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Opinnaytetyon tarkoituksena oli perehtyd nuoruuteen ja pitkaaikaissairauteen.
Tarkoitus oli myos selvittda pitkaaikaissairaan nuoren elaman eri osa-alueilla
olevia haasteita, seka tarkeitd ja ajankohtaisia etuuksia ja palveluita nuoren
elaman helpottamiseksi.

Tybelamalahtdisen, produktiona tuotetun opinndytetydmme tarkoituksena ol
tuottaa sosiaaliopas Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin lasten ja nuorten
sairaalan pitkdaikaissairaille nuorille. Opas siséltda yksinkertaisesti ja
ymmarrettavasti informaatiota etuuksista ja palveluista, joita nuoren on
mahdollista hakea itse taytettyddn 16 vuotta. Oppaan tarkoituksena on antaa
vastauksia nuorille heidan sosiaaliturvastaan ja vastata nuoren kysymyksiin
toimeentulosta ja kuntoutuksesta ja neuvoa mistd eri tahoilta heidan on
mahdollista saada tukea. Opasta suunniteltaessa ajatuksena oli sen olevan
apuvaline nuorelle ja hanen perheelleen ikdvaiheessa, jossa moni asia jo
sosiaaliturvassa muuttuu lyhyen ajan sisalla.

Opas laadittin  nuorelle itsendistymisen tueksi ja elamanhallinnan
lisddmiseksi. Oppaan tavoitteena on saada nuori voimaantumaan ja
motivoitumaan omien asioiden hoitamiseen. Itse opas ei kuitenkaan ratkaise
kokonaan nuoren itsendistymiseen liittyvia haasteita, vaan sen tarkoitus oli olla
motivoiva, helposti lahestyttava ja ymmarrettava, jotta kynnys omien asioiden
hoitoon ja sosiaaliturvajarjestelman ymmartamiseen olisi alusta pitden matala.

Vastaanotolla nuorelle annettavan, paperisen oppaan rinnalle suunniteltiin
séhkdinen versio, joka on tulostettavissa ja aina uudestaan ladattavissa. Oppaan
ulkoasu suunniteltiin miellyttavaksi ja sisaltd helposti ymmarrettavaksi. Oppaan
sisallon halusimme kieliasultaan olevan nuorta puhutteleva ja lamminhenkinen
ilman vaikeaselkoista tekstia.

Asiasanat. pitk&aikaissairaus, nuoruus, osallisuus, vertaistuki, opinnot,
toimeentulo



ABSTRACT

Leino, Taina & Nygren, Tanja. How am | doing? Handbook for Minors with
Long-Term lliness. Diak, South, Helsinki, autumn 2016, 46 p., 2 appendices.
Diaconia University of Applied Sciences, Degree Programme in Social
Services, Option in Social Services and Education.

The aim of this thesis was to study adolescence, long-term illness and the
collision of the two, thus exploring the challenges facing minors with a long-
term illness in different aspects of their life as well as essential current aids
and services aimed at improving the life of the young patient.

With this as the starting point of our practice-based thesis, the objective was
to create a guidebook for minors with long-term iliness at the HUS Children's
Hospital, Finland that would supply them with comprehensible, streamlined
information on the social services and benefits they would be eligible for after
turning 16. The goal of the guidebook was to arm the minor with information
regarding the social services and to provide answers on welfare and
rehabilitation as well as to familiarize the young patient with the various
establishments dealing with social services. The guidebook was outlined to
be a support tool for the minor and their family, specifically taking into
account that during this age a number of principles regarding social services
undergo a change.

The guidebook for the minors was written to help increase their autonomy
and improve their life skills. The objective of the guidebook was to empower
the young patient and motivate them to assume responsibility. The
guidebook alone does not resolve the challenges present in the process of
moving toward independent decision-making but is meant as a facilitating
tool that will help the minor realize their own agency, lower the threshold of
actively looking after one’s essential interests and pave the way for
navigating the maze of social services from the start.

Along with flyers handed out at a clinic, the handbook is accessible as an
online version, available for print or download. The layout and visual form of
the handbook were designed to be pleasing and the contents coherent.
Instead of appearing dense and clinical to the young person, the language
used in the guidebook is genuine and frank.

Key words: long-term illness, adolescence, agency, peer support, study,
solvency
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1 JOHDANTO

Pitkdaikaissairaiden nuorten maara on ollut viime vuosikymmenina
kasvusuuntainen. Nykyisin jopa yli kymmenesosalla nuoruusikéisista on todettu
olevan joku pitkaaikainen vaiva. (Makkonen & Pynndnen 2007.) Helsingin ja
Uudenmaan sairaanhoitopiirin lasten ja nuorten sairaalassa on asiakkaina
nuoria, joiden tuen tarpeet ovat moninaisia. Sairaudesta johtuvien
heikentyneiden ty6- ja toimintakyvyn ja vajavaisen elamanhallinnan vuoksi he
ovat vaarassa syrjaytyd. Esimerkiksi elinsiirtopotilailla syrjaytyminen nayttaytyy

tyypillisesti oman terveyden-/sairaudenhoidon laiminlyémisena.

Pitkaaikaissairaiden nuorten hoidon siirtyminen lastensairaalasta aikuisten
sairaalaan on nuorelle pelottava kokemus. Lastensairaalan ymparistd on ollut
tuttu ja turvallinen. (Tornivuori 2016.) Nuoret ovat erityinen potilasryhma, koska
he eivét ole enaa lapsia mutta eivat viela aikuisiakaan. Koska nuoret 16 vuotta
taytettyaan katsotaan terveydenhuollossa aikuisiksi, heidan edellytetddn itse
ottavan enemman vastuuta hoidostaan, kuntoutuksestaan ja tulevasta. TA&mé on

nuorelle erdanlainen siirtymavaihe muiden joukossa

Nuoruus ikavaiheena on haastavaa aikaa jo terveellekin nuorelle, saati nuorelle,
jolla on pitkdaikaissairauden mukanaan tuomia rajoitteita. Terveiden
ikatovereidensa  ohella  myds  pitkdaikaissairaat  nuoret  kohtaavat
itsendistymiseen ja kehitykseen liittyvat haasteet. (Vammaispalvelujen kasikirja
2016.) Oman hoidon ja omien, itselle kuuluvien palveluiden olemassaolon
tiedostamisella on suuri merkitys toimintakyvylle nuorena ja mydhemmin
aikuisena. Mitd varhaisemmassa vaiheessa nuori oppii hoitamaan asioitaan ja

luottamaan itseensa, vaikuttaa se itsetuntoa tukevasti mybhemmassa vaiheessa.

Nuoret tarvitsevat enemman juuri heille suunniteltua ohjaus- ja
informaatiomateriaalia sekd palveluja. Jotta nuoren olisi helpompi parjata
itsendaisemmin aikuispuolen terveydenhuollon potilaana, on tarkeaa loytaa

keinoja, joilla nuorta voi motivoida ja kannustaa elamassa eteenpain. Osallisuutta



edistamalla estetaan yhteiskunnasta syrjaytymista ja vahennetaan eriarvoisuutta
(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2016).

Opinnaytetydbmme tarkoituksena on pitkdaikaissairauteen ja nuoruuteen
perehtymalla selvittaa pitkaaikaissairaan nuoren elaman eri osa-alueilla olevia
haasteita, tarkeitd ja ajankohtaisia etuuksia seka palveluita nuoren arjen
helpottamiseksi. Tavoitteena on syventaa myds omaa ammatillisuutta koskien
nuoruutta, sen kehitysvaiheita ja pitkaaikaissairautta seka sairauden aiheuttaman
toimintakyvyn vajauksen vaikutuksia omien asioiden hoitoon ja itsenaiseen

selviytymiseen.

Naiden pohjalta tydelamalahtoisen, produktiona tuotetun opinnaytetydmme
tarkoituksena on tuottaa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin lasten ja
nuorten sairaalan pitkdaikaissairaille nuorille sosiaaliopas. Opas laaditaan
nuorelle itsenaistymisen tueksi ja elamanhallinnan lisaamiseksi. Oppaan
tavoitteena on saada nuori voimaantumaan ja motivoitumaan omien asioiden
hoitamiseen. Jotta nuoren olisi helpompi parjata itsendisemmin aikuispuolen
terveydenhuollon potilaana, on tarkeda l6ytaéa keinoja, joilla nuorta voi motivoida
ja kannustaa elamassa eteenpain. Itse opas ei kuitenkaan ratkaise kokonaan
nuoren itsenaistymiseen liittyvia haasteita, vaan sen tarkoitus on olla motivoiva,
helposti lahestyttdva ja ymmarrettava jotta kynnys omien asioiden hoitoon ja
sosiaaliturvajarjestelman hahmottamiseen olisi alusta pitaen matala. Nain ollen
nuorelle voisi olla jatkossa helpompaa ottaa asioista selvad omatoimisesti, kun

perusasiat ovat hallussa.

Tybssdmme viitekehyksena ovat lahinna nuoret, joilla on pitkdaikaista seurantaa
vaativa sairaus erikoissairaanhoidossa seka sairaudestaan johtuvaa
toimintakyvyn haittaa ja/tai sairauteen liittyvia huomattavia kustannuksia, kuten
esimerkiksi suolistosairaus, syopa tai elinsiirtoa vaativat sairaudet. Opasta
suunniteltaessa ajatuksena on ollut sen olevan apuvaline nuorelle ja hanen
perheelleen ikdvaiheessa, jossa moni asia jo sosiaaliturvankin suhteen muuttuu
lyhyen ajan sisalla. Oppaaseen on koottu informaatiota saatavilla olevasta tuesta

ja avusta nuorille niin toimeentulon kuin sosiaalisen tuen osalta.



2 NUORUUS IKAVAIHEENA

Nuoruusidsta puhuttaessa tarkoitetaan lapsuuden ja aikuisuuden valiin
sijoittuvaa fyysista, psyykkista ja sosiaalista kehitysvaihetta 12. ja 22. ikAvuoden
valilla. Nuoruuden maaritelma ei kuitenkaan ole aivan yksiselitteinen, ian mukaan
nuoruutta maariteltdessa haitari voi olla kovinkin hailyva. (Vammaispalvelujen
kéasikirja 2016.) Nuoruus 12-vuotiaasta 22-vuotiaaseen voidaan jakaa karkeasti
eri vaiheisiin, joita ovat esinuoruus, varhaisnuoruus, varsinainen nuoruus ja
myo6haisnuoruus (Aalberg 2015, 35-36).

2.1 Nuoruuden kehitysvaiheet

Esinuoruus ajoittuu puberteetin alkuvaiheeseen, jolloin tapahtuu psyykkisen
tasapainon muutoksia seka psyykkistd taantumaa, joka ilmenee esimerkiksi
lapsenomaisten piirteiden korostumisella. Lisaksi nuori on artynyt ja kiusaantunut
ja saattaa ajautua hankaluuksiin kotona ja koulussa. Tassa kehitysvaiheessa
tyttdjen ja poikien erot korostuvat selvimmin ja lahinnd keskinaisiin suhteisiin
littyvana. (Aalberg 2015, 35-36.)

Varhaisnuoruudessa tunteet kuohuvat ja seksuaalisuus sekd aggressiivisuus
voimistuvat, suhde vanhempiin vaihtelee lapsenomaisuudesta korostuneeseen
itsenaisyyteen. Nuori kokee vanhempien olevan omien pyrkimystensa esteena
kyseenalaistaen perheen saant6ja, maarayksia ja arvoja. Nuoren on vaikea
sietdaa ja ymmartaa tunteitaan ja ikatovereiden merkitys korostuu. (Aalberg 2015,
35-36.)

Varsinaisessa murrosiassd nuori  on saanut osittain  hallintaansa
varhaisnuoruuden yllykepaineen ja alkanut sopeutua muuttuneeseen tai
muuttuvaan ruumiinkuvaansa. lhmissuhteet jatkavat muotoutumista ja
vanhempien merkitys pienenee edelleen. Tata kehitysvaihetta voidaankin kuvata
lyhyesti kahdella tunnetilalla, surraan menetettyd lapsuutta ja iloitaan uusista
mahdollisuuksista. (Aalberg 2015, 35-36.)



Mydhaisnuoruudessa mielen toiminnat ja mielenkiinnot vakiintuvat, seksuaalinen
identiteetti kiinteytyy, samoin kuin pysyvammat ihmissuhteet ja mielikuva omasta
itsestaan (Aalberg 2015, 35-36 ).

Nuoruusian kuvaaminen ei ole helppoa, koska kehitysvaihe on taynna ristiriitoja
ja paradokseja (Sinkkonen 2012, 40). Nuoruusian merkitystd ihmisen
persoonallisuuden kehittymisessa painotetaan nykyisin selvasti enemman kuin
aiemmin. Nuoruusidassad tapahtuvat muutokset liittyvat voimakkaammin
biologisiin, sosiaalisiin ja psyykkisiin tapahtumiin kuin missaéan muussa ihmisen
kehitysvaiheessa. (Klockars 2011, 18.)

Nuoruusian kehityksellisena paamaarana on saavuttaa autonomia, kyseessa on
pitka tie lapsuuden taydellisesta riippuvuudesta itsendisyyteen. Autonomian
saavuttaakseen nuoren on ratkaistava ikavaiheeseen liittyvat kehitykselliset
tehtavat, joita ovat irrottautuminen vanhemmista seka vanhempien uudelleen
loytaminen aikuisella tasolla, puberteetin johdosta muuttuvan ruumiinkuvan,
seksuaalisuuden ja siihen liittyvan identiteetin jasentaminen seka ikatovereiden
apuun turvautuminen nuoruusién kasvun ja kehityksen aikana. (Aalberg & Siimes
2007, 68.)

Nuoren kasvu tapahtuu vaiheittain riittdvan hyvassa ymparistossa.
Psykoanalyyttinen teoria korostaa nuoruutta tarkedné, omana kehitysvaiheena
eika lapsuuden tai aikuisuuden osana. Puberteetti ja nuoruusika ovat kaksi eri
kasitetta, puberteetti kuvaa nuoren fyysista kehittymista ja nuoruusika ikdkauteen
littyvia psykologisia tapahtumia ja psyykkistd kehitystd. Puberteetin kesto on
keskimaarin 3 %2 vuotta, nuoruusika jopa kaksi tai kolme kertaa pidempi. (Aalberg
2015, 35.)

Nuoren asema perheessa ja aikuisten keskuudessa muuttuu, kun héanen
riippuvuutensa aikuisiin nahden vahenee. Nuoren itsensa valittavaksi tulee niin
tulevaisuuden ammatilliseen sitoutumiseen liittyvat opiskeluvalinnat kuin
harrastusten valinnan vastuu sek& rippikoulu tai muu vastaava eettis-
yhteisdllinen kiinnittyminen. Kaikkien nuoren elamé&an liittyvien muutosten myota

vanhempien, lahiympariston ja yhteiskunnan suhtautuminen nuoruusikaista



kohtaan muuttuu; nuori saa ja hé&neltd myos vaaditaan enemman itsenaisyytta,

yksil6llisyyttad ja yhteiskunnallista vastuuta. (Klockars 2011, 18.)

Nuorelle tulee antaa eri kehitysvaiheiden lisaksi mahdollisuus saavuttaa riittdvan
joustava ja integroitunut persoonallisuus, jonka turvin han kykenee rakentamaan
itselle aikuisuuteen liittyvan elamantavan. Aikuisuuteen liitetaan riittavan hyvat
ihmissuhteet, ammatilliseen yhteiskuntaan liittyminen, psyykkinen luovuus ja
tulevaisuuteen orientoituminen. Nuoren sopeutumispaineita- ja vaikeuksia
lisaavat globalisaatio, yhteiskunnan monimutkaistuminen seka
tiedotusvalineiden nopea muuttuminen. Nuoren aikuisen elaméassa on tarkeda
voida nahda tulevaisuus positiivisena ja riittdvasti hyvia asioita mukanaan
tuovana. (Klockars 2011, 20-21.)

Nuoruus kehitysvaiheena voi olla ristiriitaista aikaa, koska nuorella saattaa olla
samaan aikaan iloa lisdantyvasta vapauden tunteesta mutta samaan aikaan
my6s huolta hiljattain kasvavasta vastuusta. Nuoren tunteet vaihtelevat ja
hanesta voi tuntua silta, etta valilla han on pieni lapsi ja seuraavassa hetkessa
melkein aikuinen. Nuoruuteen kuuluu luopumista lapsuudesta, leikista,
huolettomuudesta ja hoivasta. Nuoruus tuo kuitenkin tullessaan uusia haasteita
ja haaveita seka odotuksia omasta tulevaisuudesta. (Vammaispalvelujen
kasikirja 2016.)

2.2 Pitkdaikaissairaus nuoren haasteena

Pitkaaikaissairauden maarittely on usein ongelmallista. Tilastokeskuksen (2016)
mukaan pitkdaikaissairaudella tarkoitetaan sairautta, jonka oireet tai hoidon tarve
kestavat vahintaan puoli vuotta. Tarke&da on ottaa huomioon sairauden kesto ja
diagnoosi sekd sairauden vaikutukset sairastuneen elamdan (Makkonen &
Pynndnen 2007). Sairauden vaikutukset nuoren elamaan riippuvat siitd, minka
ikaisena nuori on sairastunut. Onko sairaus synnynnainen, onko nuori sairastunut
lapsuudessa vai jossain nuoruuden vaiheessa tai onko se syntynyt jonkin muun

tapahtuneen johdosta, kuten likenneonnettomuuden aiheuttama aivovamma.
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Pitkaaikaissairauden ja lyhytaikaisen sairauden ero on siing, etta lyhytaikainen
sairaus vaikuttaa ihmisen elamaan tilapaisesti, kun taas pitkaaikaissairaus
puolestaan aiheuttaa pysyvida muutoksia, joihin ihmisen on vain sopeuduttava.
Vakavuustasot vaihtelevat lievasta jopa ihmishenked uhkaavaan. Ajan myoéta
pitkdaikaissairaudet usein pahenevat ja aiheuttavat néin ollen lisaa muutoksia
ihmisen elamaan. (Isoaho 2011.)

Pitkaaikaissairauksia voidaan jaotella erilaisiin ryhmiin sairauden luonteen
perusteella, kuten elam&é vaarantaviin, joihin luokitellaan esimerkiksi syop4, tai
sairauksiin, joita ei voida parantaa ja joiden hoitomuotona kaytetaan seurantaa,
tasta esimerkkina diabetes. Kolmantena ryhmana voidaan pitéaa sairauksia joiden
haitta-aste voi vaihdella valilla pahentuen ja valilla helpottuen. Naihin sairauksiin
luokitellaan esimerkiksi MS-tauti ja astma. Neljantena kategoriana voidaan pitaa
etenevia pitkdaikaissairauksia kuten kroonista leukemiaa. (Ryynanen 2005, 33.)

Tassa luvussa tuomme esille haasteet pitkdaikaissairaan nuoren nakokulmasta.
Jo perusterveen nuoren elama on melkoisessa myllerryksesséa luonnollisista
kehitysvaiheista johtuen. Nuoren psyykkiselle kehitykselle voi olla haittaa, mikali
nuori poikkeaa ikatovereistaan ulkoisesti silloin, kun han haluaisi olla
ikatovereidensa kaltainen (Sinkkonen 2012, 23). Nuorelle on tarkeaa kuulua

joukkoon, olla osana yhteis6a samankaltaisena muiden ikatovereidensa kanssa.

Koska tarkastelemme yli 16-vuotiaita nuoria, ovat heilla jo pahimmat tunnekuohut
todenné&kaoisesti laantuneet ja tdssa ikAvaiheessa nuori totuttelee muuttuneeseen
olemukseensa. Nuori etsii omaa identiteettiadn: omaa kasitystddan omasta
persoonallisuudestaan, mihin sosiaalisiin ryhmiin han samaistuu ja millaiseksi

haluaa tulevaisuudessa tulla.

Pitkdaikaissairas nuori kay l&pi samanlaisia itsenaistymiseen ja kehitykseen
liittyvid asioita kuin muutkin nuoret; lisdksi hanella on vain sairaus joka rajoittaa,
estdd tai hidastaa hanta toimimasta muiden nuorten lailla. Somaattiseen
pitkaaikaissairauteen liittyy my6s suurentunut riski psykososiaalisille ongelmille.
(Makkonen & Pynnonen 2007.) Psykososiaalisilla ongelmilla tarkoitetaan

esimerkiksi masennusta ja ahdistusta.
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Pitkaaikaissairauden vaikutukset nuoren kehitysvaiheisiin rippuvat sairaudesta
ja sen haitta-asteesta. Varhaisnuoruudessa nuori on Kkovin riippuvainen
ymparistostd ja ikatovereistaan samalla kun harjoittelee irtaantumista
vanhemmistaan. Pitk&daikaissairaan nuoren tuen tarve on merkityksellinen taman
kehitysvaiheen sujuvoittamiseksi, jotta nuori kykenisi kaikista hdmmentavista
tunteistaan huolimatta nauttimaan niin psyykkisesta kuin fyysisestakin kasvusta.
Itsetunnon tukeminen ja sairauden hyvéan hoitotasapainon yllapitdminen voivatkin

edesauttaa normaalia kehityskulkua.

Haasteena onkin ottaa sairaus eldm&dn mukaan ilman ajatusta sen
rajoittavuudesta. Vaikka sairaus voi olla rajoittava, on nuoren pyrittava kuitenkin
sopeutumaan eldmdan sairauden kanssa. Munuais- ja maksaliiton
jarjestosihteeri korostaa vertaistuen merkitysta; etta pitkdaikaissairas nuori saisi

eldd mahdollisimman normaalia elamaa ikatovereidensa tavoin (Miettinen 2016).

Suhde pitkaaikaissairauden ja nuoruusian kehityksen valilla on vastavuoroinen.
Sairaudella on vaikutuksensa psyykkiseen ja fyysiseen kehitykseen, kun
samanaikaisesti kehitys vaikuttaa sairauden ja sen hoidon kulkuun, kuten myés
hoitotilanteeseen. Siksi nuoren hyvaan hoitoon kuuluu taito tukea hanta
kokonaisvaltaisesti, laéketieteellisen osaamisen lisaksi. Hoitohenkilokunnan on
ymmarrettava nuoruusian kehityksen ja sairauden valinen vuorovaikutus. Vaikka
sairaus kuormittaa nuorta, voi onnistumisen kokemus sen hoitoon liittyen
kasvattaa sekd nuoren itseluottamusta ettd auttaa hantéd ottamaan vastuuta
itsestaan ja elamastaan. (Makkonen & Pynndnen 2007.) Hoitoon sitoutuminen
voi muiden ikavaiheeseen liittyvien kehitystehtdvien lomassa olla vaikeaa
kehitykseen liittyvien normaalien muutosten ja sairauden yhteensovittamisen

vuoksi. (Vidqgvist, Korhonen, Kukkurainen, Vuorimaa & Luosujarvi 2012.)

Itsendistymisen edetessd nuorelta vaaditaan aiempaa enemman vastuunottoa.
Pitkadaikaissairaan nuoren hoidossa monitahoinen ja aktiivinen siirtymavaihe
tarkoittaa prosessia, jolloin nuoren valmistautuminen aikuisuuteen siirtymiseen
alkaa ja han konkreettisesti siirtyy aikuisten terveydenhuoltoon. (Vidqgvist ym.
2012))
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Suunnitelmallinen ja joustava siirtyméavaiheprosessi pitkaaikaissairaiden nuorten
hoidossa on tarkeaa. Siirtyméavaihe on pitka ja aktiivinen prosessi, jossa pitda
ottaa huomioon niin ladketieteelliset kuin psykososiaalisetkin tarpeet. Nuoruusika
on muutenkin muutoksen aikaa, ja pitkaaikaissairauden ja kehityksellisten
muutosten yhteensovittaminen on haasteellista. Vaikka siirtyméavaihe yleensa
ajoittuu 12- 22 ikavuoden vélille, on tdméakin yksilollistd. Oikea ajoitus riippuu
nuoren itsendisyyden asteesta ja kehityksesta. Siirtymavaihe alkaa jo lasten
terveydenhuollossa ja jatkuu vield senkin jalkeen, kun hoito on siirtynyt aikuisten
puolelle. Tarkoitus ei ole, etta nuori 16 vuotta taytettyaan yhdessa yéssa muuttuu
aikuiseksi. (Vidqvist 2013.)

Pitkdaikaissairaiden nuorten omat kokemukset tilanteista, joissa he ovat itse
vastuussa omista asioistaan, vaihtelevat. Kokemukset vaihtelevat sen mukaan
minkalainen perhetilanne nuorella on, kuinka paljon hanta on tuettu kotona.
Liséksi nuorten kokemuksiin vastuunotosta vaikuttaa pitkaaikaissairauden laatu,
onko sairaus kuinka vaikea-asteinen ja kuinka tiivis yhteys nuorella on omaan
hoitoyksikkdon. (Miettinen 2016.)

Nuorten pitkdaikaissairaiden kanssa kommunikoidessa on ymmarrettava se, etta
nuoren ajattelutapa ja toiminta eroavat monin tavoin aikuisten tavasta jasentaa
ymparoivaa todellisuutta. Sairaus ja siihen liittyvat asiat eivat valttamétta ole
nuoren arvomaailmassa juuri tarkeimpien asioiden joukossa vaan sairastava

nuori haluaa olla ikatovereidensa kaltainen. (Vidgvist ym. 2012.)

Tulevaisuuden suunnitelmien suhteen nuori alkaakin usein pohtia sairauttaan ja
sen tasoa rajoituksineen, moni asia konkretisoi hanen sairautensa vaikutusta,
kuten esimerkiksi seurustelusuhteet tai mopokortin ajaminen. Nuoruuteen liittyy
halu olla samankaltainen muiden nuorten kanssa, mika ei aina tue sairauteen
mabhdollisesti liittyvien apuvalineiden kayttod. Tama saattaa tehd& nuoresta omiin

kykyihinsa nahden alisuoriutujan. (Vammaispalvelujen kasikirja, 2016.)

Pitkaaikaissairaalle nuorelle lahiverkon tuki on erityisen tarke&a, lisaksi nuoruus
edellyttdd usein palvelutarpeiden uudelleen arviointia. Voi olla nuoren edun

mukaista siirtya esimerkiksi kayttamaan henkilokohtaista avustajaa sairauden
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laadusta riippuen. Pitkaaikaissairaalla nuorella tulee olla my0s oikeus
epaonnistua tai tehda vaaria ratkaisuja, talldin lahipiirin tehtava on miettia, miten
nuorta tuetaan hanen omien valintojensa tekemisessa. Nuoren osallisuutta ja
omaa vastuuta omasta elaméastaan tulee korostaa, vastuullisuutta harjoitella ja

lisata pikkuhiljaa. (Vammaispalvelujen kasikirja 2016.)

Pitkdaikaissairaan nuoren kanssa tyoskennellesséd ei saa unohtaa myodskaan
vanhempia, heitd tulee tukea mahdollisuuksien mukaan koska vanhemmuus
pitdd sisallaan niin huolehtimista kuin irti paastamista. (Vammaispalvelujen
kasikirja 2016.) Vanhempien tukeminen on merkittavaa, vanhempien tulee saada
riittdvaa tukea, jotta heilla olisi voimavaroja tukea omaa pitkdaikaissairautta

sairastavaa nuorta (Miettinen 2016).

Nuoret ovat myds henkisesti hyvin eritasoisia, toiset hyvinkin riippuvaisia
vanhemmistaan ja heidan on vaikea paastaa irti. Kehityksen kannalta on tarkeaa,
ettd nuorta kannustetaan ottamaan selvaa yhteiskunnan tarjoamista palveluista,
ilman etta ratkaisut tuodaan eteen valmiina. N&in nuorta valmistetaan
aikuisuuteen, jossa joka tapauksessa tulee pystyd hoitamaan asiansa itse.

(Vammaispalvelujen kasikirja 2016.)
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3 PITKAAIKAISSAIRAAN NUOREN TARVITSEMAT TUKIMUODOT

Pitkdaikaissairas nuori tarvitsee ymparilleen tiivimman tukiverkoston kuin
vastaavasti perusterve ikatoverinsa. Sairauden asettamat rajoitteet fyysiselle tai
psyykkiselle toimintakyvylle saattavat sairauden asteesta riippuen hankaloittaa
asioiden ymmartamista tai palvelujen pariin paasemista. Siksi on téarkeaa, etta
pitkdaikaissairaan nuoren tarvitsemat tukimuodot ovat helposti ja
ymmarrettavasti saatavilla. Talloin tuetaan nuoren osallistamista ja edesautetaan
sita, etta han parjaisi itsenaisesti. Osallistamalla véltetaan myds negatiivisuuden

tunteet ja passivoituminen.

Tassa luvussa esittelemme tukimuotoja, joita pitkaaikaissairas nuori tarvitsee
arjessaan. Tarkeata nuorelle psyykkisen jaksamisen tueksi ovat sosiaalinen ja
psykososiaalinen tuki seka esimerkiksi jarjestdjen tarjoama tuki. Tukimuodot ja
palvelut koskien toimeentuloa taas liittyvat opintoihin, kuntoutukseen ja muihin
sosiaaliturvaetuuksiin kuten sairauspaivaraha, nuoren kuntoutusraha ja 16-

vuotta tayttaneen vammaistuki.

3.1 Tukimuodot ja palvelut osallisuutta edistaméssa

Osallistaminen on yksi tdmén paivan sosiaalialan keskeisimmista kasitteista.
Osallisuuden maaritelmalla on kolme ulottuvuutta, jotka ovat riittdva toimeentulo

ja hyvinvointi, toiminnallinen osallisuus ja yhteis6ihin kuuluminen ja jasenyys.

Osallisuus ymmarretddn yleensa tunteena, joka syntyy silloin kun ihminen on
osallisena jossakin yhteisdssa, kuten esimerkiksi opiskelun kautta. Talldin
osallisuus ilmenee tasavertaisuutena, luottamuksena ja mahdollisuutena
vaikuttaa omassa yhteisossa. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos, 2016)
Osallisuuden edistamisella estetddn yhteiskunnasta syrjaytymista ja
vahennetaén eriarvoisuutta. Nuorten kohdalla osallisuutta voidaan edistaa
esimerkiksi kehittden ja vahvistaen omia voimavaroja; tukemalla nuorten

sosiaalisia, vuorovaikutus- ja vaikuttamistaitoja seka ohjaten ja tukien perheita
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varhaisessa vaiheessa ratkaisemaan elamantilanteiden tuomia haasteita ja

tukemalla vertaistyota. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos, 2016)

Nuoren osallisuustoimintaan osallistuvan aikuisen vaatimuksena on kyky
dialogiin nuoren kanssa. Aikuisten ja nuorten yhteisissd kohtaamistilanteissa
tulisi valttaa aikuisten nakaisia tilanteita, eika nuorten omaa tyylia saisi torpedoida

vanhemman oikeudella. (Gretschel 2002, 58.)

3.2 Psyykkinen jaksaminen

Pitkaaikaissairaan nuoren kokonaisvaltainen tukeminen on ensiarvoisen tarkeaa.
Nuoren tarkeimmat tukijat ovat omat vanhemmat tai huoltajat, koko perhe. Talla
valtetdan kolhut itsetunnossa ja tuetaan nuoren omia voimavaroja kuntoutumisen

suhteen.

Arkielamassa sosiaalisella tuella tarkoitetaan yleensé huolenpitoa ihmisestd, joka
tarvitsee tavalla tai toisella apua, tukea ja hoivaa. Sosiaalisen tuen nédhdaan
olevan usein myods selviytymistd edistavdd toimintaa vastoinkaymisiin,
kriisitilanteisiin ja elamanmuutoksiin liittyvissa tilanteissa. Vaikka sosiaalista
tukea on maaritelty monella eri tavalla, naille m&éaritelmille on yhteistd sen
liittyminen ihmisten valisiin vuorovaikutussuhteisiin. Yleensa tukea saadaan sen
verkoston kautta, missa yksilolla on kiinteimmét suhteet, kuten esimerkiksi
potilasjarjestdt. Sosiaalinen tuki on myos yksi keskeinen tekijd identiteetin
muodostumisessa seka sopeutumisessa elaman mukanaan tuomiin ongelmiin.
(Toivonen 2009.)

Tarkeimpéana sosiaalisen tuen muotona voidaan pitd& perheen ja lahiymparistén
tukea. 16-vuotias nuori on kuitenkin vield lapsi, jolle perhe ja ystavat ovat
ensiarvoisen tarkeitd. Ystavien ja perheen tuki seka mahdollisten
potilasjarjestbjen tai muiden samaa sairautta sairastavien nuorten antama
vertaistuki voidaan lukea sosiaaliseksi tueksi. Tarked sosiaalisen tuen muoto
ovat myos hoitohenkilokunnan antamat ohjeet ja neuvot. Henkisen tuen lisaksi

sosiaalinen tuki voi olla my6s aineellista kuten taloudellista tukea.
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Nuorta kannattaa ohjata my6s psykososiaalisen tuen piiriin. Psykososiaalista
tukea tarvitaan, jotta nuoren psyykkista ja sosiaalista selviytymista voidaan tukea
sairauden eri vaiheissa. Esimerkiksi HUS:n syopatautien Kklinikalla toimii

psykososiaalinen yksikko.

Potilasjarjestdt ovat muodostuneet jonkin tietyn sairauden, taudin tai vamman
ymparille. Jarjestot toimivat paaosin vapaaehtoisten voimin ja jasenet ovat
enimmakseen juuri sairastuneita, sairaudesta toipuneita tai heidan omaisiaan.
Potilasjarjestoista voidaan mainita esimerkiksi Sylva ry syOpaa sairastaville,
munuais- ja maksaliitto ry elinsiirtopotilaille, diabetesliitto ry ja allergia- ja
astmaliitto ry. (HUS i.a.) Nuorella on myds mahdollisuus tukihenkil6on ja

vertaistukeen, naita voi hakea esimerkiksi potilasjarjestdjen kautta.

Vertaistuki merkitsee yhdessa jakamista ja kokemuksien oivaltamista; nuori
ymmartaa, ettei ole yksin sairautensa kanssa. Samassa tilanteessa olevalle
vertaiselle ei tarvitse kertoa kaikkea alusta alkaen, vaan toisen kokemuksia on

helpompi ymmartaa jopa pelkkien vihjeiden avulla. (Olli 2008.)

Sairastumisialla on omat vaikutuksensa sairauden kulkuun ja siihen, kuinka
vanhemmat mahdollisesti suhtautuvat sairauteen ja miten he kasittelevat omia
odotuksiaan lapsen tai nuoren suhteen. Jos vanhemmat eivat luota nuoren
kykyyn huolehtia itsestdén, vaikuttaa tama suoraan nuoren omaan
itseluottamukseen. Niin sairas kuin perustervekin nuori kohtaavat samanlaisia
ikaan liittyvia kehityksellisid haasteita, siksi pitkdaikaissairauden hyvaan hoitoon
kuuluu tukea nuorta kokonaisvaltaisesti. Vaikka sairaus on perhetta ja nuorta
kuormittavaa, voidaan hoitoon liittyvilla onnistumisen kokemuksilla kasvattaa
itseluottamusta ja vastuunottoa omasta elaméastaan. (Makkonen & Pynndnen
2007.) Hyvan itseluottamuksen sailyminen on edellytys myds kuntoutuksen

onnistumiselle ja siina tarvittaville voimavaroille.

Kuntoutus pitaa sisallaan tukea, sitoutumista ja yhteistyotd. Kuntouksella on
tarkoitus parantaa kuntoutujan fyysista, psyykkisté ja sosiaalista toimintakykya.
Kuntoutuksella tuetaan ihmisten hyvinvointia ja itsendistd selviytymista seka

arkielaméassa etta elamankaaren eri siirtymavaiheissa. (Kuntoutusportti.)
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3.3 Opinnot ja tyo

Nuorta on rohkaistava normaaliin elamaan. Esimerkiksi juuri opintojen avulla
myoOs pitkaaikaissairas nuori pysyy mukana tavallisessa arjessa. Toisinaan
sairastaminen saattaa vieda kaikki voimat, jolloin nuoren on hyva tietaa, kuinka
toimia. Erilaiset joustot ja jarjestelyt ovat usein mahdollisia ja niista voi puhua

esim. opinto-ohjaajan, koulukuraattorin tai opettajan kanssa. (Sylva 2016.)

Nuoren koulunk&dynnin tukeminen on tarkedd, koska silla on vaikutus
tulevaisuuden opiskelu- ja tydmahdollisuuksiin ja parantaa siten my6s
elamanlaatua. Esimerkiksi elinsiirron saaneen nuoren pitdd saada jo ylaasteella

tukea ammatinvalintaan. (Munuais- ja maksaliitto 2014.)

Opiskelukyvyn sailymisella on merkittdva rooli nuoren tulevaisuuden suhteen.
Opiskelukyky on opiskelijan tyokykya (Kunttu 2011, 34). Perusterveen nuoren
opinnot voivat keskeytya tilapaisesti sairauden tai vamman vuoksi, mutta yleensa
opintojen pariin voidaan palata pian. Pitkdaikaissairaan nuoren kohdalla sairaus
on lasna koko ajan ja se tulee voida yhteen sovittaa opiskelun kanssa.

Koska opinnot ovat opiskelijan ty6ta, tulee tyokykya arvioida suhteessa hanen
tyohonsa. Kun lahtokohta on se, etta terve ja toimintakykyinen ihnminen on myds
tyokykyinen. Opiskelijan opiskelukykyé ja sen ennustetta tulee arvioida kaikissa
terveystarkastuksissa ja hoitotilanteissa, jotta hoitoon ja mahdollisiin
kuntouttaviin toimenpiteisiin voidaan riittavan aikaisessa vaiheessa ryhtya. Nain
valtetddn sairauden muodostama selked uhka tyd-ja opiskelukywvylle.
Opiskelukyvyn ladketieteellinen arvio tehd&an usein niissa tilanteissa, joissa
opiskelukyky on selkeéasti alentunut. Opiskelukykya arvioidaan paaasiallisesti
muuta tahoa varten, kuten Kelaa, jotta voidaan selvittda oikeus mahdollisiin
etuuksiin. Toimintakyvyn heikentyessa jonkin lyhyen sairauden vuoksi, ei
opiskelukyvyn  arvioinnissa ole useinkaan ongelmia. Sen sijaan
pitkdaikaissairauden aiheuttaman vaikutuksen arvioiminen on huomattavasti
hankalampaa. Mikali pitkaaikaissairas nuori ei kykene suorittamaan opintojaan,
on hanen mahdollisuus siirtyd Kelan  sairauspaivarahan  piiriin.

Sairauspdivarahaa ja opintotukea ei kuitenkaan yhtaaikaisesti voida saada.
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Tyokyvyttomyyden jatkuessa yli vuoden ajan, on Kelalta mahdollista hakea
kuntoutustukea ja mikali nuorelle on laadittu opiskelu- ja kuntoutussuunnitelma,

on kuntoutusraha myds yksi toimeentulon muoto. (Kronqvist 2011, 53-55.)

Miettinen (2016) korostaa etta kokemuksensa mukaan nuorille on ensiarvoisen
tarkedd saada riittavasti tietoa, miten opintojen kanssa pystyy etenemaan

yksil6llisesti, jos terveys sita vaatii. Oppilaitoksista saatava tuki on merkittavaa.

3.4 Toimeentulo

Nuoren tayttdessa 16 vuotta, moni asia muuttuu palveluissa ja tuessa; talldin
lapsuuden ja varhaisnuoruuden aikaiset etuudet lakkaavat ja nuoren tulee itse
hakea esimerkiksi Kelan etuuksia uudelleen. Kyseiset etuudet ja tuet liittyvat
paasaantoisesti toimeentuloon, opiskeluun ja muuhun jokapdaivaisen elaman

tukemiseen. (Vammaispalvelujen kasikirja, nuoren nivelvaiheet 2016.)

16 vuotta taytettyaan nuorelle syntyy oikeus Kelan kuntoutusrahaan ja
ammatilliseen kuntoutukseen, sairauspaivarahaan, 16 - vuotta tayttdneen
vammaistukeen tai tyokyvyttomyyseldkkeeseen ja eléketta saavan hoitotukeen.
MyoOs verokortti tulee télloin hankkia. Toinen etappi on 17 vuotta, jolloin
oppivelvollisuus paattyy ja lapsilisdan maksaminen loppuu. Palvelusuunnitelman
paivittdminen on tassa kohtaa erittain tarkeaa, jotta tuet ja palvelut jatkuvat ilman
katkoksia. Nuoren olisi hyva olla yhteydessa Kelan henkilokohtaiseen
neuvontaan, jossa kartoitetaan elamantilanne ja paivitetadn hakemukset.
Henkilokohtainen neuvonta on erityisesti sairaille asiakkaille suunniteltu palvelu.
(Vammaispalvelujen kasikirja, nuoren nivelvaiheet 2016.) Kelasta on
mahdollisuus saada ajanvaraus joko toimistoon tai puhelimitse asiakkaan
elamantilanteen  kokonaisvaltaista Kkartoittamista varten (Kela 2016).
Elamantilanteen kokonaisvaltaiseen kartoittamiseen kuuluu
asiakastapaamisessa kaytdva keskustelu asiakkaan elamantilanteesta.
Tapaamisessa kartoitetaan mahdolliset oikeudet Kelan tukiin keskustelemalla
tilanteesta liittyen perheeseen, tyohon, opiskeluun, terveyteen ja toimeentuloon.
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Tarkoitus on varmistaa, ettd asiakkaalle tulee selvaksi kaikki hanelle
mahdollisesti kuuluvat etuudet ja kuinka niitd haetaan.

Yleisimpia toimeentulon muotoja nuorelle on opintotuki, mikali nuori opiskelee
paasaantoisesti ja on tayttdnyt 17 vuotta. Liséksi 16 vuotta tayttaneelle syntyy
oikeus sairauspaivarahaan, jos tyokyvyttomyyden kriteerit tayttyvat. Kolmantena
toimeentulon muotona on alle 20- vuotiaalle maksettava nuoren kuntoutusraha.
Kuntoutusrahaa voi saada, mikali nuorelle on laadittu henkilokohtainen opiskelu-
tai kuntoutumissuunnitelma. Kela tukee vammaisten ja pitk&aikaissairaiden
itsendisesta selviytymista ja elamanlaatua myos elake- tai vammaisetuuksilla,
joihin luetaan 16 vuotta tayttAneen vammaistuki seka tyokyvyttémyyseléake, johon
syntyy oikeus vasta sitten kun ammatillisen kuntoutuksen mahdollisuus on
selvitetty. (Kela 2016.) Kuitenkin tulee muistaa, ettd kaikki pitk&aikaissairaat
nuoret eivat ole ty6- tai opiskelukyvyttomia automaattisesti, monet heista

kykenevat opiskelemaan ja tydskentelemaan normaalisti.

Kela on siis padsaantdinen tukien myontgja ja maksaja, se taho, jonka kanssa
jokainen nuori on tekemisissé jossain vaiheessa elamaansa. On tarkeaa, etta
nuoret huomioidaan asiointipalveluita ja asiointitapoja suunniteltaessa. On
otettava huomioon nuorten kiinnostus asiointiin ja pyrittdva tekemaan asiointi
nuorelle mahdollisimman helpoksi. Erityisryhmien huomioiminen on palveluiden
suunnittelussa merkittavaa, tata voidaan kehittda henkilékohtaisella palvelulla ja
eri palveluiden yhdistamisella yhteispalvelupisteiksi, joita jonkin verran on jo
perustettukin. Yhteispalvelupisteissd palvelee esimerkiksi Kela, ty6- ja
elinkeinotoimisto sekd kunta. Yhteispalvelupisteitd tarvitaan lisda, jotta asiointi

olisi mahdollisimman vaivatonta ilman tarpeetonta juoksuttamista.

Kelassa tehdyn tutkimuksen mukaan vuonna 2015 perustettu Ohjaamo-toiminta
pyrkii tuomaan saman katon alle nuorten palveluja tarjoavat toimijat, kuten
esimerkiksi Kelan ja te-toimiston seka kuntien sosiaali- ja terveyspalvelut ja
pyrkivat luomaan uusia toimintatapoja nuorten ohjaukseen ja neuvontaan.
Ohjaamotoiminnassa palvelut tulee suunnata kaikille alle 30-vuotiaille nuorille
rippumatta heidan elamantilanteestaan tai tuen tarpeestaan. Mikali palvelu olisi

suunnattu vain erityisryhmille, voisi olla riskind se, etta palvelu leimaisi nuoria
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eikd tavoittaisi jatkossa tatdkdadn ryhmé&a. Kela on toteuttanut tutkimuksen
kyseisesta toiminnasta ja selvittanyt yhtena osana sitd, minkalainen rooli
toiminnalla on nuorten nadkdkulmasta, mitd nuoret kaipaavat Kelassa asiointiin

littyen. (Paavonen & Salminen 2016.)

Tutkimuksessa pyydettiin vastaamaan muun muassa kysymykseen, jolla haluttiin
selvittdd millaisia odotuksia ja tarpeita nuorilla on Kelan tarjoamalle ohjaukselle
ja neuvonnalle Ohjaamo-palvelupisteissad. Tutkimuksen perusteella 93 %
vastanneista oli samaa mielta siina, ettd he kaipasivat henkilokohtaista
neuvontaa siihen, millaista tukea Kelasta voidaan hakea. 86 % vastanneista
kaipasi neuvontaa tukien hakemiseen ja 84 % keskustelua Kelan tydntekijan
kanssa. Naista voidaan paatella, kuinka tarkeaa nuorille on saada
henkilokohtaista neuvontaa, vaikka sahkoiset asiointipalvelut ovatkin

kasvattaneet suosiotaan.

Halusimme tuoda esille kyseisen tutkimuksen siitd syysta, ettd nuorten
tarvitsemat palvelut tulisivat paremmin esille. Koska tuottamassamme oppaassa
valtaosa nuoren tarvitsemista tuista ja palveluista myontaa Kela, oli hyva saada
kasitys siitd, miten nuoret kokevat kyseiset palvelut ja mita tarpeita nuorilla

paasaantoisesti on.
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4 PRODUKTION TOTEUTTAMINEN

Opinnaytetydn toteuttamistapoja on erilaisia; tastd huolimatta kaikki
opinnaytety6t pohjatutuvat tutkimukselliseen tietoon, tavoitteenaan kehittaa
opiskelijoiden ammatillista osaamista ja nakemysta (Diakonia-
Ammattikorkeakoulu 2010, 32).

Kehittamispainotteinen, toiminnallinen opinnaytetyd voidaan toteuttaa joko
tuotekehittelyna tai kehittamishankkeena, tavoitteena kehittdd kaytannon
toimintaa tai suunnitella uutta. Olennaista kehittAmispainotteisessa tydssa on
tahan yhdistyva kaytannon toteutus ja sen raportointi tutkimusviestinnan keinoin.
(Diakonia-Ammattikorkeakoulu 2010, 33.) Taméa produktiona toteutettu
opinnaytetyd - teoriaosuus ja opas - laadittin sekd ammattikirjallisuuteen ja
aikaisempaan tutkimustietoon perehtymalla etta lasten- ja nuorten sairaalan

sosiaalityontekijoiden kokemustietoon perustuen.

4.1 Tydn tarkoitus ja tavoite

Produktion tarkoituksena on luoda uutta, kehittamalla kaytannon toimintaan
esimerkiksi joku konkreettinen tuote (Diakonia-Ammattikorkeakoulu 2010, 32—
33). Tassa tyoelamalahtbisessd opinnaytetyossa tarkoituksena oli tuottaa

sosiaaliopas HUS:n lasten ja nuorten sairaalan pitkaaikaissairaille nuorille.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli perehtyd nuoruuteen ja pitk&aikaissairauteen.
Tarkoituksena oli keskittyd kuvaamaan pitkdaikaissairautta ja nuoruutta seka
niiden maaritelmia ja selvittdd mita tukea ja palveluita pitk&aikaissairas nuori
tarvitsee itsendistymisensa tukena. Tavoitteena oli syventdd omaa ammatillista
osaamista koskien nuoruutta, kehitysvaiheita ja pitkdaikaissairautta seka
sairauden aiheuttaman toimintakyvyn vajauksen vaikutuksia omien asioiden
hoitoon ja itsendiseen selviytymiseen. Lisaksi tavoitteena oli perehtya

pitkdaikaissairaalle nuorelle tarkeisiin ja ajankohtaisiin etuuksiin ja palveluihin.
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Produktion tarkoitus oli tydstdaa nuorelle suunnattu opas, joka siséltaa
yksinkertaisesti ja ymmarrettavasti informaatiota etuuksista ja palveluista joita

nuoren on mahdollista hakea itse taytettyaan 16 vuotta.

Nuori ei tunne sosiaaliturvajarjestelmaa ja sairauden viedessa voimia voi arjen
perusasioiden jarjestaminen tuntua ylivoimaiselta. Oppaan tarkoituksena on
antaa vastauksia nuorille heidén sosiaaliturvansa suhteen seka vastata nuoren
kysymyksiin toimeentulosta, kuntoutuksesta ja neuvoa mista eri tahoilta heidan

on mahdollista saada tukea.

Opas laadittin  nuorelle itsendistymisen tueksi ja elamanhallinnan
lisddmiseksi. Oppaan tavoitteena on saada nuori voimaantumaan ja
motivoitumaan omien asioiden hoitamiseen. Jotta nuoren olisi helpompi parjata
itsendaisemmin aikuispuolen terveydenhuollon potilaana, on tarkeaa loytaa
keinoja, joilla nuorta voi motivoida ja kannustaa elamassa eteenpain. Itse opas ei
kuitenkaan ratkaise kokonaan nuoren itsenaistymiseen liittyvia haasteita, vaan
sen tarkoitus on olla motivoiva, helposti l|Ahestyttava ja ymmarrettava jotta kynnys
omien asioiden hoitoon ja sosiaaliturvajarjestelmén ymmartamiseen olisi alusta
pitden matala. Nain ollen nuorelle voisi olla jatkossa helpompaa ottaa asioista

selvaa omatoimisesti, kun perusasiat ovat hallussa.

4.2 Suunnittelu

Opinnaytetyoprosessi  kulkee ideointi- ja suunnitteluvaiheiden kautta
toteutukseen, arviointiin ja tyon julkistamiseen (Diakonia-Ammattikorkeakoulu
2010, 38). Opinnaytetyon aihetta valitessa omien kiinnostuksen kohteiden,
motivaation ja tulevaisuuden urahaaveiden huomiointi on tarke&da (Vilkka &
Airaksinen 2003, 249).

Meilla kummallakin on taustalla terveydenhuollon tutkinnot ja sosionomiksi
opiskellessamme olemme olleet kiinnostuneita nuorten kanssa tehtavasta tyosta,
jonka vuoksi pdaddyimme ottamaan opinnaytetyon merkeisséd yhteyttd HUS:n

lasten ja nuorten sairaalan sosiaalitybhon opinnaytetyon aihetta miettiessamme.
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Heilla oli tarvetta pitkdaikaissairaan nuoren paivitetylle sosiaalioppaalle, joka olisi
ulkoasunsa ja kielensa puolesta kohdistettu ensisijaisesti nuorelle itsellensa.
Oppaan ideana olisi selkeyttda nuorelle hanelle kuuluvia yhteiskuntamme etuja
ja palveluja siten, ettd nuori kykenee itse ymmartamaan etuuksien merkityksen
ja tahot, joista palveluja on mahdollista hakea. Mielestamme aihe sopi hyvin
opinnaytetyoksi ja koimme aiheen tarke&na ja mielekkaana toteuttaa.

Opinnaytetyoprosessimme lahti kayntiin varsinaisesti helmikuussa 2016, jolloin
tapasimme HUS:n lasten ja nuorten sairaalan sosiaalityontekijoitd. Kavimme lapi
heidan tarpeitaan tydelamaldhtbisen opinnaytetyon suhteen. Keskustelimme
oppaan sisallostd ja ulkoasusta. Lasten ja nuorten sairaalan
sosiaalityontekijoiden mukaan heidan jo kaytdssa oleva opas etuuksista ja
palveluista ei palvele tarkoitustaan huonon ulkoasun ja monimutkaisen sisallon
vuoksi. Tapaamisen aikana pohdimme, millainen oppaan ulkoasun tulisi olla ja

mika sen sisalto tulisi olemaan.

Oppaan toteutusta varten perehdyimme teoriaan nuoruudesta ja
pitkaaikaissairauksista sek& nuorelle tarkoitetuista etuuksista ja palveluista, jotta
pystyimme hahmottelemaan oppaan varsinaisen sisallon. Koska sisallon oli
maara olla mahdollisimman yksinkertainen ja helppolukuinen, paadyimme
laatimaan sisallon etuuskohtaisesti jaettuna paakohtiin eli Kelan etuudet, kunnan
palvelut, te-toimisto, koulutus, jarjestoét ja vertaistuki.

Aluksi toiveena oli ensisijaisesti vain tulostettava A5-kokoinen versio oppaasta.
Suunnittelimme kuitenkin oppaan powerpoint-esityksend, joka linkitettaisiin
HUS:n Terveyskyla-sivustolle, josta nuori voisi sitd kayda lukemassa aina
halutessaan. Lisdksi suunnittelimme erillisen tulostettavan version, jonka sisalté
olisi samankaltainen  kuin  sdhkdisessakin. Tama tuli toiveena
sosiaalityontekijoiltd, jotka halusivat, etta heilla olisi jotain konkreettista

annettavaa nuorelle hoitopalavereiden yhteydessa.
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4.3 Toteutus

Projekti  toteutettin  haastattelemalla lasten ja nuorten sairaalan
sosiaalityontekijoitd, joilta saimme toiveet hankkeen toteuttamiselle. Tamén
jalkeen pohdimme tahoja, joiden palvelut ja etuudet haluamme tuoda esille

mahdollisimman kattavasti.

Olimme yhteydessé Sylvaan ja Munuais- ja maksaliittoon, jotta olisimme saaneet
tietoa nuorten tarvitsemista etuuksista ja palveluista. Vastauksia saimme vain
viimeksi mainitusta. Valitsimme kyseiset jarjestott siksi, koska jarjestdja on paljon
ja Munuais- ja maksaliitosta saamamme informaatio tuki lasten ja nuorten
sairaalan sosiaalitydn ndkemysta siita, ettéa nuoren tarvitsemat palvelut ja etuudet
ovat samankaltaisia sairaudesta riippumatta, eik& oppaan tarkoitus ollut perehtyéa

jokaisen sairauden vaatimiin erityispiirteisiin.

Oppaan kokoamisen lisdksi perehdyimme teoriatietoon pitkaaikaissairauksista,
nuoruudesta ja kuntoutuksen seké& sosiaalisen tuen merkityksesta sille, ettei
putoaisi yhteiskuntamme palveluiden ulkopuolelle. Pitkdaikaissairauksia on

useita, joten haasteena oli rajata oppaan informaatio kaikille sopivaksi.

Opinnaytetydmme teoriaosuuden valmistuttua oli aika keskittya laatimaan
varsinaista tuotetta, opasta. Pohdimme, minkalaista materiaalia nuoren olisi
helppo lukea ja joka olisi kiinnostava. Oppaan yksinkertaisuus ja helppolukuisuus
olivat avainasioita, joihin perustuen materiaalia lahdettiin tuottamaan. Tama oli
samalla my6s haastavaa, koska kaikki tieto tuli saada mahdollisimman selke&an

ja tiivistettyyn muotoon. Lisédksi oppaan paivittdmisen tuli olla vaivatonta.

HUS:n sosiaalityOntekijat tapaavat nuoria ja heiddn vanhempiaan erilaisissa
hoitopalavereissa, jolloin esille nousee paljon asiaa ja kysymyksid nuoren
elamanhallintaan liittyen. Kaikkea ei voida jattaa pelkan muistin varaan. Opas on
tuotos, jossa oleellisin informaatio nuorelle kuuluvista etuuksista ja palveluista on
kirjattu helposti ymmarrettavaan ja tulkittavaan muotoon. Etuuksia ja palveluita ei
ole tarkoitus kaikkia luetella oppaassa, vaan ainoastaan tarkeimméat ja yleisimmaét

kuten esimerkiksi Kelan etuudet.
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Sosiaalityontekijoiden mukaan nuoria kiinnostaa kuntoutukseen, opintoihin ja
toimeentuloon liittyvat etuudet. Opas toteutettiin sahkdisen& versiona, jota on
helppo nayttaa nuorille. Saatesanat, eli mihin tarkoitukseen opas on laadittu, on
kerrottu oppaan alussa. Samoin sisélto jossa palveluja tarjoavat tahot eriteltyina.
Taman jalkeen oppaasta on luettavissa etuudet lyhyesti seka sivulta [0ytyy linkki,
josta paasee tarkastelemaan lahemmin kyseista etuutta tai palvelua.

Opas luetutettiin kahteen otteeseen sosiaalityontekijdilld, jotka antoivat palautetta
koskien sisaltdd ja rakennetta. Alun perin opas sisalsi maarallisesti enemmaéan
juuri nuorta puhuttelevaa tekstid, mutta saamamme neuvon mukaan
tekstiosuutta oli hyva vahentaa ja keskittya listaamaan etuuksia linkkeineen. Alun
perin tarkoitus oli tehda oppaasta juuri meidan nékdisemme versio ja loppujen

lopuksi niin teimmekin. Halusimme oppaasta miellyttavan ja lamminsavyisen.

Pitkdaikaissairauden maarittdminen on hankalaa; pitkaaikaissairauksia on
useita, lievemmistd vakavampiin. Pitkdaikaissairauksiin luetaan esimerkiksi
erilaiset syopataudit, diabetes, allergia- ja astmasairaudet, atopia, munuais- ja
maksasairaudet, sydanviat ja reuma. Koska tarkoituksena on laatia opas, jonka
pitdd palvella useampaa sairausryhmaa, emme ole voineet oppaassamme
yksildida kovinkaan tarkasti eri sairauksille erityisesti tarkoitettuja palveluja ja
etuuksia, vaan olemme keskittyneet luomaan oppaan, joka rakenteellisesti antaa

riittAvan maaran tietoa helposti ymmarrettdvassa muodossa nuorta ajatellen.

Pitda kuitenkin muistaa ja ottaa huomioon, ettd etuudet ja palvelut
yhteiskunnassamme eivat ole muuttumattomia, néin ollen oppaan laadinnassa
tuli kiinnittaa erityistd huomiota siihen, etta siind olevat tiedot ovat ehdottomasti

ajan tasaiset.
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4.4 Oppaan kuvaus

Kirjallista opasta laatiessa on pohdittava oppaan kohderyhmaa: ketka ovat sen
lukijoita. Tarkeaa on miettia, mita asioita on otettava huomioon tietylle ryhmalle
suunnatun oppaan laatimisessa. Hyvan oppaan tulisi puhutella lukijaa ja heti
ensimmaisesta virkkeesta tulisi ilmeta sen aihealue. (Torkkola, Heikkinen &
Tiainen 2002, 36.)

Opasta laadittaessa hyddynsimme sosiaalityontekijoiltd saatuja neuvoja niista
etuuksista ja palveluista, jotka ovat nuorelle ensisijaisia. Oppaan alkuun
laadimme saatetekstin, jossa kerromme, miksi kyseinen opas on laadittu ja mita
tietoa siitd on luettavissa. Koska nuorelle tarkeimmat etuudet ovat opintoihin,
kuntoutukseen ja toimeentuloon liittyvia, aloitimme kertomalla Kelan etuuksista,
koska Kela etuuksien myodntajana on vahvin. Kelan etuuksien jalkeen jatkamme
kunnan tarjoamilla palveluilla, ty6- ja elinkeinotoimiston palveluilla seka opintoihin
liittyvilla etuuksilla. Lopuksi tuomme esiin jarjestdjen merkityksen esimerkiksi
pitkaaikaissairaiden oikeuksien ajajana ja tukimuotona. Viimeisena tuomme esiin
vertaistuen merkityksen. Tama jarjestys muotoutui, koska sosiaalityontekijoiden
mielesta oppaassa tulisi edeta niin sanotusti asia edella, eli lahtea liikkeelle juuri

tarkeimmista etuuksista.

Nuorten kanssa vuorovaikutuksessa on ammattilaisen vuorovaikutustaitojen
lisdksi tarkeda aito kohtaaminen, eli aito kiinnostus nuorta, hanen vointiaan ja
elamaansa kohtaan. Pitkdaikaissairaalla nuorella saattaa siirtymavaiheessa olla
takanaan jo vuosia monimutkaista ja raskasta hoitoa, ja toisinaan heilla ilmenee
hoitovasymysta. llmaisu kannattaa pitaa selkednd ja valttaa koukeroista
ammattisanastoa ja ammattiroolin taakse katkeytymista (Vidqgvist & Keskinen
2015.)

Opas laadittiinkin ulkoasultaan miellyttavaksi ja selkeaksi jonka otsikko "mita
minulle kuuluu?” on tarkoituksella kaksimerkityksellinen, joka herattelee nuoren
kiinnostusta siihen, mitd héanelle kuuluu. Teksti ja kieliasu muotoiltiin
miellyttavaksi lukea ja sellaiseksi, etta siita valittyy [amminhenkinen mielikuva.

Oppaan kuvat valitsimme mahdollisimman pelkistettyna ja variltddn
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rauhoittavana. Séhkdisen oppaan lisdksi laatimassamme tulostettavassa A5-
kokoisessa versiossa siséltd on sama kuin sahkoisessakin, samoin kieliasu ja
kuvitus. Tulostettava versio eroaa sahkoisesta vain ulkomuodoltaan ja

rakenteeltaan.

Oppaan sanasto ja kieliasu valitaan kohderyhman mukaan (Torkkola ym. 2002,
51). Taman toiminnallisen opinnaytetyon kohderyhmand ovat 16-vuotiaat
pitkdaikaissairaat nuoret, joten on tarkedd huomioida heidédn kehitystasonsa.
Kieliasu tehtiin nuorta puhuttelevaksi ja tarkoituksena oli saada valitettya
empaattinen ja ystavallinen mielikuva oppaan sisallosta. Tulostettavassa
paperiversiossa kieliasu pysyy samana, ja siihen on lisatty visuaalisesti

miellyttavia elementteja kuten kuvia.

Oppaan ulkoasu eli taitto on yksi tarkeimmistad asioista kirjallista materiaalia
suunniteltaessa. Hyvin taitettu opas parantaa ymmarrettavyytta ja houkuttelee
perehtyma&éan oppaan sisaltoon. (Torkkola ym. 2002, 53-58.) Tulostettava versio
on kooltaan A5, joka sisaltdd neljd sivua. Teksti on helppolukuista ja laadittu
tarpeeksi suurella fontilla yksinkertaiseen muotoon.

4.5 Arviointi

Toiminnallisessa opinnaytetydssa arvioidaan ensimmaisena tyon ideaa. Tahan
voidaan lukea aihepiirin tai idean kuvaus seka tydlle asetetut tavoitteet,
tietoperusta ja kohderyhmd. Arvioinnin yksi tarkeistéd osa-alueista on omien
tavoitteiden saavuttamisen arviointi. Lisaksi on hyva pohtia, mitka tavoitteet jaivat
mahdollisesti saavuttamatta ja miksi. Arviointi voi olla hyvinkin kriittistd. Usein
oman arvioinnin tueksi kannattaa keratd palautetta kohderyhmaltd ja pyytaa
kommentteja esimerkiksi oppaan kaytettdvyydesta ja toimivuudesta, tyon
visuaalisuudesta tai luettavuudesta. (Vilkka & Airaksinen 2003, 154 - 160).

Tyon idea lahti lasten ja nuorten sairaalan sosiaalityontekijoilta jotka toivoivat
selkokielistd opasta nuorille 16 vuotta tayttaneille. Ideointipalaverissa meille

annettiin aika lailla vapaat kddet oppaan toteuttamiselle. Oppaan laadintaa varten
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meidan tuli tietenkin tutustua teoriaan ja laatia taman opinnaytetyon teoriaosa.
Se osoittautui melko haastavaksi ajoittain, koska halusimme rajata teoriatiedon
koskemaan nimenomaan pitkdaikaissairaita nuoria. Halusimme tarkoituksella
laatia teoriaosuudesta napakan ja tiivistetyn version, jossa nékdkulma on
nuorelle suunnattu. Kun teoriaosuutta oli saatu kasaan mielestamme riittava
maara, luetutimme sen sosiaalityontekij6illa, jotka antoivat kehittAmisideoita.
Myds sahkdinen opas luetutettiin ja testattiin ihan kaytanndssa lasten ja nuorten
sairaalassa kolmeen otteeseen prosessin aikana. Opas testattin eraalla
vastaanottokaynnilla jolloin asiakkaana ollut nuori poika aiteineen antoivat siita
palautetta. Nuoren palaute oli positiivista ja han oli tyytyvainen sen selkeyteen.
Oppaan asiasisdllon suhteen saimme sosiaalityontekij6ilta muutamia

korjausehdotuksia, joiden pohjalta laadimme lopullisen version.

Toinen keskeisimmistd arvioinnin kohteista on tyon toteutustapa. Tassa kohtaa
voidaan arvioida omia keinoja tavoitteiden saavuttamiseksi ja aineiston
keraamiseksi eli lahinna materiaalin keruuprosessia opasta varten. Koska
toiminnallinen opinnaytety0 ei perustu tutkimuksiin, on arvioinnissa pohdittava
tekemisen mielekkyyttd, onnistumisia ja keinoja, joilla tuotoksen olisi voinut
toteuttaa toisin. Voidaan arvioida ja vertailla oppaan onnistumista kaytanndssa.
Kolmas tarkea arvioinnin kohde on prosessin raportointi ja kieliasu, sisaltoa
voidaan arvioida esimerkiksi sen johdonmukaisuuden tai vakuuttavuuden
perusteella. (Vilkka & Airaksinen 2003, 154—160).

Koska oppaan ja teoriaosuuden laatimiseen liittyen pyrimme rajaamaan
aihealueen kasittamé&an pitkaaikaissairaita nuoria kaikista sairausryhmista,
teoriatietoa oli ajoittain haastava |6ytad. Nain ollen olisimme voineet aloittaa
aiemmin materiaalin keruun. Siitd huolimatta onnistuimme hyvin saamaan
sisallon vastaamaan tarkoitustaan. Teoriaosuus kulkee johdonmukaisesti ja
sisaltd vastaa tavoitteitamme. Oppaasta itsestaan tuli selkea ja ulkoasusta
miellyttdvd. Koska tydelamatahomme sosiaalityontekijat ovat saaneet olla
vaikuttamassa ja tarkistaneet tydmme, on opas myos sisallollisesti luotettava.
Mikali jotain tekisimme toisin, olisimme ottaneet suunnitteluvaiheeseen nuoria

mukaan. Olisimme liséksi testanneet opasta kaytanndssa enemman.
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5 POHDINTA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli pitkaaikaissairauteen ja nuoruuteen ja naiden
yhtaloon perehtymalla selvittaa pitkaaikaissairaan nuoren elaman eri osa-alueilla
olevia haasteita, seka tarkeitéa ja ajankohtaisia etuuksia seka palveluita nuoren
arjen helpottamiseksi. Tavoitteena oli syventdd myds omaa ammatillisuutta
koskien nuoruutta, sen kehitysvaiheita ja pitkdaikaissairautta seka sairauden
aiheuttaman toimintakyvyn vajauksen vaikutuksia omien asioiden hoitoon ja

itsenéiseen selviytymiseen.

Kehityimme seka tiedon haussa etta lahteiden kayttdmisessa opinnaytetyon
teoriaosuutta  rakentaessa. Olemme  huomioineet  l&hdekirjallisuutta
valitessamme niiden luotettavuuden ja tuoreuden. Haasteita tuotti toisaalta
kirjallisuuden puute, toisaalta sen paljous. Vaikka pitkdaikaissairauden maarittely
on ongelmallista ja erilaisia pitkdaikaissairauksia on paljon, onnistuimme
mielestdmme nuoruuden Kkehitysvaiheisiin ja nuoren eldmaan perehtymalla
esittelemaan yleisella tasolla ndiden aiheuttamat haasteet nuoren elamaan.
Lasten- ja nuorten sairaalan sosiaalityontekijoilta ja potilasjarjestéltd saamamme
informaatio tuki ndkemystamme siitd, ettd nuorten kokemat haasteet ovat

samankaltaisia sairaudesta riippumatta.

Opinnaytetydmme tuloksena syntyi sahkéinen opas HUS:n lasten ja nuorten
sairaalassa potilaina oleville pitkdaikaissairaille nuorille. Opas laadittiin nuorelle
itsendistymisen tueksi ja elamanhallinnan lisdéamiseksi. Oppaan tavoitteena on
saada nuori voimaantumaan ja motivoitumaan omien asioiden hoitamiseen. Jotta
nuoren olisi helpompi parjatd itsendaisemmin aikuispuolen terveydenhuollon
potilaana, on tarkeaa loytda keinoja, joilla nuorta voi motivoida ja kannustaa
elamassa eteenpdin. Itse opas ei kuitenkaan ratkaise kokonaan nuoren
itsendistymiseen liittyvid haasteita, vaan sen tarkoitus oli olla motivoiva, helposti
lAhestyttava ja ymmarrettavd, jotta kynnys omien asioiden hoitoon ja
sosiaaliturvaviidakon ymmartdmiseen olisi alusta pitden matala. Nain ollen
nuorelle voisi olla jatkossa helpompaa ottaa asioista selvda omatoimisesti, kun

perusasiat ovat hallussa.
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Oppaan sisaltoa pohdittiin tarkkaan ja sisalldlliset valinnat tehtiin nuoren
nakokulmasta. Tyoprosessin aikana saimme ideoita lasten ja nuorten sairaalan
sosiaalityontekijoiltd ja opinnaytetyotd ohjaavalta opettajaltamme. Hyvaksi
todetut ideat toteutettin. Opas luetutettin  kolmeen  otteeseen
sosiaalityontekijoilla, jotka antoivat palautetta koskien sisaltoa ja rakennetta. Alun
perin opas sisalsi maarallisesti enemman nuorta puhuttelevaa tekstia mutta
saamamme neuvon mukaan tekstiosuutta oli hyva vahentda ja keskittya
listaamaan tukimuotoja linkkeineen. Oppaasta oli kuitenkin tarkoitus tehda juuri
meidan nakodisemme versio ja loppujen lopuksi niin teimmekin. Halusimme
oppaasta miellyttavan ja lamminsavyisen ja olemme erittdin tyytyvaisia
lopputulokseen: valmis produktio on sellainen kuin toivoimme, yksinkertainen,

helposti lahestyttava ja nuorta puhutteleva.

Oppaan luotettavuus perustuu ajantasaisiin tietoihin, jotka selvitimme tarkkaan
ennen oppaan sisallon laatimista. Etuuksien ja palveluiden muuttuessa

sahkoisen version paivittamismahdollisuus takaa taman jatkossakin.

Koska aineiston keruu oli vélilla haastavaa ja monen mutkan takana, ei
opinnaytetydn tekeminen tuntunut aina kovinkaan mielekkaalta vaan oli ajoittain
tuskallistakin. Moneen otteeseen tuntui, ettéd junnaamme paikallamme emmeka
etene mihink&dan. Kuitenkin prosessin edetesséd usko ty6hon ja sen
onnistumiseen palasi ja olemme tuotokseemme varsin tyytyvaisia.
Vastoinkaymisilta valttydksemme olisimme ehk& voineet aloittaa aineiston
keruun aikaisemmin, ehka olisimme saaneet myds haastatteluja toteutettua, jos
aikaa olisi ollut enemman. Itse oppaan laadinta ei tuottanut niinkaan vaikeuksia
ja alusta lukien olimme toimeksiantajamme kanssa suurin piirtein samaa mielta
sen sisallon  suhteen, pienia korjausehdotuksia lukuun ottamatta.
Tybskentelyssamme pyrimme hyddyntdmaan toistemme vahvuuksia: tdméa on
parityoskentelyssa térkea taito. Vaikka aikataulullisesti teimme ty6tamme
kumpikin omilla tahollamme, pystyimme silti saamaan opinndytetyon sisallon

kasaan yksimielisesti ja yhdenmukaisesti.

Opinnaytetyota tehdessamme olemme oppineet, ettd oman ammatillisen

nakokulman kehittdminen on tieteen tekemistd tarkeampaa. Vaikka
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opinnaytetydomme on siséll6llisesti hyvin yksinkertainen, on sen merkitys
tarkeampi. Oppaan koostamisessa haasteellista oli saada laajasta tuki-, etuus- ja
palvelujarjestelmasta poimittua tiivistettyyn muotoon juuri pitkaaikaissairaalle
nuorelle tarkeimmat etuudet, tuet ja palvelut. Sisallén yksinkertaisuus madaltaa

nuoren kynnysta omien asioiden hoitoon.

"Nuorissa on tulevaisuus”, sanotaan. Nuoruus ikavaiheena on kuitenkin
haastavaa aikaa kaikille nuorille, niin terveelle kuin nuorelle, jolla on
pitkdaikaissairauden mukanaan tuomia rajoitteita. Tata ikdryhmaa ei voi tukea
likaa eik& ikaryhman kohtaamia haasteita tule vahatella. On erityisen tarke&a
asettua nuoren rinnalla kulkijaksi. Tarkea aiheemme ja siihen liittyvaan
kirjallisuuteen perehtyminen ovat vahvistaneet kasitystamme siitd, kuinka
tarkeaa on osata ymmartaa eri kehitysvaiheissa olevia nuoria, olivat he sitten
pitkdaikaissairaita tai eivat.

Opinnaytetydbmme myo6td olemme syventdneet eettistd osaamistamme
asettumalla nuoren asemaan ja pohtimalla oppaamme sisdltbd nuoren
nakokulmasta. Miten saisimme oppaastamme mahdollisimman hyvin nuorta
palvelevan? Asiakastyon nakodkulmasta tarkastellen oppaan siséltd muotoutui

juuri kohderyhmamme tarkoituksia vastaavaksi.

Oman ammatillisuuden kehittyminen nakyi etenkin siind, kuinka nuoruus
ikavaiheena, pitkaaikaissairaudet ja nilden mukanaan tuomat haasteet ja nuorten
yhdenvertaisuuden merkityksen ymmartaminen avautuivat meille uudella tavalla
tyotd tehdessa. Merkittavaa oli mybs ymmartaa terveen ja pitkaaikaissairaan
nuoren intressit yhteiskuntamme palveluja kohtaan. Opinnaytetydllamme on
mydskin ennaltaehkéiseva vaikutus; tuottamamme opas VOI
yksinkertaisuudessaan helpottaa nuoren asiointia ja talléin pahimmillaan riski

tukiverkoston ulkopuolelle putoamisesta pienenee.

Opinnaytetydssdmme selkeytimme nuoren ymmarrystd yhteiskuntamme
palvelujarjestelméasta ja prosessin kuluessa my6ds oma tietoisuutemme juuri
nuorille suunnatuista palveluista kasvoi. Perehdyimme osallisuuteen ja

osallistamisen merkitykseen. Nykypaivana osallisuus on kasvava voimavara
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missa tahansa yhteydessa. Pitkdaikaissairaan nuoren tukeminen kaikin
mahdollisin keinoin vahvistaa nuoren omaa osallisuutta ja edesauttaa
yhteiskuntamme palveluiden parissa pysymista ja kiinnostusta niita kohtaan.

Oppaan arviointi toteutunee kaytdnnodssa nuorten kokemusten perusteella.
Luovutettuamme oppaan lasten ja nuorten sairaalan kayttdon, on jatkossa
sosiaalityontekijoiden saama palaute ja kadytannon kokemukset mittarina sille,
kuinka hyvin opas on palvellut tarkoitustaan. Tassa olisi ehka hyva
jatkokehittamisen paikka, kerétd kokemuksia ja miettid, kuinka opasta voisi
kehittad. Kehittamisprosessissa olisi hyva jos mukaan saataisiin nuoria ja heidan

nakodkulmaansa.

Mikali oppaan laatimisen suhteen jotain tekisimme toisin, niin olisimme
aloittaneet suunnittelun ja oppaan laatimisen aikaisemmin. Tall6in olisimme
voineet ottaa oppaan suunnitteluun mukaan pitkaaikaissairaita nuoria joilta
olisimme saaneet ajankohtaisia kehittamisideoita ja nédkdkulmaa. Tassa tulisi
samalla tuettua nuoren osallisuutta ja mahdollisuutta paasta vaikuttamaan omien
asioidensa hoitoon. Oppaan valmistuttua sita olisi voinut kokeilla kaytannossa
esimerkiksi jonkinlaisen pilottivaiheen avulla. Talléin oppaan luettavuudesta,
ulkoasusta ja toimivuudesta seka tarkoituksenmukaisuudesta olisi ollut
kerattavissa tietoa esimerkiksi kyselyn avulla. Nain olisimme saaneet palautteen

ja arvioinnin jota olisimme voineet analysoida opinnaytetydmme teoriaosassa.

Opas valmistui kuitenkin itsellemme laaditun aikataulun mukaisesti ja olemme
siihen tyytyvaisia. Saimme Lasten ja nuorten sairaalalta palautetta olosuhteisiin
nahden riittavasti jotta luotamme siihen ettd opas tulee varmasti palvelemaan

tarkoitustaan.

Opinnaytetyoprosessimme myo6ta meilla on valmiuksia jatkossakin tuottaa tietoa
hyvinvoinnin edistdmiseksi erilaiset asiakasryhmét huomioiden. Taméan tyon
my6td nuoret asiakasrynmana avautuivat meille uudesta nakokulmasta ja
tulevina sosionomeina uskomme pystyvamme kohtaamaan kyseisen

asiakasryhméan ammattitaitoisesti.
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Sinulle, Nuori

Tdhdn asti olet kuulunut lasten terveydenhuollon puolelle.
Tdytettydsi 16 vuotta siirryt pian aikuispuolen palveluihin
terveydenhuollossa.

16 vuoden etappi on yksi siirtymdvaihe muiden joukossa.
Voit pikkuhiljaa alkaa opetella hoitamaan omia asioitasi;
ottamaan omalta osaltasi vastuuta omasta hoidosta,
kuntoutumisesta ja tulevaisuudesta.

Tdhdn saakka olet saattanut saada erilaisia tukia ja
etuuksia huoltajiesi tdayttdamien hakemusten perusteella.
16 vuotta tdytettydsi lapsuuden aikaiset edut lakkaavat ja
useat etuudet tulevat uudelleen haettaviksi, tai vaihtuvat
kokonaan.

Edelld mainitut tuet pitdvat sisdlldan lghinng opintoihin,
kuntoutumiseen ja toimeentuloon liittyvid etuuksia.

kotikuntasi.

Ty6- ja elinkeinotoimisto sekd vakuutusyhtict ovat myds
tahoja, josta saatat saada tukea opintoihin ja tychon.

Tdssd esitteessd on lueteltu etuuksia, joita sinun on
mahdollista hakea ja jotka liittyvdt elamadsi tdlla hetkelld,
eli opintoihin, kuntoutukseen sekd tyshdn ja toimeentuloon
liittyvdt etuudet, tuet ja palvelut.
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Kela http://www.kela.fi/

.....

nuoren kuntoutusraha, opintotuki, koulumatkatuki, apuvdlineet ja
kuntoutustuki.

Kotikuntasi tarjoamat palvelut

Esimerkiksi vammaispalvelut, jotka sisdltdvat mm.
apuvdlinepalvelut,  kuljetuspalvelut, henkilokohtainen apu,
sopeutumisvalmennus ja kuntoutusohjaus, tulkkauspalvelu,
taloudellinen tuki.

Tyo- ja elinkeinotoimisto http://www.te-palvelut.fi/te/fi/

Ammatinvalintaan, koulutukseen ja tychén liittyvat asiat.

Koulutus https://opintopolku.fi/wp/fi/

Oppilaitosten opinto-ohjaat auttavat sinua koulunkdyntiin
liittyvissd asioissa.

Potilasjdriestot

http://www.kansalaisyhteiskunta.fi/ jarjestohakemisto/sosiaali-
ja_terveysyhdistykset

Vertaistukea ja tietoa eri sairauksista


http://www.kela.fi/
http://www.te-palvelut.fi/te/fi/
https://opintopolku.fi/wp/fi/
http://www.kansalaisyhteiskunta.fi/jarjestohakemisto/sosiaali-_ja_terveysyhdistykset
http://www.kansalaisyhteiskunta.fi/jarjestohakemisto/sosiaali-_ja_terveysyhdistykset
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Vaikka sinun pikkuhiljaa odotetaan alkavan hoitaa

itsedsi koskevissa asioissa, sinun taytyy muistaa, ettet ole
asioidesi kanssa yksin.

Ympdrillasi on hyvda tukiverkko. Huoltajasi ja muut
ldheisesi sekd hoitohenkilokunta ovat ensiarvoisen
tdrkedssd roolissa. Heiddn lasndolonsa, kannustuksensa ja
tukensa merkitys eldmdnhallinnallesi, kuntoutumisellesi ja
itsendistymisellesi on valtava.

Ald siis arastele pyytdd tai ottaa apua vastaan, jos sitd
tarvitset.

NASU TULI TAKAA PUHIN VIERELLE.
"PUH", HAN KUISKASI
"NO MITA?"

"EI MITAAN", SANOI NASU, JA OTTI PUHIN
KAPALASTA KIINNTI.

"“TARKISTIN VAIN, ETTA OLET SIINA."
-A.A.Milne-
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Mitd minulle kuuluu?

Etuudet ja palvelut pahkindankuoressa

&

Miksi?

Tdhdn asti olet kuulunut terveydenhuollossa  lasten
terveydenhuollon puolelle. 16 vuoden ikd on useimmiten
siirtymdyaihe terveydenhuollossa aikuispuolen palveluihin.
Tamd vaikuttaa siihen, ettd voit alkaa enemman hoitamaan
omia asioitasi. Omien asioiden hoito tarkoittaa uudenlaista
vastuuta omasta hoidostasi, kuntoutumisestasi ja
tulevaisuudestasi.

16 ikdvuoden etappi on_yksi siirtymdvajheista muiden
B)ukossa. On tdrkead oppia’ hoitamaan asioita itsendisesti.

mien asioiden hoitaminen kasvattaa itseluottamusta ég
vahvistaa r,r\\?/os itsetuntoasi nyt ja mychemmassd
vaiheessa. Nuoruus on haastavaa dikaa  mutta mitd
paremmin luot pohjan itsendistymiselle, sitd paremmin
selvidt jatkossa.

Tdmdn oppaan tarkoitus on olla sinulle apuvdlineend kun
tarvitset = tietoa sinulle  kuuluvista ‘palveluista ja
etuuksista.

Tuet, efuudet ja palvelut

Tdhdn  saakka olet saattanut saada erilaisia tukia  ja
etuuksia  vanhempiesi  tai  huoltajiesi  tdyttdmien
hakemusten perusteella.

16 = vuotta tdytettydsi I(%Psuud.en aikaiset efuudet
lakkaavat ~ja  ‘useaf etuudet ja tulevat uudelleen
haettaviksi Tai vaihtuvat kokonaan.

Tuet pitdvdt sisdlldan Idhinnd Oﬁim‘oihin, kuntoutumiseen
a toimeentuloon liittyvid etuuksia. Etuuksia Suomessa

yontad padsdantoisesti Kela seka kotikuntasi.

Tyo-_ ja elinkeinotoimisto sekd vakuutusyhtiot ovat myas
tahoja, joista saatat saada tukea opintoihin ja tychon.

Tdssd esitteessd on luetelfu etuuksia, joita sinun_on
mahdollista hakea. Etuudet ia niiden merKitys on pyritty

avaamaan helposti ymmarret¥avadn muotoon.




Sisdlto

Oppaaseen on koottu etuudet, tuet ja palvelut niiltd

tahoilta, jotka liittyvdt eldmddsi tdlla hetkella eli
opinnot, kuntoutus sekad ty6 ja toimeentulo.

- Kelan etuudet s. 5 - 12
- Kunnan tarjoamat palvelut s. 13
- Tyo- ja elinkeinotoimisto s. 14
- Koulutus s. 15
- Jdrjestot s. 16
- Vertaistuki s. 17

Kela http://www.kela.fi/

* Kuntoutus (ammatillinen ja lddkinndllinen),
psykoterapia, moniammatillinen yksilékuntoutus

+ 16 vuotta tdyttdneen vammaistuki
* Nuoren kuntoutusraha

* Opintotuki

* Koulumatkatuki

* Apuvdlineet

* Kuntoutustuki

Sairauspdivdaraha

+ 16-vuotta tdyttdneelle tys- tai opiskelukyvyttomalle

« Pdivdrahaa varten tarvitaan verokortti. Lisdtietoa
http://www.vero.fi/fi-FI/

* Hakemuksen lisdksi tarvitaan ladkdrintodistus.

http://www.kela.fi/sairauspaivaraha
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Kuntoutus

* Kela voi korvata esimerkiksi erilaisia tarvittavia terapioita, mikdli
unfoutus  perustuu  sairauden = tai vamman  aiheuttamiin
huomattaviin’®  vaikeuksiin ar‘Aen suoriutumisessa gg
kuntoutussuunnitelma _ on tehty vahintdadn vuodeksi.
http://www.kela.fi/tyoikaisille_vaativa-laakinnallinen-kuntoutus

+ Kelasta voi_saada kuntoutuksena ammatillisia kuntoutuspalveluja,
uten _ tyokokeilua, = koulutuskokeilua, tychonvalmennusta “ja
ammatillisia kuntoutuskursseja. http://www.kela.fi/tyoikaisille

+ Kela voi korvata kunfoutuspsykoterapiaa ja heuropsykologista

kuntoutusta ) 16 vuotta _ rdyttdneille.
http://www.kela.fi/tyoikaisille_kuntoutuspsykoterapia,
TTp//www.Kela.fi/Tyoikaisille _neuropsykologinen-kuntoutus

» Kela  voi korvata ~lisdksi  sopeutumisvalmennuskursseja.
ttp://www.kela.fi/tyoikaisille_kuntoutus-ja-
sopeufumisvalmennuskurssit

Kuntoutus jatkuu

+ Kuntoutuksena = voidaan myaontdd ri\(yds apuvdlineitd  opiskelun
elpottamiseksi kuten esimerkiksi lukutelevisio, pistendyftoja tai
atk-laitteistoja. http://www.kela.fi/tyoikaisille_apuvalineet

* Kelasta voi hakea myds yksilokuntoutusta kuntoutuslaitoksessa
joita jdrjestetdadn ‘esimerkiksi tuki- ja liikuntaelin- sekd
reumasairduksia o o _sairastaville.

http://www.kela.fi/tyoikaisille yksilolliset-kuntoutusjaksot

» TE-foimistojen kautta on saatavilla myds tfyokokeilua ja
Tyohonval_ryennu_sm. B ) ~ http//www.te-
palvelut.fi/te/fi/tyonhakijalle/tukea Tyolhs’rymlseen7m)aex.ﬁfml

Kelasta on mahdollista varata aika kuntoutushaastatteluun
palvelunumerosta 020 692 205.

http://www.kela.fi/kun-tarvitset-kuntoutusta

Nuoren kuntoutusraha

16-19  vuotiaalle nuorelle  voidaan. myontdd nuoren
kuntoutusraha ammatillisiin opintoihin ja farvittgessa myos
perusopintoihin. ~ Kuntoutusrahaa  saaddksesi tyokykysi ‘tai
amrr]aftn\(a[{nfa ahdollisuutesi pitdd olla hejkentyneet tai
sinulla_ pitdad olla tehostetun fuen tarve sairautesi vuoksi.
hISClk‘S.I. kuntoutusrahaa varten sinulle tulee olla laadittuna
enkilgkohtainen opiskelu- ja kuntoutussuunnitelma.

Suunnitelma laaditaan kotikunnassasi yhdessd huoltajan ja
tarvittaessa hoitohenkiléston kanssa.

Suunnitelma toimitetaan Kelaan yhdessd
kuntoutusrahahakemuksen kanssa.

Kuntoutusrahan mddrd on vdhintddn 23,93 euroa/arkipdivd.
Kuntoutusrahaa varten tarvitaan verokortti.

http://www.kela.fi/kuntoutusraha_nuoren-kuntoutusraha
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16-vuotta tdyttdneen vammaistuki

Tukeen saattaa olla oikeus, mikdli sinulla on diagnosoitu
jokin sairaus tai vamma joka vaikeuttaa selviytymistasi
arjen normaalitoiminnoissa sekd tarvitset apua, ohjausta
tal valvontaa erilaisissa foiminnoissa tai saat ulkopuolista
apua, esimerkiksi henkilokohtainen —avustaja. ' Lisdksi
sairaus tai vamma aiheuttaa ylimddrdisia kustannuksia.

Perusvammaistuki 92,94 euroa/kk
Korotettu vammaistuki 216,87 euroa/kk
Ylin vammaistuki 420,51 euroa/kk

Vammaistuki on verotonta tuloa ja sitd haetaan Kelasta
toimittamalla hakemus sekd C-ladKdrinlausunto.

- http://www.kela.fi/vammaistuki-aikuiselle

Opintoetuudet

Peruskoulun jdlkeen suoritettavat opinnot ovat toisen
asteen opintoja joihin voidaan Kelasta hakea
opintotukea.

Opintotukea saadaksesi sinun tulee olla pdadatoiminen
opiskelija ja lisdksi tdyttdnyt 17 vuotta.

Opintotuen mddrddn vaikuttaa omat tai vanhempiesi
tulot. Minimissddn tuki on 38,66 euroa/Kk.

Opintotuen lisdksi voit olla oikeutettu
koulumatkatukeen mikali koulumatkasi on véhintddn 10
kilometrid yhteen suuntaan.

http://www.kela.fi/opiskelijat

Kuntoutustuki/
tyokyvyttomyyseldke

Mikdli  sairautesi  on 'sen asteinen, ettd et ole tys- tai
opiskelukykyinen vield sairauspdivdarahakauden pdatyttyd, seuraava
toimeentulon muoto on \,Qko mddrdaikainen kuntoltustuki tai
pysyvdampi tyokyvyttomyyseldke.

Etuutta saadaksesi on ensin selvitettdvd ammatillisen kuntoutuksen
mahdollisuudet. Tamd koskee etenkin alle 20 vuotiaita.

Kelan maksaman kuntoutustuen/tyskyvyttomyyseldkkeen —tdysi

madrd on 634,30 euroa kuukaudessa.

ET[IJUTTC( haetaan toimittamalla hakemus sekd B-lddkdrinlausunto
elaan.

http://www.kela.fi/tyokyky-heikentynyt
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Kunnan tarjoamat palvelut

Myds kotikunnastasi sinulla saattaa olla mahdollisuus saada apua ja tukea
kuntoutumiseesi, eldmanhallintaan ja toimeentuloon.

Kunnan tarjoamia palveluja ovat esimerkiksi vammaispalvelut, joihin kuuluu:
- Apuvdlinepalvelut

- Henkilgkohtainen apu

- Kuljetuspalvelut

- Sopeutumisvalmennus ja kuntoutusohjaus

- Tulkkauspalvelu

Kotikunnastasi voitf saada taloudellista apua toimeentulotuen muodossa.
Perustoimeentulotuki snr"r?/y . Kelan ratkaistavaksi 12017,
Harkinnanvarainen toimeentulotuki pysyy kuitenkin kunnan palvelujen
piirissa.

Kuntasi _Falyeluis’ra saat parhaiten tietoa vierailemalla oman kuntasi
nettisivuilla ja ottamalla yhteytta esimerkiksi soittamalla.

Ty6- ja elinkeinotoimisto

16 vuotta taytettydsi peruskoulu on jo ohi ja olet ehkd hakenut
opiskelemaan. Joskus' koulutuspaikdn hakeminen ja saaminen
voi olla tydldstd, et ehkd osaa vield yhtddn sanoa’mitd haluat
tulevaisuudessa_ opiskella tai tehdd, Sinulla voi olla myos
terveydentilaasi IIITT?’YIG rajoitteita jotka mddrittelevat mitd
tyotd sinun on mahdollista tehdd.

Tyo- ja elinkeinotoimistot auttavat _ammatinvalintaan,
koulutukseen ja tychon liittyvissd asioissa, Sdhkoisessa
?a!ye!uss_a voit® tutlstua monehlaiseen materiaaliin koskien
yoelamdn  tarjoamia  mahdollisuuksia, = ammatteja ja
kouluttautumista. Tyo- ja elinkeinotoimiston kautta on
saatavilla  kattavasfi ~ tietoa  erilaisista  opintopoluista,
oppisopimuskoulutuksesta, ammatillisesta koulutuksesta ja
opintojen rahoittamisesta.

http://www.te-palvelut.fi/te/fi/

Koulutus

Opiskelu on monen nuoren tyotd, jokainen vgnTasTi
haaveilee hyvdstd koulutuksesta ja tygpaikasta. Kaikille ne
eivdt ole itsestddn selvid, ja esimerkiksi sairauden vuoksi
opinnot voivat joskus viivastyd tai niihin on mahdotonta
pdadstd. Toisille opiskelu on haastavampaa, joku ei niistd
ehkd suoriudu ilman apua lainkaan.

Eri ammattioppilaitokset jdrjestdvdt erityisopetusta, jos
tarvitset esimerkiksi _oppimisvaikeuksien, vamman “*ai
sairauden vuoksi pitkdaikaista tukea opiskeluun.
Qp?ilaj‘roksis.sq opintoihin  ja niihin hakeutumiseen
liittyvistd asioista fietavdt opinto-ohjaajat, OPO*.
Netistd lgydettdvissd oleva opintopolku.fi-sivusfo tarjoaa
kattavasti’ tietoa erilaisista koulutusmahdollisuuksista
peruskoulun jdlkeen.

https://opintopolku.fi/wp/fi/
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Jdrjestot

Suomessa, toimii lukuisia eri sosiaali- ja terveysalan jdrjestdjad,
joiden tehtdvd on muun muassa pitkdaikaissairaiden “oikeuksien
ajaminen _h|a . tukitoimien tarjoaminen ndille ryhmille. Jdrjestot
tukevat ifmisid selviytymddn ensisijaisesti vertaistoiminnan ja
vapaaehtoistyon avulla.

Pitkdaikaissairaalle nuorelle ja hdnen Iﬁheisilleen vermisfuki on
ar‘yokaks .Tt#en muoto. Lisdksi jarjestot tukevat antamalla tietoa eri
sairauksista.

Eri sosiaali- ja TeryeysyhdistYksid ovat mm. ADHD-liitto ry,
Allergia- ja “Astmaliitto, Epilepsialiitto ry, Invalidiliitto ry,
Lihastautiliitto _ry, Mielenterveyden keskusliitto ry, Munuais- ja
maksaliitto ry, Neuroliitto ry, Suomen syddnliitto ry ja CP-liitto.

Jarjestoihin kannattaa olla rohkeasti yhteydessd, Luettelo sosiaali-
Ja ferveysalan jdrjestoista loytyy esimerkiksi osoitteesta:

http://www.kansalaisyhteiskunta.fi/jarjestohakemisto/sosiaali-
|a_terveysyhdistykset

TUKIVERKOSTO

Vaikka sinun odotetaan_itse hojtavan omia asioitasi ja saat
ddtdntavaltaa esimerkiksi monissa sinua itsedsi koskevissa
oidollisissa  toimenpiteissd, pitad muistaa eftd et ole

kuitenkaan asioidesi kanssa yksin.

Ympdrilldsi on mahdollisuuksien mukaan hyvd = tukiverkko.
Vanhemmat, huoltajat ja muut ldheiset sekd hoitohenkilokunta
ovat ensiarvoisen  tarkedssa roolissa. Heiddn ldsndolonsa,
kannustuksensa ja tfukensa mer‘krr)(s eldmanhallinnallesi  ja
kuntoutumisellesi'sekd itsendistymisellesi on valtava.

Itsendistymisen tfukemiseen kuuluu |uottamus, ldsndolo ja

kannustaminen. Ndilld keinoin vdltetdan itsetunnon kolhut ja
tuetaan omia voimavarojasi.

Ald siis arastele oftaa apua vastaan, tai kysyd apua jos sitd
tarvitset.

Nasu tuli takaa Puhin vierelle.

“Puh”, han kuiskasi.

“No mita?”

“Ei mitddan", sanoi Nasu, ja otti Puhin
kdpdldstd kiinni.

“Tarkistin vain, ettd olet siingd.”

- A.A. Milne (Nalle Puh)

\Y'
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