VINKKEJA VAMMAISTUKIHAKEMUKSEN TAYTTOON/VALITUKSEN TEKEMISEEN

Alle 16-vuotiaan vammaistuki

Taloudellinen rasitus

Saannollisia kustannuksia ovat sairaan tai vammaisen lapsen hoidosta ja kuntoutuksesta
aiheutuvat jatkuvat ylimaaraiset kustannukset niiltd osin kuin ne on itse maksettava.

Jos lapsella on oikeus perusvammaistukeen ja sairaudesta tai vammasta aiheutuu
erityiskustannuksia, niiden vuoksi voidaan mydntaa perustuen sijasta korotettu
vammaistuki. Talldin kustannuksia tulee olla vahintdan korotetun vammaistuen verran.

Erityiskustannuksia voi aiheutua esim. sairaanhoidosta, laakkeista, ruokavaliosta,
kuntoutuksesta.

kodinmuutosty6t ja jatekustannukset (peritoneaalidialyysihoito)

matka-, laéke-, ja erityisravintovalmisteiden omavastuuosuudet (korvattavat ja ei-
korvattavat ladkarin maaraamat lagkkeet)

pysakaointimaksut

vanhempien ruokailu sairaalassa

Hotelliydpymiset tai muun yopymisen kustannukset lapsen sairaalahoidon aikana
muiden lasten hoitomaksut ym.

rintapumpun vuokrakustannukset

elinsiirron saaneen lapsen ihon suojaaminen (aurinkosuojavaatteet ja -voiteet)

Poliklinikka- ja sairaalamaksut. Sosiaali- ja terveydenhuollon maksukatto otetaan
aina huomioon.

Kertaluontoisia kustannuksia ei oteta huomioon.

Esitettava pyydettaessa luotettava selvitys kustannuksista (esim. kuitit)

Avun ja huolenpidon tarve

Sairaan tai vammaisen lapsen hoito, huolenpito ja kuntoutus sitovat ajallisesti lapsen
vanhempia ja rajoittavat heidan elamaansa enemman kuin vastaavanikaisen terveen lapsen
hoidosta huolehtiminen. Hoidon ja kuntoutuksen tarpeen tule olla sairauden tai vamman
aiheuttamaa ja suhteessa sen vaikeusasteeseen. Pohdi ja kuvaa sitd, minkalaista apua ja
huolenpitoa lapsi tarvitsee eri vuorokaudenaikoina.

Lapsen kuljettaminen hoitoon ja kuntoutukseen aiheuttaa hoitajalle tydajan tai ansion
menetysta, erityisjarjestelyja ja kustannuksia.

infektioherkkyys

normaalin kasvun ja kehityksen hidastuminen tai estyminen, harrastaminen, koulunkaynti



sosiaalinen eristyneisyys (sairaus voi vaikeuttaa lapsen normaalia leikkid seka kontaktia
vanhempiinsa ja ikatovereihinsa)

ulkopuolisen avun vaikea saatavuus erityishoitojen ja valvonnan vuoksi
seurantakaynnit (Iaékari ja laboratorio), sairaalajaksot yms.

Kotona suoritettavien toimenpiteiden, harjoitusten, laékityksen, ruokavalion, paivittaisten
toimintojen, sairauskohtauksien tms. hoito ja valvonta (hoitoon kuluva aika)

Hemodialyysi- ja peritoneaalidialyysihoito

» Seka hemodialyysi- ettd peritoneaalidialyysihoito vaativat vanhemmilta jatkuvaa
varuillaoloa ja lapsi on riippuvainen vanhemmastaan ympari vuorokauden.

» Lapsen kasvua ja kehitysta tukevan ravitsemuksen suunnittelu ja oikeanlaisen
ravitsemuksen toteuttaminen, mahdolliset rajoitukset (esim. nesterajoitus)

» Nesterajoituksesta aiheutuva nalké ja ummetus seka niista aiheutuva levottomuus
ja itkuisuus

« dialyysihoidon toteuttaminen kotona (miten dialyysihoito tehdaan, paljonko vie
vuorokaudessa aikaa valmistelut ym. mukaan luettuna); dialyysihoito aiheuttaa
ympadrivuorokautista rasitusta ja tyota ja edellyttdd vanhemmilta syvallista
perehtyneisyytta asiaan (mm. koulutus dialyysikoneen kayttéon).

» Peritoneaalidialyysihoitoa varten asennetun katetrin juuren puhdistaminen, katetrin
aiheuttamaan infektioon reagoiminen

« dialyysinesteen tarkkaileminen

» lapsen pahoinvointi, lisdantynyt pyykkimaara

* verenpaineen, painon, ruumiin lAmmaon ja virtsan maaran seuraaminen
¢ maitojen valmistus

+ tiheat syotot

» katkonainen y6uni

+ ladkityksesta huolehtiminen, mahdolliset lddkkeiden haittavaikutukset

Elinsiirron saanut lapsi

» Elinsiirron saaneen lapsen hoidon toteuttamisessa ja voinnin seuraamisessa
vanhemman huolellinen toiminta on edellytys lapsen hyvinvoinnille ja auttaa
ehkaisemaan lisdongelmien syntymista.

+ lapsen terveydentilassa tapahtuvien muutosten havainnointi ja raportointi laékarille
» infektioiden aiheuttamat mahdolliset muutokset ladkitykseen

» laakityksesté huolehtiminen saanndllisesti ja tarkasti, ladkkeiden mahdolliset
haittavaikutukset (esim. kasien tarina, uudet luomet tai poikkeavat ihnomuutokset) ja
tihentyneet sairaalakaynnit



Saannolliset laboratorio- ja poliklinikkakaynnit (verindytteet, ultradanitutkimukset,
silmalaakarin kontrollit, hammaslaakarin kontrollit, erilaiset kuvantamistutkimukset
kuten luustontiheysmittaus, henkinen hyvinvointi ts. esim. keskustelut psykologin
kanssa) Huom! Aikuisen lasnéolo usein valttamatonta kontrollikaynneilla.

terapioiden aiheuttama rasitus arkeen

ravitsemus (esim. pitkittynyt nendmabhaletkun tai gastrostoomanapin kaytto, riittdvan
nestemaaran nauttimisesta huolehtiminen)

Vanhempien tietojen paivittamien elinsiirron saaneiden lasten hoitoon liittyvista
asioista (influenssarokote, kotieldainten salmonellariski, ihon suojaaminen
auringossa, nuoren identiteettikehityksen ja hoitomydntyvyyden tukeminen;
ladkityksen poisjattamisen kohtalokkaat seuraukset)



