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Alkusanat

Taman oppaan tarkoitus on antaa tietoa siita
mita ja mista voi saada tukea NF-diagnoosin
jalkeen.

Tama opas on tehty:

* Sinulle, jolla on NF
* Laheisille
* Sote-alan ammattilaisille

» Kaikille, jotka ovat tekemisissd NF:n kanssa



Vaihtoehtoja kuntoutukseen

On olemassa erilaisia kuntoutusmuotoja, jokaiselle omien
tarpeidensa mukaan. Tahan osioon on keratty vaihtoehtoja eri
elamantilanteisiin.

Fysioterapia
Edistaa ja yllapitaa toiminta- ja liilkkuntakykya
Google-hakusana: fysioterapia + oma asuinkunta

Psykoterapia
Mielenterveyden haasteiden lieventdmiseen ja ehkaisemiseen
Google-hakusana: psykoterapia + oma asuinkunta

Puheterapia
Edistaa toiminta- ja kommunikaatiokykya
Google-hakusana: puheterapia + asuinkunta

Sopeutumisvalmennus

Ryhmamuotoista kuntoutusta ja tukemista diagnoosin kanssa
eldmiseen

Google-hakusana: sopeutumisvalmennus + oma asuinkunta

Toimintaterapia
Omatoimisuutta tukeva kuntoutus
Google-hakusana: toimintaterapia + oma asuinkunta

Lisaa tietoa naista kuntoutuksista ja niiden hakemisesta saat:
- omalta neurologilta tai muulta omalta laakarilta

- Kelalta

- omalta hyvinvointialues¢




Moniammatillinen yksilokuntoutus

Parantaa ja yllapitaa arjen, tyon ja opiskelun sujuvuutta yksilollisesti
tai ryhmamuotoisesti

Google-hakusana: moniammatillinen yksilékuntoutus + oma
asuinkunta

Neuropsykologinen (nepsy) kuntoutus

Alle 16-vuotiaille - tukemaan lapsen toimintakykya

Yli 16-vuotiaille — edistamaan opintojen edistymista ja tydelamasséa
pysymista tai sinne siirtymista

LAKU-perhekuntoutus - 5-15-vuotiaalle lapselle ja perheelle

Oma Vayla -kuntoutus — 16-29-vuotiaille eldmanhallinnan taitoihin,
opintoihin ja tydeldmaan liittyviin haasteisiin

Google-hakusana: neuropsykiatrinen kuntoutus / LAKU kuntoutus /
Oma Vayla kuntoutus + oma asuinkunta

Lisaa tietoa naista kuntoutuksista ja niiden hakemisesta saat:
- omalta neurologilta tai neuropsykologilta

- Kelalta

- oman hyvinvointialueen sosiaali- ja terveyspalveluilta

Erityinen tuki

Muodostuu erityisopetuksesta ja muusta tarvitusta tuesta,
mahdollisuus esim. aamu- ja pidennettyyn iltapaivatoimintaan seka
koulukyyditykseen

Google-hakusana: erityinen tuki + oma asuinkunta

Lisaa tietoa tasta tukimuodosta ja sen hakemisesta saat:
- asuinkuntasi paivahoidon tai koulun opettajalta, kuraattorilta tai
rehtorilta




Apuvalinekeskus

Pyrkii yllapitamaan ja parantamaan toimintakykya ja itsenaista
toimimista lainaamalla apuvalineita esim. lilkkkumisen tueksi
Google-hakusana: apuvélinekeskus / apuvélinepalvelu + oma
asuinkunta

Lisda tietoa tidsta palvelusta ja sen hyodyntamisesta saat:
- oman hyvinvointialueen apuvalinekeskukselta

Sosiaaliohjaus

Tarjoaa henkildokohtaista ohjausta ja neuvontaa tarjolla olevista
palveluista ja auttaa niiden hakemisessa

Google-hakusana: sosiaaliohjaus + oma asuinkunta

Tuettu asuminen
Auttaa ja tukee parjdamista itsenaisesti omassa kodissa
Google-hakusana: tuettu asuminen + oma asuinkunta

Lisaa tietoa naista palveluista ja niiden hakemisesta saat:

- oman hyvinvointialueen sosiaalipalveluilta /
sosiaalityontekijalta

- asuinkuntasi alueella toimivilta yksityisilta toimijoilta

Tyollistymista edistédva kuntoutus

Tukee tyollistymista ja tydelamaan siirtymista seka siella
pysymista, toteutetaan mm. tydvoimakoulutuksena,
tyollistymistd edistavanad ammatillisena kuntoutuksena,
omaehtoisena opiskeluna tai kuntouttavana tyétoimintana

Lisaa tietoa tasta palvelusta ja sen hakemisesta saat:
- oman asuinkuntasi tyollisyyspalveluilta
- Kelalta




Taloudellista tukea Kelasta

Eri eldmantilanteissa saattaa tarvita taloudellista tukea. Tahan on keratty
vaihtoehtoja, joita on mahdollista tarvittaessa hakea.

Asumistuki

Auttamaan asumismenojen maksamisessa esim. pitkittyneen
sairastumisen vuoksi johtuva palkan menetys
Google-hakusana: asumistuki + kela

Elinkeinotuki
Avustus, joka auttaa tyollistymaan yrittajana tai ammatinharjoittajana
Google-hakusana: elinkeinotuki + kela

Erityishoitoraha

Tarkoitettu korvaukseksi palkan menetyksesta alle 16-vuotiaan lapsen
sairauden hoidon tai kuntoutuksen ajalta

Google-hakusana: erityishoitoraha + kela

Kuntoutusraha
Tarkoitettu turvaamaan toimeentulo kuntoutuksen aikana

Nuoren kuntoutusraha — 16-19-vuotiaalle opiskelun tai muun tydeldamaan
tahtaavan kuntoutuksen ajalta

Osakuntoutusraha - yli 20-vuotiaille kuntoutuksen vuoksi lyhennetyn
tydajan korvaukseksi

Google-hakusana: kuntoutusraha / nuoren kuntoutusraha /
osakuntoutusraha + kela

Laakekorvaus
Korvaamaan sairauden hoitoon tarkoitettujen reseptilld maarattyjen
lAakkeiden, ravintovalmisteiden ja perusvoiteiden kuluihin

Google-hakusana: lddkekorvaus + kela
@ .



Matkakorvaus

Maksetaan mm. sairauden tai kuntoutuksen vuoksi johtuneista
matkakuluista

Google-hakusana: matkakorvaus + kela

Osasairauspaivaraha
Tukemaan tydelamassa pysymista ja paluuta kokoaikatyohon
Google-hakusana: osasairauspéaivédraha + kela

Sairaus- / Tyokyvyttomyyselake

Toimeentulon turvaamiseksi silloin kun sairaus tai vamma estaa tyonteon yli
vuodeksi

Google-hakusana: sairas / tyokyvyttomyyseléke + kela

Sairauspaivaraha

Korvaamaan alle vuoden kestavan tyokyvyttomyyden aiheuttamaa palkan
menetysta

Google-hakusana: sairauspaéivdraha + kela

Toimeentulotuki

Tarkoitettu lyhytaikaiseksi etuudeksi auttamaan tilapaisissa tilanteissa,
esim. sairastumisen vuoksi johtuvaan palkan menetykseen
Google-hakusana: toimeentulotuki + kela

Vammaistuet
Tukemaan pitkaaikaissairaiden toimintakykya

16 vuotta tayttdneen vammaistuki — tukemaan nuoren tai aikuisen
paivittaista elamaa

Alle 16-vuotiaan vammaistuki —tukemaan lapsen paivittaista elamaa

Elakkeensaajan hoitotuki
Helpottamaan pitkaaikaissairaan elakkeensaajan arkea

Google-hakusana: vammaistuki/ elékkeensaajan hoitotuki + kela



Muita taloudellisen tuen vaihtoehtoja

Eri elamantilanteissa saattaa tarvita taloudellista tukea. Tahan on
keratty vaihtoehtoja, joita voi hakea oman hyvinvointialueen
sosiaalitoimesta tai verohallinnosta.

Omaishoidon tuki

Tukemaan pitkaaikaissairaan hoitoa kotioloissa. Se muodostuu
hoidettavalle tarpeen mukaan annettavista palveluista, omaishoitajalle
annettavasta hoitopalkkiosta ja vapaasta sekd omaishoitoa tukevista
palveluista

Google-hakusana: omaishoidon tuki + oma asuinkunta

Lisda tietoa tidsti ja sen hakemisesta saa:
- oman hyvinvointialueen vammaispalveluista tai ikddntyneiden
palvelusta

Taydentdva ja ehkiiseva toimeentulotuki

Tukemaan sellaisista erityisista tarpeista ja olosuhteista johtuneita
menoja, joihin ei voi saada perustoimeentulotukea.
Google-hakusana: tdydentévé/ehkaiseva toimeentulotuki +oma
asuinkunta

Lisaa tietoa naista tuista ja niilden hakemisesta saa:
- oman hyvinvointialueen aikuissosiaalitoimesta

Omaishoitajan tydhuoneviahennys

Kotona tydskentelevalle tai erillisen tydtilan tydskentelya hankkineelle
vahentamaan tydskentelysta aiheutuneita menoja

Google-hakusana: omaishoito + tybhuonevdhennys

Lisaa tietoa tasta etuudesta ja sen hakemisesta saa:
- verohallinnosta



Vertaistukea kaikille

On tarkeaa, etta ei jaa yksin ajatuksiensa kanssa.

Vertaistuki on kokemusten jakamista toisten saman kokeneiden kanssa.
Se tarkoittaa kokemukseen perustuvaa tukea, jonka tarkeimmat elementit
ovat kertominen ja kuunteleminen.

Vertaistuki voi lieventdd mm. yksinaisyyden ja ahdistuksen tunteita. Se voi
tuoda vaikeisiin tilanteisiin nopeasti apua ja helpotusta. Vertaisten
joukossa voi kokea tulevansa hyvaksytyksi.

Vertaistukiryhmia on valtava maara, jokaiseen elamantilanteeseen

omansa. ltselle oikean ryhman loytamiseksi kannattaa kokeilla googlettaa
vertaistuki + sen hetkinen tuen tarve. Alla on muutama esimerkki.

Google-hakusana:

vertaistuki + adhd vertaistuki + erityislapsi
vertaistuki + harvinaissairaudet vertaistuki + ikdantyneet
vertaistuki + mielenterveys vertaistuki + mll
vertaistuki + nepsy vertaistuki + omaishoitajat
vertaistuki + oppimisvaikeudet vertaistuki + syépa

OBOND



Vertaistuki NF-yhdistyksen ja Facebookin kautta

Suomen Neurofibromatoosiyhdistys

Yhdistyksen tarkoituksena on toimia NF:laisten ja heidan laheisten
edunvalvojana, jakaa tietoa NF:sta seka jarjestaa tapaamisia ja
vertaistukea.

Yhdistyksen kautta mm.:

- jasenkirje / tiedote

- jasenristeily

- tuettu loma (MTLH.fi)

- vertaistukiviikonloppu

- vuosikokous

- yksittaisia paikallisia tapaamisia

Lisda tietoa yhdistyksen toiminnasta saa osoitteesta: www.snf.fi

Facebook

Facebookista loytyvat mm. nama ryhmat:

- Keskusteluryhma Neurofibromatoosista
Neurofibromatoosi

NF-lasten vanhempien ryhma

- Suomen neurofibromatoosiyhdistys ry (SNF) virallinen

Lisaksi Facebookista ldytyy muiden maiden NF-ryhmia.
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http://www.snf.fi/

Hyva tietda - muita vinkkeja

Tahan osioon on keratty muutamia muita lahteita, joista voi loytaa lisaa tietoa
seké saada neuvontaa, tukea ja palveluita.

EU vammaiskortti

Tarkoitettu heille, jotka tarvitsevat erityista tukea osallistumisessa
yhteiskunnan toimintaan, esim. kulttuuritapahtumissa. Korttia haetaan 10
vuodeksi kerrallaan. Siihen saa tarvittaessa merkinnan avustajan tarpeesta.

Lisaa tietoa kortista ja sen hakemisesta saa:
- Vammaiskortin verkkosivuilta osoitteesta: https://vammaiskortti.fi/

Terveyssosiaalityontekija
Terveyssosiaalityontekijan kanssa voi keskustella omasta, laheisen tai
perheen tilanteesta seka saada yksilollista ohjausta ja neuvontaa.

Lisda tietoa tasta palvelusta saa:
- oman hyvinvointialueen aikuissosiaalitoimesta

Valtti-ohjelma

Pyrkii loytdmaan erityista tukea tarvitseville lapsille ja nuorille
liikuntaharrastuksen. Siihen voi hakea 6-23-vuotiaat, jotka eivat ole lOytaneet
sopivaa liikuntaharrastusta. Oma Valtti tutustuttaa lapsen tai nuoren 4 eri
lajiin, ja kulkee hdnen mukana niissa.

Lisaa tietoa tastd ohjelmasta ja siihen hakemisesta saa:
- Suomen Paralympiakomitean verkkosivuilta osoitteesta:

https://www.paralympia.fi/liikunta/lapset-ja-nuoret/valtti
- oman asuinkunnan liikuntapalveluista

N\
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https://vammaiskortti.fi/
https://www.paralympia.fi/liikunta/lapset-ja-nuoret/valtti

Harvinaissairauksiin liittyvaa tietoa loytyy suomeksi:

Duodecim Terveyskirjasto
www.terveyskirjasto.fi

Duodecimin Terveysportti
www.terveysportti.fi

HARSO ry
www.harso.fi

Harvinaiset-verkosto
www.harvinaiset.fi

Harvinaiskeskus Norio
www.tukiliitto.fi/harvinaiskeskusnorio

Invalidiliitto
www.invalidiliitto.fi

Terveyskyla
www.terveyskyla.fi



http://www.terveyskirjasto.fi/
http://www.terveysportti.fi/
http://www.harso.fi/
http://www.harvinaiset.fi/
http://www.tukiliitto.fi/harvinaiskeskusnorio
http://www.invalidiliitto.fi/
http://www.terveyskylä.fi/

Yhteystiedot:

Suomen Neurofibromatoosiyhdistys
Sankarikatu 22 B 22, 94100 Kemi
www. snf.fi

Facebook: Suomen neurofibromatoosiyhdistys ry (SNF)
virallinen

LN

Suomen Neurofibromatoosiyhdistys ry.
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http://www.snf.fi/

“Vaikka miten huonolta
elama voi tuntua, on aina
Jjotain, mita voit tehda ja

missa menestya. Missa

on elédamaa, siellé on
toivoa.”

-Stephen Hawking-
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