on apua eri kaytannon tilan-
teissa (Salmenpera ym. 2002, 150). Toimintaterapeutti voi suunnitella paivarutiinin,
joka auttaa hallitsemaan arkielamaa. Toimintaterapiassa pyritdan harjoittamaan
etenkin ylaraajojen hienomotorista toimintaa itsendisen elaméan sdilyttamiseksi. (Dai-

ly Living 2009.)
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4 PITKAAIKAISSAIRAUDEN VAIKUTUS OMAISIIN

Omainen maaritellaan yleensa lahisukulaiseksi tai saman perheen jaseneksi. Kayta n-
nossa potilas voi maaritella hanelle laheiset perheen- ja omaissuhteet itse, mikali han
on kykeneva sairaudeltaan. Laheinen voi olla muukin kuin biologinen sukulainen ku-

ten ystava. (Rintala 2007, 7-8.)

Sairaus koskettaa koko perhetta. Se saa aikaan perheessa ja lahipiirissa muutosvai-
heen, jolloin hyvinvointi ja selviytyminen asettuvat uuteen asemaan. (Rintala 2007,
10.) Roolit perheen siséalla saattavat muuttua ja taloudellinen toimeentulo voi olla
uhattuna toisen vanhemman sairastuttua. Perheen toimintaa tukemalla voidaan
edistda perheen hyvinvointia ja terveytta. ( Salmenperda ym. 2002, 126.) Sairauden
myo6ta potilaan persoonallisuus saattaa muuttua huomattavastikin ja lisaksi potilaalle
saattaa ilmaantua erilaisia kognitiivisia muutoksia. Nama muutokset ovat yksil6llisia
ja riippuvat sairaudesta, sen muodosta ja vakavuudesta. Muutokset potilaassa voivat
johtaa perheen keskinaisiin kommunikaatiovaikeuksiin ja sitd kautta perheen ongel-
manratkaisukykyyn. Jatkuvat paineet saattavat myos aiheuttaa sairastuneen omaisis-

sa negatiivisia tunteita, vasymista ja itsetunnon alenemista. (Rintala 2007, 10.)

Sairauden mukanaan tuoman uuden elamantilanteen hyvaksyminen ei ole aina
omaisille helppoa. Diagnoosin varmistuttua omainen toimii ensin tiedostamatta to-
dellisuutta ja sairauden mukana tuomia haasteita. Mydhemmin han huomaa millai-
seen tilanteeseen han on joutunut. Ajatus entisen elamantyylin menettamisesta ja
vdistamattoman muutoksen edessa oleminen ahdistaa aluksi. Toisaalta omaiset op-
pivat tarkastelemaan elamaansa uudesta perspektiivistd. Omaisen persoonallisuu-
desta riippuu kuinka han kokee sairastuneen hoitamisen ja auttamisen. Auttamishalu
riippuu myds sairauden vaikeusasteesta ja hoidon paamaarista. Sairastuneen ldhei-
sen auttaminen ja hoitaminen tuo esiin usein ristiriitaisia ajatuksia niin positiivisia
kuin negatiivisiakin. Positiivisia tuntemuksia tuottaa hyva vuorovaikutussuhde ja kiin-
tymys sekd auttamisesta aiheutuva helpotus koko perheen arkipdivaisessa elamassa.
Negatiivisia tuntemuksia aiheuttaa hoitoon sitoutuminen, vaatimuksien tuottamat

paineet ja omien sosiaalisten suhteiden rajoittuminen. (Makinen 2002, 26-27.)
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Sosiaali- ja terveysministerion mddritelmén mukaan hoito- ja palveluketjulla
tarkoitetaan sosiaali- ja terveydenhuollon eri organisaatioiden yhteistoimin-
nan kautta syntyvdd asiakkaan palvelukokonaisuutta, joka muodostuu asiak-
kaan ongelmaan tai vaivaan liittyvistd palveluista. (Ahokas & Piirild-Laiho

2004, 23.)

Oireet

|

siin

Hakeutuminen TERVEYSKESKUKSEEN
tai TYOTERVEYSHUOLTOON tutkimuk-

ALUESAIRAALA

e  perustutkimukset

|

YKSITYINEN LAAKARIASEMA

e tarkemmat perus-

tutkimukset

Erikoissairaanhoito:
KESKUSSAIRAALA

4

A

KOTIKUNTA

Kelan palvelut:

- ammatillinen kuntoutus
- l[adkinnallinen kuntoutus
- kuntoutusraha

- sopeutumisvalmennus

- hoito- ja vammaistuet

- kuntoutustuki

-elake

Terveyskeskuspalvelut:

-akuutti sairaanhoito

- kotisairaanhoito

- avofysioterapia

- toiminta- ja puheterapia
- pienapuvélineet

- maksusitoumukset

Yhteyshenkilo

Sosiaalitoimenpalvelut:

- palveluohjaus
-vammaispalvelut

- palvelusuunnitelma
-kotipalvelu

- toimeentulotuki

Yksityiset tahot:

-laakariasemat
-tyoterveyshuolto

- fysikaaliset hoitolaitokset
-kotipalveluyrittajat

- kuntoutuslaitokset

Lahiymparisto:

- perhe, ystavat
- ty6 ja opiskelu

-yhdistykset

- harrastukset ja vapaa-aika

Kuvio 1. Hoito- Ja Palveluketju (Ahokas & Piirild-Laiho 2004, 34.)
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Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmassa on kattavat palvelut, joilla voi-
daan taata kokonaisvaltaisesti palvelut neurologisesti sairaan tai vammaisen henkilon
tukemiseen. Palveluverkosto on monipuolinen ja tarjoaa kaikki peruspalvelut kaytta-
jien ulottuville. Palvelujen kayttdjien suuren maaran vuoksi aiheutuu jarjestelmassa
paallekkaista tyota, joka johtaa vastuun hamartymiseen. (Walden 2006, 269.) Tassa
osiossa kasittelemme MS- ja lihastautien hoito- ja palveluketjun kautta terveyden-
huollon epdkohtia ja omaisten roolia ketjussa. Kunnan palveluista tydomme keskittyy
tarkemmin Kelan ja sosiaalitoimen tukiin, etuuksiin ja palveluihin, joista sairastuneet

ja omaiset eivat ole kokeneet saaneensa tarpeeksi tietoa.

5.1 Terveyskeskukset, yksityislaakariasemat ja keskussairaalat

Oireiden ilmaannuttua tulisi ottaa yhteytta terveyskeskukseen, tyoterveydenhuol-
toon tai yksityiseen ladkarinasemaan alustavaa tutkimusta varten. Terveyskeskuksis-
sa ongelmaksi voi muodostua suppea tieto neurologisista sairauksista, mika saattaa
aiheuttaa vaaria tai viivastyneita diagnooseja. Asiakkaat ovat kokeneet ettd, terveys-
keskuksissa ja sairaaloissa tehty epamaardinen diagnoosi voi johtaa sosiaalitoimen-
palveluissa tiedon puutteen takia palveluiden epdamiseen, vaikka diagnoosia ei pide-
ta edellytyksena palvelujen saamiselle. Osaksi diagnosoinnin hankaluudet johtuvat
tiedonkulku- ja yhteistydongelmista etenkin erikoissairaanhoidon, perusterveyden-

huollon ja sosiaalitoimen valilla. (Ahokas & Piirila-Laiho 2004, 16—-19.)

Terveyskeskuksesta ohjataan neurologisiin perustutkimuksiin erikoissairaanhoitoon,
jossa diagnosoidaan sairaus. Potilaat ovat kokeneet, ettd yksityiselld ladkariasemalla
tutkimukset ovat tarke mpia ja perusteellisimpia. Tutkimustulosten perusteella jarjes-
tetdan jatkohoitoyhteys keskussairaalaan erikoisalojen osastolle. Keskussairaalassa
suoritetaan neurologiset jatkotutkimukset, jotka ovat lihastautien osalta ENMG, li-
hasbiopsia, perinndllisyys DNA ja laboratoriotutkimukset. (Ahokas & Piirila-Laiho
2004, 17-24.) MS-taudin diagnoosin edellytyksena on lisdksi, ettd potilaalla on ollut
vahintaan kaksi oireellista vaihetta eli pahenemisvaihetta, joiden valilla on ollut aina-
kin kuukausi oireetonta aikaa. Lisdksi oireiden tai I0yddsten on viitattava ainakin ka h-

teen keskushermoston vaurioalueeseen, mutta ne voivat olla milla tahansa kes-
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kushermoston tasolla. MS- ja lihastautien diagnoosi on kliininen ja se on aina neuro-

login tekema. (Juntunen 1999, 180-181 & Kuikka ym. 2002, 323.)

Diagnoosin varmistuttua annetaan sairastuneelle ja hanen omaisilleen ensitieto sai-
raudesta sekd kartoitetaan mahdollinen psyykkisen tuen tarve (Ahokas & Piirila-Laiho
2004, 18-24). Omaisten on tarkea saada riittdava tieto sairauden vakavuudesta ja ti-
lasta, jotta asian kasittely ja tulevaisuuden suunnittelu helpottuvat. Tiedontarve on
jokaisella erilainen. Toiset kokevat tarvitsevansa hyvin yksityiskohtaisen kuvauksen
sairaudesta ja sen tuomista erityistarpeista. Toisille riittda perustiedon saaminen ko-
konaistilanteesta. Erityisesti hyétya on sairaalan henkilokunnalta saadusta tuesta ja
neuvoista potilaan kotona hoitamiseen. Stenbackin Pro gradu- tutkielman (2005, 29—
31) mukaan 75 % potilaista ja 85 % omaisista oli saanut tietoa sairaudesta hyvin. Poti-
laista 81 % ja omaisista 89 % koki saaneensa tietoa jatkohoidoista, kotiohjauksesta,

jatkohoitopaikkaan paasysta, sairaslomasta ja tukiryhmista.

Neurologisen potilaan omaisille tulisi perustietojen lisdksi antaa tietoa sairauteen liit-
tyvista hoidoista ja kuntoutuksesta. Keskustelutilanteet omaisen kanssa tulisi kayda
selkokielelld valttaen vaikeasti ymmarrettavia sanoja. Lisaksi omaiset kaipaavat tie-
toa tarjolla olevista palveluista ja erityisesti sosiaalisista etuisuuksista. Sairaalassa po-
tilaista 53 % arvioi saaneensa hyvin ohjausta kuntoutuksesta ja 19 % huonosti. Sosi-
aalietuuksista 36 % potilaista koki saaneensa hyvin tietoa ja 45 % huonosti. Omaisista
57 % sai tietoa kuntoutusmahdollisuuksista hyvin ja 14 % huonosti. Sosiaalietuuksien
ohjauksesta omaisista 45 % koki saaneensa ohjausta hyvin ja 18 % huonosti. Sairaa-
lan henkilosto arvioi tiedolliset valmiutensa hyviksi, mutta kuntoutuspalveluja ja s o-

siaalietuuksia koskevan tiedon he kokivat puutteelliseksi. (Stenback 2005, 10-52.)

Potilaan asemasta ja oikeuksista olevan lain 4 a § mukaan sairaalassa tulisi tehda hoi-
to- ja kuntoutussuunnitelma, josta tulee ilmi potilaan hoidon jarjestaminen ja aika-
taulu. Suunnitelma on tehtava yhteisymma rryksessa potilaan, hanen omaisena, |a-
heisensa tai muun laillisen edustajan kanssa. (L 17.8.1992/785.) Suunnitelma teh-
daan 1-3 vuodeksi kerrallaan, mutta se tarkistetaan tarpeen vaatiessa (Kuntoutus-

suunnitelma 2009). Joissakin tapauksissa hoito- ja kuntoutussuunnitelman vireille
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saanti vaatii paljon omaa aktiivisuutta ja yhteydenottoja eri tahojen hoitohenkilokun-
taan. Huonoimmassa tapauksessa suunnitelman vireille saanti voi kestdaa jopa kaksi
vuotta. Suunnitelman toteutumista seuraamaan valitaan sairaalan kautta yhdyshen-

kild. (Ahokas & Piirild-Laiho 2004, 16-19.)

Laakityksessa oleville jarjestetdan seuranta sairaalassa 1-2 kertaa vuodessa. Terveys-
keskuksissa jarjestetdan seuranta henkildille, joilla ei ole |aakitysta tai joiden sairaus
on lieva. Seurannassa tarkistetaan kuntoutussuunnitelma, tdydennetdan asiakaskan-
siota ja huomioidaan apuvalinetarve ja — huolto. (Ahokas & Piirila- Laiho 2004, 19.)
Harvinaisten tai epaselvien diagnoosien kohdalla ongelmana on seurantapaikan
puuttuminen tai sen jarjestaminen perusterveydenhuollossa. Tdman lisdksi seuran-
nassa nakyvat selvasti alueelliset erot kontrollien tiheydessa ja jarjestamistavassa.
Tieto-taidon ja seurantojen puute aiheuttavat vaaristyneita kasityksia sairastuneelle
omasta toimintakyvystaan, jolloin han useimmiten arvioi toimintakykynsa ylakanttiin.
(Marin 2008, 18-19.) Toimintakyvyn arviointia tarvitaan sairastuneen seurannassa,
hoidon ja kuntoutuksen tarpeen, tyokyvyn ja vammais- ja hoitotukien sekda muiden

sosiaalietuuksien tarpeen arvioinnissa. (Arokoski ym. 2009, 20-21.)

5.2 Kunnan palvelujen jarjestimisvelvollisuus

Tutkimus- ja kokeilutoiminnalla on havaittu ikdantyvien ja heidan laheistensa ela-
mantilanteeseen liittyva tiedon, ohjauksen ja neuvonnan tarve. Kunnan tulisi tiedot-
taa vammais-, sosiaali- ja terveyspalveluista asukkailleen. Kuitenkin tutkimuksessa
muka na olleista sairastuneista vain kolme kymmenesta kertoi saaneensa tietoa heille

kuuluvista etuuksista ja palveluista kunnan puolesta. (Hirstio-Snellman 2006, 67.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon suunnittelusta ja valtionosuudesta annetun lain 3 §:n
mukaan kunnilla on sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen jarjestamisvastuu. Valti-
onosuuden perusteena on, ettda kunnan on osoitettava voimavaroja sosiaali- ja ter-
veydenhuoltoon. Tama tarkoittaa, ettd kunnan on varattava maararahoja sosiaali-
huollon palveluiden ja tukien mahdollistamiseksi. (Sosiaalihuollon asiakkaan asema ja

oikeudet 2002.) Kunta voi itse tuottaa palvelut tai ne voidaan hankkia yhteistydssa
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muiden kuntien ja kuntayhtymien kanssa. Vaihtoehtoisesti palvelut voidaan ostaa
julkisilta tai yksityisilta palvelujen tuottajilta tai asiakkaalle voidaan myontaa palve-
luseteli palvelujen saamiseksi. On havaittu, ettd palvelujen jarjestamistapojen muu-
toksilla nayttdaa olevan merkittavia vaikutuksia asiakkaan asemaan ja palvelujen to-
teuttamiseen. Asiakkaalla on oikeus valita palveluntarjoaja julkisen ja yksityisen sek-
torin palvelujentuottajista. Lisaksi asiakas voi saada sairasvakuutuslain nojalla korva-
uksia yksityisiltd tahoilta hankituista palveluista Kansaneldkelaitokselta. Sosiaalihuol-
lon palveluja kdyttdessa vastaavaa tukea ei ole. (Sosiaali- ja terveydenhuollon ulko-

puoliset tekijat tydryhma 2009, 73.)

Kotikunnassa sairastunut ohjataan yhteyshenkilon kautta hdnelle tarpeellisiin kun-
toutuksen ja terveydenhuollonpalveluihin. Ndiden tarkoituksena on yllapitaa ja kehit-
taa sairastuneen fyysista, psyykkista ja sosiaalista toimintakykya mahdollisimman pit-
kaan ja turvata hanen taloudellinen tilanne Kelan ja sosiaalitoimen tukien, etuisuuk-
sien ja palveluiden avulla. (Marin 2008, 19.) Sairastuneen elaméanvaihe asettaa toi-
mintakyvylle omia erityispiirteitd. Riippumatta sairaudesta ja idsta yksilollisyys, yksi-
tyisyys ja yhteisollisyys tulisi olla sopivassa tasapainossa ja nakya palveluissa naita tu-
kevana. Toimintakyvyn paranemisen kokonaistavoitteet ymmarretaan usein osata-
voitteiden kautta, joiden saavuttaminen tarkoittaa etenemista kohti paatavoitetta.
(Arokoski 2009, 20.) Palvelujen riittamattdmyyteen ja tiedonkulun puutteellisuuteen
perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon ja sosiaalitoimen valilla syyna pidetdaan
hoito-, kuntoutus-, ja palvelusuunnitelmien suunnitteluvaiheessa ilmenevia laimin-

lyonteja ja epakaytannollisia jarjestelyja. (Ahokas & Piirila-Laiho 2004, 16-19.)

5.3 Kelan - ja sosiaalitoimenpalvelut

Kela turvaa Suomessa asuvien perusturvaa ja toimeentuloa erilaisten etuuksien ja
palveluiden avulla. Sen toimintaa ohjaa lainsdadanto sosiaaliturvasta, jonka mukaan
henkil6lla on oikeus korvaukseen tarpeellisista sairaudenhoidon aiheuttamista kus-
tannuksista, lyhytaikaisen tyokyvyttomyyden, raskauden ja lapsen hoidon aiheutta-
masta ylimaaraisista kustannuksista (Pajukoski, Rentola & Uotinen 2007, 13). Lisdksi

Kelan tehtdvana on kehittda sosiaaliturvaa tutkimuksen avulla ja laatia etuuksien ja
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toiminnan ennakoinnissa ja seurannassa tarvittavia tilastoja, arvioita ja ennusteita.
Kelan palveluita haetaan Kelan omilla lomakkeilla, joita voi saada Internetista tai Ke-
lan toimistoista. Pitkdaikaissairaille olennaisia tukia ovat kuntoutus-, asumis-, vam-
mais- ja sairastamiseen liittyvat tuet. Tuen saamiseksi henkilon tulee tayttaa tiettyja
kriteereja mm. toimintakyvyltdan ja joihinkin tukiin hanella tulee olla Iadkarintodistus
ja mahdollisesti muita liitteita. Kela jarjestaa kuntoutuksen sairastuneelle edellytta-
en, ettd hanelld on voimassa oleva kuntoutussuunnitelma, jossa mainitaan kuntou-
tuksen tarve. Lisdksi kuntoutuksen saamisen edellytyksend on, ettad hakijasaa Kelasta

korotettua vammaistukea. (Kela 2009.)

Sosiaalitoimenpalvelujen tarkoituksena on kehittda sosiaalisia oloja kunnan alueella.
Kunnan asukkaille pyritddn varmistamaan perusturvallisuus erilaisissa eldmantilan-
teissa. Toiminnan lahtékohtana on omatoimisuuden ja itsendisen selviytymisen tu-
keminen. Pitkdaikaissairaille olennaisia palveluita ovat toimeentulotuki, kehitys-
vammaisten huolto, vammaispalvelut, vanhusten avo- ja laitoshuolto, kuntouttava
tyotoiminta ja omaishoito. (Sosiaali- ja terveyspalvelut 2009.) Sosiaalitoimenpalvelu-
jen saamiseksi on laadittava palvelusuunnitelma, jonka sisalto perustuu asetukseen
vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoiminnasta. Asetuksen
mukaan vammaisen henkilon tarvitsemien palveluiden ja tukitoimien selvittamiseksi
on yhdessa hanen ja hdanen huoltajansa kanssa tarvittaessa laadittava palvelusuunni-
telma. (Pajukoski ym. 2007, 214.) Palvelusuunnitel mien avulla saadaan tietoa kun-
nassa esiintyvadsta palveluiden ja tukitoimien tarpeesta seuraavan vuoden budjetti-
suunnittelua varten. Tavoitteena on kayttajien oikeuksien vahvistaminen ja yhden-
vertaisuuden lisddminen. (Sosiaali- ja terveyspalvelut 2009.) Ahokkaan ja Piirila- Lai-
hon tutkimuksen (2004, 18) mukaan sosiaalitoimen palveluiden riittdvyyteen ollaan

tyytymattédmimpia palveluketjussa.

Vuonna 2003 alulle laitettu lakiuudistus, jossa vaiheittain yhdistetaan vammaispalve-
lu- ja kehitysvammalaki, muuttaa vuoden 2009 aikana henkil6kohtaisen avun kadytan-
teitd ja tuo voimaan sosiaalitakuun (Vammaispalvelulainsdadannon uudistus seuraa-
vaan vaiheeseen 2008, 30). Sosiaalitakuu astuu voimaan syyskuussa 2009, joka vel-

voittaa kuntia aloittamaan vammaisen henkilon palvelutarpeen selvittamisen vii-
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meistdan seitsemantena arkipdivana yhteydenotosta. Tama takaa palvelusuunnitel-
man laadinnan ongelmitta suurimmalle osalle hakijoista. Koko palvelusuunnitel ma-
prosessin on oltava pdatoksessa kolmen kuukauden sisalla. Aiemmin tdméan kaltaista

aikaa rajoittavaa sdaadosta ei ole ollut. (Hyvonen 2009, 14.)

Vuoden 2009 suurempi muutos kohdistuu henkilékohtaiseen avustajaan, joka muut-
tuu maararaha sidonnaiseksi vammaispalveluksi aiemman harkinnanvaraisen jarjes-
tdmisen sijaan. Aiemmin kunta on voinut jarjestdaa henkilokohtaisen avustajan kor-
vaamalla avustajan palkkaamisesta aiheutuvat kustannukset, jolloin vammainen hen-
kil6 toimii avustajansa tyonantajana. Uuden lakiasetuksen my6ta tdman rinnalla kun-
ta voi jarjestaa avustajan palvelusetelia hyvaksikayttden tai hankkimalla avustajapal-
velut julkiselta tai yksityiseltd palveluntuottajalta ellei jarjesta niita itse. (Vammais-
palvelulainsdadantd uudistuu 2009, 34-36.) Uudistetun lakiasetuksen mukaan omai-
nen tai laheinen ei voi enaa toimia henkilokohtaisena avustajana muuta kuin darim-
maisissa tapauksissa. Vaikeavammaisen kannalta olennaisin muutos on, ettei kunta

voi evatd palvelua vedoten maararahojen puutteeseen. (Hyvonen 2009, 14.)

6 OPPAAN JA TIEDOTUSTILAISUUKSIEN SUUNNITTELU JA TO-
TEUTUS

Opinnaytetyo koostui kahdesta eri osasta. Naita olivat Kelan ja sosiaalitoimen tukia,
etuuksia ja palveluita kasitteleva opas MS- ja lihastautia sairastuneiden kayttoon ja
tiedotusillan suunnittelu. Oppaan ja tiedotustilaisuuden tyévaiheet on esitetty aika-

janalla.
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Rentoutuksen valitseminen KSMS- yhdistyksen ja KSLTY:n

oikoluku ja korjaus

Valmis opas Kelan ja sosiaalitoimen tuista,
PERUUNTUMINEN etuuksista ja palveluista
IImoitus peruuntumisesta ja tilaisuuden
siirtymisestd syksyyn 2009 yhteistyo-
kumppaneille
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Tilaisuuden rakenne ja sisallén maaritys,
Tilavaraus: Jyvaskyldn kaupungin kirjaston
Pieni luentosali

Yhteydenotot sahkdpostitse aiempiin Oppaan tarkistus ja téydennys

yhteistyokumppaneihin
Apuvilinefirmojen ja yhdistysten edustajien
varmistuminen:
Eldamisen tuki Oy ja Toimintakeidas Oy,
KSMS- yhdistyksen sihteeri Katja Kemppainen
ja KSLTY:n jdsen Tanja Laaksonen

Aikataulu, kahvitus ja kutsujen ldhetys
Palatekyselyjen laadinta ja rentoutuksen valinta

PowerPoint- esityksen kokoaminen

TIEDOTUSTILAISUUDEN TOTEUTUS

30.09.2009 Oppaan ulkoasun viimeistely ja ldhteet

Kuvio 2. Aikajana tyovaiheista ja niiden etenemisesta
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6.1 Opas Kelan ja sosiaalitoimen tuista, etuuksista ja palveluista

Oppaan rakenne pohjautui KSMS-yhdistyksen kaytdssa olevaan vuonna 2006 paivi-
tettyyn oppaaseen tuista, etuuksista ja palveluista. Paivitettyyn oppaaseen materiaali
koottiin yhdistyksiltd, Kelan toimistoista, lihastautineuvolasta ja Internetistd paaasi-

assa Kelan ja Jyvaskylan kaupungin sivuilta.

Paivitetyn oppaan sisdlté muodostuu Kelan vammaistuista ja -etuuksista seka kun-
toutuksen mahdollisuuksista ja hakukriteereista. Sosiaalitoimen palveluista oppaassa
ovat vammaispalvelut ja niiden hakumenetelmat. Yksi olennaisimpia muutoksia op-
paassa ovat vammaispalvelulain ja kehitysvammalain yhdistamisesta vuonna 2009
aiheutuneet muutokset sosiaalitoimen palveluiden jarjestamisessa. Laki muuttaa
henkilokohtaisen avun subjektiiviseksi oikeudeksi, joka takaa vaikeavammaiselle
maksuttoman henkilékohtaisen avun. (Vammaispalvelulainsdgadannon uudistus seu-
raavaan vaiheeseen 2008, 30.) Lisaksi sosiaalitakuun voimaantulon myota palvelu-
tarpeen selvittdminen tulee aloittaa viimeistaan seitsemantena arkipdivana yhtey-
denotosta ja koko prosessi tulee olla padtoksessa kolme kuukauden sisalla (Vam-

maispalvelulaki uudistui 1.9.2009 2009).

6.2 Tilaisuuksien suunnittelu ja toteutus

6.2.1 Kevian tilaisuuden suunnittelu

Kevaalla 2009 oli suunnitelmana jarjestdad MS- ja lihastautia sairastavien omaisille oh-
jaustilaisuus. Ohjaustilaisuuden tavoite oli lisdta omaisten tietoa Kelan ja sosiaali-
toimen tuista, etuuksista ja palveluista etenkin muuttuneiden lainsdadantojen osalta.
Tarkoituksena oli my0s esitelld uusinta apuvalineteknologiaa paikallisten apuva-
linefirmojen kanssa yhteistydssa ja opastaa omaisia apuvadlineiden ergonomiseen
kayttoon. Valitettavasti lilan vahdisen osallistujamaaran vuoksi tilaisuus peruttiin ja
tilaisuuden toteutus siirtyi syksyyn 2009. Ohjausillan sisdlto ja aikataulutus muodos-

tui seuraavanlaisesti:
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klo. 16.45  Tilaisuuden aloitus ja tervetulotoivotus, Caritas-Sali,
KSMS-yhdistyksen sihteeri Katja Kemppainen

klo 17.00 Hoito- ja palveluketju, Kelan ja
Sosiaalitoimen tuet, etuudet ja palvelut, PowerPoint-
esitys, fysioterapeuttiopiskelijat Riikka Salo ja Minna Koi-
vunen

klo. 17.45  MS- ja Lihastautiliittojen esittaytyminen, MS-liiton aluesih-
teeri Aino Anttila

klo. 18.15  Tauko ja kahvitus

klo.18.30 Fyysinen avustus ja apuvalineiden esittelypisteet,
Algol-Trehab Oy, Respecta, Toimintakeidas Oy, Elamisen
tuki Oy ja avustajina fysioterapeuttiopiskelijat neurologi-
sen fysioterapian kurssilta

klo. 19.00  Mielikuvarentoutus n. 30 min, fysioterapeuttiopiskelijat

Riikka Salo ja Minna Koivunen

6.2.2 Toinen kerta toden sanoo

Syksylla 2009 kohderyhma laajennettiin omaisten lisaksi MS- ja lihastautia sairasta-
viin henkildihin. Syksylla kutsut lahetettiin noin 400 KSMS- yhdistyksen jasenelle ja
100 KSLTY:n jasenelle ympari Keski-Suomea. KSMS-yhdistyksen jasenista noin 180
henkil6a asuu Jyvaskylan alueella ja KSLTY:Itd 30. Syksyn toteutus poikkesi hieman
kevaan suunnitelmasta. Tilaisuuden tavoitteena oli tuoda esille kohderyhmalle kes-
keisimpia Kelan ja sosiaalitoimenpalveluja ja niiden saamisen edellytyksena olevat
kuntoutus- ja palvelusuunnitelmat. Sosiaalitoimen palveluista oli tarkoitus korostaa
lakimuutoksia koskien henkilokohtaisen avustajan palkkaamista ja sosiaalitakuuta.
Apuvalinefirmojen osuus poikkesi huomattavasti alkuperdisesta. Esilla oli pienapuva-
lineita, toimintaterapian menetelmia ja asunnonmuutostydmenetelma. Varsinaista
ohjausta ja apuvdlineiden kdyton ergonomista opetusta ei ollut. Syksyn tiedotustilai-

suuden rakenne ja aikataulu oli seuraava:
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klo. 17.00 Tilaisuuden aloitus ja tervetulotoivotus, Jyvaskylan kau-
pungin kirjaston Pieni luentosali, KSMS- yhdistyksen sih-
teeri Katja Kemppainen

klo 17.05 Hoito- ja palveluketju, Kelan ja
Sosiaalitoimen tuet, etuudet ja palvelut, PowerPoint-
esitys, fysioterapeuttiopiskelijat Riikka Salo ja Minna Koi-
vunen

klo.17.35 Keskustelua ja kysymyksia

klo. 17.45  Tauko ja kahvitus

klo.18.00 Apuvalineiden, toimintaterapian ja kodin muutostoiden
esittelypiste, Toimintakeidas Oy ja Elamisen tuki Oy

klo. 18.30  MS- ja Lihastautiyhdistysten esittdytyminen, KSMS- yhdis-
tyksen sihteeri Katja Kemppainen ja KSLTY:n jasen Tanja
Laaksonen

klo. 18.40  Mielikuvarentoutus n. 30min., fysioterapeuttiopiskelijat

Riikka Salo ja Minna Koivunen

6.2.3 Tiedotustilaisuuden toteutus syksylla 2009

Iltaan osallistui 28 henkil6a, joista 21 oli naisia ja loput miehia. Ikdjakauma oli 35 —
75-vuoden valilla. Osallistujat koostuivat MS- ja lihastauteihin sairastuneista seka
heidan omaisistaan ja avustajistaan. Sairastuneiden toimintakyky vaihteli. Suurim-
malla osalla oli kdytossaan jonkinlainen liikkumisen apuvéline kuten rollaattori, kdve-
lykeppi tai pyoratuoli. Tilajarjestelyssa tuli ottaa huomioon tarpeeksi leveat vaylat
liikkumiseen. Eturiviin oli jarjestetty paikat pyoratuoleilla liikkuville, johon he pystyi-
vat asettumaan tuoleineen. Kahvituksessa oli huomioitu avuntarve silla kaikki osallis-
tujat eivat pystyneet itse kantamaan kahvikuppia ja lautasta poytaan sairauksien oi-

reiden tai kavelyn apuvalineen takia.

Tiedotustilaisuuden avasi KSMS- yhdistyksen sihteeri. Avauksen jalkeen osallistujille
esiteltiin tapahtuman tarkoitus ja ohjelma. Luento-osuuden pohjaksi osallistujille ja-

ettiin hoito- ja palveluketjumonisteet. Suunnitelmasta poiketen PowerPoint- esitysta
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ei voitu kayttaa teknisten ongelmien vuoksi. Luento alkoi Kelan tuista, etuisuuksista
ja palveluista tiedottamisella, jonka jalkeen osallistujat saivat esittda mieleen tulleita
kysymyksia ja keskustella aiheesta. Seuraavaksi vuorossa oli sosiaalitoimen tuet, etui-

suudet ja palvelut. Luennon jalkeen keskustelu jatkui.

Luento-osuuden jalkeen oli jarjestetty kahvitus, josta siirryttiin liukuvasti tutustu-
maan Elamisen Tuki Oy:n ja Toimintakeidas Oy:n pisteeseen. Pisteestd sai yksilollista
ohjausta ja neuvontaa osallistujien kiinnostuksen mukaan esilla olleista apuvalineista,
toimintaterapiasta ja Housing Enabler- asunnonmuutostydmenetel masta. Esittelylle

oli varattu aikaa noin puoli tuntia.

Tapahtuma jatkui yhdistysten edustajien puheenvuoroilla. KSLTY:n pitkdaikainen ja-
sen kertoi esimerkein omakohtaisista kokemuksista koskien yhdistysten valista yh-
teistyota ja siita koituvaa hyotya. Esille tuotiin myds yhdistyksen tulevia, jasenille
suunnattuja, syksyn tapahtumia. KSMS- yhdistyksen sihteeri piti oman puheenvuo-
ronsa taman jalkeen, jossa tuli esille yhdistyksen toiminnan esittelya ja tiedotettiin

tulevista tapahtumista.

Tiedotustilaisuus paattyi kahdenkymmenen minuutin rentoutustuokioon, joka tote u-
tettiin mielikuvare ntoutusmenetelmaa kayttaen. Rentoutumisen tukena oli taustalla
soiva instrumentaalinen klassinen musiikki. Rentoutuminen suoritettiin istuen.
Lopuksi kerattiin osallistujilta palautekyselyt (Liite 3.)tapahtuman onnistumisesta ja

tarpeellisuudesta.

6.3 Tilaisuuden toteutumisen arviointi

Toteutumisen arvioinnin pohjana kaytettiin osallistujille tilaisuudessa jaettuja palau-
tekyselylomakkeita. Lomakkeesta koostui viidesta kohdasta, joihin vastattiin ympy-
réimalla osallistujan mielestd paras vaihtoehto. Lomakkeen lopussa annettiin mah-
dollisuus ilmaista omia ajatuksiaan vapaasti tilaisuutta koskien. Palautekyselylomak-
keita palautettiin 13 kappaletta. Pariskunnat ja osallistujat, joilla oli avustaja muka-

naan, tayttivat yhteisen lomakkeen.



Taulukko 2. Palautekyselyiden vastausten jakautuminen

n=13

KYSYMYKSET

1. Tilaisuuden sisaltd

vastasi odotuksia.

2. Tilaisuuden kulku
oli sujuva ja sopivan

pituinen.

3. Esitys oli selkea ja
olennaiset asiat

tulivat esiin.

4. Sain vastauksia

kysymyksiini.

5. Koin tapahtuman

hyodylliseksi

Suurin osa vastaajista olisitd mieltd, etta tiedotustilaisuuden sisaltd vastasi ainakin

osittain heidan odotuksiaan. Koimme tilaisuuden sisallon olleen meille annettujen

1=taysin

eri mieltd

2=hieman

eri mieltd

3=en osaa

sanoa

4=jokseenkin

samaa mielta

5=samaa

mielta

29

Tyhja

ohjeiden ja toiveiden mukainen, joka nakyy myos palautekyselyjen vastauksista. Illan

kulku ja pituus tuntuivat osallistujista palautteen perusteella sopivilta. Olisimme itse

kaivanneet hieman lisdaikaa omaan luento-osuuteemme, joka olisi tuonut rauhalli-

suutta esitykseen jasallinut yksittdisten asioiden laajemman kasittelyn. Lisdaika olisi

my6s antanut enemman aikaa tilanteesta toiseen siirtymisissa. Paaosin esitys koettiin

selkedksi ja tuovan olennaiset asiat esille. Kahdessa kyselylomakkeessa oli tahan koh-

taan valittu negatiivisempi vastausvaihtoehto. Osallistujista useimmat kokivat saa-
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neensa vastauksia kysymyksiinsa. Kaiken kaikkiaan tiedotustilaisuus koettiin hyddylli-

seksi, joka nakyy myos vapaan sanan ilmaisussa.

Palautekyselylomakkeen vapaasana kohdassa tuli esille rentoutumisen hyvaksi ko-
keminen. Tuoleja hieman moitittiin epdmukavuuden vuoksi. Tilan puutteen vuoksi
valitsimme rentoutuksen pidettavaksi istualtaan ja lisaksi sairauksien oirekuvat saat-
tavat estda joidenkin osallistujien paasyn lattialle ja takaisin yl6s. Yhdessa lomakkees-
sa luento koettiin liilan nopeasti puhutuksi, mika vaikeutti osallistujan ymmartamista.
Tahadn saattaa vaikuttaa sairauden mukanaan tuomat kognitiiviset ongelmat. Muu-
tamassa lomakkeessa harmiteltiin teknisten laitteiden toimimattomuutta. Mieles-
tdmme PowerPoint- esitys olisi selkeyttanyt huomattavasti esityksen ymmarretta-

vyyttd ja vahentanyt seka rauhoittanut puhetta.

7 POHDINTA

MS- ja lihastautia sairastavien henkiliden hoito- ja palveluketju ei ole yksiselitteinen
johtuen tautien yksilollisesta etenemisesta. Opinndytetydmme tavoitteena oli tuoda
sairastuneiden ja heiddn omaistensa tietoon hoito- ja palveluketjun mahdollisuudet
arkielaman tukemisessa ja kriteerit niiden saamiseksi. Tulevina fysioterapeutteina
koemme hy6tyvamme hoito- ja palveluketjun tunte muksesta ja siihen liittyvista kay-
tanteistd asiakkaan ohjauksessa. Fysioterapian koulutusohjelmassa ei kdyda tarkem-
min ldpi sosiaaliturvaa, minka vuoksi aiheesta on suppeasti tietoa. Tulevassa tyos-
samme kohtaamme tilanteita, joissa asiakas tarvitsee tietoa hoito- ja palvelumahdol-

lisuuksista kotikunnassa ja niihin paasysta.

MS- ja lihastautia sairastavien hoito- ja palveluketjuun pohjautuvia tutkimuksia oli
tehty niukasti. Tutkimusten etsimista tyon tueksi vaikeutti suomalaisen hoito- ja pal-
veluketjun ainutlaatuisuus, joten ulkomaalaisia tutkimuksia emme |6ytaneet. Kaikissa
kayttamissamme tutkimuksissa todettiin tiedon hankkimisen vaikeus sosiaalitoimen
ja Kelan palveluista. Omaisten ja pitkdaikaissairaiden kokemuksia hoito- ja palvelu-

ketjun toimivuudesta I0ytyi yllattavan hyvin ja tutkimustulokset tukivat toisiaan. Tie-
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topohjan kerda minen lihastaudeista oli haastavaa, koska jokainen tauti on erilainen.

Emme I0ytaneet tutkimuksia, joissa olisi ollut yhteenveto yleisimmista lihastaudeista.
Verrattuna lihastauteihin MS-tautiin oli saatavilla paljon enemman ja monipuolisem-
paa tutkimusmateriaalia. Lihastaudeista ja MS-taudista oli saatavilla hyvin englannin-

kielistd materiaalia.

Kaikki lihastaudit ja MS- tauti heikentdvat sairastuneen toimintakykya. Sairaudet
muuttuvat ajan mittaan, minka vuoksi on mahdotonta ennustaa sairauden kulkua.
Oireiden voimakkuus riippuu paivasta ja voi vaihdella vuorokausirytmin mukaan. Sai-
rastuneen toimintakyvylla on suuri merkitys hoito- ja palveluketjussa tukien, etuuksi-
en ja palvelujen myontamisessa. Naiden hakeminen pohjautuu kuntoutus- ja palvelu-
suunnitelmaan, joissa kartoitetaan sairastuneen sen hetkinen toimintakyky. Paatok-
set tehdaan toimintakyvyn pohjalta, jolloin kuntoutus- ja palvelusuunnitelmiin tulisi
kuvata sairastuneen toimintakyky huonoimmillaan. Talla turvataan riittava avun ja
palvelujen saanti huonojen hetkien varalle. Voisiko pitkdaikaissairaan tukien, etuuk-
sien ja palvelujen saantia helpottaa esimerkiksi yhdistamalla kuntoutus - ja palvelu-
suunnitelman yhdeksi kattavaksi kokonaisuudeksi? Mielestamme tama helpottaisi
palvelujen hakuprosessia, saastaisi aikaa ja antaisi selkeamman kokonaiskuvan sai-

rastavan eldmantilanteesta kaikille toimijoille.

Sairastuneen tulee tietdd oma toimintakykynsa, jotta han tarpeen tullessa osaa vaa-
tia hanelle oikeutettuja palveluja ja etuuksia. Lisaksisairastuneen hoitoon ja kuntou-
tukseen osallistuvien pitda tarkistaa, ettd etuudet ovat kunnossa ja ajan tasalla koska
sairastava tai omainen eivat valttamatta sita huomaa. Perttinan tutkimuksessa
(2002,82) kay ilmi, ettd ammattilaisilla on oma tieto sairastavan tilanteesta kirjallis-
ten dokumenttien ja tutkimusten pohjalta. Sairastavan tietamys perustuu kaytannon
kokemuksiin omasta arkielamastdan. Tietojen yhdistdminen antaa parhaimman ko-

konaiskuvan sairastavan toimintakyvysta.

Erosen ja kumppaneitten (2008, 138) mukaan kolme neljasosaa kunnista ei selvita
kuntalaisten palveluntarpeita. Mielestamme tama johtaa siihen, ettd kunta ei voi tar-

jota asukkailleen heidan tarvitsemiaan palveluita, jos ei edes tiedetd kuntalaisten
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tarpeita. Kuntalaisia tulisi tiedottaa tarjolla olevista palvelumahdollisuuksista tai he
voivat jaada palvelujen ulkopuolelle. Pitkdaikaissairaan olennaisimpia tukipalveluja
Kelan palveluista ovat kuntoutus ja taloudelliset tuet. Kela jarjestaa laakinnallista
kuntoutusta vaikeavammaisille alle 65-vuotiaille. Yli 65-vuotiaille myénnetaan kun-
toutusta harkinnanvaraisesti, mutta harkinnanvaraiset kuntoutusjaksot ovat pa a-
sdantoisesti tarkoitettu tyoikaisille ja tyossa oleville henkildille. (Niemela & Salminen
2006, 40) Yli 65-vuotias pitkaaikaissairas jaa monesti ilman tarvittavaa kuntoutusta,
koska han on jaanyt Kelan kuntoutuksen ulkopuolelle. Vuonna 2008 harkinnanvarai-
seen kuntoutukseen haki kaiken kaikkiaan 5607 yli 65-vuotiasta. Myontdavan paatok-
sen kuntoutukseen sai 2786 henkil6a, jolloin ilman kuntoutusta jai 2395 henkil6a.
(Kansaneldkelaitos 2008.) Nain ollen suuri maara ikdantyneita kuntoutujia jaa vaille
kuntoutusta, jos heilld ei ole varaa maksaasita itse. Ulkopuolelle jaaminen johtaa
yleiskunnon heikentymiseen. Sosiaalitoimen palveluista pitkdaikaissairaalle merkitta-
vimpia ovat vammaistuet, omaishoito, avo- ja laitoshuolto. Sosiaalitoimi nakee haas-
teena palvelujen saatavuuden turvaamisen (Eronen ym. 2008, 41). Taman nakyy
my06s aiemmin tyossa esille tulleissa sosiaalitoimen asiakaskunnalle tehdyissa tutki-

muksissa.

Talla hetkelld yhdistysten merkitys tiedonvalittdjand on huomattava. Jasenten on
helpompi lahestya yhdistyksia, joilla on tieto jasentensa tarpeista ja ajankohtaisista
asioista. Mielestamme sairaalan henkilokunnalle tulisi jarjestaa koulutuksia sosiaali-
turvasta, jotta sairastuneet saavat riittavan tiedon kunnan palveluista ja niiden ha-
kumenetel mista sairaalasta. Talldin tiedottamisvastuu jakautuisi tasapuolisemmin
sairaalan, yhdistysten ja kunnan valille. Terveyskeskuksista ja sosiaalitoimista 25 %
nakivat yhteistyon lisddamisen tarkeimpana seikkana hyvinvoinnin ja terveyden edel-
lyttdmisen kohentamiseksi (Eronen ym. 2008, 103). Yhteistyo toimijoiden valilla pa-
rantaisi sairastuneen asemaa palvelujen saannissa. Tietoa tulisi useamman verkoston
kautta monipuolisemmin. Sosiaalitoimi arvioi terveytta ja hyvinvointia parhaiten
edistaviksi toimikseen yhteistyon eri kunnan sektoreiden valilld, neuvonnan ja ohja-
uksen seka varhaisen puuttumisen (Eronen ym. 2008, 101). Kuitenkin neuvonta ja oh-
jaus koetaan eniten puutteelliseksi kunnan palveluista ja sairastaneen omatoimisuus

korostuu palvelujen haussa.
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Omalta osaltamme halusimme vaikuttaa tukien, etuuksien ja palvelujen tiedottami-
seen oppaan ja tiedotustilaisuuden muodossa. Tekemdssamme oppaassa korostettiin
kuntoutus- ja palvelusuunnitelman merkitysta. Molempiin suunnitelmiin pitdaa kirjata
kaikki toimintakykya tukevat palvelut. Tukien, etuuksien ja palveluiden hakeminen on
ohjeistettu tarkemmin aiemmasta. Tarkoituksena oli luoda kattava tietopaketti, josta
saisi helposti selville sairastuneen tarpeisiin sopivat avut. Oppaan rakenne on pyritty
muokkaamaan yksinkertaiseksi ja selkedksi, jotta teksti on sairastuneillekin ymmar-
rettdvdssa muodossa. Tekstimuodossa on huomioitu helppolukuisuus. Ammat-
tisanaston kayttoa on rajoitettu ymmarrettavyyden helpottamiseksi ja tarkeimpia
asioita on korostettu lokeroinnin avulla. Mielestamme oppaan sisalto vastasi tutki-
muksissa huomioituja puutteita ja toi esille sosiaalitoimen palvelujen muutokset. Pai-
vityksille on tarvetta jatkossa, silla kehitysvamma- ja vammaispalvelulain asteittainen

yhdistyminen tuo mukanaan lisda muutoksia.

Tiedotustilaisuus pohjautui pdivitettyyn oppaaseen. Meidan osuutenamme oli tuoda
esille tarkeimmat pitkdaikaissairaita koskevat Kelan ja sosiaalitoimen tuet, etuudet ja
palvelut. Pohdimme kevaan tilaisuuden peruuntumisen mahdollisiksi syiksi mm. kes-
toa, ajan ja paikan soveltuvuutta. Oliko alkuviikko huono ajankohta ja Kyllonmaki lii-
an vaikeasti lahestyttava? Jaksoiko toiden jalkeen innostua? Pystyiko sairaan jatta-
maan yksin kotiin tilaisuuden ajaksi? Oliko kutsukirje houkutteleva ja tilaisuudesta
tiedottaminen riittavaa? Kevaalla 2009 tilaisuus oli tarkoitus toteuttaa ohjausiltana
sairastuneiden omaisille. Talldin esilla olisi ollut laajempi valikoima apuvalineita siir-
tymdapuvalineista pienapuvalineisiin. Apuvalineiden esittelyn lomassa olisi ohjeiste t-
tu ergonomisia avustusasentoja esim. asennosta toiseen siirtymisten yhteydessa. Va-
litettavasti syksyn toteutuksessa tilanpuute rajoitti apuvalinefirmojen esille tuotavien
tuotteiden maaraa ja kokoa. Syksylla esilla oli ainoastaan pienapuvalineita, jolloin er-
gonomia ohjeistus jatettiin pois. Tama muutti tilaisuutemme luonteen ohjausillasta

tiedotustilaisuuteen.

Syksyn toteutukseen laajennettiin kohderyhmaa omaisten lisdksi sairastuneisiin.

Omaiset ja avustajat osallistuivat tilaisuuteen helpommin sairastavan henkilon kans-
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sa. Kohderyhman laajentaminen sairastaviin vaikutti tilavalintaan. Caritas- Sali ei so-
vellu pyoratuolia tai muuta liikkumisenapuvalinetta kayttaville henkil6ille. Paadyim-
me kaupungin kirjastoon sen keskeisen sijainnin ja esteettoman ympariston vuoksi.
Mielestamme tila oli osallistujamaaraan nahden sopiva ja yleisoystavallisempi. Tilai-
suuden ajankohtaa ja kestoa paatettaessa tuli huomioida sekd omaisen etta sairastu-
neen paivarytmi. Omaiset olivat toissa padsaantodisesti iltapdivaan asti ja neurologi-
sissa sairauksissa oireet usein voimistuvat iltaan kohti mentdaessa. Taman vuoksi tilai-
suus ajoittui myohaisiltapaivaan ja oli kestoltaan pari tuntia. Etukdteen huomioimme
sairauksien oireista mahdollisesti aiheutuvia avuntarpeita kahvitukseen, liikkumiseen
ja kognitiiviseen ymmarrykseen. Tarvittaessa kahvi tarjoiltiin poytiin ja liikkumista
helpotettiin leventamalla kulkuvaylia siirtelemalla poytia ja tuoleja sivuun. Luento
osuuden tueksi oli PowerPoint-esitys ja moniste hoito- ja palveluketjusta, joka hel-
potti puheen ymmarta mista. Valitsimme rentoutuksen tilaisuuden toiminnalliseksi
osuudeksi, koska se antaa vastapainon tilaisuuden informatiiviselle alkuosalle. Lisdksi
rentoutuminen ei vaadi fyysisida ponnisteluja ja tarkkaa keskittymista, mika sopi sai-

rastuneiden tautien kuvaan.

Haastetta opinndytety6n tyostamiseen aiheutti eri paikkakunnilla asuminen, joka pa-
kotti meidat jakamaan tydmme osioihin. Tyonjako helpotti kirjoittamista ja tekstin
tyostamista, koska oppaan aiheet olivat laajoja ja selvasti eriytyneet omiksi osa-
alueikseen. Lisdksi tyonjako mahdollisti paremman perehtymisen omaan osuuteen jo
alusta alkaen, tata pystyimme hyodyntamaan tiedotustilaisuuden teoriaosuudessa.
Kirjallinen raportti on padosin kirjoitettu yhdessa. Hankalinta kirjoittamisprosessissa

oli yhteisen aikataulun [6ytaminen.

Tyo toi esille, mista asioista pitkdaikaissairaat kaipaavat tietoa ja yhden esimerkin,
miten tietoisuutta voi lisata heidan keskuudessaan. Tulevaisuudessa tiedotustilaisuu-
teen voisi ottaa mukaan tydergonomian ohjauksen omaisille. Tapahtuman voisi jar-
jestaa koko paivan kestavana teemapaivana, jonka voisi toteuttaa useamman kuin
kahden yhdistyksen kanssa yhteisty6ssa. Sisaltda voisi laajentaa myos kaikkiin kun-
nallisiin palveluihin eli Kelan ja sosiaalitoimenpalvelujen lisdksi paneuduttaisiin myos

terveyskeskuspalveluihin. Tiedotustilaisuuksia voisi pitaa ympari Keski-Suomea pie-
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nemmilld paikkakunnilla, koska kaikilla ei ole mahdollisuutta matkata Jyvaskylaan,
minne suurin osa tapahtumista keskittyy. Tarvetta taman kaltaisille tapahtumille on
jatkossakin, koska vammaispalvelulain ja kehitysvammalain yhdistyminen tuo jo pa-

rin vuoden kuluttua seuraavat muutokset. Lisdksi uusia sairastavia tulee koko ajan li-
sda ja taudit etenevat muuttaen sairastavan toimintakykya, jolloin hdanen tarpeensa

ja oikeutensa muuttuvat.
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LIITTEET

LIITE 1. KUTSUKIRJE

fma amacdlen aéWc&‘cwm 16.3.2009

Hei!

Olemme kaksi viimeisen vuoden fysioterapeuttiopiskelijaa Jyvaskylan Ammattikorkeakoulus-
ta. Kutsumme teidat osallistumaan omaisten ohjausiltaan 27.4.2009. Tilaisuus jdrjestetdan
Jyvaskylan Ammattikorkeakoulun tiloissa Keskussairaalantie 21 E klo 17.00 alkaen. Tapahtu-

ma on maksuton.

Tilaisuus on osa opinndytetyétamme. Ohjausilta on suunnattu MS- ja lihastauteja sairastavi-
en henkildiden omaisille. lllan teemana ovat mm. rahalliset ja sosiaaliset tuet ja etuisuudet,
apuvilineet ja hankinta. Lisaksi MS- ja Lihastauti yhdistysten edustajat saapuvat paikalle esit-
telemaan yhdistysten toimintaa ja palveluja. Paikalle on myds kutsuttu apuvalinefirmojen
edustajia, jotka saapuvat esittelemaan eri apuvaline mahdollisuuksia, apuvalineiden kayttoa

ja hankintaa.

[llan aikataulu:
klo. 16.45 Tilaisuuden aloitus, Caritas-Sali
klo 17.00 Rahalliset tuet ja palvelujarjestelma

Sosiaaliset tuet ja etuudet
klo. 17.45 MS- ja Lihastautiliittojen esittaytyminen
klo. 18.15 Tauko ja kahvitus
klo.18.30 Fyysinen avustus ja apuvdlineiden esittelypisteet
(Algol-Trehab Oy, Respecta, Toimintakeidas Oy, Elamisen tuki Oy)
klo. 19.00 Rentoutustuokio 30 min

[Imoittautumiset ja lisdtiedot sahkdpostitse tai puhelimitse

Katja Kemppainen Seppo Lahdekorpi
KSMS- yhdistys KS- Lihastautiyhdistys
Gsm. 0400169425 Gsm. 0408377924
ksms.yhdistys@gmail.com toimisto@kslty fi

Ystavallisin terveisin fysioterapeuttiopiskelijat Minna Koivunen ja Riikka Salo

Yhteistyossa mukana

<,

ALGOL-TREHAB



LIITE 2. OPAS KELAN JA SOSIAALITOIMEN TUISTA, ETUUKSISTA JA
PALVELUISTA

Tuet tutuiksi, etuudet esille
ja palvelut paikalle

hN A§/
Ses

Koivunen Minna ja Salo Riikka
Fysioterapian koulutusohjelma

JAMK



Opas Kelan ja sosiaalitoimen
tuista, etuuksista ja palveluista
MS- ja lihastautiin sairastuneille ja hei-

dan omaisilleen



SISALLYSLUETTELO

HOITO- JA PALVELUKETIU .....ceveteieueeresteiessesssssssssesessessessessssessessessssessenssssssessnsessssensesssses 2

KELA ...eeeveteeeesaetetesessesessesesseseesessetssssesesssnsssesessesssssentesessensesessessensessssensensesessensesassen 4
VAMMAISTUET ..ottt ae st ae s st sae s a et esss s s st snassessae s s s st sassesanes 4
ELAKETTA SAAVAN HOITOTUKI c..evvviicececteee ettt ae et es s s sesnas 7
KUNTOUTUS. ..ottt sttt asa st s s sttt s s eseseses s s seassesessans 12
KUNTOUTUS- JA SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSIT. .....oveeuererereiececeeteeseseeeeeseae s 15
KUNTOUTUSRAHA .....oouttteteteeceete ettt s asae st s s st ses st sesensaeassesesasans 16
MATKAKORVAUKSET ....ovvtiiecectete ettt ssasae st ses s s se s s sessasaesesesesenntesesesesasans 17
KUNTOUTUSTUKI JA ELAKE .....oecuiveveveeececeeieteeetesesesae st sesess s sesesasaese s s s s aeaesesesesans 18
MITEN EDETA KUN KUNTOUTUSTA TARVITAAN? .....oivvireeieecee et tessae e sesenae s 18
KUNTOUTUSSUUNNITELMA .....coooeevveeeceesceeteesae s sesaesesesaesssesse s ssaesesessessassesenaesnns 20
KUNTOUTUKSEN PALVELUMUODOT (TERVEYSKESKUKSET) ...oeveverecrrereereeeeeseseesesesaenans 21
TERVEYDENHUOLLON ASIAKKAAN OIKEUDET JA POTILASASIAMIES: .......coovveererereernenee. 23

SOSIAALITOIMENPALVELUT ......coveveieeeteteeesessesesseesessessesessessessessssessessesessensesessesensenenns 24
TOIMEENTULOTUKI oottt bbb 25
PALVELUOHJIAUS........cocvieieeveirietete ettt ssae bbb sse s sa bbb s st saesesnaesans 29
PALVELUSUUNNITELMA ...oovuivveiietereceete e sesesae s ssse s s sasae e sssae s s ses s sans 30
PALVELUSETELI ..ottt se st ae s sae b s bbb asae e s s s b s naesans 31
VAMMAISPALVELUT ..ovcvieiiteeveiseetetete st a e s s sse s s s s s s s s sanaes 32
KOTIPALVELU ...ttt bbb s bbb sae s s bbb s sans 36
OMAISHOITO JA OMAISHOIDONTUKI ....ooveeceveeceeseeteteseseeeeeeeeesesae s senes s sesaesenes 37
PAIVAKESKUKSET ...ttt ettt bbbttt b s s s ssas s s s b s s s s sesene 38
SOSIAALIHUOLLON ASIAKKAAN OIKEUDET JA SOSIAALIASIAMIES:.......cceveererreerererenane 39

VAMMAISNEUVOSTO ....ccuveueereeresereeseseeseesessessesessessessesessessesessessessessssensessssensesessessessensens 39

HYVINVOINTI JA VAPAA-AIKA .......coueerereeereesessesessessessesessessesessessesessessessessssessessssesssnsesens 40

YHTEYSTIETOUA ... ceeeiiiiiiiiitiiiiiitiiiiiiiiieeesiisaseittsasestessssssesssssestsssssssesssssssesssssssesssssssens 43



HOITO- JA PALVELUKET]JU

Oireet

l

siin

Hakeutuminen TERVEYSKESKUKSEEN
tai TYOTERVEYSHUOLTOON tutkimuk-

ALUESAIRAALA

e  perustutkimukset

<«

)

Erikoissairaanhoito:
KESKUSSAIRAALA

A

A 4

YKSITYINEN LAAKARIASEMA
e tarkemmat perus-

tutkimukset

KOTIKUNTA

Kelan palvelut:

- ammatillinen kuntoutus
- ladkinnallinen kuntoutus
- kuntoutusraha

- sopeutumisvalmennus

- hoito- ja vammaistuet

- kuntoutustuki

-eldke

Terveyskeskuspalvelut:

-akuutti sairaanhoito

- kotisairaanhoito

- avofysioterapia

- toiminta- ja puheterapia
- pienapuvalineet

- maksusitoumukset

Yhteyshenkilo

Sosiaalitoimenpalvelut:

- palveluohjaus
-vammaispalvelut

- palvelusuunnitelma
-kotipalvelu

- toimeentulotuki

Yksityiset tahot:

-ladkariasemat
-tyoterveyshuolto

- fysikaaliset hoitolaitokset
-kotipalveluyrittajat

- kuntoutuslaitokset

Lahiymparisto:

-yhdistykset

- perhe, ystavat
- tyo ja opiskelu
- harrastukset ja vapaa-aika

Oireiden ilmettya soita numeroon 112 tai ota yhteys terveyskeskukseen, tyéterveydenhuoltoon

tai yksityiselle ladkariasemalle jatkotoimenpiteitéd varten. Terveyskeskuksesta ohjataan perus-

tutkimuksiin aluesairaalaan tai yksityiselle ladkariasemalle, jossa tunnistetaan sairaus ja ohja-

taan jatkotutkimuksiin. Yksityiselld ladkariasemalla asiakkaat ovat kokeneet tutkimusten ole-

van tarkempia ja perusteellisimpia. Léyddsten perusteella jarjestetaan jatkohoitoyhteys kes-

kussairaalaan erikoisalojen osastolle. Keskussairaalassa suoritetaan neurologiset jatkotutki-

mukset, kuten ENMG, lihasbiopsia, perinnéllisyys DNA ja laboratoriotutkimukset. Kun diag-



noosi on varmistunut, sairaalassa annetaan sairastuneelle ja hdnen omaisilleen ensitieto sai-
raudesta seka kartoitetaan mahdollinen psyykkisen tuen tarve. Sairaalassa tulisi tehd& hoito- ja
kuntoutussuunnitelma seka valita henkild, joka valvoo toteutumista ja pitad ajan tasalla hoidon
ja kuntoutuksen etenemisté. Hoito- ja kuntoutussuunnitelman alulle laittaminen voi venya yli
kahteenkin vuoteen ja monesti tarvitaan oma-aloitteisuutta asian eteenpain viemiseksi. Sairas-
tuneelle annetaan myads tietoa alueellisesta yhdystoiminnasta, josta sairastunut voi saada lisa-
tietoa ja vertaistukea. Sairaalan kautta jarjestetadan seuranta laakityksessa oleville 1-2 kertaa
vuodessa, joka tapahtuu moniammatillisessa kuntoutustydryhméssé. Seurannassa tarkastetaan
kuntoutussuunnitelma, tdydennet&én asiakaskansiota ja huomioidaan apuvalinetarve ja — huol-

to.

Kotikunnassa sairastunut ohjataan yhteyshenkilon kautta hanelle tarpeellisiin kuntoutuksen ja
terveydenhuollonpalveluihin, joiden tarkoituksena on yllapitaa ja kehittda sairastuneen toimin-
takykya mahdollisimman pitkéan ja turvata hanen taloudellinen tilanne (KELA ja Sosiaalitoi-
mi). Sairastuneella on oikeus valita palveluntarjoaja julkisen ja yksityisen sektorin palvelujen-

tuottajista.



KELA

VAMMAISTUET

Vammaisetuuksien avulla tuetaan vammaisten ja pitké&aikaisesti sairaiden henkildiden
itsendisté selviytymista ja elaménlaatua. 16 vuotta tayttdneen vammaistukeen on oi-
keutettu vammainen tai pitkdaikaisesti sairas henkild, jonka toimintakyky on vahin-
td&n vuoden ajan heikentynyt. Sairauden tai vamman tulee tdman lisaksi aiheuttaa
haittaa, avuntarvetta, ohjauksen tai valvonnan tarvetta ja/tai erityiskustannuksia. 16
vuotta tayttdneen vammaistuen tarkoitus on helpottaa selviytymisté jokapaivaisessa

elaméssa, tyossé ja opiskelussa.

Toimintakyky on heikentynyt kun sairaus tai vamma heikentaa kykya

¢ huolehtia itsestdaan
e selviytya valttamattomista kotitaloustdista tai
e selviytya tyo- ja opiskelutehtavista.

Lisaksi sairauden tai vamman tulee aiheuttaa

e haittaa (arvioidaan yleensa ladketieteellisin perustein)
e avuntarvetta

e ohjauksen ja valvonnan tarvetta ja/tai

e erityiskustannuksia.

Vammaistukea ei voida myontaa, jos hakija saa

o Kelasta tai tyoeldkelaitoksesta vanhuuselaketta, varhennettua vanhuusela-
kettd, taytta tyokyvyttomyyseldketta, kuntoutustukea tai yksil6llista var-
haiseldketta tai vastaava etuutta ulkomailta.

e tapaturman tai liikennevahingon perusteella maksettavaa taytta tyokyvyt-
tomyyselaketta tai sellaista ansionmenetyskorvausta, jota maksetaan, kun
liikkennevahingon sattumisesta on kulunut vuosi

e maahanmuuttajan erityistukea.




PERUSVAMMAISTU-
KI 85,59 €/ KK

- Voi saada, jos sairaus,
vika tai vamma aiheut-
taa olennaista haittaa ja
jatkuvia erityiskustan-
nuksia.

-Erityiskustannuksia
tulee olla vahintaén
tuen verran kuukautta
kohden.

- Ei makseta pelkkien
erityiskustannusten/
pelkén haitan perus-
teella.

KOROTETTU VAMMAISTUKI
199,71 €/KK

- Voi saada, jos sairaus tai vamma
aiheuttaa huomattavaa haittaa tai
huomattavia erityiskustannuksia

-Jos hakija tarvitsee sdénnollista
ohjausta ja valvontaa tai toisen hen-
kilén antamaa apua henkil6kohtai-
sissa toiminnoissa, kotitaloustdissé
ja asioinnissa kodin ulkopuolella.

- Voidaan maksaa pelkkien erityis-
kustannusten perusteella, mutta
erityiskustannuksia tulee olla aina-
kin maksettavan tuen verran.

-Tarvitaan aina Kelan kuntoutuk-
seen

YLIN VAMMAISTUKI 387,26 €/ KK

- On oikeutettu vaikeasti vammai-
nen hakija.

-Voi saada myos sellainen hakija,
joka tarvitsee runsaasti ohjausta
tai valvontaa tai paivittain paljon
toisen henkildn apua henkilokoh-
taisissa toiminnoissaan.

-Voidaan myontéa erittéin huo-
mattavien erityiskustannusten
perusteella, jolloin niité tulee olla
vahintddn ylimman vammaistuen
verran kuukausittain.

VAMMAISTUEN MAARA

Vammaistukea maksetaan porrastettuna kolmeen ryhmaan haitan, avuntarpeen, ohja-
uksen ja valvonnan tarpeen seka erityiskustannusten perusteella. Vammaistuki on ha-
kijalle aina verotonta tuloa. Sokea, liikuntakyvyton tai varhaiskuuro hakija on aina oi-

keutettu ylimpaan vammaistukeen.

TULOJEN JA MUIDEN TUKIEN VAIKUTUS

Tulot tai varallisuus eivét vaikuta vammaistuen maaraan eivatka muut etuudet tai kor-
vaukset eivét estéd tuen saamista. Hakijan saadessa saman sairauden tai vamman takia
tapaturma-/liikennevakuutusjarjestelméastéd maksettavaa hoitotukea tai haittaliséé tai
vammaistukea vastaavaa etuutta ulkomailta, vammaistuesta voidaan vahentéa toisen

etuuden maara.

VAMMAISTUEN MAKSAMINEN
Vammaistuki maksetaan kuukausittain sukunimen mukaan tai nditd edeltavana pank-
Kipéivana

e 4 paiva e 14 paiva e 22 piivd

sukunimet A-K sukunimet L-R sukunimet S-O.



Vammaistuki maksetaan ilmoitetulle pankkitilille. Jos hakija on alle 18-vuotias, vam-
maistuki maksetaan huoltajan ilmoittamalle tilille. Vammaistukea saa yleensa seuraa-
vasta kuukaudesta alkaen, kun oikeudet tukeen ovat alkaneet. Tuki voidaan myontaa

mya0s takautuvasti enintdan puolen vuoden ajalta ennen hakemista. Vammaistukea voi

saada toistaiseksi tai tietyksi maaraajaksi, johon hakija voi myéhemmin hakea jatkoa.

LAITOSHOITO JA TUEN MAKSU

Vammaistuki keskeytetddn tapauksessa, jolloin hakija on yli 3 kuukautta julkisin va-
roin kustannetussa hoidossa sairaalassa tai muussa hoitolaitoksessa. Julkisin varoin
kustannettu laitoshoito tarkoittaa sitd, etta hakija saa yllapidon ja hoidon sairaalassa tai

hoitolaitoksessa, joka on esimerkiksi valtion, kunnan tai kuntayhtymén omistama.

Hakijan ollessa laitoshoidosta valilla kotona yhdenjaksoisesti vahintdan 16 pdivan
ajan vammaistukea saa jélleen. Kotonaolojaksojen ollessa laitoshoitoaikaa pidemmét,
hakijalla on mahdollisuus saada vammaistukea.

VAMMAISTUEN HAKEMINEN TUKI ON MYONNETTY MAARAAJAKSI

e 16 vuotta tayttdneen vammaistukea voi e Tuelle voi hakea jatkoa verkossa.
hakea verkossa.
o Jatkoa voi hakea kdyttamalla Kelan
ldhettdmad esitaytettyd lomaketta tai
tayttad ja tulostaa vammaistukiha-
kemuksen(EV 256) Kelan nettisivuil-
e Hakemukseen tulee liittd4 tuore laékérin- ta.
lausunto C (ei puolta vuotta vanhempi) tai

o Hakemuksen (EV 256) voi tulostaa kelan
nettisivuilta, joka toimittaan Kelaan.

B-l&&kérinlausunto, jos siitd ilmenevét
hakemuksen ratkaisemisessa tarvittavat
tiedot.

Sairaudesta tai vammasta aiheutuneita
kustannuksia selvitettdessa, liitd mukaan
tarvittavat kuitit tai selvitykset erityiskus-
tannuksista.

Hakemus liitteineen toimitetaan Kelan
toimistoon.

Jatkohakemuksen tulee liittd8 uusi
la&karinlausunto tai muu selvitys ter-
veydentilasta. Kela korvaa jatkoha-
kemuksiin tarvittavat C-todistukset.

Hakemus liitteineen toimitetaan Ke-
lan toimistoon.

Jatkohakemus kannattaa toimittaa mahdollisimman nopeasti Kelaan, jotta tukeen ei tu-
le katkosta. Jatkohakemus on tehtéva kuitenkin viimeistdan puolen vuoden kuluessa

edellisen vammaistuen paattymisesta.



VAMMAISTUKEEN KOROTUS

Vammaistukeen on mahdollisuus hakea myds korotusta. Korotusta voi hakea verkossa suo-
raan tai tulostaa ja tayttda lomakkeen EV256. Vammaistuen korotushakemukseen tulee yleen-
sé liittda uusi laakarinlausunto. Uutta laakarin lausuntoa ei tarvita jos korotusta haetaan eri-

tyiskustannusten perusteella.

ILMOITUSVELVOLLISUUS VAMMAISTUESSA

Kelaan tulee ilmoittaa muutoksista joiden tiedetdan vaikuttavan vammaistuen saami-
seen tai maaraan. Talloin tukea ei makseta hakijalle liian vahén tai liikaa, jolloin sita
voidaan joutua my6hemmin perimaan takaisin. Muutoksista voi ilmoittaa esimerkiksi

Kelaan soittamalla tai l&hettdmalla vapaamuotoisen kirjeen.

Kelaan tulee tehda ilmoitus, jos
o hakijan terveydentila ja toimintakyky on olennaisesti parantunut
e avuntarve tai erityiskustannukset ovat merkittavasti vahentyneet
« hakija on saanut muun lain mukaisen haitta- tai avuttomuuslisén tai vastaavan
korvauksen
e hakija on joutunut yli 3 kuukautta kestavaan laitoshoitoon

e hakija muuttaa ulkomaille vakinaisesti asumaan.

ELAKETTA SAAVAN HOITOTUKI

Elékettd saavan hoitotuki on tarkoitettu vammaiselle tai pitk&aikaisesti sairaalle eléke-
laiselle, jonka toimintakyky on heikentynyt vahintadn vuoden ajan ja jolle sairaus tai
vamma aiheuttaa viikoittain avuntarvetta, ohjauksen ja valvonnan tarvetta tai erityis-
kustannuksia. El&kettd saavan hoitotuella tuetaan sairaan tai vammaisen eldkkeensaa-
jan kotona asumista ja kotona tapahtuvaa hoitoa. Lisaksi tuella korvataan ko. sairau-

desta tai vammasta aiheutuvia erityiskustannuksia.

Elékettd saavan hoitotukea voi hakea silloin kun hakija siirtyy vanhuuselékkeelle, tay-
delle tyokyvyttémyyseldkkeelle, kuntoutustuelle (maardaikainen tyokyvyttomyyselé-
ke) tai varhennetulle vanhuuseldkkeelle. El&ketta saavan hoitotuen saaminen edellyt-
t44 vahintadn 16- vuoden ikaa ja hakijan tulee asua Suomessa seka hanen tulee saada

joko Suomesta tai ulkomailta:



e vanhuuselékettd tai varhennettua vanhuuselédkettd kansaneldkkeena tai tydeldkkeend

o tyOkyvyttomyyseléketta tai kuntoutustukea

o tdyteen tyOkyvyttomyyteen perustuvaa lakiséateisen tapaturmavakuutuksen, litkenne-
vakuutuksen, sotilasvammalain tai sotilastapaturmalain mukaista jatkuvaa elakett tai
korvausta

e maahanmuuttajan erityistukea tai

e tai ulkomailta vastaavia etuuksia.

Hoitotukea ei voi saada, jos hakija saa pelkastaan osatyokyvyttomyyselaketta, osa-
aikaelakettd, perhe-eléketta tai tyottomyyselakettd. Hoitotuen saamiseen vaikuttaa li-
séksi hakijan toimintakyky. Toimintakyvyn tulee olla heikentynyt sairauden tai vam-
maisuuden vuoksi yhtéjaksoisesti vahintaan vuoden ajan. Toimintakyvyn katsotaan

olevan heikentynyt, kun sairaus tai vamma heikentéa kykya:

e huolehtia itsestdén (esim. peseytya tai pukeutua)
o tehda valttdméattomia kotitaloustoita tai
e asioida kodin ulkopuolella.
Liséksi sairauden tai vamman pitéé aiheuttaa sinulle saannéllista
e avuntarvetta

e ohjauksen tai valvonnan tarvetta tai jatkuvia erityiskustannuksia.

ERITYISKUSTANNUKSET HOITOTUESSA

Erityiskustannukset ovat sairauden tai vamman aiheuttamia ylimaaraisia kustannuksia,
jotka ovat tarpeellisia hakijalle. Kustannuksina hyvéksytaan yleensa vain jatkuvat kus-
tannukset, jolloin niitd tulee olla vahintadn 6 kuukauden ajalta.

Erityiskustannuksia ovat esimerkiksi:

e sairaanhoito- ja ladkekulut

o ylimé&dréiset matkakustannukset

o kotipalvelun tai kotisairaanhoidon kustannukset
o ylimé&dréiset vaatekustannukset ja

e erityisruokavalion noudattamisesta aiheutuvat kustannukset.



Erityiskustannuksiksi ei lueta esimerkiksi normaaleja ruoka- tai vaatekuluja, harras-

tustoiminnan, laitteiden hankinnan tai auton kuluja.

HOITOTUEN MAARA

Elékettd saavan hoitotuki maksetaan kolmeen ryhmaén porrastettuna avuntarpeen, oh-
jauksen ja valvonnan tarpeen seka erityiskustannusten maaréan perusteella. Pelkka
avuntarve esimerkiksi kotitaloustdissa tai asioiden hoidossa ei oikeuta hoitotukeen.
Hoitotuki on verotonta tuloa.

Perushoitotuki 57,32 euroa

Hakija voi saada perushoitotukea, jos han tarvitsee vahintaéan viikoittain apua henkil-
kohtaisissa toiminnoissasi tai ohjausta ja valvontaa niisséd. Jos hakijalla on pelkastaan
avun, ohjauksen tai valvonnan tarvetta kotitaloustoissa tai asioiden hoidossa, hoitotu-
kea ei voida myontad. Erityiskustannusten perusteella voidaan my6s hakea perushoito-
tukea, jos niitd on keskimaarin perushoitotuen verran kuukaudessa. Sokealla ja liikun-

takyvyttomalla on aina oikeus vahintaan perushoitotukeen.

Korotettu hoitotuki 142,70 euroa

Korotettua hoitotukea on mahdollisuus hakea, jos hakija tarvitsee joka paiva aikaa
vievaa apua useissa henkilokohtaisissa toiminnoissasi (esim. syémisessd, pukeutumi-
sessa ja peseytymisessa) tai jos hakija tarvitsee saannollista ohjausta ja valvontaa. Tu-
kea voi hakea myos erityiskustannusten perusteella, jos sairaus tai vamma aiheuttaa

niitd vahintaan tuen verran kuukausittain.

Ylin hoitotuki 301,75 euroa

Ylintd hoitotukea voi saada, jos hakija tarvitsee ymparivuorokautista toisen henkilon
hoitoa ja valvontaa, eiké parjaa yksin kuin lyhyen aikaa. Ylintd hoitotukea voi hekea
myos erityiskustannusten perusteella. Erityiskustannuksia tulee olla vahintaan ylim-

man hoitotuen verran kuukausittain.

TULOJEN JA MUIDEN TUKIEN VAIKUTUS HOITOTUEN MAARAAN
Eldkkeen saajan ja hdnen perheensa tulot eik& omaisuus vaikuta hoitotuen saamiseen.

Hakijan saadessa saman sairauden tai vamman takia tapaturma- tai litkennevakuutus-
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jarjestelmasta maksettavaa hoitotukea tai haittalisaa tai vammaistukea vastaavaa etuut-

ta ulkomailta, vammaistuesta voidaan vahennetaan toisen etuuden maara.

HOITOTUEN MAKSAMINEN
Hoitotuki maksetaan kuukausittain sukunimen mukaan tai néita edeltavana pankkipéi-
vana

e 4. paiva sukunimet A-K

e 14, pdivéa sukunimet L-R

e 22.paivi sukunimet S-O

Tuki maksetaan suoraan hakijan ilmoittamalle pankkitilille. Jos hakija on alle 18-
vuotias, tuki maksetaan huoltajan ilmoittamalle tilille. Hoitotuen saa yleensé seuraa-
vasta kuukaudesta alkaen, kun oikeudet tukeen ovat alkaneet. Kela voi myodntaa tuen
mya0s takautuvasti, enintdan puolen vuoden ajalta ennen hakemista. Hakija voi saada
hoitotuen Kelasta toistaiseksi tai tietyksi méaardajaksi, johon voi myéhemmin hakea
jatkoa.

Laitoshoito voi keskeyttaa tuen maksun

Hoitotuki keskeytetaan, jos hakija on yli 3 kuukautta julkisin varoin kustannetussa sai-
raalassa tai laitoshoidossa. Julkisin varoin kustannetulla laitoshoidolla tarkoitetaan, et-
t& hakija saa yll&pidon, hoidon ja huolenpidon sairaalassa tai hoitolaitoksessa, joka on

esimerkiksi valtion, kunnan tai kuntayhtymén omistama.

Hakijan ollessa laitoshoidosta valilla kotona yhdenjaksoisesti vahintaan 16 paivan
ajan, tukea maksetaan taas. Hoitotukea voidaan myontdd myos, jos kotonaolojaksot
ovat pidempié kuin laitoshoitojaksot.

HOITOTUEN HAKEMINEN
« Eldkettd saavan hoitotukea voi hakea verkossa.
e Hakija voi my0s tayttaa ja tulos-
taa hoitotukihakemuksen/vammaistukihakemuksen (EV 256), joka tulee toi-

mittaa Kelaan.
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Hakemukseen tulee liittdd mahdollisimman tuore laékarinlausunto C (ei puolta
vuotta vanhempi) tai B-l&d&ké&rinlausunto, jos siitd ilmenevét hakemuksen rat-
kaisemisessa tarvittavat tiedot.

Halutessaan hakija voi liittdd hakemukseen mukaan myds asuinkunnan sosiaa-
li- tai terveydenhuollon tyéntekijan tai muun tilanteesi tuntevan henkilon an-
taman selvityksen avuntarpeesta, hakijan kayttamista palveluista ja erityiskus-
tannuksista.

IImoitettaessa sairaudesta tai vammasta aiheutuneista kustannuksista, mukaan
tulee liittaa tarvittavat kuitit tai selvitykset erityiskustannuksista.

Tukea voi hakea takautuvasti enintadn puolen vuoden ajalta.

MAARAAJAKSI MYONNETTY TUKI

Tuelle voi hakea jatkoa verkossa.

Vaihtoehtoisesti jatkoa tuelle voi hakea Kelan lahettamaélla esitaytetylla lo-
makkeella tai tayttaa ja tulos-

taa hoitotukihakemuksen/vammaistukihakemuksen (EV 256). Kela lahett&a
hakijalle esitaytetyn lomakkeen kahta kuukautta ennen kuin tuen on méaré
loppua.

Jatkohakemuksen tulee liittdd uusi ladkarinlausunto tai muu selvitys tervey-
dentilasta. Kela korvaa jatkohakemuksiin tarvittavat C-todistukset.
Hakemuksen liitteineen voi toimittaa mihin tahansa Kelan toimistoon.

Jotta tukeen ei tule katkosta, jatkohakemus kannattaa toimittaa mahdollisim-
man nopeasti Kelaan. Jatkohakemus olisi hyva tehda kuitenkin viimeistaan

puolen vuoden kuluessa edellisen hoitotuen paattymisesté.

KOROTUS TUELLE

Tuelle voi hakea korotusta verkossa tai vaihtoehtoisesti hakija voi hakea koro-
tusta tuelle lomakkeella EV 256.
Hoitotuen korotushakemukseen tarvitaan yleensa uusi la&karinlausunto, paitsi

haettaessa korotusta erityiskustannusten perusteella.

Kela voi myontéa hoitotuen seuraavan kuukauden alusta, josta oikeus siihen syntyy,

mutta takautuen ei pidemmalté kuin kuuden kuukauden ajalta.
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ILMOITUSVELVOLLISUUS HOITOTUESSA

Hoitotukeen vaikuttavista muutoksista tulee aina ilmoittaa Kelaan. N&in tukea ei mak-
seta liikaa, eika sitd jouduta myohemmin perimaan hakijalta takaisin. Muutoksista voi
ilmoittaa Kelaan Kirjeitse tai soittamalla.

IImoitus tulee tehda, jos
e hakijan terveydentila ja toimintakyky ovat olennaisesti parantuneet
e avuntarve tai erityiskustannukset ovat merkittavasti vahentyneet
e hakija on saanut muun lain mukaisen haitta- tai avuttomuuslisén tai vastaavan
korvauksen
 hakija on joutunut yli kolme kuukautta kestavaan laitoshoitoon
« hakija muuttaa pysyvésti ulkomaille asumaan.

KUNTOUTUS

Kela tukee kuntoutusta ja sen aikaista toimeentuloa (kuntoutusraha) sek& korvaa kun-
toutuksesta aiheutuneita matkakustannuksia. Kelan kuntoutus on yleensd maksutonta.
Kuntoutuksella pyritdan yllapitaméan tyo- ja toimintakykyd mahdollisimman pitkaan
sekd parannetaan mahdollisuuksia elaa taysipainoisesti sairaudesta huolimatta. Kun-
toutusta saadakseen hakijalla tulee aina olla la&karintodistus, josta ilmenee sairaus se-
ka tarve kuntoutukseen. Kuntoutus suunnitellaan kuntoutujan oman tarpeen ja elaman-
tilanteen mukaan. Kela vastaa vajaakuntoisen ammatillisesta kuntoutuksesta, harkin-
nanvaraisesta ladkinnéllisestd kuntoutuksesta seka alle 65-vuotiaiden vaikeavammais-
ten laékinnéllisesta kuntoutuksesta. Kuntoutuksena voidaan myoéntaa mm. fysioterapi-
aa, toimintaterapiaa, puheterapiaa, neuropsykologista kuntoutusta, laitoskuntoutusjak-
soja, sopeutumisvalmennusta seké koulutusta ja apuvalineitd. Kuntoutuksen tulee pe-

rustua hoitavan tahon kuntoutusryhmén laatimaan kuntoutussuunnitelmaan.

AMMATILLINEN KUNTOUTUS

Hakijalla on mahdollisuus saada ammatillista kuntoutusta, jos tyokyky on olennaisesti
heikentynyt tai jos hanelld on uhka tulla tyokyvyttoméksi l&hivuosina. Kuntoutuksen
tavoitteena on edistda tyossé jaksamista, tyohon palaamista tai ty6ikdisen nuoren tyo-
eldamadan pé&ésya ja myohentéa tai jopa ehkaisté tyokyvyttomyyselékkeelle siirtymista.
Ammatillisen kuntoutuksen yhtend osana mydnnetddn mm. koulutusta ja apuvalineitd

tyosté tai opinnoista selvidmiseksi.
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Kela jarjestaa ammatillisena kuntoutuksena:

e tyo- ja koulutuskokeiluja
e ammatillista koulutusta

e tyohon valmennusta

e kuntoutustarvetta ja -mahdollisuuksia selvittavia tutkimuksia

e ammatillisen koulutuksen vuoksi valttamatonta yleissivistavaa koulutusta

e tyokykya yllapitavaa ja parantavaa valmennusta (Tyk)

e ammatillisia kuntoutuskursseja

e vaikeavammaisille teknisesti vaativia apuvalineitad tydhon ja opiskeluun
e muuta opiskelun tai tyon takia valttamatonta kuntoutusta

¢ elinkeinotukea yritystoimintaan.

LAAKINNALLINEN KUNTOUTUS
Vaikeavammaisten ladkinnallinen
kuntoutus on tarkoitettu alle 65-
vuotiaalle vaikeavammaiselle.
Kuntoutuksen saamisen edellytyk-
send on, ettd hakija saa korotettua
tai ylintd vammaistukea tai eléketta
saavan korotettua tai ylinta hoito-
tukea. Kuntoutuksella pyritdén
edesauttaa itsendista selviytymista
ja parantamaan tai yllapitdmaan

ty6- tai toimintakykya.

Kuntoutus voi olla esim. yksil6lli-
sid laitoskuntoutusjaksoja tai avo-
terapiaa. Vaikeavammaisille jarjes-
tetd&dn myods kuntoutus- ja sopeu-
tumisvalmennuskursseja.
Tavoitteena on, ettd kuntoutuksen
avulla kuntoutuja pystyisi tyosken-
telemaan tai selviytymaan arkiel&-

man toiminnoista paremmin sai-

Vaikeavammaiseksi katsotaan henkild, jolla
on:

° sairaudesta, viasta tai vammasta aiheutuva
yleinen ladketieteellinen ja toiminnallinen hait-
ta, josta aiheutuu vahintdan vuoden kestava
kuntoutustarve ja

. haitta on niin suuri, ettd hanelld on sen vuok-
si huomattavia vaikeuksia tai rasituksia selviy-
tya jokapaivaisista toimistaan kotona, koulus-
sa, tydoelamassa ja muissa elamantilanteissa
julkisen laitoshoidon ulkopuolella

Liséaksi edellytetaan, ettd saat

e korotettua tai ylinta alle 16-vuotiaan vammais-
tukea;

e korotettua tai ylintd 16 vuotta tayttaneen
vammaistukea;

e korotettua tai ylinta eldketta saavan hoitotu-
kea; taikka

e ylintd 16 vuotta tayttdneen vammaistukea
tyokyvyttomyyselakkeen lepadamisajalta.
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raudestasi tai vammastasi huolimatta. Tavoitteena on tyo- tai toimintakyvyn turvaami-

nen tai parantaminen.

Kuntoutuksen saaminen edellytta& aina, etta hakijalle on tehty asianmukainen kuntou-

tussuunnitelma julkisessa terveydenhuol-

Avohoitoon kuuluvat erilaiset ykslollises-

lossal ] : ¢ c
ti suunnitellut terapiat, esim.

AVOTERAPIAT e fysioterapia
e toimintaterapia

Terapia myonnetéan yleensa vuodeksi e puheterapia

kerrallaan. Terapiaa myonnettdessa Ke- e psykoterapia

P . . I e musiikkiterapia
lassa arvioidaan terapiakertojen maaraa e neuropsykologinen kuntoutus
ja jaksotusta sen mukaan, ettd kuntoutuk- e paivdkuntoutus.

selle asetetut tavoitteet saavutetaan. Ke-

lasta saamasta paatoksesta kuntoutuja nakee terapiakertojen mééran. Terapiat voivat

olla yksilo- tai ryhmaterapiaa.

Yleensé terapia jarjestetddn terapeutin vastaanotolla, mutta se voidaan toteuttaa myos
esim. kuntoutujan kotona, koulussa tai paivakodissa. Tdmé on mahdollista esim. kun
kuntoutus ja harjoitukset halutaan siirtdd arjen toimintoihin tai jos kuntoutujan tervey-

dentila on huono ja matkustaminen terapiaan olisi kohtuuttoman rasittavaa.

LAITOSKUNTOUTUS

Kela jarjestaa vaikeavammaisille kuntoutujille avoterapian tdydennyksena yksilollisia
kuntoutusjaksoja kuntoutuslaitoksessa, jonka tarpeen ladkari maarittaa. Laitoskuntou-
tusjaksoja saadakseen hakijan ei tarvitse olla avoterapiassa. Kuntoutusjaksoon laitok-
sessa kuuluu yleensa aina useamman kuin yhden toimintamuodon kokonaisuuksia eli

se on monialaista ja moniammatillista.

Edellytyksend on se, ettd kuntoutus on tarpeellista kuntoutujan ty6- tai toimintakyvyn
kannalta ja jakson tulee perustua sen hetkiseen kuntoutustarpeeseen. Jaksot kestavét va-
hintd4n 18 arkipaivaa ja sopeutumisvalmennusjaksot enintddn 12 arkipéiva ja ne koostuvat

yhdesta pitkastd jaksosta tai useammasta lyhyestd jaksosta.
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Kuntoutujan ollessa sairaanhoidossa

Jos vaikeavammaisen laakinnallinen kuntoutus liittyy valittdmasti sairaanhoitoon,
kuntouttajana toimii julkinen terveydenhuolto (esim. sairaala tai terveyskeskus). Esi-
merkiksi jos kuntoutuja on vield sairaalahoidossa, mutta on aloittanut kuntoutuksen

sairaalassa, kuntoutuksesta vastaa hanta hoitava sairaala.

HARKINNANVARAINEN KUNTOUTUS

Harkinnanvarainen kuntoutus on tarkoitettu padasiassa tyoikaisille, joilla sairaus tai
vamma haittaa tyokykya. Harkinnanvaraista kuntoutusta jérjestetdan eduskunnan vuo-
sittain Kelalle myontamalla rahaméaéralla. Harkinnanvarainen kuntoutus voi olla esim.
kuntoutus- tai sopeutumisvalmennuskursseja, yksilollisia kuntoutusjaksoja, psykote-

rapiaa, neurologista kuntoutusta taikka apuvélineita tyéhon.

MUU KUIN KELAN KUNTOUTUS

Kuntoutusvastuuta on jaettu eri toimijoiden kesken. Laakinnéllistd kuntoutusta jarjes-
tavat Kelan liséksi myds mm. julkinen terveydenhuolto, kuten terveyskeskukset seka
sairaalat, ja ammatillista kuntoutusta myos tyoelakelaitokset seka tyévoimatoimistot.
Kela ohjaa hakijan muuhun asianmukaiseen kuntoutukseen, jos tarvittavan kuntoutuk-
sen jarjestaminen ei kuulu Kelalle. Kuntoutuja voi tiedustella mm. laakarilté tai Kelas-
ta, kenen jarjestaméa kuntoutusta hanelld on mahdollisuus hakea. Jos kuntoutustarve
aiheutuu liikennevahingosta, tyotapaturmasta tai ammattitaudista, kuntoutuksen jarjes-

tdminen ei kuulu Kelalle, vaan siita vastaa vakuutusyhtio.

KUNTOUTUS- JA SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSIT

Kela ja Liitot tarjoavat kuntoutuksena jarjestettavia kursseja, joita voidaan myontaa
vaikeavammaisen ladkinnéllisend, ammatillisena tai harkinnanvaraisena kuntoutukse-
na. Kursseihin kuuluvat kuntoutuskurssit seka sopeutumisvalmennuskurssit, joiden ta-

voitteet eroavat hieman toisistaan.

Kelan kuntoutuskurssihaussa on nahtavilla Kelan kuntoutuksena jarjestdamat kurssit la-
jiteltuna esim. ajanjakson tai sairauden mukaan. Sieltd 16ytyvat myods tarkemmat tiedot
kenelle kurssi on tarkoitettu, mitd kukin kurssi sisaltda sekd missa ja miten kurssi jar-

jestetdan. Kurssihausta nakee myds, mité edellytyksia kurssille pdasyyn vaaditaan.
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Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit voidaan toteuttaa laitos- tai avomuotoise-
na. Pituus, jaksotus ja sisalto rakennetaan sairaus- ja kohderyhmén tarpeiden mukaan.
Kurssit voivat olla kertaluontoisia tai useammassa osassa toteutettuja. Avomuotoisissa
kursseissa kuntoutusta on noin 6 - 8 tuntia paivassé ja kuntoutujat yopyvat kotonaan.
Laitosmuotoisissa jaksoissa on toimintaa myds iltaisin ja kuntoutujat yopyvat kuntou-
tuslaitoksessa. Kurssit voivat olla oman aluekohtaisia tai valtakunnallisia.

Kuntoutuskurssien tavoite
Kuntoutuskurssien tavoitteena on parantaa ja yllapitda kuntoutujan fyysista, psyykkis-
t4 ja sosiaalista ty0- ja toimintakykyd. Kursseilla ohjataan kuntoutujaa omatoimiseen

kunnon yllapitdmiseen.

Sopeutumisvalmennuskurssien tavoite

Sopeutumisvalmennuksella tuetaan sairastunutta ja hanen lahiomaisiaan vammasta tai
sairaudesta johtuvassa uudessa muuttuneessa eldmantilanteessa. Kurssin tavoitteena
on edista4 sairastuneen ja hénen laheistensé toimintakykya ja lisatd voimavaroja.
Kurssilla pyritadn parantamaan valmiuksia toimia elinympéristéssa mahdollisimman
taysipainoisesti sairaudesta tai vammasta huolimatta. Tahan pyritddn mm. antamalla
tietoa sairaudesta ja sen vaikutuksista ja tukemalla selviytymisté sairauden kanssa.
Sopeutumisvalmennusta voi saada myos yksilollisesti toteutettuna. Sopeutumisval-
mennuskursseja jarjestavat eri vammaisjarjestdt Kelan ja terveydenhuollon rahoitta-

mana.

KUNTOUTUSRAHA

Kuntoutusraha turvaa kuntoutujan toimeentuloa ajalta jolloin han osallistuu kuntou-
tukseen eikd kuntoutuksen aikana pysty tekemaan ty6tad. Muita kuntoutuksen ajalta

saatavia etuuksia ovat yllapitokorvaus ja harkinnanvarainen kuntoutusavustus.

Kela maksaa kuntoutusrahaa, jos hakija on 16-67-vuotias ja kuntoutuksen tavoitteena
on ty6elamassé pysyminen, tydeldmaan palaaminen tai tydeldmaan paasy. Lisaksi ha-

kijalla tulee olla hyvaksyttdva kuntoutuspaatds esim. Kelasta tai tydterveyshuollosta.
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Kela maksaa my6s nuoren kuntoutusrahaa, jonka saaminen ei edellytd kuntoutuspaa-
tostd. Nuoren kuntoutusrahaa on mahdollisuus saada 16—19-vuotiaan nuoren, joka tar-
vitsee tehostettua kuntoutusta. Saaminen edellyttédd, ettd hakijan tyokyky ja ansiomah-
dollisuudet tai mahdollisuudet valita ammatti tai ty6 on sairauden tai vamman vuoksi
olennaisesti heikentyneet. Lisaksi hakijalla tulee olla kotikunnassasi laadittu henkil6-
kohtainen opiskelu- ja kuntoutumissuunnitelma (KHOPS). Tavoitteena on nuoren

ammatillisen kuntoutuksen varmistaminen ja tyollistymisen edistaminen.

Ammatilliseen kuntoutukseen liittyen kuntoutusrahaa voidaan maksaa myds kuntou-
tuspéaatoksen antamisen ja kuntoutuksen alkamisen valiseltd odotusajalta sek& kuntou-
tusjaksojen véliseltd ajalta, jos toimeentuloa ei ole muualta saatavilla.

Jos kuntoutuja saa kuntoutuksen ajalta palkkaa, kuntoutusraha maksetaan hanen tyon-

ajalleen.

Kuntoutusrahaa ei voi saada, jos hakija saa

¢ vanhuuselaketta tai varhennettua vanhuuselaketta kansaneldkelain tai tyoelakelakien
perusteella

e pakollisen tapaturmavakuutuksen, liikennevakuutuksen tai sotilasvamma- tai sotilasta-
paturmalain perusteella myénnettya taytta ansionmenetyskorvausta

MATKAKORVAUKSET

Kela korvaa kuntoutukseen tehtyjé matkoja, kun kuntoutus perustuu Kelan tai julkisen
terveydenhuollon kuntoutuspaatokseen. Kela ei korvaa erikseen tehtya ladkkeiden ha-
kumatkaa apteekkiin. Yleensa korvataan matka lahimpaan yksityisen tai julkisen ter-
veydenhuollon 1aakariin tai hoitolaitokseen. Kelan jarjestaméan kuntoutukseen menté-
essd, Kela korvaa matkakulut kuntoutuspdétoksessa ilmoitettuun kuntoutuspaikkaan.

Kela korvaa matkakustannuksia padasiassa halvimman matkustustavan mukaan. Hal-
vin matkustustapa on yleensé julkinen kulkuneuvo esim. juna tai linja-auto. Jos kun-
toutuja kayttad muuta kuin halvinta matkustustapaa (esim. taksia), hanella tulee olla
terveydenhuollon antamana todistus sen tarpeellisuudesta. Jos taksin kéytto johtuu lii-

kenneolosuhteista, taytyy perustella taksin ké&ytto itse korvaushakemuksessa.
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Yopyminen matkalla

Jos kuntoutuja joutuu yopymaan matkalla tutkimuksen, hoidon tai liikenneolosuhtei-
den vuoksi, voi Kelasta saada yopymisrahaa. Y6pymisrahaa maksetaan kustannusten
mé&érd, mutta kuitenkin enintd&n 20,18 euroa vuorokaudessa. Haettaessa korvausta yo-

pymiskustannuksista tulee niiden maksamisesta esittaa kuitti.

Saattaja mukana

Kuntoutujan tarvittaessa matkan aikana saattajaa, myos hdnen matkakuluistaan voi
saada korvauksen. Saattajan matkakuluista on mahdollisuus saada korvausta, kun hoi-
tohenkilokunta on katsonut saattajan tarpeelliseksi kuntoutujan sairauden perusteella
tai esim. perheenjasenen hoitoon osallistumisen vélttamattémaksi. Myos saattajan
matkat korvataan yleensd sen mukaan, mitd matka olisi tullut maksamaan halvinta

matkustustapaa kayttaen.

KUNTOUTUSTUKI JA ELAKE

Kuntoutuja voi saada tyokyvyttomyyseldkkeen sijaan maéraaikaisen kuntoutustuen
ajalta jolloin kuntoutusmahdollisuuksia selvitetdén tai hakija on kuntoutuksessa.
Kuntoutustuen edellytyksena on, etté hakijalle on laadittu hoito- tai kuntoutussuunni-
telma tai ettd sitd valmistellaan. Hoito- tai kuntoutussuunnitelma voi olla ladkarinlau-
sunnossa tai erillisena liitteend. Kuntoutustuen hakijaa koskevat muutoin samat vaati-
mukset kuin tyokyvyttomyyselédkkeen hakijaa. Méaaréllisesti kuntoutustuki vastaa
normaalia tyokyvyttomyyseléketta.

Madréaikaiseen kuntoutustukeen on mahdollisuus hakea jatkoa toimittamalla Kelaan
uuden la&kéarinlausunnon, joka voi olla B-lausunto, erillinen hoito- tai kuntoutussuun-

nitelma, E-lausunto tai epikriisi.

MITEN EDETA KUN KUNTOUTUSTA TARVITAAN?

LAAKARIIN
Kuntoutusta tarvittaessa tulee ensin ottaa yhteytta hoitavaan ladkariin tai tyoterveys-
la&kariin. Laakari tutkii, onko kuntoutuksesta apua todettuun sairauteen tai vammaan,

ja antaa asiasta lausunnon. Usein l&&kéri ehdottaa kuntoutusta itse.
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Ladkarinlausunnosta taytyy tulla esille, mika sairaus tai vamma on kyseessa ja mita
kuntoutusta l&&kéri siihen suosittaa. Lausunnossa tulee myos nakya perustelut, miksi
kuntoutus on sairastuneelle tarpeellista ja mitk& ovat kuntoutuksen tavoitteet. Lisaksi
lausunnosta tulee ilmetd sairastuneen tyo- ja toimintakyky, sen rajoitukset seké sai-
rauden tai vamman todenndkdinen kehitys. Vaikeavammaisen laakinnalliseen kuntou-

tukseen tarvitaan lisaksi aina kuntoutussuunnitelma.

KUNTOUTUKSEN HAKEMINEN KELASTA

Kun kuntoutuja on saanut laékarinlausunnon (tai kuntoutussuunnitelman), hanelld on
mahdollisuus hakea Kelasta kuntoutusta. Esimerkiksi kuntoutus- tai sopeutumisval-
mennuskurssille hakiessa, tulee hakemukseen jo merkité kurssi jolle haetaan. Kelan

kuntoutuskurssi tarjonta on nahtavilla Kelan Internet-sivuilta kurssihausta.

Myds Kelan toimistosta on saatavilla tietoa eri kuntoutusmahdollisuuksista. Toimis-
tossa voidaan selvittdd kuntoutujalle sopiva kuntoutusmuoto ja mééritella yhdessa
kuntoutujan kanssa kuntoutukselle tavoitteet sekd auttaa hakemuksen tayttamisessa.
Kuntoutuksen suunnitteluun voivat osallistua lisaksi kuntoutuksen asiantuntijat ja tyo-

terveyshuolto tai tyopaikka.

Kuntoutushakemus tulee tayttaa ja toimittaa Kelaan ennen kuntoutuksen alkamista.
Jos kuntoutus on jo alkanut (esim. koulutus), voidaan kuntoutus mydntaa aikaisintaan

hakemiskuukauden alusta.

KUNTOUTUKSEN HARKINTA JA MYONTAMINEN

Kuntoutustarvetta arvioidaan ja harkitaan Kelassa hakemuksen ja laakarinlausunnon

perusteella. Kelan asiantuntijalddkéri osallistuu kuntoutusasian késittelyyn, jos tarve

sitd vaatii. Kela postittaa kuntoutuspéatoksen suoraan hakijalle. Hakemuksen késitte-

Iytilanne ja p&atos on nahtavilla myos Kelan asiointipalvelusta.

Sairauden pitkittyessa selvittad Kela tarvittaessa kuntoutustarpeen, kun kuntoutujalle
on maksettu sairauspéivarahaa vahintdan 60 arkipéivaa eli noin 80 kalenteripéivaa.
Kuntoutuja tarvitsee myos kuntoutusta varten tehdyn laékérintodistuksen, ennen kuin

Kela voi kasitella kuntoutushakemuksen.
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KUNTOUTUSSUUNNITELMA

Vaikeavammaisen la&kinnallisen kuntoutuksen tulee perustua kirjalliseen kuntoutus-
suunnitelmaan, joka laaditaan julkisessa terveydenhuollossa. Suunnitelman laadintaan
kuntoutujan lisaksi osallistuvat la&kéri, terveydenhuollon tyéryhma ja tarvittaessa
kuntoutujan omainen tai muu laheinen. Lisaksi terapeutti voi tarvittaessa osallistua

suunnitelman laadintaan ja tarkistukseen.

Kuntoutussuunnitelma tehdaén Kelan kuntoutussuunnitelmalomakkeelle (Ku 207) tai
B-laékarinlausuntoon, jolloin siité tulee kdyda ilmi vastaavat tiedot. Suunnitelma teh-
daén 1-3 vuodeksi kerrallaan, mutta sitd voidaan tarkistaa tarvittaessa. Suunnitelmas-

sa tulee nékya:

¢ kuntoutujan toimintakyvyn kuvaus ja toimintakyvyn arvioimiseksi
kaytetyt arviointimenetelmat

e sairautta koskevat tiedot (sairaus, vika tai vamma) ja kuntoutujan el&-
maéntilanne

e sairauden aiheuttama ladketieteellinen ja toiminnallinen haitta péivit-
taisissa toiminnoissa, tydssa, opiskelussa tms.

o tavoitteet kuntoutukselle, yhdyshenkil6t, seurantamenetelmat ja hoito-
vastuu

e suositeltavat kuntoutustoimenpiteet seka toimenpiteiden ajoitus, kesto,
kayntitiheys, toteuttaja seka tarvittaessa perustelut kotikaynneille

e kuntoutujan aiemmin saama kuntoutus ja sen tulokset (esim. Kelan
kuntoutus tai muut tukitoimet kuten vammaispalvelut)

e tarvittaessa perustelut omaisten tai laheisten osallistumisesta kuntou-

tukseen

Suunnitelmasta taytyy selkeésti selvitd, miten sairaus, vika tai vamma aiheuttaa huo-
mattavia vaikeuksia tai rasitusta selviytya kotona, koulussa, tyoeldmassé sek& muissa
elamantilanteissa jokapaivaisessa elamassé. Suunnitelmassa tulee kuvata, miten kun-
toutuksen odotetaan turvaavan tai parantavan kuntoutujan selviytymista jokapaivaisis-

téd toiminnoista.
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Kuntoutussuunnitelma on suositus, jonka perusteella Kela tekee kuntoutuspaatoksen
kayttaen hyvéakseen muita kaytossaan olevia tietoja. Tavallisimmin kuntoutuksen to-
teuttaa se palveluntuottaja, joka mainitaan kuntoutussuunnitelmassa. Kelan taytyy kui-

tenkin hyvéksya palveluntuottaja vaikeavammaisten kuntouttajaksi.

KUNTOUTUKSEN PALVELUMUODOT (TERVEYSKESKUKSET)

KOTISAIRAANHOITO

Terveyskeskuksista on mahdollisuus tarvittaessa pyytaa sairaanhoitajaa tai laakaria tu-
lemaan kotikaynnille asiakkaan kotiin. Kotikaynnit hoitaa terveyskeskuksen kotisai-
raanhoidon toimisto. Kotihoito siséltdd sairaanhoitajan palvelut ja hoitotarvikkeiden
jakelun. Toimistosta on mahdollisuus anoa myds kotona tarvittavia pienapuvalineit,
kuten vaippoja ja katetreja. Sairaanhoitaja voi avustaa tarvittaessa laékinnallisissa
toimenpiteissd. Palvelut ovat yleensd maksullisia terveyspalveluja joiden hinnat vas-
taavat tilapéisen kotipalvelun k&yntimaksuja. Esimerkiksi ladkarin tekemésté koti-
kaynnista voidaan perid 11€ ja muun henkilon kotikdynnistd 7€. Kotisairaanhoidon
toimistosta voidaan hakea myds paivésairaalapaikkaa. Paivasairaalassa voi saada ly-

hytaikaista hoitoa, jos kuntoutujan tila sita vaatii.

AVOFYSIOTERAPIA JA MUU AVOKUNTOUTUS

Kun l1a8kari ja kuntoutuja ovat paasseet yhteisymmarrykseen, ettd kuntoutusta tarvitaan laaka-
ri antaa lahetteen kuntoutuksen saamiseksi terveyskeskuksesta. Terveyskeskuksissa ei kuiten-
kaan ole aina mahdollista jérjestad toivottua kuntoutusta, jolloin terveyskeskus ostaa palvelun
yksityisesta fysikaalisesta hoitolaitoksesta tai yksityiseltéd fysioterapeutilta. Asiakkaalle myon-
netdan terveyskeskuksesta maksusitoumus, jolla han voi hakea kuntoutukseen. Tama tarkoit-
taa sitd, ettd kuntoutuja kdy kuntouttamassa itsedan ja terveyskeskus maksaa siita aiheutuvat
kulut.

TOIMINTATERAPIA

Toimintaterapia on tutkimukseen perustuvaa toiminnan, neuvonnan ja ohjauksen avul-
la annettavaa kuntoutusta. Toimintaterapiapalveluja voi saada esimerkiksi erikoissai-
raaloissa, avoterveydenhuollossa ja erilaisissa kuntoutuslaitoksissa. Toimintatera-

peuteista osa tydskentelee myds itsendisend ammatinharjoittajana ja yrittajana.
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Toimintaterapiasta hyotyvat asiakkaat, joilla on sairaudesta, vammautumisesta tai
elaméntilanteesta aiheutuvia hankaluuksia selvité paivittaisestd elamasta. Tarkoituk-
sena on kannustaa kuntoutujaa omatoimisuuteen. Toimintaterapiassa kehitetaan niita
valmiuksia, kykyjé ja taitoja, joita asiakas tarvitsee paivittdisissa toimissaan. Tavoit-
teena on 16ytaa ratkaisuja kuntoutujan arkielaméan haasteisiin kotona, koulussa tai

tyossa.

PUHETERAPIA

Puheterapia on laékinnéllista kuntoutusta. Se sisaltaa tutkimukset, kuntoutuksen suun-
nittelun ja jarjestamisen, yksilo- ja /tai ryhmaterapian, puhetta tukevien ja korvaavien
kommunikaatiokeinojen suunnittelun ja ohjauksen sek& kommunikaation apuva-
linepalvelut ja niihin liittyvan ohjauksen. Puheterapiassa konsultoidaan ja ohjataan

my0s kuntoutujan omaisia.

Tavoitteena puheterapiassa on luoda mahdollisimman hyva toiminta- ja kommunikaa-
tiokyky kuntoutujalle jokapdivéiseen elaméén: kotiin, paivahoitoon, kouluun ja tyo-
elaméaan. Terapian alkaessa tehdaan yksilollinen terapiasuunnitelma yhdessa kuntoutu-
jan kanssa ja hdnen omaistensa kanssa. Monissa puhehairioissa terapia on pitkaaikais-
ta. Varhain aloitettu, riittdvan tiivis puheterapia antaa parhaan tuloksen.

Puheterapian ammattilaisten asiakaskuntaan kuuluvat henkil6t, jotka omaavat kielen,
puheen, kommunikaation ja &dnen hairioité, lukemis- ja kirjoittamishairigita, nielemi-
seen ja sydmiseen, suun motorisiin toimintahairidihin seké suulakihalkioihin liittyvia

ongelmia.

APUVALINEET

Terveyskeskuksen kautta voi saada apuvélineita lainaksi sovitulle aikavalille. Saatavia
apuvalineitd ovat mm. nilkka- ja polvituet, tukikeppi, kyynarsauvat, kavelyteline, pyo-
ratuoli ja pienet henkilokohtaiset apuvalineet. Terveyskeskuksista on mahdollisuus

saada myds kuntoiluvalineité lainaksi.

Jos terveyskeskuksessa ei ole tarjolla tarvittavia apuvélineitd Kirjoitetaan sieltd mak-
susitoumus, minka avulla tarvittava apuvéline hankitaan kaupasta. Keskussairaala
hankki myos apuvélineitd, 1ahinnd kalliimpia. Apuvalineiden hankintaan tarvitaan 144-

karin suositus ja maksusitoumus.
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Joissakin tapauksissa paatos avokuntoutuksesta, laitoskuntoutuksesta tai apuvélineesta
voidaan tehd& myds keskussairaalassa. TallGin sairaala vastaa kustannuksista. YKksi-
tyislaakari voi myos suositella kuntoutusta tai apuvalinettd, mutta maksusitoumusta

hanella ei ole oikeutta tehda.

MAKSUSITOUMUS
Kela, terveyskeskukset tai vakuutusyhtiot myontavat maksusitoumuksia, jolla kuntou-
tuja voi hakea kuntoutusta ja apuvélineitd. Maksusitoumus kulkeutuu terapeutille, joka

ottaa asiakkaaseen yhteytta.

TERVEYDENHUOLLON ASIAKKAAN OIKEUDET JA POTI-
LASASIAMIES:
e Hyvaan hoitoon, joka ei loukkaa ihmisarvoa, vakaumusta tai yksityisyytta
e Asialliseen tutkimukseen ja oikeaan hoitopaikkaan
e Hyvaan kohteluun, jossa huomioidaan mahdollisuuksien mukaan potilaan &i-
dinkieli, henkilokohtaiset tarpeet ja kulttuuri
o Tarpeelliseen tiedonsaantiin ymmarrettdvassd muodossa koko hoidon ajan
huom. tulkkaus
« Hoitoon jonottamisen syy ja kesto
e Tutustua potilasasiakirjoihin ja oikaista vaaréat tiedot
e Sopia hoitotavasta

e Tulla kuulluksi alaikaisenakin

Potilasasiamies avustaa terveydenhuollon asiakasta mikéli hoitoon tai kohteluun liit-
tyy ongelmia tai oikeuksia on loukattu. Potilasasiamies neuvoo lain soveltamisessa ja
tiedottaa potilaan oikeuksista ja asemasta. Asiasta on mahdollista keskustella asian-
omaisen l&ékérin, hoitohenkil6kunnan tai hoitoyksikon johtajan kanssa. Hoitoyksikon-
johtajalle voi myos tehda kirjallisen muistutuksen, johon tulee saada kirjallinen vasta-
us. Muistutus ei rajoita oikeutta kannella hoidosta tai kohtelusta terveydenhuoltoa val-
voville viranomaisille ja potilasasiamiehen velvollisuus on avustaa muistutuksen teos-
sa, jos muuta ratkaisua ei ole. Tarvittaessa potilasasiamies auttaa laittamaan vireille
potilasvahingonkorvauksen, vahingonkorvaukseen ja kurinpitomenettelyyn liittyvéan
menettelyn. Potilasasiamiehen palvelut ovat maksuttomia ja ei edusta oikeudessa poti-



lasta. Kaupungin potilasasiamies hoitaa sosiaali- ja terveyspalvelukeskuksen poti-
lasasiamiehen tehtadvia, mutta muissa laitoksissa ja yksityisessa terveydenhuollossa

potilasasiamiehen palveluja kannattaa kysya henkilokunnalta

24
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SOSIAALITOIMENPALVELUT

Sosiaalitoimen tavoitteena on toimia sosiaalisten olojen kehittamiseksi kunnan alueel-
la. Kunnan asukkaille pyritdén varmistamaan perusturvallisuus kaikissa elaméantilan-

teissa. Toiminnan ldhtokohta on omatoimisuuden ja itsendisen selviytymisen tukemi-

nen.
Sosiaalihuollon asiakaslain piiriin kuuluvat sosiaalipalvelut ja tukitoimet:

e sosiaalityd

e toimeentulotuki

e kasvatus- ja perheneuvonta

e paivahoito

e kehitysvammaisten huolto

e paihdehuolto

e vammaispalvelu

e lapsen huolto ja tapaamisoikeus

e elatusturva

e jsyysasiat

e vanhusten avo- ja laitoshuolto

e lastensuojelu

e omaishoito

e kuntouttava ty6toiminta

Toimiin ei kuulu kansanelakelaitoksen, tyévoimatoimen, terveydenhuollon,

velkaneuvonnan, edunvalvonnan/holhoustoimen palvelut.
TOIMEENTULOTUKI

Toimeentulotuki on sosiaalihuollon taloudellinen tuki, jonka tarkoituksena on turvata
henkilon ja perheen toimeentulo ja edistéa itsendista selviytymista. Toimeentulotuki

on etuus, jolla taataan jokaisen oikeudeksi saddetty valttdmaton toimeentulo.

Toimeentulotuen maaraytyminen ja sisalto
Toimeentulotuen rakenne ja suuruus on muodostettu kattamaan tukea tarvitsevien riit-
tavén peruskulutuksen. Toimeentulotuen maard on lain mukaan méariteltyjen menojen

ja kaytettavissa olevien tulojen ja varojen erotus. Jos tulot ovat sen suuruiset, etteivat
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ne oikeuta perustoimeentulotukeen, siirtyy laskelman tuloylijadma taydentévasta toi-

meentulotuesta tehtdvaan laskelmaan.

PERUSTOIMEENTULOTUKI
Toimeentulotuki jaetaan perustoimeentulotukeen ja tdydentdvain toimeentulotukeen.

Perustoimeentulotuki koostuu perusosasta ja muista perusmenoista. N&it4 ovat:

= asumismenot
= Kkotivakuutus
= taloussdhko

= véahaiset terveydenhuoltomenot

PERUSOSAN SISALTO

Perusosan sisaltd kattaa arkielaman rahalliset kulut kuten ravinto- ja vaatemenot, va-
haiset terveydenhuoltomenot, henkilokohtaisen ja kodin puhtausmenot, paikallislii-
kenteen kayton, televisioluvan ja harrastus ja virkistystoiminnan. Yksinasuvan tai yk-
sinhuoltajan perusosan suuruus on 417,45 e/kk.

Perusosan suuruutta voidaan alentaa 20-40%:lla, jos toimeentulon tarve aiheutuu siita,

etta:

= henkild on syytta kieltaytynyt tarjotusta tyosta tai toimesta, joka voisi kohtuul-
lisen pitkan ajan turvata hanen toimeentulonsa.

= henkild on kieltaytynyt osallistumasta kuntouttavan tytoiminnan aktivointi-
suunnitelman laatimiseen, kieltdytynyt kuntouttavasta tytoiminnasta tai kes-

keyttanyt syytta kuntouttavan tyétoiminnan

Perusosan alentamisen yhteydessé on aina laadittava suunnitelma asiakkaan itsendisen
suoriutumisen edistdmiseksi yhdessa toimeentulotuen hakijan ja tarvittaessa tyovoi-

maviranomaisten ja muiden viranomaisten kanssa.



27

ASUMISMENOT

Toimeentulotuessa asumismenoja huo- Kohtuullisiksi katsottavat asumiskulut
L . . (sisdltdvat veden ja lammon)

mioitaessa tarkoituksena on asumisen
1 henkil6 enintdan 440 euroa/kk

turvaaminen. Asumismenot huomioi- 2 henkilda enintidédn 560 euroa/kk
. . L 3 henkil6a enintddn 660 euroa/kk

daan paasaantoisesti kuukausittain. 4 henkil6a enintéén 710 euroa/kk
. . . 5 henkilda enintddn 760 euroa/kk
Asumismenoja tarkastellaan kokonai- 6 henkil6a enintéin 85 euroa/lisda

. . . i edelliseen jne.
suudessaan huomioiden kohtuulliseksi

katsottavat asumismenot.

Vuokra-asunnossa asumismenoja ovat vuokra, erikseen maksettavat lammityskustan-
nukset, vesi- ja saunamaksu. Omistusasunnossa asumismenoja ovat normaali hoito-
vastike (ei rahoitusvastike tai muu vastike), erilliset lammityskustannukset, vesimaksu
(enint&&n 18e/hl6/kk), asunnon hankkimiseksi tai perusparantamiseksi otettujen henki-
I6kohtaisten lainojen vuotuisista koroista aiheutuvat menot kokonaisuudessaan, jos tu-
en hakijalla on verotuksen ennakkopidatyksessa asuntolainojen korot otettu huomioon
ja perhe asuu kyseisessd asunnossa. Lisaksi huomioidaan Kiinteiston hoitomenot (talo-

ussahko, koti- ja palovakuutus, tontin vuokra, kiinteistovero, jatehuolto, nuohous jne.).

KOTIVAKUUTUS
Normilaskelmaan hyvaksytdan ainoastaan kotivakuutuksen kohtuullinen euromaara.

Vakuutuskirja on aina esitettava.

VAHAISET TERVEYDENHUOLTOMENOT

Véhaiset terveydenhuoltomenot kattavat 3 % perusosasta, joka vastaa vuoden 2009 ta-
solla n. 12,52 euroa/kk. Menoina voidaan pita reseptivapaita laakkeité ja hoitotarvik-
keita. Perustoimentulotukilaskelmaan lasketaan kuitenkin my6s tdmén summan yli-
meneVélt4 osin sairauden hoitoon méaratyt 1aédkkeet, sekd hammashuollosta ja silma-
laseista aiheutuneet kustannukset. Toimeentulotukena korvataan ladkkeista ainoastaan
apteekin edullisin vaihtoehto paitsi, jos ladkari on kieltdnyt 1ddkkeen vaihdon. Asiak-
kaalla on oikeus ladkekulujen lisékorvaukseen omavastuuosuuksien ylittdessa 672,70

euroa. Lisdkorvaus on 100 % 1,5 euron omavastuun ylittdvalta osalta laéketta kohti.
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Terveydenhuoltomenot julkisessa terveydenhuollosta hyvaksytaan ensisijaisesti me-
noihin. Fysikaalinen hoito kuuluu lyhytkestoisena julkisen terveydenhuollon piiriin,
mutta vaatii omaldékérin hoidontarpeen arvioinnin ja julkisen hoidon jatkotoimenpi-
teitd varten. Erityistilanteessa huomioidaan toimeentulotuessa yksityisen terveyden-
huollon palvelut, jolloin asiakkaan on esitettava ladkarin lausunto hoidon tarpeesta ja
selvitys, ettei julkisia terveydenhuoltopalveluita ole ollut saatavilla hoitotarpeen il-
mestyessd. Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain mukaan sosi-
aali- ja terveydenhuollon palveluista on jatettdva maksu perimatta tai sitd on alennet-
tava, mikali maksun periminen vaarantaa toimeentulon. Palvelun tuottava kunta voi

soveltaa laskun perimatta jattdmistd myods muihin maksuihin.

TAYDENTAVA TOIMEENTULOTUKI

Tdaydentdva toimeentulotuki kattaa erityismenoiksi kutsuttava menot, joita ovat:

e lasten paivahoitomenot

e muut kuin perusmenoiksi katsottavat asumismenot (vuokravakuus, valt-
taméaton kodinirtaimisto, muuttokulut, hautauskustannukset, edunvalvo-
jan palkkio)

e perheen/henkiltn erityiset tarpeet esim. pitkaaikainen tai vaikea sairaus

e olosuhteista johtuvat itsendisen suoriutumisen edistamiseksi tai toimeen-

tulon turvaamiseksi harkitut menot

Liséksi kunta voi myodntaa ehkaisevaa toimeentulotukea paattdmiensa perusteiden
mukaisesti. Ehkéisevan toimeentulotuen tarkoituksena on edistaa henkilén ja perheen
sosiaalista turvallisuutta ja omatoimista suoriutumista seka ehkaisté syrjaytymista ja

pitkdaikaista riippuvuutta toimeentulotuesta.

LASTEN PAIVAHOITOMENOT
Paivahoitomenot hyvéksytdadn menoiksi tilapéisesti. Asiakas ohjataan hakemaan
aali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain mukainen vapautus

tomaksuista, mikali asiakkaalla on jatkuvan toimeentulotuen tarve.
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HUOMIOON OTETTAVAT TULOT JA VARAT

Tuloina otetaan huomioon kaytetta- Tuloja, joita ei oteta huomioon:

vissa olevat tulot joita ovat mm 1) vahaisiksi katsottavia ansiotuloja ja avus-
! ) tuksia
palkka- yrittéjé- ja omaisuustulot 2) alle 18-vuotiaan lapsen saannébllisia tulo-
1 . ja
Tuloina huomioidaan my('js eliketulot 3) tuloja silta osin kuin ne vastaavat tyo-
matkamenoja

4) Kelan ditiysavustusta, eldkkeensaajan
hoitotukea, vammaistukea ja lapsen hoito-
tukea

5) tyottomyysturvalaissa tai julkisesta tyo-
voimapalvelusta annetussa laissa tarkoitet-
tua yllapitokorvausta seka kuntoutusraha-
lain yllapitokorvausta eika

6) kuntouttavassa tyotoiminnassa olevan

huomioidaan laskelmassa. toimintarahaa

ja sosiaaliturvaetuudet, joita ovat Ke-
lan myontdmat etuisuudet. Tuloista
tarkastellaan verotuksen jalkeen jaava

nettotulo. Kelan osuus etuuksista

Varoina ei oteta huomioon kaytossé olevaa vakinaista asuntoa, tarpeellista asuinir-
taimistoa, opiskelu- tai tyovélineitd eikd muita menoja, jotka ovat tarpeen toimeentu-
lon turvaamiseksi. Varallisuus huomioidaan laskelmassa saastdjen, arvopapereiden,
osakkaiden ja sijoitusrahastojen sek& muiden helposti realisoitavissa olevien asioiden
muodossa. Alle 1000euron suuruista Kiintedd omaisuutta ei edellytetd paasaantoisesti

realisoitavaksi. Realisointiaika on 3kk.

PALVELUOHJAUS

Palveluohjauksessa kootaan palvelut asiakkaan elamén tueksi. Tavoitteena on tunnis-
taa asiakkaan yksilolliset tarpeet ja jarjestda palvelut ja tuet kaytettavissa olevien re-
surssien avulla. Palveluohjauksen tehtavé on ratkaista palvelujéarjestelmén yhteis-
tybongelmia yksittdisen asiakkaan eldmantilanteesta ja hanen tarvitsemistaan palve-

luista lahtien. Palvelu on ilmainen.

Palveluohjaus on viisi vaiheinen prosessi:

Ohjaukseen nimetaan henkilslle henkils- * Asiakkaiden valikointi

) e ) e Asiakkaan palvelutarpeen arviointi
kohtainen vastuuhenkild, joka tukee asia- P P

e Palveluiden ja tuen suunnittelu ja

kasta ja hanen l&heisidan oikeiden ja so- e
jarjestaminen

pivien palvelujen valinnassa. Tarkoitus e Palvelutavoitteiden toteuttamisen
on arvioida palvelujen tarve ja tehd& péa- seuranta ja tarvittaessa palveluko-
tokset palveluista mahdollisimman lihella konaisuuden korjaaminen

e Palveluohjauksen paattyminen
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kayttdjaa. Palveluohjaaja tarkkailee asiakkaan tilanteen kehittymistd yhdessé hénen
kanssaan. Tuki- ja palvelusuunnitelmaan kirjattua palvelukokonaisuutta muutetaan

tarvittaessa.

PALVELUSUUNNITELMA

Palvelusuunnitelma on sosiaalihuollossa laadittava palvelu-, hoito-, kuntoutus- tai
muu vastaava suunnitelma. Suunnitelma perustuu sek&d vammaispalvelulakiin etta la-
kiin sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista. Suunnitelmaa ei laadita, mikali
tarve on vain tilapéiseen neuvontaan ja ohjaukseen. Se ei ole hakemus tai p&atos, vaan
toimintasuunnitelma eika siis ole juridisesti sitova. Siitd huolimatta suunnitelma vai-
kuttaa epésuorasti paatoksen tekoon, ja poikkeavalle paatokselle vaaditaan perusteita

puolin ja toisin.

Suunnitelma on laadittava yhteistyossa ja yhteisymmarryksessa asiakkaan kanssa seka
edunvalvontatapauksissa asiakkaan ja hanen laillisen edustajansa ja asiakkaan laheisi-
en kanssa. Palvelusuunnitelmassa kuvataan vammaisen nykytilannetta ja hanen saa-
miaan palveluita ja tukitoimia, kartoitetaan tarpeet ja laaditaan suunnitelma tulevai-
suutta varten. Suunnitelman on tarkoitus kattaa vammaisen kaikki palvelut. Palvelu-
suunnitelma on tehtava asiakkaan yksilollisen tarpeen mukaan ja sen tulee olla riitta-
van yksityiskohtainen ja perusteltu, toteuttamiskelpoinen suunnitelma. Palvelusuunni-
telmaan kirjatut asiat eivat kuitenkaan ole yht& kuin myodnteinen p&atos, vaan kukin
palvelu tai tukitoimi on vield erikseen haettava. Palvelusuunnitelma on tarkastettava
tarpeen mukaan, mutta vahintaan 2-3 vuoden vélein. Tarvittaessa palvelusuunnitelman

tulee sisaltdd myods muita kuin vammaispalvelulaissa tarkoitettuja toimenpiteita.

PALVELUSUUNNITELMAN PROSESSI . e
Palvelusuunnitelman sisalto:

e Asiakas ottaa yhteyttd kunnan sosiaalityon-
e Laatijat / vastuuhenkilo

e Kuvaus asiakkaan nykytilanteesta
tuksenohjaajaan e Selvitys tarvittavista palveluista

e Yksityiskohtainen suunnitelma

e Arviointi ja tarkastaminen

tekijaan, avohoidon ohjaajaan tai kuntou-

e Palvelutarpeen selvittdminen on aloitettava

viimeistaan seitsemantena arkipaivana asi- * Allekirjoitukset
e Tiedoksiannot

akkaan tai muun tahon yhteydenoton jal-

keen (ns. sosiaalitakuu)
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e Asiakkaan ja hanen l&heistensé on hyva miettid etuk&teen millaista kuntoutusta ja
tukea henkild tarvitsee. Kunnassa tai erityishuoltopiirissa kaytdssé oleva tuki- ja
palvelusuunnitelmalomake kannattaa pyytaa itselle etukateen tutustuttavaksi ja ja-
sentdméan omia ajatuksia.

e Suunnitelma on laadittava ilman aiheetonta viivytysta siten kuin sosiaalihuollon
asiakaslaissa sdadetaan

o Koko prosessi padtoksineen on saatettava loppuun viimeistdan kolmen kuukauden

kuluttua hakemuksen esittamisesta

Palvelusuunnitelmien avulla saadaan tietoa kunnassa esiintyvasta palveluiden ja tuki-
toimien tarpeesta seuraavan vuoden budjettisuunnittelua varten. T&té kautta tavoittee-

na on kayttajien oikeuksien vahvistaminen ja yhdenvertaisuuden lisaédminen.

PALVELUSETELI

Palveluseteli on kuntien keino tukea asiakasta yksityiseltd palveluntuottajalta hankittu-
jen palvelujen maksamisessa. Jyvaskylan seudulla palvelusetelin arvo on 20 euroa.

Palvelusetelilla tuettavia palveluja ovat mm.:

e omaishoitajien lomitus lyhytaikaishoitona palveluasumisyksikossa tai kotona

¢ henkil6kohtainen avustaja

e senioreiden ja pitk&aikaissairaiden tukipalvelut esim. asiointi- ja kylvetysapu,
siivouspalvelu, paivatoiminta

o tilapéinen kotisairaanhoito

o lapsiperheiden, senioreiden ja pitkdaikaissairaiden tilapdinen kotipalvelu

Palvelusetelin saaminen edellyttaa palvelutarpeen arvioimista alueohjaajan, kotiutus-
hoitajan tai sosiaalityontekijan toimesta. Henkil® voi saada palvelusetelin kéyttéonsa,
jos avuntarve ja kokonaistilanne tayttavat myontdmiseen maaritellyt kriteerit ja hanel-
le on tehty palvelusuunnitelma. Palvelusetelin ké&ytto kirjataan suunnitelmaan. Halua-
mansa palvelut henkild tai hdanen edunvalvojansa valitsee kunnalta saamastaan luette-

losta, johon on listattu kaikki kunnan hyvaksymat palveluntuottajat hintoineen ja yh-



32

teystietoineen. Saadusta palvelusta asiakkaan maksettavaksi jaa palvelusetelin arvon

ylittdvd summa. Maksukykyad tuetaan tarvittaessa erillisen harkinnan mukaan.

Palvelusetelilla ostetut palvelut ovat asiakkaalle arvonlisdverottomia, koska kunnan
myontamista koti-, tuki- ja terveyspalveluista ei makseta arvonlisédveroa. Palvelusete-
lillda maksettu palvelu ei oikeuta kotitalousvahennykseen. Kotitalousvahennykseen oi-
keuttaa tavanomainen kotitalous-, hoiva-, ja hoitoty6 seké asunnon ja vapaa-ajan

asunnon kunnossapito ja perusparannustyo.

PALVELUSETELIN HANKINTA

Kotikunnan palvelun myontdja, kuten avopalvelun ohjaaja tai sosiaalitydnteki-

ja arvioi asiakkaan palvelutarpeen.

o Palvelun jarjestdmistavaksi sovitaan palveluseteli

e Asiakkaalle annetaan kirjallinen palvelupaétos ja palvelusetelit henkilokohtai-
sesti tai postitse

o Asiakas saa listan kunnan hyvéksymista palveluntuottajista tai asiakas voi itse

tutkia listaa internetin kautta www.klemmari.org

VAMMAISPALVELUT

Vammaispalvelujen tarkoituksena on tarjota vammautuneelle tai neurologisen ongel-
man omaavalle henkildlle erityishuoltopalveluja, jotka tukevat henkilon arkielamaa.
Palveluilla pyritdan tukemaan asiakkaan ja hdnen perheensa itsendisyytta ja yhteis-
kunnallista osallistumista sek& turvaamaan asiakkaan tarvitsema hoito ja huolenpito.
Vammaispalvelut jarjestetddn melkein itsestdanselvyytena erityispalvelujen kautta,
vaikka niiden hoitaminen olisi mahdollista kunnan yleisen palvelujarjestelman piiris-
sd. Palveluja on kahdenlaisia subjektiivisia vammaispalveluja, joiden jarjestamisesta
on saadetty kunnalle erityinen jarjestamisvelvollisuus seké kaikille vammaisille tar-
koitettuja harkinnanvaraisia vammaispalveluja, joiden jarjestdminen riippuu kun-
nan talousarviosta. Palvelut tuotetaan ostopalveluina tai kunnan omana toimintana.
Vammaispalvelun toiminta perustuu vammaispalvelulakiin, joka méaarittdd mihin

vammautuneella on oikeus.


http://www.klemmari.org/
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SUBJEKTIIVISET VAMMAISPALVELUT:

Asunnon muutostyot ja asuntoon kuuluvat valineet ja laitteet

Kunnan on korvattava vamman kannalta vélttdmattémat asunnon muutostyot, kuten
mm. kynnysten poisto sekd WC- ja pesutilojen rakentamis- ja muutostyt. Asunnon
lahiymparistdssa tehdaan tarpeen vaatiessa muutoksia, jotta vammaisen henkilén paa-
sy asuntoon ja sieltd pois on taattu. Korvauksen saaminen ei ole sidoksissa vammaisen
henkildn tuloihin tai varallisuuteen ja ne korvataan kustannusarvion perusteella. Muu-
tostoihin ei sisélly omavastuu osuutta.

Kunnan korvausvelvollisuus ulottuu myds henkilén vamman kannalta valttaméattomi-
en vélineiden ja laitteiden kohtuulliseen kustannukseen. Tdéménkaltaisia laitteita ovat
mm. nostolaitteet ja halytyslaitteet. Tamankaltaiset laitteet ja vélineet ja niiden asen-
nustyot korvataan vaikeavammaiselle henkil6lle kokonaan.

Erityisravinto- ja erityisvaatetuskustannukset

Harkinnanvaraisesti korvataan erityisravintokustannukset heille, joille vamman tai sai-
rauden vuoksi aiheutuu kohtuuttoman paljon ylimééraisia kustannuksia erityisravinto-
valmisteista ja erityisruokavaliosta. Henkil6lle voidaan korvata myods harkinnanvarai-

sesti sairaudesta tai vammasta aiheutuvia ylimaaréisia vaatekustannuksia, kuten val-

misvaatteiden tarvitsemat muutokset, mittatilaustyona tehdyt vaatteet ja jalkineet.

Kuljetuspalvelut

Jos henkil6lla on pitkaaikaisesti hankala liikkua ja han ei voi vammansa tai sairauten-
sa vuoksi kayttaa julkisia kulkuneuvoja ilman kohtuuttomia vaikeuksia, hanella on oi-
keus saada kuljetuspalvelun matkoja. Kunnan erityisen jarjestamisvelvollisuuden pii-
riin kuuluvat valttamattomat opiskelu- ja tydmatkat, joka on yleensé yksi edestakainen
matka opiskelu- tai tyopéivaa kohden. Lisaksi henkil6ll& on kaytdsséaan kunnan jarjes-
tdmat, vahintd&n 18 muuta yhdensuuntaista,vapaa-ajan matkaa kuukaudessa. Ndma
matkat voivat ulottua henkilon asuinkunnan tai l&hikuntien alueelle tai vammaisen
henkildn toiminnan kannalta térkeisiin kohteisiin. Matkoista maksetaan omavastuu-
osuus, joka vastaa julkisen liikenteen taksoja. Oman auton kéytto ei estd kuljetuspal-

velujen kayttoa.
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Vaihtoehtoina ovat yksilolliset kuljetuspalvelut seka sosiaalihuoltolain mukaisena ja
vammaispalvelulain mukaisena palveluna, joihin haetaan erillisilla lomakkeilla. Sosi-
aalihuoltolain mukainen kuljetuspalvelu on yli 65-vuotiaille. Hakemuksissa tulee olla
la&karintodistus ja sosiaalihuoltolain mukaista kuljetuspalvelua anoessa myos selvitys
hakijan tuloista. Asiakas on myds oikeutettu pyytamaan yksin matkustamisen tilalle
my®0s yhdistelykyytid. Vaihtoehtona kuljetuspalvelulle on my6s kaupunkialueen pal-

veluliikenne.

Palveluasuminen

Palveluasuminen tarkoittaa itsendista asumista riittavien palvelujen keskell& turvalli-
sessa ympadristossé paivan jokaisena tuntina. Se siséltdd asunnon, asumiseen liittyvat
palvelut ja avustamisen. Palveluasumiseen henkil®d on oikeutettu, kun henkild tarvitsee
runsaasti apua selviytyakseen arkielaméstdén, mutta ei tarvitse kuitenkaan laitoshoi-
toa. Palveluasumista voidaan jarjestad palvelutaloissa ja rynmékodeissa, mutta riitta-
villa tukipalveluilla ja asunnon muutostdiden avulla myds kotiin. Kotiin tulevat palve-
lut ovat maksuttomia ja perustuvat yksilolliseen palvelusuunnitelmaan. Tamanlaisia
palveluita ovat kotihoito ja henkilokohtainen avustaja Sosiaalitoimi maksaa palveluta-

lolle avustamiseen liittyvat maksut kuukausimaksuna.

Paivittdisten toimintojen suorittaminen ja siihen tarvittavat valineet, koneet ja lait-
teet

Koneista, vélineista ja laitteista, jotka tukevat henkilon litkkumista, viestintéa tai jo-
kapéivaista suoriutumista kotona ja vapaa-ajantoiminnoissa, on mahdollisuus saada
harkinnanvaraisesti korvaus. Mahdollinen korvaus on yleensé puolet hankintahinnas-

ta.

Tulkkipalvelut

Tulkkipalveluja voivat kéayttaa henkil6t, joiden kommunikointi puhutulla kielella on
estynyt tai vaikeutunut esim. keskushermostohairion, lihassairauden vuoksi. Yleisim-
pié kayttajia ovat CP-vammaiset, kehitysvammaiset, afaattiset ja dysfaattiset. Tulkista
hy6tyvélle henkildlle myonnetéén tulkkien palveluja vahintaan 180 tuntia kalenteri-

vuodessa.
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Henkilokohtainen avustaja

1.9.2009 jalkeen henkilokohtaisen avun palvelut eivét ole endd maarérahoihin sidottu-
ja. Henkilokohtainen avustaja on mahdollinen, kun vaikea vammainen henkild tarvit-
see valttamatonté auttamista kotona ja kodin ulkopuolella, péivittaisissé toimissa,
tyossd ja opiskelussa jne. Kunta voi jarjestaa henkilokohtaisen avun kolmella eri taval-

la:

e kunta voi korvata vaikeavammaiselle henkil6lle henkil6kohtaisen avustajan
palkkaamisesta aiheutuvat kustannukset, jolloin henkil6 toimii itse ty6nantaja-
na

e kunta voi antaa vaikeavammaiselle henkil6lle avustajapalveluiden hankkimis-
ta varten palvelusetelin

e kunta hankkii vaikeavammaiselle henkil6lle avustajapalvelut julkiselta tai yk-
sityiseltd palvelujen tuottajalta tai jarjestaa palvelun itse taikka sopimuksella

toisen kunnan kanssa

Padsaantoisesti henkilon sukulaiset tai muu l&heinen henkil6 ei voi toimia endé avus-
tajana. Poikkeustilanteissa erittdin painavasta syysta avustettavan edun mukaisesti té-
ma on sallittua. Paivittaisiin toimiin, tydhon ja opiskeluun henkilokohtainen apu jar-
jestetddn siind laajuudessa kun hakija valttamatta tarvitsee. Vapaa-ajan aktiviteetteihin
ja sosiaalisen vuorovaikutuksen ylla pitdmisessa avustamiseen tunti maara on rajattu
10h/kk, 1.1.2011 lahtien vahintaan 30h/kk.

HARKINNANVARAISET VAMMAISPALVELUT:

Sopeutumisvalmennus

Sopeutumisvalmennuksissa tavoitteena on henkilon toimintakyvyn edistdminen ja ha-
nen perheensa tukeminen sairaudesta johtuvan uuden ja muuttuneen eldmantilanteen
takia. Tarkeé osa tekija on vertaistuen hyddyntaminen. Padasiassa sopeutumisvalmen-
nuksia jarjestavat vammaisjarjestot Kelan ja terveydenhuollon rahoittamana. Kéytan-
non toteutus tapahtuu kurssitoimintana tai yksilollisend sopeutumisvalmennuksena.

Kurssit sisaltdvat ryhmamuotoista toimintaa, keskusteluryhmid ja asiantuntijaluentoja.
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Kurssitoimintaa kehitetdén jatkuvasti yhteistyodssa terveydenhuollon, Kelan ja eri jar-

jestojen ja yhdistysten kanssa.

Kuntoutusohjaus

Kuntoutusohjauksella tarkoitetaan kuntoutujan ja hénen lahiyhteisonsé ohjausta ja tu-
kemista seka tiedottamista saatavilla olevista palveluista. Sen avulla varmistetaan
suunniteltujen toimenpiteiden onnistuminen, autetaan vammaista/pitkaaikaissairasta
henkilda ja hanen perhettddn mahdollisimman hyvaan ja itsendiseen elamanhallintaan.
Kuntoutuminen on kokonaisvaltaisesti etenevé prosessi, jossa kaikkien kuntoutustaho-
jen ja palveluverkoston palvelujen yhteen sovittajana toimii kuntoutuksen ohjaaja

KOTIPALVELU

Kunnan muita sosiaali- ja terveyspalveluja on mm. kotipalvelu. Kotipalvelut ovat asi-
akkaan auttamista ja tukemista jokapéivaisessa eldmassa. Tarkoitus on tukea henkildn
kotona asumista mahdollisimman pitkaan. Kotihoitotoiminta sisaltaa sosiaalitoimen

kotipalvelun, omaishoidon ja terveystoimen kotisairaanhoito- ja hoitotarvikepalvelut.

Kotipalveluja voivat hakea kaikki yli 75-vuotiaat ja Kelan erityishoitotukea saavat.
Palvelutarve arvioidaan yksilollisesti, ei-Kiireellisissa tapauksissa viimeistaan seitse-
mantena arkipdivana ja kiireellisissé tilanteissa viipymatta. Yhteydenotto voi tulla
henkil6lta itseltddn, omaisilta, viranomaisilta tai naapureilta. Saannollisesté kotipalve-
lusta voidaan peria henkilén maksukyvyn mukaan maaraytyva kuukausimaksu. Tila-
paisesté kotiavusta voidaan peria enintaan 12,80 euroa ladkéarin tai hammaslaakarin
kaynnisté ja 8,10 euroa muun henkilon kotik&ynnistd. Myos kotipalvelun tarjoamat
tukipalvelut ovat maksullisia.

TUKIPALVELUT:

Ateriapalvelu: Henkildille, joiden toimintakyky on alentunut, tarjotaan palvelukes-

kuksissa, paivakeskuksissa ja lasten paivékodeissa ateriointimahdollisuus. Aterioiden

kotiinkuljetus on mahdollista, silloin kun litkkuminen kodin ulkopuolella ei onnistu.
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Turvapalvelut: Palvelun avulla henkilon on mahdollista saada apua &killisissakin ti-
lanteissa mihin aikaan vuorokaudesta tahansa. Turvapuhelin on viritetty lankapuheli-
meen ja halytys tapahtuu erillisella rannekkeella. Turvapuhelimeen voi kytked useam-
pia halyttimia kuten palovaroittimen sekd ovi- ja hellanvartijan. Itsendistd, omatoimis-
ta selviytymisté ja asiakkaan turvallisuutta voidaan tukea muulla hyvinvointiteknolo-

gialla.

Kauppapalvelu: Kauppapalvelu mahdollistaa elintarvikkeiden ja péivittaistavaroiden
kotiinkuljetuksen henkil6ille, jotka vanhuuden, vamman tai pitkaaikaissairauden takia

eivat kykene kdyméaan kaupassa itsenaisesti.

Siivouspalvelu: Siivouspalvelua ei ole end4 mahdollista saada kotipalveluna, mutta

paikoittain siivouspalvelu on mahdollista kotipalvelun tukipalveluna.

OMAISHOITO JA OMAISHOIDONTUKI

Omaishoidon tuki on osa sosiaali- ja terveyspalveluja. Omaishoidon tuki on omaishoi-
tolain mukainen méaéraraha sidonnainen palvelu. Myodntdmisen perustana on henkildn
hoidon, huolenpidon ja tukemisen tarve. Mahdollisuus omaishoidon tukeen on, jos ko-
tona hoidetaan vanhusta tai vammaista, joka tarvitsee péivittdista hoitoa ja runsaasti
huolenpitoa tai kotona hoidetaan vaikeasti sairasta omaista, ja vaihtoehto hanen hoi-
dolleen olisi laitoshoito. Tarkoitus on ehkaista laitoshoitoon joutuminen tukemalla ko-
tona asumista. Tukea myonnettdessa tulee olla hoito- ja palvelusuunnitelma. Omais-
hoidontukea vanhusten, vammaisten ja sairaiden osalta voi hakea omaishoidontuesta

vastaavalta palveluohjaajalta.

Jotta omaishoito olisi mahdollista, kunnan ja omaishoitajan valille tehd&an omaishoi-
tosopimus, ns. toimeksiantosopimus. Omaishoitajalle maksetaan hoitopalkkiota vahin-
td&n 336,41 euroa, yldrajaa ei ole. Siirtymé&vaiheen aikana hoitopalkkio on 672,81 eu-
roa, jolloin hoitaja on raskaan siirtymévaiheen aikana estynyt tekemastd ansiotyota.
Palkkio on verollista tuloa, josta kertyy eléketta. Elakkeell& olevan omaishoitajan olisi
hyva tarkastaa tuen vaikutus verotukseen ja elédkkeeseen. Omaishoidon tuen paatokset

tehd&én toistaiseksi ja tarkistetaan vuosittain. Hoidettavan tilanteen muuttuessa hoito-



38

palkkiota voidaan korottaa, laskea tai omaishoidon tuen maksaminen voidaan lopettaa.
Omaishoidon tukea ei makseta takautuvasti. Omaishoidon tukeen siséltyvét hoito-
palkkion liséksi kaikki hoidettavalle annettavat muut palvelut ja omaishoitajan hoito-

tehtdvaa tukevat palvelut.

Sitovaa ty6té tekevalla omaishoitajalla on oikeus kolmeen vapaa péivaan palkallisena
kuukaudessa. Vapaaoikeutta ei kuitenkaan synny mikéli hoitotyo katkeaa arkisin va-

hintdén 5-7 tunniksi. Hoitopalkkion maaraa ei tiputa alle vuorokauden pituiset virkis-
tysvapaat. Lakisaateinen maksu hoidettavalle jérjestettavista palveluista saa olla enin-

taén 9,90 euroa vuorokaudessa.

Jos omaishoito hoidettavan terveydentilasta johtuvasta syystéa keskeytyy tilapéisesti,
hoitopalkkion maksaminen keskeytyy kuukauden kuluttua. Hoitopalkkion maksami-
sesta hoidon keskeytyessa hoitajasta johtuvasta syysta keskeytyy valittomasti ja hoi-
dettavasta johtuvasta muusta kuin terveydellisesté syystd omaishoidon tuki keskeytyy

5 vuorokauden kuluttua.

PAIVAKESKUKSET

Paivakeskusten tarkoitus on tukea alueensa asukkaiden omatoimisuutta ja kotona sel-
viytymista. Tavoitteellisella toiminnalla pyritaan yllapitdmaan ja edistamaan asiakkai-
den liikunta- ja toimintakykya, terveyttd seka sosiaalista kanssakéymista. Olennainen

0sa on my6s omaishoitajien jaksamisen tukeminen.

Paivakeskukset jarjestavat monipuolista aktivoivaa ohjelmaa, ja liikuntatuokioita seké
tietokoneen kaytté mahdollisuus, jotka ovat maksuttomia, muutamaa liikunta ryhmaé
lukuun ottamatta ja kaikille ik&ihmisille avoimia. Toiminnassa huomioidaan asiakkai-

den voimavarat, toiveet ja tarpeet.

Paivakeskukset tarjoavat myos maksullisia palveluja toimintakyvyn tukemiseksi. Néi-

ta ovat:

e palvelupdiva (siséltaé kuljetukset, ateriat, ohjelmat ja tarvittaessa kylvetyksen)

e ateriapalvelu
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e kauppa- ja apteekkipalveluiden valityksen
e kylvetyspalvelu
e yksityisten tuottamia kuntoutus-, kampaaja-, yms. palveluja

¢ kotihoidon fysioterapeuttien palvelut

SOSIAALIHUOLLON ASIAKKAAN OIKEUDET JA SOSIAALIASIAMIES:

Sosiaalihuollon asiakaslain mukaan asiakkaalla on oikeus:

e Saada laadultaan hyvaa sosiaalihuoltoa ja kohtelua ilman syrjintaa

¢ Velvollisuus antaa sosiaalihuollon jarjestamisessa ja toteuttamisessa tarvitta-
vat tiedot

e Saada selvitys toimenpidevaihtoehdoista

e Saada toivomuksensa, mielipiteensa ja etunsa seké yksilolliset tarpeensa huo-
mioon otetuksi sosiaalihuollon toimeenpanossa

e Saada paatos, sopimus tai/ja suunnitelma sosiaalihuollon jarjestdamisesta

e Saada ja tarkastaa hantd itsedén koskevia tietoja

e Oikeus tehdd muistutus huonosta palvelusta ja kohtelusta

Sosiaaliasiamies on velvollinen auttamaan asiakasta julkisen tai yksityisen sosiaali-
huollon palveluja koskevissa asioissa. Han voi toimia myos sovittelijana asiakkaan ja
palvelun tuottajan vélill tai avustaa muistutuksen tekemisessa. Sosiaaliasiamies seu-
raa myos asiakkaan aseman ja oikeuksien kehitysté sek& antaa niistd vuosittain selvi-
tyksen kunnanhallitukselle. Sosiaaliasiamies on puolueeton, asiakkaiden etua turvaava
henkild. Sosiaaliasiamiehen tehtdva on neuvoa-antava, hén ei tee paatoksia eika
myonna etuuksia. Keski-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus tuottaa sosiaaliasiamie-

hen palveluta Keski- Suomen alueella.

VAMMAISNEUVOSTO

Vammaisneuvosto on kunnan ja vammaisten sekda vammaisjarjestdjen asiantuntija ja
yhteistoimintaelin, jonka tarkoitus on nostaa esille kunnalliseen suunnitteluun ja paa-

toksiin vammaisten nakokulma.
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Tarkoituksena on edistdd vammaisten tasa-arvoista osallistumista yhteiskunnan eri
toimintoihin. Yhteisty6ta tehdaan kaupungin hallintokuntien sosiaali- ja terveys, ra-
kennus, koulu ja vapaa-aikatoimen kanssa, seka yhteistyota viranomaisten ja eri ta-
hojen kanssa. Vammaisneuvosto toimii vammaisten palvelun kayttajien kayttajade-

mokratiaelimenda. Vammaisneuvoston toimintaa ovat:

e asiantuntijapalvelut vammaisten sosiaali- ja terveyspalveluissa
e lausuntojen antaminen suunnittelijoille ja paattajille
e tukihenkilopalvelut

e tiedotus- ja koulutuspalvelut

HYVINVOINTI JA VAPAA-AIKA

Fyysista, psyykkisté ja sosiaalista aktiivisuutta on erittdin tarkeaa pitaa ylla kokonais-
valtaisen hyvinvoinnin takaamiseksi. Hyvinvointia voidaan kuvata seka tarpeiden tyy-
dyttdmisen ettd hyvinvoinnin edistamisen ndkokulmista. Hyvinvoinnin ja tyytyvaisyy-
den edistaminen vaativat eri keinoja kuin pahoinvoinnin ja tyytymattomyyden ehkéi-

seminen.

FYYSINEN HYVINVOINTI
Fyysinen hyvinvointi vaikuttaa yksilon kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin. Fyysinen
hyvinvointi muodostuu fyysisesta suorituskyvystd, terveydentilasta ja elintavoista.

Kunnat, koulut, laitokset ja yhdistykset jarjestavat erilaisia vapaa-ajan harrastuksia ja
aktiviteetteja, joissa on huomioitu sairauden tuomat rajoitteet ja hankittu asiantuntevat
ohjaajat parhaan tuloksen saamiseksi. Erityisliikuntapalveluja on tarjolla henkil6ille,
jotka vamman, sairauden, muun toimintakyvyn heikentymisen tai sosiaalisen tilanteen
vuoksi eivét voi osallistua yleiseen liikuntaan. Jyvaskylassa toimii lahes 200 ohjattua
viikoittain kokoontuvaa erityisliikunnan ryhmaa. Liikuntapalvelukeskus jarjestaa
myaos eri lajien kurssi- ja liikuntavalineiden lainaustoimintaa vammaisille. Ryhmat an-

tavat myos fyysisen kunnon kehittymisen lisaksi sosiaalista vertaistukea.
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SOSIAALINEN HYVINVOINTI

Kulttuuritapahtumiin saa yleensa ilmaiseksi mukaan avustajan, joissakin tapauksissa
my0s opaskoira on luvallinen. Naita tapahtumia ovat mm. teatteri- ja musiikkinaytok-
set, urheilutapahtumat, museot ja nayttelyt. Viime vuosina on aloitettu panostamaan
my0s julkisten rakennusten esteettomyyteen, jotta erilaisilla apuvalineill& siirtyminen
paikasta toiseen olisi helpompaa.

PSYYKKINEN HYVINVOINTI

Ihminen on psykofyysinen kokonaisuus, joka vaatii monenlaista tukea ollakseen ehja.
Fyysinen ruumis ei kestd, jos psyykkinen mielenterveys vie liikaa voimavaroja.
Psyykkisessé hyvinvoinnissa korostuvat tyytyvéisyyden ja onnellisuuden kokeminen.
Psyykkista pahoinvointia kuvataan negatiivisilla tuntemuksilla, kuten levottomuudel-

la, masentuneisuudella ja yksindisyydelta.

Sosiaali- ja terveystoimen mielenterveyden peruspalvelut ovat &itiys- ja lastenneuvo-
lat, pdivahoito, opiskelijaterveydenhuolto, sosiaalitoimi ja terveysasemien vastaanotot,
joiden kanssa tiiviissa yhteistydssa toimivat aluepsykologit. Aluepsykologien tyonku-
vaan kuuluvat varhainen auttaminen, ohjaus ja neuvonta, Kriisien vaikeutumisen eh-

kaisy, rajattu kestoiset terapiat ja konsultaatioapu yhteistyokumppaneille.

Lasten ja aikuisten vaikeanasteiset psyykkiset héiriot, pdihdeongelmat, pidempikestoi-
set ja tihedjaksoiset terapiat, pikkulapsiperheiden monitahoiset ongelmat, yliopisto-
opiskelijoiden ongelmat seké erityisdiagnostiikka kuuluvat muille palveluntarjoajille
kuin aluepsykologeille. Aikuisten mielenterveyspalveluita tuottavat terveysasemat,
Kriisikeskus Mobile ja aikuispsykiatrian poliklinikat. Mielenterveytté tukevia palve-
luita on myds Perheneuvolassa, A-poliklinikalla ja Perheasiainneuvottelukeskuksessa.
Sairaalapalvelut ostetaan tarvittaessa sairaalasta, jonne tarvitaan mielenterveystoimis-
ton erikoisladkarin lahete. Jyvaskyldssa lasten ja nuorten mielenterveyspalvelut tuottaa
Jyvaskylan perheneuvola yhdessé Keski-Suomen sairaanhoitopiirin lasten ja nuoriso-

psykiatrian yksikoiden kanssa.
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Hoitoon hakeutuminen tapahtuu yhteydenotolla omaan terveysasemaan, tyoterveys-
huoltoon tai muuhun l&&kariin. Alkuselvittelya ja ensiapua voivat antaa l&&kari, ter-

veydenhoitaja, psykologi tai sosiaalityontekija, toisinaan myaos poliisi.

Psykiatrinen avohoito on maksutonta. Kuluja tulee laékarinlausunnosta ja todistuksis-
ta, pien- ja kuntoutumiskotien hoitomaksuista seké erityistilaisuuksista. Yksityisen-
sektorin psykoterapiapalvelut ovat maksullisia. Kaikki palvelut ovat erittéin luotta-

muksellista ja tyontekijoita sitoo vaitiolovelvollisuus.



YHTEYSTIETOJA

LIITOT:

Suomen MS-liitto ry

PL 15 (Seppaléantie 90), 21251 Masku
puh. (02) 439 2111

faksi (02) 439 2133
tiedotus@ms-liitto.fi

Lihastautiliitto

Lantinen Pitkakatu 35, 20100 TURKU
puh. (02) 273 9700

faksi (02) 273 9701

lihastautiliitto@lihastautiliitto.fi

Invalidiliitto ry
Rusokinkatu 1, 40100 Jyvaskyla
puh. 014 334 7100

Omaishoitajat ja Laheiset - Liitto ry
Hameentie 105 A, 5 krs., 00550 Helsinki
vaihdenumero 020 7806 500

faksi 020 7806 555

KUNTOUTUS JA KLINIKAT:
Maskun Neurologinen Kuntoutuskeskus
Seppalantie 90, PL 15, 21251 Masku

Puh. (02) 439 2111

faksi (02) 439 2112

Lihastautineuvola
Lantinen Pitkakatu 35, 20100 TURKU
puh.(02) 273 9730

sinikka.loukamaa@lihastautiliitto.fi.

43



Vaestoliiton perinnéllisyysklinikka
Kalevankatu 16, PL 849, 00101 Helsinki
puh. (09) 6162 2246

med.genet@vaestoliitto.fi

KANSANELAKELAITOS (KELA)
Vapaudenkatu 40-42, 40100 JYVASKYLA

Valtakunnalliset palvelunumerot:
Palvelunumerot palvelevat ma—pe klo 8-18

Kuntoutus

Kuntoutuspalvelut ja -kurssit, kuntoutusraha 020 692 205
Sairastaminen

Sairaanhoitokorvaukset, ladkekorvaukset, sairauspéivaraha 020 692 204
Vammaistuet

Vammaistuet, eldkettd saavan hoitotuki, keliakiakorvaus 020 692 211

JYVASKYLAN KAUPUNGIN PALVELUJA
vaihde puh. (014) 266 0000

Asuntotoimenyksikko
Vapaudenkatu 48-50, 4 kerros
40100 Jyvaskyla

Sivistyspalvelukeskus (opetuspalvelukeskus)
Kilpisenkatu 1, 3 kerros
Sivistyspalvelukeskus, PL 341

40100 Jyvaskyla

Kulttuuripalvelunkeskus
Kilpisenkatu 1
40100 Jyvaskyla

Liikuntapalvelukeskus
Kuntoportti 3

40700 Jyvaskyla

puh. (014) 266 4257
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SOSIAALI- JA TERVEYSPALVELUT

Vammaispalveluyksikko/Tulke
Syéttajankatu 10, 40520 Jyvaskyla (2.kerros), Avoinna arkisin klo 8-16
puh. 014 26 63931

séhkoposti: vammaispalvelutsto@jkl.fi

KUMPPANUUSTALON TOIMIJAT
Vapaudenkatu 4 puh. 014-668628
kumppanuustalo@jkl.fi

- Jyvaskylan Seudun Invalidit ry

- Jyvaskylan kaupungin Vapaaehtoistoiminnan keskus

- Jyvaskylan Kumppanuustoiminnan Tuki, JKT ry

- Jyvaskylan Seta ry

- Jyvaskylan Vammaisneuvosto

- Jyvasseudun Kuulo ry

- Jyvasseudun Tyottomat ry & Jyvaskylan Tyottémien Tuki ry
- Keski-Suomen Epilepsiayhdistys ry

- K-S Kehitysvammaisten tuki ry

- Keski-Suomen Keliakiayhdistys ry

- Keski-Suomen Lihastautiyhdistys ry

- Keski-Suomen Sosiaaliturvayhdistys ry TIEKA -toiminta
- Kynnys ry

- SPR Jyvaskylan osasto

- Terveys ry

- Keski-Suomen Osteoporooosiyhdistys ry

- Keski-Suomen ADHD-yhdistys ry

- Yhteispalvelupiste

- Keski-Suomen MS-yhdistys ry

- Keski-Suomen Munuais- ja maksapotilaiden yhdistys ry
- Keski-Suomen Selkayhdistys ry

- Keski-Suomen Parkinsonyhdistys ry


mailto:kumppanuustalo@jkl.fi
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_invalidit.php
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_vapari.php
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_tuki.php
http://www.jklseta.fi/
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_vammaisn.php
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_kuulo.php
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_tyottomat.php
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_epy.php
http://kskvtukiry.nettisivut.fi/
http://keski-suomi.keliakiayhdistys.fi/
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_ksliha.php
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_tieka.php
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_kynnys.php
http://www.redcross.fi/aktiivit/osastot/lansi-suomi/jyvaskyla/fi_FI/yhteystiedot/
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_terveys.php
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_ksosteoporoosi.php
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_ms.php
http://www.keskisuomenselka.com/
http://www.kumppanuustalo.fi/toimijat_ksparkinson.php
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LAHTEET:

http://www.kela.fi

http://verneri.net/yleis/palvelut-ja-tuet.html
http://www.saunalahti.fi/kup/sopalvel/palvelusuunnitelma.htm
http://www.jyvaskyla.fi/sote/

http://www.koskeverkko.fi/

Jokinen, K. 2009. Sosiaalikompassi - Sosiaalialan palveluopas. Porras 29, 1.
Kela

Keski-Suomen MS-yhdistys

Keski- Suomen lihastautiyhdistys

Lihastautineuvola

Saaristo, A., Sjoblom, P., Sainio, A. & Romppainen, J. 2006. Mista saan apua? - Tarke-

aa tietoa sosiaaliturvasta. Suomen MS-liiton julkaisusarja n:o 17


http://www.saunalahti.fi/kup/sopalvel/palvelusuunnitelma.htm
http://www.jyvaskyla.fi/sote/sosiaalinentuki/toimeentulotuki/ohje
http://www.koskeverkko.fi/

LIITE 3. PALAUTEKYSELY

PALAUTEKYSELY
Merkitse mielestasi kohtaa parhaiten kuvaava numero
1=tdysin eri mielta, 2=hieman eri mieltd, 3=en osaa sanoa, 4=jokseenkin samaa mielta, 5=

samaa mielta

1. Ohjausillan sisaltod vastasi odotuksia 12345
2. lllan kulku oli sujuva ja sopivan pituinen 12345
3. Esitys oli selkea ja olennaiset asiat tulivat esiin 12345
4. Sain vastauksia kysymyksiini 12345
5. Koin tapahtuman hyddylliseksi 12345

Vapaa sana, mielta askarruttamaan jaaneita kysymyksia, risujaja ruusuja:
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LIITE 4. THVISTELMA YHDISTYKSILLE

Minna Koivunen ja Riikka Salo
Opinnaytetyo 2009
Jyvaskylan ammattikorkeakoulu

Hyvinvointiyksikko, Fysioterapia

TUET TUTUIKSI, ETUUDET ESILLE JA PALVELUT PAIKALLE -
Opas ja tiedotustilaisuus Kelan ja sosiaalitoimen tuista, etuuksista ja

palveluista

Opinnadytetydmme tarkoituksena oli paivittaa sosiaaliturvaopas jajarjestaa sen pohjalta tie-
dotustilaisuus 30.9.2009 Keski-Suomen MS- ja lihastautiyhdistysten jasenille. Hoito- ja palve-
luketjun toimivuutta mittaavien tutkimusten mukaan pitkaaikaissairaat ja heidan omaiset
ovat tietamattomia Kelan ja sosiaalitoimen tuista, etuuksista ja palveluista. Sairaalasta saatu
tieto koettiin puutteelliseksi etenkin neuvonnan ja sosiaalipalvelujen osalta seka Kelan hoito-
tukien saannin ehdoista. Tutkimuksissa kay lisdksi ilmi, etteivat sairastuneet saaneet tar-
peeksi tietoa heille kuuluvista etuuksista ja palveluista kunnan puolesta. Tama korostaa y h-
distysten merkitysta tiedon jakajana. Opinndytety6ssa kasittelemme pitkdaikaissairaan hoito-

ja palveluketjun pohjalta etenkin Kelan ja sosiaalitoimen osuuksia.

PITKAAIKAISSAIRAAN HOITO- JA PALVELUKET]JU

Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmassa on kattavat palvelut, joilla voi-
daan taata kokonaisvaltaisesti palvelut neurologisesti sairaan tai vammaisen henkilon
tukemiseen. Palveluverkosto on monipuolinen ja tarjoaa kaikki peruspalvelut kaytta-
jien ulottuville. Palvelujen kayttdjien suuren maaran vuoksi aiheutuu jarjestelmassa

paallekkaista tyota, joka johtaa vastuun hamartymiseen.

Oireiden ilmaannuttua otetaan yhteys terveyskeskukseen, tyéterveydenhuoltoon tai
yksityiseen ladkdarinasemaan alustavaa tutkimusta varten. Tasta ohjataan neurologi-

siin perustutkimuksiin erikoissairaanhoitoon, jossa diagnosoidaan sairaus. Tutkimus-
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tulosten perusteella jarjestetdan jatkohoitoyhteys keskussairaalaan erikoisalojen
osastolle neurologisiin jatkotutkimuksiin. Diagnoosin varmistuttua annetaan sairas-
tuneelle ja hanen omaisilleen ensitieto sairaudesta seka kartoitetaan mahdollinen

psyykkisen tuen tarve.

Sairaalassa tulisi tehda hoito- ja kuntoutussuunnitelma, josta tulee ilmi potilaan toi-
mintakyky, hoidon jarjestaminen ja aikataulu. Toimintakyvyn arviointia tarvitaan sai-
rastuneen seurannassa, hoidon ja kuntoutuksen tarpeen, tyokyvyn ja vammais- ja
hoitotukien sekd muiden sosiaalietuuksien tarpeen arvioinnissa. Suunnitelma te h-
daan 1-3 vuodeksi kerrallaan, mutta se tarkistetaan tarpeen vaatiessa. Sen toteutu-
mista seuraamaan valitaan sairaalan kautta yhdyshenkild. Laakityksessa oleville jar-
jestetddn seuranta sairaalassa 1-2 kertaa vuodessa. Terveyskeskuksissa jarjestetaan
seuranta henkil6ille, joilla ei ole ldakitysta tai joiden sairaus on lievd. Seurannassa
tarkistetaan kuntoutussuunnitelma, tdydennetdaan asiakaskansiota ja huomioidaan

apuvélinetarve ja — huolto.

Kunnan tulisi tiedottaa vammais-, sosiaali- ja terveyspalveluista asukkailleen. Koti-
kunnassa sairastunut ohjataan yhteyshenkilén kautta hanelle tarpeellisiin kuntoutuk-
sen ja terveydenhuollonpalveluihin. Ndiden tarkoituksena on yllapitaa ja kehittaa sai-
rastuneen fyysista, psyykkista ja sosiaalista toimintakykya mahdollisimman pitkdan ja
turvata hanen taloudellinen tilanne Kelan ja sosiaalitoimen tukien, etuisuuksien ja

palveluiden avulla.

Kelan - ja sosiaalitoimenpalvelut

Kela turvaa Suomessa asuvien perusturvaa ja toimeentuloa erilaisten etuuksien ja
palveluiden avulla. Pitkdaikaissairaille olennaisia tukia ovat kuntoutus-, asumis-,
vammais- ja sairastamiseen liittyvat tuet. Kela jarjestda kuntoutuksen sairastuneelle
edellyttden, ettda hanelld on voimassa oleva kuntoutussuunnitelma, jossa mainitaan
kuntoutuksen tarve. Lisaksi kuntoutuksen saamisen edellytyksena on, etta hakija saa

Kelasta korotettua vammaistukea.
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Sosiaalitoimenpalvelujen tarkoituksena on omatoimisuuden ja itsendisen selviytymi-
sen tukeminen. Pitkdaikaissairaille olennaisia palveluita ovat toimeentulotuki, kehi-
tysvammaisten huolto, vammaispalvelut, vanhusten avo- ja laitoshuolto, kuntouttava
tyotoiminta ja omaishoito. Sosiaalitoimenpalvelujen saamiseksi on laadittava palve-

lusuunnitelma, jossa maaritellddn palvelujen tarve.

Vuonna 2009 vammaispalvelu- ja kehitysvammalain yhdistyminen toi voimaan sosi-
aalitakuun ja muutoksia henkilokohtaisen avun saantiin. Sosiaalitakuu velvoittaa kun-
tia aloittamaan vammaisen henkilon palvelutarpeen selvittamisen viimeistaan seit-
semantena arkipdivana yhteydenotosta. Koko palvelusuunnitelmaprosessin on olta-
va paatoksessa kolmen kuukauden sisdlld. Aiemmin tdman kaltaista aikarajan asetta-
vaa sdadosta ei ole ollut. Henkilokohtaisen avustajan saanti muuttuu maararaha si-
donnaiseksi, jolloin kunta ei voi evata palvelua vedoten maararahojen puutteeseen.
Kunta voi jarjestaa avustajan korvaamalla palkkakustannukset avustettavall e kuten
aiemmin. Muutoksen myota palvelu voidaan lisaksi jarjestda palvelusetelilla tai hank-
kimalla avustajapalvelut julkiselta tai yksityiseltd palveluntuottajalta. Omainen tail a-

heinen ei voi enaa toimia henkilékohtaisena avustajana.



Hoito- ja palveluketju MS- ja lihastaudeissa

Oireet

|
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ALUESAIRAALA

Hakeutuminen TERVEYSKESKUKSEEN L
tai TYOTERVEYSHUOLTOON tutkimuk-

siin

l

Erikoissairaanhoito:
KESKUSSAIRAALA

Iy

A 4

tutkimukset

perustutkimukset
YKSITYINEN LAAKARIASEMA

e tarkemmat perus-

KOTIKUNTA

Kelan palvelut:

- ammatillinen kuntoutus
- ladkinnéllinen kuntoutus
- kuntoutusraha

- sopeutumisvalmennus

- hoito- ja vammaistuet

- kuntoutustuki

-eldke

Terveyskeskuspalvelut:

-akuutti sairaanhoito

- kotisairaanhoito

- avofysioterapia

- toiminta- ja puheterapia
- pienapuvilineet

- maksusitoumukset

Yhteyshenkilo

Sosiaalitoimenpalvelut:

- palveluohjaus
-vammaispalvelut

- palvelusuunnitelma
-kotipalvelu

- toimeentulotuki

Yksityiset tahot:

-ladkariasemat
-tyoterveyshuolto

- fysikaaliset hoitolaitokset
-kotipalveluyrittajat

- kuntoutuslaitokset

Lahiymparisto:

-yhdistykset

- perhe, ystavat
- tyo ja opiskelu
- harrastukset ja vapaa-aika




