HARVINAISSAIRAAN NUOREN TRANSITIO

Tama tietolehtinen sisaltaa tietoa harvinaista sairautta sairastavan nuoren nivelvai-
heen siirtymasta lasten erikoissairaanhoidosta aikuisten erikoissairaanhoitoon.
Nivelvaiheen siirtymaan on hyva valmistautua hyvissa ajoin. Tietolehtinen on suunnat-
tu nuorille ja heidan vanhemmilleen, joille siirtyma on ajankohtainen.

Mita harvinainen sairaus tarkoittaa?

Harvinaiset sairaudet ovat sairauksia, joiden esiintyvyys
on alhainen. Suomessa sairaus katsotaan harvinaisek-
Si, jos sairastavia on vahemman kuin 5 henkiléa 10
000 asukasta kohti. Arviolta yli 300 000 suomalaisista
sairastaa jotakin harvinaista sairautta. Vaikka yksittai-
nen sairaus tai vamma on harvinainen, on harvinais-
sairaita paljon.

Sairaus ei maarita koko identiteettia

Harvinaissairaan nuoren siirtymdvaiheessa on tarkeaa
huomioida yksildlliset tarpeet. Nuoruus on merkittava
eldmdnvaihe, jolloin nuoren identiteetti rakentuu ja
kehonkuva muuttuu. Harvinainen sairaus ei maarita
nuoren koko identiteettid, vaan se on vain yksi osa
hdnen elaméaansa. Sairaus voi vaikuttaa arkeen, mutta
se ei yksin maarita, kuka nuori on tai mihin han voi
elamassaan pyrkia.

Murrosika ja siihen liittyvat muutokset eldmassa —
kuten itsendistymisen tarve, tulevaisuuden suunnitte-
lu, opiskeluiden aloittaminen seka palveluiden muut-
tuminen — vaikuttavat kaikki harvinaissairaan nuoren
eldamaan. Ymmarrys siita, etta nuori on kehityksellisesti
vield keskenerdinen, on tarkeaa, silla juuri tassa vai-
heessa hoitopolulta putoamiset ovat yleisimpia.

Nuoruuteen kuuluu monia kehityksellisia vaiheita,
kuten oman identiteetin I6ytaminen, itsendistyminen
ja vastuunottaminen omasta elamasta ja terveydes-
ta, tunne-elaman saatelyn opettelu seka sosiaalisten
suhteiden ja tulevaisuudensuunnitelmien rakentami-
nen. Nama vaativat aikaa ja tukea — ja voivat vaikuttaa
siihen, kuinka sitoutuneesti nuori osallistuu omaan
hoitoonsa ja suhtautuu siirtymdprosessiin.

Nuoren oma kokemus sairaudesta voi poiketa merkit-
tavasti siitd, miten ladkari tai perhe tilanteen nakee.

Nuori saattaa esimerkiksi suhtautua sairauteensa
valinpitamattdmasti tai haluta etdannyttaa sen arjes-
taan, mika voi vaikuttaa hoitoon sitoutumiseen.
Taman vuoksi on tarkeaa kuunnella nuoren omaa aan-
ta ja ottaa hanen nakemyksensa huomioon.

Miten nivelvaiheen siirtymaan voi valmistautua?

On hyva miettia, missa idssa siirtymaan aletaan val-
mistautua ja mita asioita harvinaissairauden hoidossa
tulee erityisesti ottaa huomioon aikuisuudessa. Tay-
si-ikaisyyden saavuttaminen ei valttamatta ole siirty-
man kannalta oikea ajankohta, silld nuoret kasvavat ja
kehittyvat eri tahtiin.

Siirtyman suunnittelu kannattaa aloittaa jo useita
vuosia ennen varsinaista transitiota, esimerkiksi 12-14
vuoden idssa. Lastenpoliklinikalla nuori voidaan tavata
ajoittain ilman vanhempia, ja hanta aletaan valmistella
ottamaan vastuuta omasta hoidostaan. On tarkeaa,
etta hoitava taho kertoo nuorelle hyvissa ajoin, milloin
siirtyma on suunniteltu tapahtuvaksi.

Oman hoitavan laakarin kanssa kannattaa keskustella
siitd, missa idssa valmistautuminen aloitetaan ja mitka
asiat ovat erityisen tarkeita oman harvinaissairauden
kannalta. Siirtymavaiheessa on huomioitava, etta las-
ten ja aikuisten erikoissairaanhoidon rakenteet eroa-
vat toisistaan merkittavasti. Siirtymaa voi viivastyttaa
sopivan hoitopaikan 6ytyminen aikuispuolelta, jolloin
hoitoa voidaan joutua jatkamaan pidempaan lasten
puolella.

Nuorta hoitavan tahon vastuulla on varmistaa, etta
yhteys aikuisten erikoissairaanhoitoon luodaan ja tieto
siirtymasta valitetaan ajoissa. Yliopistosairaaloiden har-
vinaissairauksien yksikdt voivat tarpeen mukaan toimia
yhteystahona lasten ja aikuisten poliklinikoiden valilla.
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Miten siirtyméavaihetta voi tukea?

Konkreettisia tukitoimia siirtymavaiheessa voivat olla
esimerkiksi:

e Yhteisvastaanottojen jarjestaminen, jossa
mukana ovat seka lasten- etta aikuispuolen
hoitavat tahot

e Siirtymapolkujen suunnittelu ja dokumentointi
yhdessa nuoren ja perheen kanssa

e Nuorelle suunnatut tiedotus- ja tukimateriaalit
siirtymaprosessista

e Tukihoitajan tai muun tutun ammattilaisen
mukanaolo ensimmaisissa aikuispuolen kayn-
neissa

e Mahdollisuus vertaistukeen tai keskusteluun
muiden samankaltaisessa tilanteessa olevien
nuorten kanssa

e Hoitosuunnitelman lapikdynti yhdessa nuoren
kanssa ennen siirtymaa

e Nuoren oma hoitopassi tai -kortti, joka kulkee
mukana ja sisdltda keskeiset tiedot sairaudesta
ja sen hoidosta

Tukitoimien avulla pyritdan varmistamaan, etta siirty-
ma aikuispuolelle sujuu mahdollisimman turvallisesti
ja johdonmukaisesti.

Aikuispuolella erikoissairaanhoito on hajautunut
useisiin eri yksikdihin, mika voi olla nuorelle haastavaa.
Taman vuoksi hoito- ja seurantakdynnit tulisi mahdolli-
suuksien mukaan keskittda samalle ladkarille ja hoita-

jalle, jotta hoitopolku sailyy yhtendisena ja ennestaan
tutut ammattilaiset tukevat siirtymaa.

Jos nuoren hoito siirretaan aikuisten perusterveyden-
huoltoon, tulee siella olla selkea ja kattava kirjallinen
tieto harvinaisesta sairaudesta. Perusterveydenhuollol-
le on hyva antaa ohjeet siitda, milloin on syyta konsul-
toida erikoissairaanhoitoa tai tehda lahete jatkotut-
kimuksiin. Nain varmistetaan, ettd hoidon jatkuvuus

sailyy.

Perinnéllisyysneuvontaa ja muuta tukea on tarjolla

Mikali nuoren harvinainen sairaus on perinndllinen,
voi nuori hydtya perinnéllisyysneuvonnasta siirtyma-
vaiheessa. Perinndllisyysneuvonta on keskustelua ja
ohjausta, jossa nuori saa vastauksia mielta askarrutta-
viin kysymyksiin.

Aikuisuuteen valmistelevassa perinnéllisyysneuvonnas-
sa voidaan kdyda nuoren kanssa lapi esimerkiksi mita
sairaudesta tiedetaan ja mita tama merkitsee nuoren
eldman kannalta. Perinndllisyysneuvontaan tarvitaan
lahete, jonka saa pyytamalla hoitavalta ladkarilta tai
perusterveydenhuollosta.

Siirtymavaiheessa on hyva hyddyntaa tarpeen mukaan
myds muiden ammattilaisten osaamista moniammatil-
lisena yhteistydnd. Erikoissairaanhoidossa tydskentele-
vien kuntoutusohjaajien kanssa voi miettia esimerkiksi
sopivia opintomahdollisuuksia ja sekd muita palveluja,
jotka tukevat sairauden kanssa elamista.

Invalidiliton Harvinaistoiminta tarjoaa harvinaissairaille ja laheisille vertaistukea seka parantaa harvinais-

sairaiden asemaa yhteiskunnassa tietoa jakamalla.

Invalidiliton Harvinaistoimintaan kuuluu muun muassa:

e vertaistapaamisia harvinaissairaille ja Iaheisille
e perhetapaamisia

e koulutuksia ja seminaareja

e verkkotoimintaa

e vertaistukihenkildiden ja -perheiden valittamista
® neuvontaa ja ohjausta harvinaissairauksiin liittyen

Lisatietoa
www.invalidiliitto.fi/tukea/harvinaiset
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