VALMISTAUTUMINEN HOITOKAYNNILLE

Harvinainen sairaus tai -vamma vaikuttaa usein laajasti koko kehoon ja elaman eri osa-alueille.
Harvinaissairaana hoitokaynteihin valmistautuminen on tarkeaa ja vaatii huolellisuutta.

On tarkeaa pystya kertomaan omista oireista, terveystilasta ja toimintakyvysta selkeasti ja tiivisti,
jotta hoitavalle taholle muodostuu kattava kuva asiakkaan kokonaistilanteesta. Ota tama tietoleh-
tinen avuksesi ja esittele se ammattilaisille asioidessasi sosiaali- ja terveyspalveluissa.

Mita harvinainen sairaus tarkoittaa?

Harvinaiset sairaudet ovat sairauksia, joiden esiintyvyys on alhainen. Suomessa sairaus katsotaan harvinaiseksi,
jos sairastavia on vdhemman kuin 5 henkiléa 10 000 asukasta kohti. Arviolta yli 300 000 suomalaisista sairastaa
jotakin harvinaista sairautta. Vaikka yksittdinen sairaus tai vamma on harvinainen, on harvinaissairaita paljon.

Huomioitavaa vastaanottokaynnille valmistautuessa

Valmistautuessasi laakarin tai muun terveydenhuollon ammattilaisen vastaanotolle varmista, ettd mukanasi on
viimeisimmat ja hoitosi kannalta olennaiset tiedot. Kiinnita erityista huomiota mahdollisiin muutoksiin tervey-
dentilassasi, oireissasi ja toimintakyvyssasi. Voit ottaa kdynnille mukaan esimerkiksi viimeisimman palvelusuun-
nitelman tai kuntoutuspalautteen, joissa kuvataan toimintakykya ja arkeasi. Voit myos pyytaa laheistasi tarkista-
maan, ettei tiedoista puutu olennaisia asioita.

Pohdi etukateen, mita asiaa olet menossa hoitamaan ja mihin kysymyksiin toivot saavasi vastauksia. Voit tutus-
tua kayntiisi liittyviin asioihin ennakkoon ja kirjata itsellesi tukikysymyksia tai muistiinpanoja vastaanottokdynnin
tueksi. Varmistathan myds, etta olet antanut OmaKannassa luvan aiempien terveystietojesi tarkasteluun.

Tama helpottaa hoidon suunnittelua ja kokonaistilanteesi ymmartamistd. Voit ottaa vastaanottokdynnille
mukaan laheisesi tai tukihenkildn, jos asiointi tuntuu kuormittavalta ja vaatii paljon ponnisteluja. Mikali haluat
nauhoittaa vastaanottokdynnin, sovi asiasta sinua hoitavan henkilén kanssa.

Kirjaa tdhdn omat tietosi tiivistetysti. Nosta esiin tdrkeimmat asiat ja keskity olennaisiin seikkoihin.
Mikéli tila ei riitd, voit liittdd mukaan liséliitteita.

Henkilotiedot

Nimi Sotu
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Tietolehtisen on toteuttanut INVALIDI

Invalidiliiton Harvinaistoiminta. LlnTO



Diagnoosit Toimintakyky ja apuvalineet

Kuvaile arjen toimintojen sujuvuutta: (ruokailut,
peseytyminen, liikkuminen ja muut seikat, jotka ovat
toimintakykysi kannalta olennaisia. Missa tarvitset apua
paivittdin tai viikoittain ja millaisia apuvalineita kaytat.)

Ladkitykset ja lisaravinteet Lisatietoja

(esim. tyo-, opiskelu tai eldketilanne, kuntoutus ja muut
tilanteesi kannalta olennaiset asiat).

Invalidiliton Harvinaistoiminta tarjoaa harvinaissairaille ja laheisille vertaistukea seka parantaa harvinaissairaiden
asemaa yhteiskunnassa tietoa jakamalla.

Invalidiliton Harvinaistoimintaan kuuluu muun muassa:
e vertaistapaamisia harvinaissairaille ja laheisille

® perhetapaamisia Lisatietoa Invalidiliiton
e koulutuksia ja seminaareja harvinaistoiminnasta

- ja muita tietolehtisia
e verkkotoimintaa

L s . , . . |6ydat tasta.
e vertaistukihenkildiden ja -perheiden valittamista Y

® neuvontaa ja ohjausta harvinaissairauksiin liittyen



