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Tausta ja tavoitteet

Pitkdaikaissairaus vaikuttaa sairastavan arkeen monin tavoin, ja hdn tarvitsee tietoa ja tukea
terveydenhuollon ammattilaiselta pitkin matkaa. Sairastava joutuu hoidon aikana tukeutumaan monessa
asiassa ammattilaisiin, ja tdma vaatii luottamusta ja avointa vuorovaikutusta. Kohtaaminen ihmisena eika
vain hoitoa saavana potilaana on yksi pitkdaikaissairaiden keskeisimmistad toiveista terveydenhuollon
ammattilaisille. Esimerkiksi vastaanottokdynnilla vastassa olevat tutut terveydenhuollon ammattilaiset ja
kuulumisten kyseleminen rakentavat luottamusta (1).

Terveydenhuoltolaki ja laki potilaan asemasta ja oikeuksista velvoittavat terveydenhuollon ammattilaisia
tarvittaessa laatimaan terveys- ja hoitosuunnitelman hoidon koordinoimiseksi ja potilaan hyoédyksi. (2, 3).
Suunnitelma hyodyttaa erityisesti moni- ja pitkadaikaissairaita (4). Hoitosuunnitelma laaditaan
yhteisymmarryksessa pitkaaikaissairaan kanssa ja se pitaa sisalladn diagnoosin, hoidon tarpeen ja tavoitteen,
tyonjaon, hoidon toteutuksen ja keinot, seurannan ja arvioinnin seka ladkityksen. Hoitosuunnitelmassa
sovitaan myds niistd asioista, joista sairastava itse huolehtii. Hyvin laaditun suunnitelman tarkoituksena on
mahdollistaa sairastavalle turvallinen ja hyva hoito. Suunnitelman laatiminen yhdessa sairastavan kanssa
hanta kuunnellen ja arvostaen lisda hanen voimaantumistansa ja pystyvyyden tunnetta (4).

Sairastavan ja terveydenhuollon ammattilaisten vdlinen kumppanuus ja kansalaisten osallistaminen ovat
suomalaisen terveyspolitiilkan ajankohtaisimpia tavoitteita (5-7). Toteutuakseen tama edellyttda kaikilta
terveydenhuollon ammattilaisilta taitoa ja halua aidosti kohdata sairastava. Lahtokohtaisesti sairastavalla
tulisi olla riittdvasti tietoa osallistuakseen oman hoitonsa suunnitteluun ja toteutukseen. Hoidon
kokonaisuudesta tulisi sopia yhdessa sairastavan kanssa ja hanta tulisi tukea hoidon toteutuksessa. Sairastava
kuitenkin viime kadessa paattaa, aloittaako hoidon ja miten han siihen sitoutuu (1).

Taman kyselytutkimuksen tavoitteena oli selvittdd, miltd pitkaaikaissairauden hoito (hoitosuhde,
ladkehoitoon sitoutuminen, tyytyvdisyys ladkehoitoon, hoidon suunnitelmallisuus, hoitotavoitteet seka
tiedonsaanti ja tuen tarve) nayttda sairastavan silmin.

Kyselytutkimus tehtiin yhteistydéssd Novartiksen, Sanofin sekd Allergia-, Iho- ja Astmaliiton,
Migreeniyhdistyksen, Neuroliiton, Psoriasisliiton sekda Reumaliiton kanssa.



Aineisto ja menetelma

Kyselyyn kutsuttiin potilasjarjestdjen tiedotuskanavien seka sosiaalisen median kautta pitkdaikaissairaita,
joilla oli diagnosoitu:

e Astma

e Krooninen migreeni

e Multippeliskleroosi (MS-tauti)
e Nivelreuma

e Psoriasis

e Selkdrankareuma

e Krooninen urtikaria

Aineisto kerattiin touko-kesdkuussa 2021 strukturoidulla verkkokyselylld. Vastauksia saatiin yhteensa 875
kpl.

Tdssa raportissa kerromme ensin kaikkien seitseman sairauden yhteen vedetyt tulokset ja lopuksi kyselyn
tulokset sairauskohtaisesti.



Yhteenveto tuloksista

Tietoa vastaajista

Verkkokyselyn linkkiad avattiin yhteensa 3 831 kertaa, josta 875 vastaajaa (23 %) suorittivat kyselyn loppuun
ja 542 vastaajalla (14 %) kysely jai kesken (Taulukko 1).

Taulukko 1. Vastausten kokonaismaara

lukumaara %
Valmis 875 23
Linkki avattu 2414 63
Keskeytynyt 542 14
Kaikki yhteensa 3831 100

Eniten vastauksia tuli multippeliskleroosia sairastavilta vastaajilta (31 % kaikista vastauksista). Psoriasista (20
%), astmaa (17 %) ja kroonista migreenia (14 %) sairastavien osuus vastaajista olivat seuraavaksi suurimmat.
Vastaajista vain 4 % sairasti kroonista urtikariaa ja 3 % selkdrankareumaa (Taulukko 2).

Taulukko 2. Vastaajat terapia-alueittain

Vastaajien maara

Terapia-alue (%)
Astma 153 (17)
Krooninen migreeni (KM) 126 (14)
Multippeliskleroosi (MS) 273 (31)
Nivelreuma (NR) 87 (10)
Psoriasis (PsO) 174 (20)
Selkdrankareuma (SR) 28 (3)
Krooninen urtikaria (KU) 34 (4)
Yhteensa 875 (100)

Suurin osa vastaajista oli suurimmista sairaanhoitopiireistd, Helsinki-Uusimaa (30 %), Pirkanmaa (11 %) ja
Varsinais-Suomi (9,6 %) (Taulukko 3). Kuitenkin Keski-Suomessa korostui nivelreumaa ja selkdrankareumaa
sairastavien vastaajien maara (37,9 % ja 32,1 %)



Taulukko 3. Vastaajat terapia-alueittain seka sairaanhoitopiireittain.

Sairaanhoitopiiri Astma KM MS NR PsO SR KU Kailkdki .
vastaajat
Eteld-Karjala 0% 2,4 % 1,1% 1,1% 1,7% 0% 2,9% 1,3%
Eteld-Pohjanmaa 26% 32% 4,4% 1,1% 4,0% 7,1% 2,9% 35%
Eteld-Savo 2,6 % 1,6 % 1,5% 0% 0,6 % 0% 2,9% 1,4%
Helsinki-Uusimaa 379% 254% 322% 172% 328% 7,1% 32,4% 30,1%
Ita-Savo 13% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0,2 %
Kainuu 13% 48% 2,2% 1,1% 1,7% 3,6 % 2,9% 2,3%
Kanta-Hame 2,0% 1,6 % 3,7% 10,3% 6,3% 3,6 % 0% 4,1%
Keski-Pohjanmaa 0% 0,8 % 0% 2,3% 0% 3,6 % 0% 0,5%
Keski-Suomi 6,5% 95% 5,9 % 379% 3,4% 32,1% 0% 9,8%
Kymenlaakso 1,3% 2,4% 1,1% 4,6% 3,4% 0% 5,9 % 2,3%
Lappi 5,9 % 1,6 % 1,5% 0% 3,4% 0% 2,9% 2,5%
Lansi-Pohja 0% 0% 1,1% 0% 1,1% 0% 2,9% 0,7%
Pirkanmaa 7,8 % 151% 139% 1,1% 115% 10,7% 8,8% 11%
Pohjois-Karjala 2,6 % 3,2% 1,5% 2,3% 2,9% 7,1% 0% 2,4%
Pohjois-Pohjanmaa | 7,2 % 6,3 % 5,9 % 4,6 % 4,6 % 7,1% 2,9% 5,7 %
Pohjois-Savo 33% 4,0% 4,4% 2,3% 2,3% 3,6% 11,8% 3,8%
Paijat-Hame 52% 1,6 % 4,4 % 1,1% 3,4% 3,6 % 5,9 % 3,7%
Satakunta 33% 6,3% 2,2% 1,1% 4,6 % 0% 2,9% 33%
Vaasa 20% 32% 0,4 % 1,1% 4% 0% 0% 1,8%
Varsinais-Suomi 72% 7,1% 128% 103% 7,5% 10,7%  11,8% 9,6%
Ahvenanmaa 0% 0% 0% 0% 0,6 % 0% 0% 0,1%

Lyhenteet: astma, krooninen migreeni (KM), multippeliskleroosi (MS), nivelreuma (NR), psoriasis (PsO),
selkdrankareuma (SR) tai krooninen urtikaria (KU).

Taustatiedot

Ikd, sukupuoli ja sairaanhoitopiiri

Kolme neljdsosaa tutkimukseen osallistujista oli 40-vuotiaita tai vanhempia (74 %), ja enemmisto vastaajista
oli naisia (88 %) (Kuva 1).

Useimmat vastaajat, jotka sairastivat kroonista migreenia, MS-tautia tai kroonista urtikariaa olivat alle 50-
vuotiaita. Psoriasista sairastavista valtaosa (79 %) oli 50-vuotiaita tai vanhempia.



Mihin ikdluokkaan kuulut? Sukupuoli
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Kuva 1. Taustatietoja kaikista kyselyyn vastanneista.

Diagnoosivuosi ja muu pitkdaikaissairaus

Useimmat kyselyyn osallistuneista (60 %) olivat saaneet diagnoosin vuonna 2010 tai sen jalkeen ja noin
kahdella kolmasosalla (61 %) oli useampi pitkaaikaissairaus (Kuva 2). Psoriasista sairastavista 63 % oli saanut
diagnoosin ennen vuotta 2010.

Mind vuonna sait diagnoosin? Onko sinulla jokin muu pitkaaikaissairaus?
100% ’ 100%
® Ennen 1970 WEl
& 1970-1979 % B Kylls
W 1980-1989
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60 % 60%
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Kuva 2. Diagnoosivuosi ja muut pitkdaikaissairaudet, kaikki vastaajat.



Koulutus ja tydssékédynti

Vastaajista 44 %:lla oli korkeakoulututkinto, 39 %:lla vastaajista oli ammatillinen perustutkinto tai
opistotutkinto. Runsaat puolet oli tydssakayvia (56 %), josta 7 % oli madradaikaisella kuntoutustuella ja 9 %
sairauslomalla pitkdaikaissairauden vuoksi. Vastaajista 14 % oli tyokyvyttomyyseldkkeelld (Kuva 3).

Joka kolmas psoriasista sairastavista oli eldkkeelld (29 %) ja useampi kuin joka viides MS-tautia (22 %) tai
selkdrankareumaa (25 %) sairastavista oli tyokyvyttomyyselakkeell.

Miké on koulutustaustasi? Oletko mukana tydelaméssa?
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Kuva 3. Koulutustausta ja tyéssakaynti kaikki vastaajat.

Krooninen sairaus ja lddkehoito

Lahes kaikilla vastaajilla (87 %) oli ladkehoito krooniseen sairauteensa. Pddasialliset syyt olla ilman
ladkehoitoa (n=116) olivat, ettd ladkari ei ollut maarannyt ladkettd (44 %) tai ettd sopivaa ladketta ei ollut
l6ytynyt (26 %). llman ladkehoitoa olevista 21 % oli itse paattanyt olla kayttamatta ladketta. Muutamat
vastaajat olivat vasta aloittamassa ladkkeen kayttoa (7 %) tai vaihtamassa ladkettaan (3 %).

Melkein kaikilla astmaa sairastavilla vastaajilla oli |dakehoito sairauteensa (99 %). Selkdrankareumaa
sairastavista kolmasosalla ei ollut ldakehoitoa (32 %).

Nykyinen hoitosuhde ja rooli laakkeen valinnassa
Sairauden ja/tai lddkehoidon seuranta

Noin puolet vastaajista (51 %) oli hoidettu erikoissairaanhoidossa edeltdvan kolmen vuoden aikana (kuva 4),
erityisesti MS-tautia sairastavat olivat suurelta osin erikoissairaanhoidossa seurannassa (90 %). Kaikista
vastaajista 17 %:n pitkdaikaissairautta seurattiin terveyskeskuksessa. Tavallista yleisempda tama oli
astmaatikoilla (39 %). Kaikista vastaajista 15 % kertoi, ettei heidan pitkaaikaissairauttaan seurattu
kyselyhetkelld missadn, tdma korostui etenkin kroonista urtikariaa sairastavien kohdalla joista 38 % ei ollut



seurannassa missdan. Yksityista terveydenhuoltoa kaytti sairautensa seurantaan 10 %:ia kaikista
vastanneista, tavallista yleisempaa se oli kroonista migreenia sairastavien kohdalla (37 %).

Missa sairauttasi ja/tai ladkehoitoa pddasiassa seurataan?

100 %
En osaa sanoa
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Kuva 4. Sairauden seuranta, kaikki vastaajat.

Hoitosuhteen pysyvyys

Edeltdavan kolmen vuoden aikana, 23 %:lla kaikista vastaajista oli ollut sama |dakari ja 12 %:lla sama hoitaja
koko ajan (Kuva 5). Enemmistolla vastaajista laakari (70 %) tai hoitaja (62 %) oli vaihtunut usein tai joskus. 41
%:lla ei ollut ollut hoitosuhdetta hoitajaan ollenkaan.

Suurin osa kroonista migreenia sairastavista vastaajista (73 %) ei ollut ollut yhteydessa hoitajaan edeltdvan
kolmen vuoden aikana, kun vastaava luku MS-tautia sairastavilla oli 22 %.



Mika seuraavista vaihtoehdoista kuvaa parhaiten
hoitosuhdettasi hoitajan kanssa?
Vastaajat, jotka hoitosuhteessa
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Mika seuraavista vaihtoehdoista kuvaa parhaiten
hoitosuhdettasi sinua hoitavan ldakarin kanssa?
Vastaajat, jotka hoitosuhteessa
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Kuva 5. Hoitosuhde lddkariin tai hoitajaan (vastaajat, joiden hoitoa oli seurattu edeltaneen kolmen vuoden aikana).

Keskusteluyhteys terveydenhuollon ammattilaisiin

Suurin osa kaikista vastaajista oli tdysin tai osittain sitd mieltd, ettd heidan oli ollut helppo ottaa puheeksi
sairauteen liittyvat huolensa (75 %) ja ettd he olivat saaneet vastauksia kysymyksiinsa (66 %). Vain noin puolet
oli saanut helposti yhteyden hoitavaan tahoon (53 %) (Kuva 6).



Suuri osa astmaa tai MS-tautia sairastavista vastaajista (66 % molemmista) koki, ettd oli ollut helppoa saada
yhteys hoitavaan tahoon.

Millainen keskusteluyhteys sinulla on sinua hoitaviin terveydenhuollon

ammattilaisiin?
(N=875)
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Kuva 6. Keskusteluyhteys terveydenhuollon ammattilaisiin, kaikki kyselyyn vastaajat.

Rooli lddkehoidon valinnassa

Melkein kaikki vastaajat, joilla oli l1ddkehoito sairauteensa, olivat kiinnostuneita sairautensa hoidosta ja
hoitovaihtoehdoista (99 %), ja he halusivat olla mukana laakitystdan koskevissa paatoksissa (94 %).
Enemmisto koki, ettd ladkari kysyi mielipidettd madratessaan ladkettd (67 %), ettd sai riittavasti tietoa
osallistuakseen ladkehoitoaan koskevaan paatoksentekoon (64 %) ja ettd mielipide otettiin huomioon
ladkehoidosta paatettaessa (74 %) (Kuva 7).

Millainen on roolisi ladkkeen valinnassa?
Vastaajat, joilla lddkehoito sairauteen (N=759)
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Kuva 7. Rooli Iddkehoidon valinnassa vastaajilla, joilla Iddkehoito sairauteen.



Laakehoitoon sitoutuminen ja tyytyvaisyys hoitoon

Hoitoon sitoutuminen

Ladkehoitoon sitoutuminen oli hyvaa. Kaikista vastaajista, joilla oli lddkehoito (n=759), 90 % oli ottanut
ladkkeensd aina tai melkein aina kuten |dakari oli maarannyt edeltdneen vuoden aikana. Vastaajista, jotka
olivat ottaneet lddkkeensa ainakin joskus epasaannollisesti, 29 % ei koskaan ottanut asiaa puheeksi lddkarinsa
kanssa (Kuva 8).

Verrattuna muihin kyselyyn vastanneisiin, hoitoon sitoutuminen oli hiukan heikompaa psoriasista
sairastavilla vastaajilla (78 %).

Miten ladkkeenottosi on toteutunut viimeisen vuoden aikana?
Vastaajat, joilla lddkehoito sairauteensa
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Jos olet jattanyt tarkoituksellisesti ladkkeesi ottamatta, oletko

silloin keskustellut asiasta ladkarisi kanssa?
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Kuva 8. Ladkehoitoon sitoutuminen edeltineen vuoden aikana vastaajilla, joilla lddkehoito sairauteensa (n=759) ja heikosta
hoitoon sitoutumisesta keskusteleminen vastaajilla, jotka olivat ottaneet lddkkeensa ainakin joskus epasdanndllisesti (n=212).

Syyt jattdd lddke tarkoituksellisesti ottamatta

Tarkeimmat syyt jattaa tarkoituksellisesti ladke ottamatta (n=115) olivat haittavaikutusten valttaminen (64
%), vasyminen ladkkeen kayttoéon (58 %) ja lieva tai vdhaoireinen sairaus (52 %). Ladkkeen ottamatta
jattamisen taustalla oli myds oma paatos jattaa ladke ottamatta (50 %), koettu ladkkeen ottamisen hankaluus
(48 %), epaily ladkkeen hyodysta (37 %) seka taloudelliset syyt (35 %) (Kuva 9).

Ladkevasymysta esiintyi eniten psoriasista sairastavilla vastaajilla (73 %) ja vahiten migreenia sairastavilla (25
%).

Miten paljon seuraavat seikat/tekijat ovat vaikuttaneet siihen, etté olet jattanyt tarkoituksellisesti laékkeesi ottamatta?
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Kuva 9. Lddkkeen ottamatta jattdmiseen vaikuttaneet tekijat vastaajilla, jotka olivat tarkoituksellisesti jattaneet ladkkeensa
ottamatta (n=115).

Tyytyvdisyys hoitoon

Useimmat vastaajat olivat yhta mielta siitd, etta heidan ladkettdadn on helppo kayttdaa ohjeistuksen mukaisesti
(94 %). Monet olivat tyytyvdisia ladkkeensd annostelumuotoon (89 %) ja koki ettd ladkkeessd on enemman
hyvid kuin huonoja puolia (83 %). Enemmistda ladkkeen otto muistutti sairaudesta (76 %) ja vajaa kolmannes
koki ladkkeensa aiheuttavan huolta tai stressia (27 %) (Kuva 10).



Seuraavat vaittamat kartoittavat tyytyvaisyyttasi nykyiseen ladkehoitoosi
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Kuva 10. Tyytyvaisyys nykyiseen lddkehoitoon vastaajilla, joilla Iddkehoito sairauteensa, n=759.

Keskustelu hoitotyytyvdisyydesti

Vain noin kolmasosa kaikista vastaajista oli keskustellut sdaannoéllisesti tyytyvaisyydesta lddkehoitoonsa
laakarin (36 %) ja/tai hoitajan (32 %) kanssa (Kuva 11). Kroonista migreenid tai MS-tautia sairastavista
vastaajista, melkein puolet oli keskustellut tyytyvdisyydestd ladkehoitoon lddkarinsd kanssa, kun taas
kroonista urtikariaa ja astmaa sairastavista vain neljdsosa oli keskustellut tyytyvaisyydestdan ladkehoitoon
ladkarinsa kanssa.

Keskusteletko saannollisesti

Keskusteletko sddnndllisesti ladkarisi hoitajasi kanssa siitd kuinka
kanssa siita kuinka tyytyvdinen olet tyytyviinen olet liikehoitoosi?
ldakehoitoosi? Vastaajat, joilla Iddkehoito sekd hoitosuhde
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Kuva 11. Keskustelu hoitotyytyvdisyydesta ladkarin tai hoitajan kanssa vastaajilla, joilla ladkehoito ja hoitosuhde lddkariin ja
hoitajaan.



Tietolahteet ja tiedon tarve

Tietoldhteet

Kun vastaajia pyydettiin valitsemaan kolme tarkeintd tiedonldahdettd, joista olivat saaneet tietoa
sairaudestaan ja sen hoidosta, internet (61 %), ladkari (59 %) ja sosiaalinen media (35 %) nousivat
tarkeimmiksi (Kuva 12). Urtikariaa sairastaville vastaajille sosiaalinen media oli tarkein tiedonlahde. Astmaa
sairastavien vastaajien kohdalla apteekin sekd ladkepakkauksen merkitys korostui verrattuna muihin
vastaajiin. Vajaa puolet psoriasista sairastavista koki, ettd potilasjarjesto oli tarked tiedonlahde.

Saan tietoa sairaudestani ja sen hoidosta N=875

Internetistd (esim. terveyskyl3, blogit, nettisivut jne)

Laakarilta

Sosiaalisesta mediasta (esim. Facebook, Instagram,
keskustelupalstat)

Potilasjarjestolta

Toiselta potilaalta (esim. vertaisryhmd) tai tuttavalta

Hoitajalta

Apteekista

Kirjoista ja lehdista

Ladkepakkauksesta
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Kuva 12. Sairauden ja sen hoidon tiedonldhteet, kaikki vastaajat.

Tiedon tarve

Kaikista vastaajista 62 % koki, etta heilld oli tarpeeksi tietoa sairaudestaan ja sen hoidosta. Psoriasista ja
kroonista urtikariaa sairastavista vastaajista vain puolet koki, ettad heilld on riittavasti tietoa sairaudesta ja
sen hoidosta, kun taas MS-tautia sairastavista vastaajista 72 % koki saaneensa riittdvasti tietoa.

Vastaajat, joilla ei ollut riittavasti tietoa kaipasivat tietoa enimmakseen sairauden hoitovaihtoehdoista (75
%). Vastaajia kiinnosti my0s lisatieto sairauden ennusteesta (52 %), kuinka ladke vaikuttaa elimistoon (48 %),
elintapojen vaikutuksista sairauteen (44 %) seka sairauden oireista (41 %) (Kuva 14).



Kaipaan lisatietoa
Vastaajat, joilla ei riittévdsti tietoa N=330
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Kuva 14. Lisdtiedon tarve vastaajilla, joilla ei ollut riittavasti tietoa.

Sairauden oireiden ja hoidon seuranta

Kaikista vastaajista 29 % kaytti Omakanta-palvelua ja 27 % paperille tai kalenteriin kirjattuja muistiinpanoja
sairautensa oireiden ja hoidon seurantaan. 43 % ei kdyttanyt mitdan, mutta heista noin puolet olisi halunnut
jonkin valineen avukseen (Kuva 15).

Kaytatko jotain vdlinettd sairautesi oireiden ja hoidon seurantaan?
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Kuva 15. Vilineet sairauden oireiden ja hoidon seurantaan, kaikki vastaajat.

Hoitosuunnitelma ja hoitotavoitteet

Useimmat pitkaaikaissairaat, joilla oli |ddkehoito sairauteensa, kokivat myotdvaikuttavansa sairautensa
hoitoon elintavoilla ja paivittaisilla aktiviteeteillaan (84 %). Vain kolmasosa oli samaa mielta siit, etta laakari
oli kertonut heidan sairautensa ennusteesta (29 %). Reilu puolet vastaajista oli keskustellut ldakehoidon
tavoitteista yhdessa laakarin kanssa (57 %) ja 55 % koki saaneensa riittavasti tietoa sairauteen liittyvasta
itsehoidosta. Puolet (51 %) tapasi saannollisesti hoidostaan vastaavia ammattilaisia (Kuva 16).



Hoidon suunnitelmallisuus
Vastaajat, joilla oli Iddkehoito sairauteensa (N=759)
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Kuva 16. Hoidon suunnitelmallisuus vastaajilla, joilla oli Iadkehoito sairauteensa.

Vain kolmasosa vastaajista, joilla ei ollut lddkehoitoa, oli keskustellut hoitotavoitteista (33 %) ja vain neljdsosa
tapasi hoidosta vastaavia ammattilaisia sadnnollisesti (26 %). Vastaajista 76 % oli osittain tai tdysin sitd mielt3,
ettei ladkari ollut kertonut sairauden ennusteesta. Enemmistd koki vaikuttavansa omilla elintavoillaan ja
paivittaisilla toimillaan positiivisesti sairautensa hoitoon (87 %) (Kuva 17).

Hoidon suunnitelmallisuus
Vastaajat, joilla ei ollut lddkehoitoa sairauteensa (N=116)
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Kuva 17. Hoidon suunnitelmallisuus vastaajilla, joilla ei ollut 1ddkehoitoa sairauteensa.



Kirjallinen hoitosuunnitelma

Vain 17 %:lla kaikista vastaajista oli kirjallinen hoitosuunnitelma. 42 % ei ollut saanut kirjallista
hoitosuunnitelmaa mutta haluaisi sellaisen (erityisesti vastaajat, joilla oli astma (47 %) tai psoriasis (48 %)).
Lisaksi 29 % vastaajista ei ollut saanut kirjallista hoitosuunnitelmaa tai ei tiennyt mista sen loytaa (Kuva 18).
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Kuva 18. Tieto kirjallisesta hoitosuunnitelmasta, kaikki vastaajat.

Omat hoitotavoitteet

Kun vastaajia pyydettiin valitsemaan enintdan kolme tarkeinta tavoitetta, jotka haluavat nykyisella hoidollaan
saavuttaa, tarkeimmiksi nousivat: elda laadukasta eldamaa niin pitkdan kuin mahdollista (60 %), valttaa
sairauden paheneminen (58 %) seka sailyttaa toimintakyky (49 %) (Kuva 19).

Kroonista migreenia sairastaville vastaajille tarkein hoitotavoite oli sdilyttda toimintakyky (58 %) kun taas
kroonista urtikariaa sairastaville oireettomuus oli yleisin hoitotavoite (85 %).



Millaisia tavoitteita haluat saavuttaa nykyisella hoidollasi?
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Kuva 19. Hoidon tavoitteet, kaikki vastaajat.

Kaikista vastaajista vain 27 % oli keskustellut omista hoitotavoitteistaan heitd hoitavien terveydenhuollon

ammattilaisten kanssa (Kuva

20). Migreeniad sairastavista vastaajista perati 42 % oli keskustellut

hoitotavoitteistaan hoitavan terveydenhuollon ammattilaisen kanssa.
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Kuva 20. Omista hoitotavoitteista keskustelu ammattilaisen kanssa, kaikki vastaajat.



Sairauskohtaiset tulokset

Astma

Taustatiedot

Kyselyyn vastasi yhteensa 153 astmaa sairastavaa. Yli puolet vastaajista oli 50-vuotiaita tai vanhempia (59 %)
ja 90 % oli naisia. Eniten vastaajia (44 %) oli Etela-Suomen alueelta.

Lahes puolet kyselyyn vastanneista (47 %) oli saanut diagnoosin vuonna 2010 tai sen jalkeen. Vastaajista 78
%:lla oli jokin muu pitkdaikaissairaus.

Vastaajista 46 %:lla oli ylempi tai alempi korkeakoulututkinto ja 36 %:lla oli ammatillinen perustutkinto tai
opistotutkinto. Tyoeldmdssa mukana oli 49 %, joista 6 % madraaikaisella kuntoutustuella ja 10 %
sairauslomalla pitkdaikaissairautensa vuoksi. 12 % vastaajista oli tyokyvyttomyyseldkkeella.

Vain kahdella vastaajalla ei ollut ladkevalmistetta sairautensa hoitoon. Toisella oli Iddkevaihto meneilldan ja
toiselle ei ollut maaratty ladketta.

Nykyinen hoitosuhde ja rooli ldédkkeen valinnassa

Edeltdavan kolmen vuoden aikana 72 % astmaa sairastavista vastaajista olivat olleet seurannassa, josta 39 %
terveyskeskuksessa, 14 % tyoterveyshuollossa ja 12 % erikoissairaanhoidossa. Vastaajista 27 % ei ollut
astmansa tai ladkityksensa osalta seurannassa missdan.

Edeltdavan kolmen vuoden aikana useimmilla vastaajilla, jotka olivat seurannassa (n=110), laakari (61 %) tai
hoitaja (35 %) oli vaihtunut usein tai joskus. Vastaajista vain 18 %:lla oli pysynyt sama ladkari ja 8 %:lla sama
hoitaja. 57 %:lla vastaajista ei ollut ollut hoitosuhdetta hoitajaan edeltdvan kolmen vuoden aikana.

Noin kaksi kolmasosaa astmaa sairastavista vastaajista oli taysin tai osittain samaa mielta siitd, ettd heidan
oli helppo ottaa huoliaan puheeksi (68 %), saada vastauksia kysymyksiin (66 %) ja saada yhteys heita hoitaviin
ammattilaisiin (66 %).

Melkein kaikki vastaajat, joilla oli [ddkehoito astmaan (n=151), olivat kiinnostuneita sairautensa hoidosta ja
hoitovaihtoehdoista (97 %) ja halusivat olla mukana ladkitystadn koskevissa paatdksissa (94 %). Vastaajista
62 % koki, ettd heidan mielipiteensa otettiin huomioon paatettdessa ladkehoidosta. Kuitenkin vain 46 % koki,
ettd heilld oli tarpeeksi tietoa osallistuakseen ladkehoitopaatoksiin. Tukea lddkehoidon toteuttamisessa
saatiin ensisijaisesti apteekista (77 %). Noin puolet sai tukea myds laakariltd (48 %) mutta vain runsas
kolmasosa hoitajalta (35 %).

Lddkehoitoon sitoutuminen ja tyytyvdisyys hoitoon

Ladkehoitoon sitoutuminen oli hyvda; 64 % otti aina ladkkeensa kuten 1ddkari oli maarannyt ja 21 % otti
ladkkeen lahes aina (n=151). Niistd vastaajista, jotka eivat olleet ottaneet ladkettddn aina kuten laakari oli
maarannyt (n=54), noin puolet (52 %) ei ollut tehnyt sita tarkoituksellisesti ja runsas kolmasosa (37 %) ei ollut
kertonut siita laakarille.



Tarkeimmat syyt jattda astmalddke tarkoituksellisesti ottamatta (n=26) olivat sairauden lievyys tai
vahdoireisuus (69 %), vasymys ladkkeen kayttoon (61 %), haittavaikutusten valttdminen (58 %) ja ettei
kokenut itsedan sairaaksi (57 %). Runsaalla puolella lddkkeen ottamatta jattdminen oli oma paatds (54 %) tai
siihen oli taloudelliset syyt (54 %).

Useimmat vastaajat olivat osittain tai tdysin samaa mieltd siitd, ettd heidan ladkettddn on helppo kayttaa
ohjeen mukaisesti (95 %), ladke paransi heiddn vointiaan (96 %) ja ladkkeen hyvét puolet olivat huonoja puolia
suuremmat (92 %). Suurin osa oli tyytyvdinen lddkehoitoonsa (77 %), koki ladkkeen riittdvan tehokkaaksi (70
%) ja koki ettei ladkkeen haittavaikutukset haitanneet (65 %). Vastaajista 73 % koki, ettd ladkkeenotto
muistutti heitd sairaudestaan, ja 28 %:lle l1ddke aiheutti huolta tai stressia.

Vain 23 % astmaladketta kayttaneista vastaajista oli keskustellut 1ddkarin kanssa siitd, kuinka tyytyvaisia he
ovat ladkehoitoonsa. Vain 30 % heistd, joilla oli hoitosuhde hoitajaan, oli keskustellut tyytyvaisyydestdan
ladkehoitoonsa hoitajan kanssa.

Tietoldhteet ja tiedon tarve

Kyselyyn vastanneiden kolme tarkeinta tietolahdettd astmasta ja sen hoidosta olivat internet (61 %), ladkari
(46 %) ja sosiaalinen media (35 %). Apteekki oli myds tarkea tietolahde (34 %).

Enemmisto vastaajista (60 %) koki omaavansa tarpeeksi tietoa astmastaan ja sen hoidosta. Ne, joilla ei ollut
tarpeeksi tietoa kaipasivat lisda tietoa hoitovaihtoehdoista (67 %), sairauden oireista (41 %) ja (39 %) seka
elintapojen vaikutuksesta sairauteen (38 %). Lisaa tietoa kaivattiin myds ladkkeen vaikutuksesta elimistoon
(44 %) ja ladkkeen tehosta (41 %).

Noin kolmasosa vastaajista (29 %) ei kdyttdnyt sairauden oireiden ja hoidon seurannassa mitddn vélinettd,
mutta olisi halunnut kdyttaa, ja samansuuruinen osuus vastaajista (27 %) ei kayttanyt mitdan valinetta, silla
ei kokenut sellaiselle olevan tarvetta. Paperille kirjoitettuja muistiinpanoja hyddynsi 22 % vastaajista ja 17 %
kaytti Omakantaa.

Hoitosuunnitelma ja hoitotavoitteet

Valtaosa niistd vastaajista, joilla oli [ddkehoito astmaan, oli osittain tai tdysin samaa mielt3, etta he vaikuttivat
myonteisesti sairautensa hoitoon elintavoillaan ja paivittaisilla aktiviteeteillaan (82 %). Enemmisto tiesi
kuinka ladkehoidon onnistumista arvioitiin (63 %) ja millaiset arvot olisivat lddkehoidon onnistumisen
kannalta hyvia tai tavoiteltavia (62 %). Laakari oli kertonut sairauden ennusteesta 21 %:lle ja |ddkehoidon
tavoitteista 38 %:lle vastaajista. Noin neljdsosa tapasi hoidostaan vastaavia ammattilaisia sdadnnollisin
valiajoin (27 %) (Kuva 21).
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Kuva 21. Astmaa sairastavien, ldadkehoitoa kadyttavien vastaajien mielipiteitd hoidon suunnitelmallisuudesta, n =151

Vain 12 %:lla astmaa sairastavista vastaajista oli kirjallinen hoitosuunnitelma. Vastaajista 7 % ei tiennyt onko
heille tehty kirjallinen suunnitelma, 81 % vastasi, ettei ollut sellaista saanut tai ei tiennyt mistd sen |6ytaisi.
Kuitenkin 47 % olisi halunnut saada kirjallisen hoitosuunnitelman (Kuva 22).
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Kuva 22. Tieto kirjallisesta hoitosuunnitelmasta tai mista sen loytaa.



Kolmeksi tarkeimmaksi hoitotavoitteekseen astmaa sairastavat valitsivat yleisimmin: elad laadukasta elamaa
mahdollisimman pitkdan (67 %), valttaa sairauden paheneminen (64 %) seka pysya oireettomana (52 %).

Vain viidesosa vastaajista oli keskustellut omista tavoitteistaan heitd hoitavien terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa.

Krooninen migreeni

Taustatiedot

Kyselyyn vastasi yhteensa 126 kroonista migreenia sairastavaa. Enemmistd vastaajista oli alle 50-vuotiaita
(68 %) ja melkein kaikki naisia (99 %). Kolmasosa vastaajista oli Etela-Suomen alueelta (32 %).

Suuri osa (71 %) kroonista migreenia sairastavista vastaajista oli diagnosoitu 2010 tai sen jalkeen. Lisdksi 63
%:lla oli myds muita pitkdaikaissairauksia.

Noin puolella vastaajista oli ylempi tai alempi korkeakoulututkinto (53 %). Kaksi kolmasosaa vastaajista (69
%) oli mukana tyoeldamassa, joista 16 % oli sairauslomalla pitkdaikaissairautensa vuoksi ja 11 %
madrdaikaisella kuntoutustuella. Vastaajista 5 % oli tydkyvyttomyyseldkkeella.

Sairaus ja ldédkehoito

Suurimmalla osalla vastaajista oli lddkehoito krooniseen migreeniin (84 %). Ne vastaajat, joilla ei ollut
laakitystd krooniseen migreeniin (n=20, 16 %), ilmoittivat yleisimmaksi ladkkeettomyyden syyksi, ettei
sopivaa ladkitystd ollut Ioytynyt (55 %). Enemmistolld ladkehoitoa kayttavistd vastaajista (n=106) oli
kdytossdaan seka kohtaus- ettd estoladkitys (82 %). Noin puolet annosteli estolddkkeensa pistoksena kotona
(53 %) ja 39 % otti estoladkkeensa tablettimuodossa. Vastaajista 63 % tdytti kroonisen migreenin kriteerit, eli
karsi migreenistd keskimaarin kahdeksana tai useampana paivana kuukaudesta.

Nykyinen hoitosuhde ja rooli ldédkkeen valinnassa

Edeltdneen kolmen vuoden aikana suurin osa (80 %) vastaajista oli ollut seurannassa sairautensa ja/tai
ladkityksensa osalta. Naistd runsas kolmasosa oli seurannassa yksityiselld puolella (37 %) ja noin viidesosa (22
%) oli seurannassa erikoissairaanhoidossa (alue-, keskus- tai yliopistosairaalassa).

Edeltdavan kolmen vuoden aikana seurannassa olleista kroonista migreenia sairastavista vastaajista (n=100)
62 %:lla hoitava lddkari oli vaihtunut usein tai joskus. Samana aikana suuremmilla osalla ei ollut ollut
hoitosuhdetta hoitajaan (73 %) ja 20 %:lla hoitaja oli vaihtunut usein tai joskus.

Kaikista kroonista migreenia sairastavista vastaajista 81 % oli taysin tai osittain samaa mielta siitd, etta heidan
oli helppo ottaa puheeksi huoliaan, ja ettd saivat vastauksia heitd mietityttdaviin kysymyksiin
terveydenhuollon ammattilaisilta (66 %). Vain puolet (50 %) oli osittain tai tdysin samaa mielta siitd, ettad he
saivat helposti yhteyden heita hoitavaan tahoon.

Melkein kaikki krooniseen migreenin lddkehoitoa kdyttaneet vastaajat olivat kiinnostuneita sairaudestaan ja
sen hoitovaihtoehdoista (99 %), ja halusivat olla mukana lddkehoitoonsa liittyvissa padtoksissa (99 %). Suurin



osa koki olevansa oman sairautensa paras asiantuntija (95 %). Laakari oli useimmiten kysynyt heiddn
mielipidettddn nykyisen ladkkeen maarayshetkelld (85 %), heiddn mielipiteensa oli huomioitu (89 %) ja he
olivat saaneet tarpeeksi tietoa osallistuakseen paatoksentekoon (78 %). Laakehoidon toteuttamiseen
suurempi osa vastaajista koki saavansa tukea laakéarin vastaanotolta (77 %) ja apteekista (68 %) kuin hoitajan
vastaanotolta (23 %).

Ldédkehoitoon sitoutuminen ja tyytyvdisyys hoitoon

Hoitoon sitoutuminen oli hyvda, 74 % vastaajista (n=106) otti migreenilddkkeen aina kuten ladkari oli
madrannyt ja 27 %:lla ladkkeenotossa oli pienta epatarkkuutta tai epasaanndllisyytta. Niista vastaajista
(n=28), jotka olivat joskus ottaneet ladkkeensa epdsdannodllisesti, yli puolet ei ollut tehnyt sita
tarkoituksellisesti (57 %) ja kolmannes (32 %) oli vahintaan joskus keskustellut asiasta ladkarin kanssa.

Kaksitoista vastaajaa oli jattdnyt l|ddkkeensd joskus tarkoituksellisesti ottamatta. Haittavaikutusten
valttaminen oli vaikuttanut valtaosalla paatokseen jattaa laakkeensa ottamatta (88 %). Noin kolmasosa oli
kokenut ladkkeenoton hankalaksi (33 %) tai hyodyttomaksi (34 %) tai kertoi taloudellisten syiden (33 %)
vaikuttaneen ldadkkeen ottamatta jattamiseen.

Suurin osa migreeniladketta kayttaneistd vastaajista koki ladkkeen ohjeiden mukaisen kayton helpoksi (92
%), ettd annostelumuoto sopi heille (93 %), etta ladke paransi heiddn vointiaan (88 %) ja ettd he ymmarsivat
sairautensa luonteen ja sen taustalla vaikuttavat tekijat (85 %). Kuitenkin 40 % koki saavansa ladkkeestaan
haittavaikutuksia ja sama osuus ei pitanyt [adkettaan riittavan tehokkaana. Vastaajista 69 % ilmaisi ladkkeen
muistuttavan heitd sairaudestaan ja 46 % koki ladkkeen aiheuttavan heille huolta tai stressia (Kuva 23).

Seuraavat vaittamat kartoittavat tyytyvaisyyttasi nykyiseen ladkehoitoosi.
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Kuva 23. Kroonista migreenid sairastavien mielipiteitd ldakehoidostaan, n=106.

Puolet vastaajista, joilla oli ladkehoito (n=106), keskusteli séannollisesti Iadkarinsa kanssa tyytyvaisyydestaan
hoitoon (49 %), ja ne, joilla oli ladkehoito ja hoitosuhde hoitajaan (n=22) vain runsas kolmasosa keskusteli
aiheesta hoitajan kanssa (36 %).



Tietoldhteet ja tiedon tarve

Kyselyyn vastanneiden kolme tarkeinta tietolahdettd kroonisesta migreenista ja sen hoidosta olivat internet
(68 %), ladkari (66 %) ja sosiaalinen media (50 %). Potilasjarjestot (33 %) ja toinen potilas tai tuttava (29 %)
olivat my0s tarkeita tiedonldhteitd. Hoitajien rooli tiedonldahteena oli pieni (2 %).

Vastaajista, joilla ei ollut tarpeeksi tietoa sairaudestaan (n=46) 37 % kaipasi erityisesti lisdtietoa
hoitovaihtoehdoista (87 %). Vastaajat kaipasivat my0s lisatietoa, kuinka ladke vaikuttaa elimistoon (48 %)
sekd ladkkeen turvallisuudesta (43 %). My6s sairauden oireista (41 %) ja sairauden ennusteesta (37 %)
kaivattiin lisaa tietoa.

Suurin osa kroonista migreenid sairastavista seurasi hoitoaan ja oireitaan eri tydkaluja hyddyntden,
kirjaamalla muistiinpanoja paperille tai kalenteriin (56 %), kirjaamalla muistiinpanoja puhelimeen tai
tietokoneelle (25 %) tai kayttamalla sovellusta alylaitteella (17 %). Hieman alle viidennes vastaajista ei
kayttanyt mitdan valinetta oireiden ja hoidon seurannassa (17 %).

Hoitosuunnitelma ja hoitotavoitteet

Valtaosa vastaajista, joilla oli Iadkehoito (n=106), koki vaikuttaneensa myonteisesti sairauden hoitoon omilla
elintavoillaan ja paivittaisilla toimillaan (88 %), vaikka vain reilu puolet oli saanut tietoa itsehoidosta (52 %).

Vastaajista 68 % oli keskustellut ladkehoidon tavoitteista ladkarin kanssa. Noin puolet vastaajista ei ollut
tavannut hoidosta vastaavia terveydenhuollon ammattilaisia sdannollisesti (54 %). Vastaava osuus raportoi,
ettei |dakari ollut kertonut Iadkehoidon onnistumisesta (46 %) tai sairauden ennusteesta (58 %).

Kaikki ne vastaajat, joilla ei ollut lddkehoitoa migreeniin (n=20) kokivat, ettei ldakari ollut kertonut heille
sairauden ennusteesta. Valtaosa oli myo6s osittain tai tdysin eri mieltd siitd, ettd he olisivat keskustelleet
hoitotavoitteista terveydenhuollon ammattilaisten kanssa (90 %), tai ettd he olisivat saaneet tietoa
sairauteensa liittyvastd itsehoidosta (85 %). Vastaajista 95 % oli sitd mieltd, etteivat tapaa hoidostaan
vastaavia ammattilaisia sddnnollisesti. Kuitenkin valtaosa vastaajista olivat osittain tai tdysin samaa mielta
siitd, ettd he voivat omilla elintavoillaan ja pdivittaisilla toimillaan vaikuttaa mydnteisesti sairautensa hoitoon
(85 %).

Vain 17 %:lla kroonista migreenia sairastavista vastaajista (n=126) oli kirjallinen hoitosuunnitelma. Vastaajista
9 % ei tiennyt onko heille tehty kirjallinen suunnitelma, 73 % vastasi, ettei ollut sellaista saanut tai ei tiennyt
mistd sen |0ytaisi. Kuitenkin 40 % olisi halunnut saada kirjallisen hoitosuunnitelman (Kuva 24).
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Kuva 24. Kroonista migreenia sairastavien tieto kirjallisesta hoitosuunnitelmasta tai mista sen l6ytaa.

Kolmeksi tarkeimmaksi hoitotavoitteekseen kroonista migreenia sairastavat (n=126) valitsivat yleisimmin
toimintakyvyn sdilyttdmisen (58 %), laadukkaan eldman eldmisen mahdollisimman pitkdan (48 %) seka
oireettomana pysymisen (44 %). Puolet vastaajista ei ollut keskustellut omista hoitotavoitteistaan
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa (50 %).

Krooninen urtikaria

Taustatiedot

Kyselyyn vastasi yhteensa 34 kroonista urtikariaa sairastavaa. Enemmisto vastaajista oli alle 50-vuotiaita (74
%) ja melkein kaikki naisia (99 %). Lahes puolet vastaajista oli Etela-Suomen alueelta (47 %).

Useimmat (71 %) kroonista urtikariaa sairastavat oli diagnosoitu vuosina 2010 tai sen jadlkeen. Useimmilla
vastaajilla (71 %) oli kroonisen urtikarian lisdksi jokin muu pitkdaikaissairaus.

Runsaalla puolella vastaajista oli ylempi tai alempi korkeakoulututkinto (53 %). Enemmist6 vastaajista (74 %)
oli tybeldamdssa, joista 4 % sairauslomalla pitkdaikaissairautensa vuoksi ja 8 % maadrdaikaisella
kuntoutustuella. Vastaajista 3 % tyokyvyttomyyseldkkeella.

Sairaus ja lddkehoito

Lahes kaikilla vastaajilla (94 %) oli 1adkehoito kroonisen urtikarian hoitoon. Kahdella vastaajalla, jolla ei ollut
ladkitysta sairauden hoitoon kertoi, ettei sopivaa ladkitysta ollut [6ytynyt.

Suurimmalla osalla vastaajista (79 %) oli krooninen spontaani urtikaria. Runsaalla kahdella kolmasosalla
kroonista urtikariaa sairastavista vastaajista oli esiintynyt angioédeemaa (71 %).



Nykyinen hoitosuhde ja rooli ldédkkeen valinnassa

Edeltdneen kolmen vuoden aikana 62 % vastaajista oli ollut seurannassa, suurin osa heista
erikoissairaanhoidossa. Useampi kuin joka kolmas ei ollut seurannassa missaan talla hetkella (38 %).

Edeltdneen kolmen vuoden aikana yhdelldkdan vastaajalla (n=21) ei ollut ollut sama ladkari koko aikaa ja 19
% oli uusinut reseptinsd tapaamatta |dakaria. Yli puolella vastaajista ei ollut ollut hoitosuhdetta hoitajaan (52
%) ja 43 %:lla vastaajista hoitaja oli vaihtunut edeltdneen kolmen vuoden aikana.

Suuri osa kaikista kroonista urtikariaa sairastavista vastaajista oli taysin tai osittain samaa mielta siita, etta oli
ollut helppoa ottaa huoliaan puheeksi terveydenhuollon ammattilaisten kanssa (70 %). Runsas puolet koki
saavansa vastauksia itseddn mietityttaviin kysymyksiin (59 %) ja saaneensa helposti yhteyden hoitavaan
tahoon (55 %) (Kuva 25).
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Kuva 25. Kroonista urtikariaa sairastavien kokemus keskusteluyhteydesta terveydenhuollon ammattilaisiin, n=34.

Kaikki ladketta kayttavat vastaajat (n=32) olivat kiinnostuneita hoidostaan ja hoitovaihtoehdoista (100 %)
sekd halusivat osallistua laakitystaan koskeviin paatoksiin (97 %). Kuitenkin puolet koki, etteivat he olleet
saaneet riittdvasti tietoa osallistuakseen hoitoaan koskeviin paatoksiin (50 %). Vastaajista 91 % koki olevansa
oman sairautensa paras asiantuntija, samalla vain 59 % koki, etta [adkari oli kysynyt heidan mielipidettdan
nykyisen ladkemaarayksen kohdalla. Tukea ladkehoidon toteuttamiseen saatiin useimmiten apteekista (66
%), mutta myos laakarilta (50 %) ja hoitajalta (41 %).

Lddkehoitoon sitoutuminen ja tyytyvdisyys hoitoon

87 % vastaajista oli ottanut urtikarialddkkeensa laakdrin ohjeen mukaisesti aina tai melkein aina. Niista
vastaajista, jotka eivat olleet ottaneet lddkettdan aina kuten 1dakari oli maarannyt (n=14), kolmasosa (36 %)
ei ollut tehnyt sitd tarkoituksellisesti ja joka viides (21 %) ei ollut kertonut siita ldakarille.



Niiden vastaajien keskuudessa, jotka olivat jattaneet ladkkeensa joskus tarkoituksellisesti ottamatta (n=9)
epaily ldadkkeen hyddysta (66 %) oli vaikuttanut tdhdn pdiatokseen. Myds lieva tai vdahaoireinen sairaus,
haittavaikutusten vélttdminen, vasymys ladkkeen kdytt6on ja oma paatos (55 % kaikissa) vaikuttivat ladkkeen
kayttamatta jattamiseen.

Kaikki vastaajat, joilla oli lddkehoito (n=32) krooniseen urtikariaan olivat taysin tai osittain samaa mielta siita,
ettd heidan laakettddan on helppo kdyttdad ohjeiden mukaisesti. Vastaajista 78 % oli tyytyvaisia
ladkehoitoonsa, 66 % koki, ettd ladke oli riittdvan tehokas ja 75 %, etta haittavaikutukset eivat haitanneet tai
niitd ei ollut. 84 % koki ladkkeen annostelumuodon sopivaksi ja 78 %, ettd |ddke parantaa vointia. Vajaa
kolmasosa oli sitd mieltd, ettd ladke ei ollut riittdvan tehokas (29 %). Vastaajista 40 % koki ladkkeen
aiheuttavan huolta tai stressia ja 81 % koki, etta [ddke muistutti heitd sairaudestaan.

Noin kaksi kolmasosaa vastaajista ei ollut keskustellut tyytyvaisyydesta ladkehoitoon ladkarinsa kanssa (66
%). Niistd vastaajista, joilla oli ollut hoitosuhde hoitajaan, 60 % ei ollut keskustellut tyytyvdisyydesta
lddkehoitoon hanen kanssaan.

Tietoldhteet ja tiedon tarve

Kyselyyn vastanneiden kolme tarkeinta tietoldhdettd kroonisesta urtikariasta ja sen hoidosta olivat internet
(82 %), sosiaalinen media (56 %) ja laakari (56 %). Vastaajista 29 % sai tietoa toiselta potilaalta tai laheiselta
javain 24 % potilasjarjestoista.

Puolet vastaajista koki saavansa riittdvasti tietoa sairaudestaan ja sen hoidosta ja puolet eivat. Lisda tietoa
haluttiin siita, kuinka lddke vaikuttaa elimisto6n (76 %), sairauden hoitovaihtoehdoista (71 %), ennusteesta
(59 %) seka elintapojen vaikutuksista sairauteen (59 %). Ladkkeen tehosta (41 %), turvallisuudesta (35 %) seka
mita ladkehoidolla tavoitellaan (41 %) kaivattiin my0os lisatietoja.

Muistiinpanot paperilla tai kalenterissa olivat eniten kaytetyt vélineet kroonisen urtikarian oireiden ja hoidon
seurannassa (38 %). Myds puhelimeen tai tietokoneelle kirjatut muistiinpanot (15 %) tai Omakanta-palvelu
(15 %) olivat osalla kdytossa. Jopa joka neljas koki, ettei tarvitse valineitd sairauden oireiden tai hoidon
seurantaan.

Hoitosuunnitelma ja hoitotavoitteet

Ladkehoidolla olevista kroonista urtikariaa sairastavista 75 % oli osittain tai taysin samaa mielta siitd, etta he
vaikuttavat positiivisesti hoitoonsa elintavoillaan ja paivittaisilla toimillaan. Vain neljasosa oli sitd mielta, etta
he olivat saaneet tietoa sairauteensa liittyvasta itsehoidosta. Harva koki lddkarinsa kertoneen sairautensa
ennusteesta (28 %) tai ladkehoidon onnistumista arvioivien mittausten tuloksista (29 %). Vastaajista 60 %
koki, ettei tapaa hoidostaan vastaavia ammattilaisia saannollisesti.

Vain 15 %:lla kroonista urtikariaa sairastavista vastaajista oli kirjallinen hoitosuunnitelma. Vastaajista 12 % ei
tiennyt onko heille tehty kirjallinen suunnitelma, 73 % vastasi, ettei ollut sellaista saanut tai ei tiennyt mista
sen |6ytaisi. Kuitenkin 35 % olisi halunnut saada kirjallisen hoitosuunnitelman (Kuva 26).
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Kuva 26. Kroonista urtikariaa sairastavien tieto kirjallisesta hoitosuunnitelmasta tai mista sen Ioytaa.

Kolmeksi tdarkeimmadksi hoitotavoitteekseen kroonista urtikariaa sairastavat valitsivat yleisimmin
oireettomana pysymisen (85 %), sairauden pahenemisen vélttdmisen (71 %) sekd laadukkaan eldmén
elamisen mahdollisimman pitkddan (53 %). Vain kolmasosa vastaajista oli keskustellut omista
hoitotavoitteistaan hoitavan tahon kanssa (32 %).

Multippeliskleroosi, MS-tauti

Taustatiedot

Kyselyyn vastasi yhteensad 273 MS-tautia sairastavaa. Suurin osa vastaajista oli alle 50-vuotiaita (72 %) ja
naisia (84 %). Vastaajista useampi kuin joka kolmas oli Etela-Suomen alueelta (39 %).

Melkein puolella oli ylempi tai alempi korkeakoulututkinto (48 %). Noin kaksi kolmasosaa vastaajista oli
mukana tydeldmadssa (63 %), joista 9 % sairauslomalla pitkaaikaissairautensa vuoksi ja 9 % maaraaikaisella
kuntoutustuella. Vastaajista 22 % tyokyvyttomyyselakkeella.

Vastaajista 81 % oli saanut MS-diagnoosin 2010 tai sen jalkeen. Joka viides oli saanut diagnoosin kuluvan tai
edeltdvan vuoden aikana ja 40 %:lla oli MS-taudin lisdksi myos jokin muu pitkdaikaissairaus.

Sairaus ja lddkehoito

Suurimmalla osalla vastaajista oli kdytéssa MS-taudin kulkuun vaikuttava ladkehoito (83 %). Yleisin syy olla
ilman lddkehoitoa oli, ettei |ddkari ollut maardnnyt ladketta (52 %). Sopivaa ladketta ei ollut 16ytynyt 24 %:lle
ja 15 %:lla ladkkeen kdyttamatta jattaminen oli oma paatos.

Kahdella kolmasosalla vastaajista ldakari oli kuvannut sairauden tdamanhetkistd muotoa aaltomaisesti
etenevaksi MS-taudiksi (RRMS, 66 %), 9 %:lla toissijaisesti etenevaksi MS-taudiksi (SPMS) ja 12 %:lla
ensisijaisesti etenevaksi MS-taudiksi (PPMS). Vastanneista 13 % ei tiennyt sairautensa muotoa. Suurin osa
(83 %) kaytti taudinkulkuun vaikuttavaa lddkettd MS-tautinsa hoitoon. Heistd 61 %:lla oli kdytdssa suun kautta



otettava ladke, 26 % sai ladkkeensa infuusiona sairaalassa ja 13 % pisti ladkkeensd injektiona kotona. Suurella
osalla vastaajia (70 %) ladketta ei ollut vaihdettu viimeisen kolmen vuoden aikana.

Vastaajista, joilla oli taudinkulkuun vaikuttava laakehoito, 36 %:lla oli myds jokin muu ladkehoito MS-taudin
oireisiin (n=179). Neljdsosalla heista oli D-vitamiinivalmiste tukihoitona (25 %) ja viidenneksella kipuldake (20
%). Muita ladkkeita olivat mielialaladkitys (7 %) seka virtsarakon toimintaan (18 %) tai spastisuuden hoitoon
liittyva laakitys (17 %).

Nykyinen hoitosuhde ja rooli ldédkkeen valinnassa

97 % vastaajista oli sairautensa ja ladkityksensa osalta seurannassa — valtaosa (90 %) erikoissairaanhoidossa.
Vastaajista, jotka olivat seurannassa, 69 %:lla hoitava ladkari tai 57 %:lla hoitaja oli vaihtunut joskus tai usein
edeltdvan kolmen vuoden aikana. 22 %:lla ei ollut ollut hoitosuhdetta hoitajaan edeltdvdan kolmen vuoden
aikana.

Suuri osa vastaajista oli tdysin tai osittain samaa mielta siitd, ettd oli ollut helppo ottaa puheeksi huolia
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa (84 %) ja, ettd he olivat saaneet vastauksia kysymyksiinsa (78 %).
Kaksi kolmasosaa koki saavansa helposti yhteyden heitd hoitaviin ammattilaisiin (66 %).

Kaikki vastaajat (n=227) joilla oli [ddkehoito, olivat kiinnostuneita sairautensa hoidosta ja hoitovaihtoehdoista
(100 %) ja lahes kaikki halusivat olla mukana ldakitystdan koskevissa paatoksissa (92 %). Vastaajista 80 % koki
saavansa riittdvasti tietoa osallistuakseen ladkehoitoonsa koskevaan paatdksentekoon. Nykyisen ladkkeen
maardyshetkelld 13dkari oli kysynyt suurimmalta osalta (83 %) mielipidettd asiaan. Tukea lddkehoidon
toteuttamiseen koettiin saatavan usein lddkarin (81 %) ja hoitajan (70 %) vastaanotolta, mutta hieman
harvemmin apteekista (56 %).

Lddkehoitoon sitoutuminen ja tyytyvdisyys hoitoon

Vastaajilla, joilla oli lddkehoito (n=227), hoitoon sitoutuminen oli hyvaa: 94 % vastaajista oli ottanut
ladkkeensa aina tai l[dhes aina lddkarin ohjeistuksen mukaan. Heistd, jotka olivat ottaneet ladkkeensa ainakin
joskus epasaannollisesti (n=51), viidesosa ei ollut koskaan keskustellut siitd 1adkarinsa kanssa (20 %).

Vastaajista, jotka tarkoituksellisesti olivat ainakin joskus jattaneet |ddkkeensa ottamatta (n=17), 82 % oli
tehnyt sen valttaakseen haittavaikutuksia ja 53 %:lla huonon hoitoon sitoutumisen taustalla oli Iddkkeenoton
hankaluus.

Melkein kaikki MS-ladkettda kdyttdvat vastaajat olivat tyytyvdisia ladkehoitoonsa (91 %) sekd sen
annostelumuotoon (95 %). Ladkkeen kayttoa kdyttdohjeiden mukaan pidettiin helppona (95 %) ja vain 33 %
koki ladkkeensd aiheuttavan stressia tai huolta. Muihin terapia-alueisiin verrattuna poikkeuksellisen moni
MS-tautia sairastava oli epavarma ladkkeen riittdvastd tehosta (22 %) seka siitd, tekeekd ladke voinnin
paremmaksi (30 %) tai ovatko ladkkeen hyvét puolet suuremmat kuin sen huonot puolet (11 %). Vastaajista
70 % oli taysin tai osittain samaa mieltd, etta ladakkeen haittavaikutukset eivat haittaa tai niita ei ole.

Melkein puolet vastaajista, joilla oli [ddkehoito, oli keskustellut saanndllisesti l[ddkarinsa kanssa siitd, kuinka
tyytyvaisia he olivat lddkehoitoonsa (46 %) mutta lahes yhta moni ei ollut keskustellut (43 %). Vastaajista,
joilla oli 1adkehoito ja jotka olivat hoitosuhteessa hoitajaan (n=184), 55 % ei ollut keskustellut hoitajan kanssa
sadnnollisesti tyytyvadisyydestaan ladkehoitoon.



Tietoldhteet ja tiedon tarve

Kolme tarkeinta tietolahdetta MS-taudista ja sen hoidosta olivat 1adkari (67 %), internet (63 %) ja hoitaja (44
%). Moni vastaajista piti tarkeimpdna tietoldhteenddn myds sosiaalista mediaa (34 %), toista potilasta tai
tuttavaa (29 %) seka potilasjarjestod (27 %).

MS-tautia sairastavista vastaajista 28 % (n=76) ei kokenut tietdvansa riittavasti sairaudestaan ja sen hoidosta.
Suurin osa heista kaipasi lisdtietoa erityisesti sairauden hoitovaihtoehdoista (70 %), ennusteesta (67 %) ja
oireista (53 %).

Omakanta —palvelu oli MS-tautia sairastavien yleisimmin kdyttdama valine sairauden oireiden ja hoidon
seurantaan (37 %). Omat muistiinpanot paperille (28 %) tai puhelimeen/tietokoneelle (27 %) olivat myos
tarkeita valineita sairauden ja oireiden seurantaan.

Hoitosuunnitelma ja hoitotavoitteet

Suurin osa vastaajista, joilla oli MS-taudin ldadkehoito (n=227), tapasi hoidosta vastaavia ammattilaisia
sadnnollisesti (79 %). Vastaajista kaksi kolmasosaa oli keskustellut 1ddkehoidon tavoitteista (66 %) yhdessa
ladkarin kanssa. Valtaosa tiesi, miten lddkehoidon onnistumista arvioidaan (83 %), mutta hieman harvempi
koki tietdvansa, millaiset arvot olisivat tavoiteltavia (64 %) tai koki ladkarin selittdvan hanelle mittausten
tulokset (62 %). Suurin osa koki vaikuttavansa omilla elintavoillaan ja paivittdisilla toimillaan positiivisesti
sairauden hoitoon (87 %). Vastaajista 33 % oli sitd mieltd, ettd [ddkari oli kertonut heille sairauden
tulevaisuuden ennusteesta.

Noin puolet niistd vastaajista, joilla ei ollut 1ddkehoitoa (n=46), oli osittain tai taysin eri mielta siita, ettd he
tapaavat hoidostaan vastaavia ammattilaisia sdannoéllisesti (52 %), ettd laakari kertoo heille sairauden
ennusteesta (57 %) ja etta he keskustelevat hoitotavoitteista yhdessa ladkarin kanssa (47 %). Valtaosa koki
vaikuttavansa omilla elintavoillaan ja paivittaisilla toimillaan mydnteisesti sairauden hoitoon (93 %), vaikkakin
vain hieman yli puolet oli saanut tietoa sairauden itsehoidosta (57 %).

Vain 19 %:lla MS-tautia sairastavista vastaajista oli kirjallinen hoitosuunnitelma. Vastaajista 18 % ei tiennyt
onko heille tehty kirjallinen suunnitelma, 63 % vastasi, ettei ollut sellaista saanut tai ei tiennyt mista sen
[oytaisi. Kuitenkin 39 % olisi halunnut saada kirjallisen hoitosuunnitelman (Kuva 27). Kaikista vastaajista 58
%:lle ei oltu tehty kuntoutussuunnitelmaa.
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Kuva 27. MS-tautia sairastavien tieto kirjallisesta hoitosuunnitelmasta tai mista sen loytaa.

Kolmeksi tarkeimmadksi hoitotavoitteekseen MS-tautia sairastavat valitsivat yleisimmin: elda laadukasta
elamaa mahdollisimman pitkddn (64 %), sairauden pahenemisen valttdaminen (61 %) ja toimintakyvyn
sdilyttdminen (56 %). Myos omatoimisena pysyminen (39 %), omien askareitten hoitaminen (22 %) ja
oireettomana pysyminen olivat myos tarkeimpia tavoitteita monille. Yli puolet vastaajista (53 %) ei ollut
keskustellut omista hoitotavoitteistaan terveydenhuollon ammattilaisen kanssa.

Nivelreuma

Taustatiedot

Kyselyyn vastasi yhteensa 87 nivelreumaa sairastavaa. Suurin osa vastaajista oli 50-vuotiaita tai vanhempia
(71 %) ja naisia (92 %). Vastaajista suurin osa oli Keski- ja Ita-Suomen alueelta (43 %).

Vastaajista 59 % oli saanut nivelreumadiagnoosin 2010 tai sen jdlkeen. Heista 62 %:lla oli nivelreuman lisaksi
myos jokin muu pitkdaikaissairaus.

Vastaajista 45 %:lla oli ammatillinen perustutkinto tai opistotutkinto ja 33 %:lla oli ylempi tai alempi
korkeakoulututkinto. Tyoeldamassd mukana oli 43 % vastaajista ja heistd 2 % maaraaikaisella kuntoutustuella
. 15 % vastaajista oli tyokyvyttomyyseldkkeella.

Sairaus ja lddkehoito

Suurimmalla osalla vastaajista oli nivelreuman kulkuun vaikuttava ladkehoito (90 %). Suurimmat syyt
lddkehoidon puuttumiseen olivat, ettd potilas itse oli padttanyt jattaa ladkkeen kdyttamatta (33 %) tai ettd
laakari ei ollut maarannyt ladketta (33 %). 22 %:lle ei ollut I6ytynyt sopivaa lddketta.

Vastaajista puolet otti ladkkeensa suun kautta, 35 % pistoksena kotona ja 15 % kavi sairaalassa infuusiossa.



Nykyinen hoitosuhde ja rooli ldédkkeen valinnassa

Vastaajista 93 % oli sairautensa ja ladkityksensa osalta seurannassa. Suurin osa oli seurannassa
erikoissairaanhoidossa (67 %) tai terveyskeskuksessa (23 %).

Nivelreumaa sairastavista vastaajista, jotka olivat seurannassa, 84 %:lla hoitava laakari oli vaihtunut joskus
tai usein, 30 %:lla ei ollut ollut hoitosuhdetta hoitajaan ja 65 %:lla hoitaja oli vaihtunut joskus tai usein
edeltdvan kolmen vuoden aikana. Harvoilla vastaajilla oli pysynyt sama laakari (7 %) tai hoitaja (6 %) viimeisen
kolmen vuoden aikana.

Suuri osa vastaajista oli tdysin tai osittain samaa mieltd siitd, ettd huolenaiheiden esittaminen
terveydenhuollon ammattilaiselle oli helppoa (67 %) ja ettd he olivat saaneet vastauksen kysymyksiinsa (58
%). Reilu puolet (57 %) koki, ettd heiddn ei ollut helppoa saada yhteys heitd hoitaviin terveydenhuollon
ammattilaisiin.

Lahes kaikki vastaajat, joilla oli ladkehoito nivelreumaan (n=78) olivat kiinnostuneita sairautensa hoidosta ja
hoitovaihtoehdoista (99 %) ja halusivat olla mukana ladkitystadn koskevissa paatdksissa (92 %). Vastaajista
54 %:lta laakari oli kysynyt mielipidetta madardtessaan ladketta, 57 % oli saanut riittdvasti tietoa
osallistuakseen ladkehoitoonsa koskevaan paatdksentekoon. Lddkarin vastaanotolla oli saatu enemman
tukea lddkehoitoon (70 %) verrattuna apteekkiin (66 %) tai hoitajan vastaanottoon (57 %).

Lddkehoitoon sitoutuminen ja tyytyvdisyys hoitoon

Hoitoon sitoutuminen oli hyvada. Vastaajista 92 % oli ottanut lddkkeensd aina tai ldhes aina ladkarin
ohjeistuksen mukaan. Runsas kolmasosa heistd, jotka olivat ottaneet ladkkeensd ainakin joskus
epasaannollisesti (n=17), ei ollut koskaan keskustellut siitd ladkarinsa kanssa (35 %).

Vastaajista, jotka tarkoituksellisesti olivat jattdneet ladkkeensd ottamatta (n=11), olivat tehneet sen
valttaakseen haittavaikutuksia (72 %), koska koki ladkkeenoton hankalaksi (63 %) tai oli vasynyt kayttamaan
laakettd (61 %). Vastaajista 36 % oli jattanyt ladkkeen ottamatta, koska koki sairautensa olevan lieva tai
vahaoireinen. Ladkkeen ottamisen syyksi 45 % vastaajista vetosi taloudellisiin syihin.

Melkein kaikki nivelreumaa sairastavat vastaajat, joilla oli ladkehoito (n=78) olivat tyytyvaisia |ddkehoitoonsa
(73 %) seka sen annostelumuotoon (90 %). Suuri osa koki ladkkeensd olevan helppokéayttéinen (93 %),
tekevan voinnista paremman (70 %) ja riittdvan tehokas (63 %). Vastaajista reilu puolet (56 %) kertoi, ettei
ladkkeen haittavaikutukset haitanneet tai niita ei ollut, mutta monelle |ddke aiheutti huolta tai stressid (49
%).

Runsaat puolet kyselyyn vastanneista nivelreumaa sairastavista (54 %, n=78) ei ollut keskustellut
sadnnollisesti [ddkarinsd kanssa hoitotyytyvaisyydestddn ja suuri enemmisto niistd vastaajista, jotka olivat
hoitosuhteessa  hoitajaan (n=53) ei ollut keskustellut saanndllisesti  hoitajansa  kanssa
hoitotyytyvaisyydestaan (68 %).



Tietoldhteet ja tiedon tarve

Kyselyyn vastanneiden kolme tarkeinta tietoldhdetta nivelreumasta ja sen hoidosta olivat ladkari (62 %),
internet (56 %) ja hoitaja (37 %). Osa vastaajista koki saavansa tietoa sosiaalisesta mediasta (23 %)
potilasjarjestolta (23 %), apteekista seka toiselta potilaalta tai tuttavalta (22 %).

Lahes puolet (44 %) nivelreumaa sairastavista vastaajista ei kokenut tietdvansa riittavasti sairaudestaan ja
sen hoidosta (n=38). Lisaa tietoa kaivattiin erityisesti sairauden hoitovaihtoehdoista (79 %), ennusteesta (58
%) ja oireista (45 %). Lisaksi kaivattiin tietoa ladkkeen turvallisuudesta (58 %), vaikutuksesta elimistoon (55
%) ja tehosta (26 %).

Omakanta -palvelu oli kdytetyin véline sairauden oireiden ja hoidon seurantaan (40 %). My0s paperille
kirjoitetut muistiinpanot olivat tarkea valine (18 %). Neljdsosa ei kdyttanyt valineitd, mutta haluaisi kayttada.

Hoitosuunnitelma ja hoitotavoitteet

Suuri osa niistd nivelreumaa sairastavista vastaajista, joilla oli 1ddkehoito (n=78), oli tavannut hoidosta
vastaavia ammattilaisia sdannollisesti (58 %). Kaksi kolmasosaa oli keskustellut lddkehoidon tavoitteista (59
%) ja hoidon onnistumista arvioivien mittausten tuloksista, mutta kolmasosa ei tiennyt miltd hoidon
onnistuminen ndyttaa (29 %). Vastaajista 73 % koki, ettei [ddkari ollut kertonut heille sairauden tulevaisuuden
ennusteesta, ja 46 % koki, ettei ladkari ollut selittanyt heille Iddkehoidon onnistumisen arvioivien mittausten
tuloksista (Kuva 28).
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Kuva 28. Hoidon suunnitelmallisuus, nivelreumaa sairastavilla, joilla on ladkehoito n=78.



Valtaosa, joilla ei ollut lddkehoitoa (n=9), olivat osittain tai tdysin samaa mielta siitd, ettd he eivat olleet
tavanneet hoidosta vastaavia ammattilaisia sdannollisesti (78 %), ettd |aakari ei ollut kertonut sairauden
ennusteesta (78 %) eika hoitotavoitteista (muun kuin l[ddkehoidon) (55 %). Valtaosa koki vaikuttavansa omilla
elintavoillaan ja paivittdisilla toimillaan myodnteisesti sairauden hoitoon (89 %) vaikkakin vain kolmasosa oli
saanut tietoa sairauden itsehoidosta (33 %).

Vain 18 %:lla nivelreumaa sairastavista vastaajista oli kirjallinen hoitosuunnitelma. Vastaajista 15 % ei tiennyt
onko heille tehty kirjallinen suunnitelma, 66 % vastasi, ettei ollut sellaista saanut tai ei tiennyt mista sen
|oytaisi. Kuitenkin 40 % olisi halunnut saada kirjallisen hoitosuunnitelman (Kuva 29).
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Kuva 29. Nivelreumaa sairastavien tieto kirjallisesta hoitosuunnitelmasta tai mista sen 16ytaa.

Kolmeksi tarkeimmaksi hoitotavoitteekseen nivelreumaa sairastavat valitsivat vyleisimmin: el3da
mahdollisimman pitkddn laadukasta eldamaa (61 %), toimintakyvyn sailyttdminen (59 %) ja sairauden
pahenemisen valttdminen (57 %). Tarkeind koettiin my&s oireettomana (32 %) ja omatoimisena pysyminen
(30 %) seka kyky hoitaa omia arkiaskareita (29 %). Vain vajaa neljdsosa vastaajista oli keskustellut omista
hoitotavoitteistaan terveydenhuollon ammattilaisen kanssa (23 %).

Psoriasis

Taustatiedot

Kyselyyn vastasi yhteensa 174 psoriasista sairastavaa. 79 % vastaajista oli 50-vuotiaita tai vanhempia ja
valtaosa oli naisia (82 %). Eniten vastaajia oli Eteld-Suomen alueelta (42 %).

Useimmat kyselyyn osallistuneista (63 %) olivat saaneet diagnoosin ennen vuotta 2010. Vastaajista 71 %:lla
oli jokin muu pitkdaikaissairaus.

Puolella vastaajista oli ammatillinen perustutkinto tai opistotutkinto ja 32 %:lla oli ylempi tai alempi
korkeakoulututkinto. Tyoeldméassa mukana oli 48 %, joista 6 % sairauslomalla pitkdaikaissairautensa vuoksi
ja 4 % madraaikaisella kuntoutustuella. 12 % vastaajista oli tyokyvyttomyyseldkkeella ja 29 %
vanhuuseldkkeella.



Sairaus ja lddkehoito

Vastaajista 84 %:lla oli Iadkehoito psoriasikseen (n=146). Yleisin syy olla ilman ladkehoitoa (n=28) oli, ettei
ladkari ollut maarannyt ladketta (46 %) ja kolmasosalla ladkkeen kayttamatta jattdminen oli oma paatos (32
%).

Noin puolet vastaajista (51 %) sairasti ihopsoriasista ja 41 % seka iho- etta nivelpsoriasista.

Nykyinen hoitosuhde ja rooli Idédkkeen valinnassa

Suurin osa psoriasista sairastavista vastaajista (78 %) oli sairauden ja ladkityksen osalta seurannassa,
enemmistd (40 %) erikoissairaanhoidossa. Vastaajista 20 % ei ollut seurannassa lainkaan. Suurin osa oli tdysin
tai osittain sitd mieltd, ettd heidan oli helppo ottaa puheeksi sairauteen liittyvat huolensa (70 %) ja ettd he
saivat vastauksia kysymyksiinsd (63 %). Kuitenkin vain vajaa puolet koki saaneensa helposti yhteyden
hoitavaan tahoon (48 %).

Edeltdaneen kolmen vuoden aikana 73 %:lla vastaajista, jotka olivat seurannassa (n=135), |dakari oli vaihtunut
joskus tai usein. Vastaajista 51 %:lla ei mydskaan ollut ollut hoitosuhdetta hoitajaan tdna aikana ja 43 %:lla
hoitaja oli vaihtunut usein tai joskus. Vain 19 %:lla oli ollut sama hoitava ladkari ja 6 %:lla sama hoitaja koko
ajan.

Kaikki psoriasista sairastavat vastaajat, joilla oli ladkehoito sairauteensa (n=146) olivat kiinnostuneita
hoidostaan ja ldhes kaikki halusivat olla mukana ld3kitystddn koskevissa paatoksissa (94 %). Vastaajista 71 %
koki, ettd heiddn mielipiteensd otettiin huomioon lddkehoidosta paatettdessd, 59 %:lta ladkari kysyi
mielipidettd maaratessddn ladkettd, mutta 41 % koki, ettei heilld ollut riittdvasti tietoa osallistuakseen
hoitopaatoksiin. Vastaajista 62 % koki saavansa tukea lddkehoidon toteuttamiseen ladkarin vastaanotolla, 63
% apteekista ja 40 % hoitajan vastaanotolla (Kuva 30).



Millainen on roolisi ladkkeen valinnassa?
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Kuva 30. Psoriasista sairastavien vastaajien rooli ladkkeen valinnassa.

Lddkehoitoon sitoutuminen ja tyytyvdisyys hoitoon

Psoriasista sairastavat vastaajat olivat sitoutuneita hoitoon, 66 % otti aina ladkkeen kuten ladkari oli
maardnnyt ja 12 % otti ladkkeen melkein aina ladkarin maardaamalla tavalla. Vastaajista 40 %, jotka olivat
ottaneet lddkkeensd joskus epdsdannollisesti (n=50), eivat olleet keskustelleet siitd ldakadrinsd kanssa,
kuitenkin 40 % oli ottanut asian puheeksi joskus (24 %), useimmiten (10 %), aina (6 %).

Tarkeimmat syyt jattaa tarkoituksellisesti |lddke ottamatta (n=40) olivat vasymys ladkkeen kadyttoon (77 %),
oma paatos (61 %), hankaluus ladkkeen kaytossa (58 %) tai lieva/vahaoireinen sairaus (58 %). Runsaat puolet
jatti laakkeen ottamatta koska halusi valttaa haittavaikutuksia (53 %) ja kolmasosavetosi taloudellisiin syihin
(35 %).

Vastaajista, joilla oli ladkehoito (n=146), 87 % oli tdysin tai osittain samaa mielta siitd, ettd heidan lddkettdan
oli helppo kayttaa ohjeiden mukaisesti. Vajaa kaksi kolmasosaa vastaajista oli tyytyvdinen lddkehoitoonsa (65
%) ja runsaat puolet koki, ettd laakitys ei ollut aiheuttanut heille juurikaan huolta tai stressia (53 %). Moni
koki ladkkeen parantavan vointia (73 %), olevan riittavan tehokas (58 %) sekd annostelumuodon sopivan (81
%). Kuitenkin monia ladkkeen otto muistutti sairaudesta (70 %).

Noin 60 % vastaajista, joilla oli ladkehoito, eivat olleet keskustelleet saanndllisesti Iddkarin tai hoitajan kanssa
siitd kuinka tyytyvaisia he olivat ladkehoitoonsa.



Tietoldhteet ja tiedon tarve

Kyselyyn vastanneiden kolme térkeinta tietoldhdettd psoriasiksesta ja sen hoidosta olivat internet (53 %),
|adkari (49 %) ja potilasjarjesto (43 %). Tukea saatiin jonkin verran myds sosiaalisesta mediasta (29 %), toiselta
potilaalta tai tuttavalta (25 %), seka kirjoista ja lehdista (24 %).

Lahes puolet vastaajista koki, ettei heilla ollut tarpeeksi tietoa sairaudestaan ja sen hoidosta (48 %). He (n=83)
kaipasivat lisatietoa erityisesti hoitovaihtoehdoista (80 %), sairauden ennusteesta (51 %), kuinka lddke
vaikuttaa elimistdon (51 %) seka elintapojen vaikutuksista sairauteen (46 %).

Omakanta-palvelua kaytti 29 % vastaajista oireiden ja hoidon seurannassa. Saman verran vastaajia ei
kdyttanyt mitdan valinetta, mutta olisi halunnut kayttaa. Vastaajista 28 % ei kayttanyt mitdan valinetta, koska
koki ettei tarvitse sellaista.

Hoitosuunnitelma, liitéinndissairaudet ja hoitotavoitteet

Noin 80 % psoriasista sairastavista vastaajista, joilla oli lddkehoito (n=146), oli osittain tai tdysin samaa mielta
siitd, etta he vaikuttavat myodnteisesti hoitoonsa elintapojensa kautta. Vastaajista vain 37 % koki, etta tapaa
hoidostaan vastaavia ammattilaisia saannollisesti, ja 47 % koki saaneensa riittavasti tietoa sairauteen
liittyvasta itsehoidosta. Runsaat puolet koki, ettd ladkari oli selittanyt heille ladkehoidon onnistumista
arvioivien mittausten tuloksista tai ladkehoitonsa tavoitteista (54 %). Vain kolmasosa oli sitd mieltd, etta
|adkari oli kertonut heidan sairautensa ennusteesta.

Valtaosa niistd vastaajista, joilla ei ollut ladkehoitoa (n=28), oli osittain tai tdysin samaa mieltd siitd, etta
terveydenhuollon ammattilainen ei ollut keskustellut heiddn kanssaan hoidon (muun kuin |ddkehoidon)
tavoitteista (86 %) ja sairauden ennusteesta (89 %). He eivat mydskaan tavanneet hoidosta vastaavia
ammattilaisia sddnnollisesti (93 %). Kuitenkin 36 % oli saanut tietoa sairauteensa liittyvasta itsehoidosta.
Vastaajista 78 % oli osittain tai tdysin samaa mieltd siita, ettd he vaikuttavat myonteisesti sairautensa hoitoon
elintapojensa kautta.

Vain 18 %:lla kaikista psoriasista sairastavista vastaajista oli kirjallinen hoitosuunnitelma. Vastaajista 5 % ei
tiennyt onko heille tehty kirjallinen suunnitelma. ja 77 % vastasi, ettei ollut sellaista saanut tai ei tiennyt mista
sen loytaisi. Kuitenkin 40 % olisi halunnut saada kirjallisen hoitosuunnitelman (Kuva 31). Vastaajista, joilla oli
hoitosuunnitelma (n=32), olivat sitd mieltd, ettd suunnitelmaan oli kirjattu, miten mainittuja asioita oli
tarkoitus seurata (38 %), saman verran oli sitd mieltd, ettei siihen ollut kirjoitettu naitd asioita ja 25 % ei
osannut sanoa.
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Kuva 31. Psoriasista sairastavien tieto kirjallisesta hoitosuunnitelmasta tai mista sen loytaa.

Vain joka viides psoriasista sairastava kertoi, ettd terveydenhuollon ammattilainen oli keskustellut heidan
kanssaan psoriasiksen liitdnndissairauksista (21 %). Keskustelu oli koskenut useimmiten terveellisten
elamantapojen tarkeyttd (70 %), kolesteroliarvojen (54 %) sekd sokeriarvojen seurantaa (46 %) etta
verenpaineen mittaamista (46 %). Mielen kuormituksesta tai masennuksesta oli myos puhuttu (41 %).

Tarkeimmaksi hoitotavoitteekseen psoriasista sairastavat valitsivat yleisimmin: sairauden pahenemisen
valttaminen (63 %), elda laadukas elama mahdollisimman pitkdan (57 %), oireettomana pysyminen (48 %)
sekd toimintakyvyn sdilyttdaminen (41 %). Vain joka viides (21 %) oli keskustellut omista hoitotavoitteista
heitd hoitavien ammattilaisten kanssa.

Selkarankareuma

Taustatiedot

Kyselyyn vastasi yhteensda 28 selkdrankareumaa sairastavaa. Yli puolet vastaajista oli 50-vuotiaita tai
vanhempia (64 %) ja 68 % vastaajista oli naisia. Suurin osa vastaajista oli Itd- ja Keski-Suomen alueelta (43 %).

Vastaajista 46 % oli saanut diagnoosin vuonna 2010 tai sen jalkeen. Suurimmalla osalla oli selkdrankareuman
lisdksi myos jokin muu pitkaaikaissairaus (75 %).

Vastaajista 43 %:lla oli ylempi tai alempi korkeakoulututkinto ja 32 %:lla oli ammatillinen perustutkinto tai
opistotutkinto. Tydeldmassd mukana oli 47 % vastaajista, joista 8 % mdaaraaikaisella kuntoutustuella ja 8 %
sairauslomalla pitkdaikaissairautensa vuoksi. Vastaajista 25 % tyokyvyttomyyselakkeella.



Sairaus ja lddkehoito

Kolmasosalla (32 %) ei ollut ladkettd sairautensa hoitoon ja yleisimmat syyt siihen olivat, ettei ladkari ollut
maardannyt ladketta (44 %) ja vastaajan oma paatds (33 %).

Yli puolet taudin kulkuun vaikuttavan lddkkeen kayttdjistd annosteli ladkkeen pistoksena kotona (58 %).
Vastaajista 32 % otti lddkkeen suun kautta |ddkkeen ja 11 % sai ladkkeen infuusiona sairaalassa.

Nykyinen hoitosuhde ja rooli ldédkkeen valinnassa

Puolet selkdrankareumaa sairastavista vastaajista oli erikoissairaanhoidon seurannassa (alue-, keskus- tai
yliopistosairaala), ja 21 % terveyskeskuksessa. Vastaajista 18 % ei ollut seurannassa lainkaan.

Edeltavan kolmen vuoden aikana valtaosalla seurannassa olevista vastaajista laakari oli vaihtunut joskus tai
usein (82 %). Vastaajista 27 %:lla ei ollut ollut hoitosuhdetta hoitajaan koko aikana, kun taas 59 %:lla hoitaja
oli vaihtunut usein tai joskus.

Kyselyyn vastanneista 75 % oli tdysin tai osittain samaa mielta siitd, ettd heidan oli helppo ottaa puheeksi
huoliaan terveydenhuollon ammattilaisten kanssa, ja hieman yli puolet koki, ettd he olivat saaneet helposti
yhteyden heitd hoitavaan tahoon (58 %). Kuitenkin 42 % koki, ettd he eivat olleet saaneet vastauksia heita
mietityttaviin kysymyksiin ja saman verran koki, ettei terveydenhuollon ammattilaisiin saanut helposti
yhteytta.

Laaketta kayttdvat vastaajat (n=19) olivat kiinnostuneita sairaudestaan ja hoitovaihtoehdoista (94 %) ja he
halusivat kaikki olla mukana ldadkehoitoaan koskevassa pdatoksenteossa. Suuri osa vastaajista koki, etta
hdanen mielipidettdan kysyttiin ladkettd maardtessa (69 %) ja saavansa riittdvasti tietoa osallistuakseen
ladkehoitoaan koskevaan paatdksentekoon (69 %). Yli puolet sai tukea ladkehoitonsa toteuttamiseen
laakarilta (58 %) ja apteekista (69 %) ja noin puolet hoitajalta (47 %).

Lddkehoitoon sitoutuminen ja tyytyvdisyys hoitoon

Selkdrankareumaa sairastavat vastaajat, joilla oli Iadkehoito (n=19) olivat hyvin sitoutuneita ladkehoitoonsa,
95 % otti aina ladkkeen kuten 1adkari oli maarannyt, ja 5 % otti ladkkeen melkein aina, joskin ajoituksessa oli
jonkin verran epasdannollisyytta. Kukaan ei jattdnyt tarkoituksellisesti ladkettd ottamatta keskustelematta
laakarin kanssa.

Valtaosa vastaajista, joilla oli lddkehoito, olivat samaa mieltd siitd, ettd lddkkeen kdyttaminen ohjeiden
mukaisesti oli helppoa (94 %), annostelumuoto sopiva (95 %), ettd he ymmarsivat sairautensa luonteen ja
sen taustalla olevat tekijat (95 %). Vastaajista 74 % koki, ettd ladke paransi vointia, oli tyytyvdinen
ladkehoitoonsa ja 61 % ettd ladke oli riittdvan tehokas. Kuitenkin kaikki vastaajat kokivat, ettad ladkkeen
ottaminen muistutti heitd sairaudesta ja 42 %:lla 1adke aiheutti huolta tai stressia.

Vastaajista, joilla oli Iadkehoito, valtaosa ei ollut keskustellut sdannollisesti |dakarin (68 %) eika hoitajan (67
%) kanssa tyytyvaisyydestd lddkehoitoon. Samalla kuitenkin sdannollisen keskusteluvalin piti lddkariinsa 32 %
ja hoitajaansa 25 % vastaajista.



Tietoldhteet ja tiedon tarve

Kyselyyn vastanneiden kolme tarkeinta tietoldhdetta selkdrankareumasta ja sen hoidosta olivat ldakari (68
%), internet (54 %) ja toinen potilas tai tuttava (39 %) tai hoitaja (39 %). Sosiaalinen media (32 %) oli myds
tarkea tiedonldhde.

Kolmasosa vastaajista koki, ettei heilla ollut tarpeeksi tietoa sairaudestaan ja sen hoidosta. Eniten kaivattiin
tietoa sairauden ennusteesta ja hoitovaihtoehdoista (67 %). Ladkkeen vaikutuksesta elimistdssa seka
ladkkeen turvallisuudesta (22 %) ja tehostaa (11 %) kaivattiin my0s lisaa tietoa.

Vastaajista kolmasosa kdytti Omakanta-palvelua vdlineena oireiden ja hoidon seurannassa, saman verran
vastanneita ei kdyttanyt mitdan valinettd, mutta he olisivat halunneet kayttaa.

Hoitosuunnitelma ja hoitotavoitteet

Lahes kaikki vastaajat, joilla oli Iadke sairautensa hoitoon, olivat osittain tai tdysin samaa mielta siita, etta he
vaikuttivat myonteisesti hoitoonsa elintavoillaan (95 %) ja 69 % koki saaneensa tietoa sairauteensa liittyvasta
itsehoidosta. Noin puolet vastaajista oli keskustellut lddkarin kanssa ladkehoidon tavoitteista (48 %) ja 36
%:lle 1aakari oli kertonut sairauden tulevaisuuden ennusteesta. Suurin osa vastaajista oli tietoinen, miten
ladkehoidon onnistumista arvioidaan (79 %) ja millaiset arvot olisivat ladkehoidon onnistumisen kannalta
hyvid (84 %). Kuitenkin vain reilu puolet koki, ettad 1adkari olisi heille selittanyt lddkehoidon onnistumista
arvioivien mittausten tuloksista (52 %) (Kuva 32).
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Kuva 32. Selkdrankareumaa sairastavien hoidon suunnitelmallisuus, n=19.

Kaikki vastaajat, joilla ei ollut |ddkettd kaytdssa (n=9), olivat osittain tai tdysin samaa mieltd siitd, ettd he
vaikuttivat myonteisesti hoitoonsa elintavoillaan ja 66 % oli saanut tietoa sairauteen liittyvasta itsehoidosta.



Vain kolmasosa vastaajista oli tavannut hoidostaan vastaavia ammattilaisia saannéllisin valiajoin. Vastaajista
vain 22 % koki, etta |adkari olisi kertonut sairauden ennusteesta.

Vain 14 %:lla selkdrankareumaa sairastavista vastaajista oli kirjallinen hoitosuunnitelma. Vastaajista 14 % ei
tiennyt onko heille tehty kirjallinen suunnitelma, 71 % vastasi, ettei ollut sellaista saanut tai ei tiennyt mista
sen |6ytaisi. Kuitenkin 32 % olisi halunnut saada kirjallisen hoitosuunnitelman (Kuva 33).
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Kuva 33. Selkdrankareumaa sairastavien tieto kirjallisesta hoitosuunnitelmasta tai mista sen loytaa.

Kolmeksi tarkeimmaksi hoitotavoitteekseen selkdrankareumaa sairastavat valitsivat yleisimmin: sairauden
pahenemisen valttdminen (68 %), toimintakyvyn sdilyttdminen (61 %) sekd eldd laadukasta elamaa
mahdollisimman pitkdan (54 %). Omatoimisuus (36 %), oireettomuus (36 %) ja omista arkiaskareista
suoriutuminen (29 %) olivat myos tarkeita.

Vain neljdsosa vastaajista oli keskustellut omista hoitotavoitteista heitd hoitavien terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa.



Johtopaatelmat

Kyselyyn vastanneet pitkaaikaissairaat osoittivat lahes yksimielisesti kiinnostuksensa ymmartaa ja vaikuttaa
sairautensa hoitoon sekd osallistua ladkitysta koskeviin paatoksiin. Tulokset heijastelevat nykypaivan
sairastavan muuttunutta roolia passiivisesta hoidon vastaanottajasta aktiiviseksi asiantuntijaksi (7).
Autoritddrisen ladkkeenmadraamisen ja hoidon antamisen sijaan terveydenhuollon ammattilaisilta
odotetaan aktiivista vuorovaikutusta sairastavan kanssa osallistaen sairastavaa hoidon suunnitteluun ja
toteutukseen kuuntelemalla, kysymalld, keskustelemalla ja jakamalla tietoa. Sujuva kommunikaatio ja
terveydenhuollon ammattilaisen helppo lahestyttavyys edesauttavat yhteisiin hoitotavoitteisiin paasya.

Useampi kuin joka toinen oli saanut ilmaista mielipiteensa nykyisen lddkkeensa maaraamishetkelld. Muita
useammin padtokseen olivat pdasseet osallistumaan MS-tautia ja kroonista migreenia sairastavat vastaajat,
poikkeuksellisen moni heista kertoi myos keskustelevansa saanndllisesti tyytyvadisyydestaan ldadkehoitoonsa
ammattilaisten kanssa. Sairastavan osallistaminen |lddkehoitopaatdkseen on kirjattu MS-taudin Kdypa hoito
-suositukseen ja taman kyselyn perusteella suositus ndyttaa toteutuvan hyvin (8). Hoitosuositukseen kirjattu
toimintamalli voisi rohkaista terveydenhuollon ammattilaisia aktiivisesti osallistamaan sairastavia myos
muilla terapia-alueilla.

Joka kolmas ladkehoitoa kayttdva pitkdaikaissairas ei ollut saanut mielestdan riittavasti tietoa osallistuakseen
ladkitystadn koskevaan paatoksentekoon. Vaikka yli puolet kaikista kyselyyn vastanneista koki omaavansa
riittavasti tietoa sairaudestaan, tiedon maardan tyytymattdmien tarkeimmat tiedontarpeet koskivat
padasiassa pitkdaikaissairauden hoitovaihtoehtoja. Erilaisista vaihtoehdoista keskusteleminen ja
yhteisymmarryksessa tehty hoitopaatds edistavat tyytyvaisyytta ja sitoutumista valittuun hoitoon (9).

Vastaajat olivat etsineet aktiivisesti tietoa internetistd, joka mainittiin tarkeimpana tiedonldhteena. Myds
sosiaalisella medialla oli tarkea rooli sairauteen liittyvan tiedon saamisessa. Internetin ja sosiaalisen median
suosio tietoldhteind kuvastavat edelleen tdman pdivan sairastavan kiinnostusta ja omatoimisuutta
pitkdaikaissairauden ymmartdmisessd ja siihen sopeutumisessa. Olisikin tdrkedd, ettd myds nama
tietoldhteet tarjoaisivat luotettavaa tietoa, ja ettd terveydenhuollon ammattilaiset ohjaisivat sairastavaa
luotettavien sivustojen ja somekanavien aarelle (10).

Ladkehoitoa kayttavista pitkaaikaissairasta joka toinen ja ilman ladkehoitoa olevista vain joka kolmas oli
keskustellut terveydenhuollon ammattilaisen kanssa hoitotavoitteistaan. Ladkehoitoa kayttavista joka
kolmas ja muulla hoidolla olevista vain joka viides oli keskustellut ladkarin kanssa sairautensa tulevaisuuden
ennusteesta. Sairauden ennusteen ymmartaminen, siihen vaikuttavien hoitotavoitteiden tunteminen ja
niihin tdhtddaminen yhdessa sovituin keinoin ovat edellytyksia parhaan mahdollisen hoidon toteutumiselle.

Yksi keino sopia hoitotavoitteista ja niihin pyrkimisestd on yhteisesti laadittu hoitosuunnitelma. Tahan
kyselyyn vastanneista vain joka viides tiesi hanelle laaditusta kirjallisesta hoitosuunnitelmasta, astmaa
sairastavista kirjallisen hoitosuunnitelman oli saanut vain joka kymmenes. Vastaajista, joilla kirjallista
hoitosuunnitelmaa ei ollut, Iahes puolet toivoi saavansa sellaisen. Hoitosuunnitelma-termi voi olla monelle
pitkaaikaissairaalle vieras ja siksi kyselyssd selvitettiin vastaajien kokemuksia sddnndllisistd tapaamisista
ammattilaisten kanssa, hoidon seurannasta sekd tavoitteista ja ennusteesta keskustelemisesta. Nailla
mittareilla arvioituna hoitosuunnitelmaan liittyvista asioista oli keskusteltu selvasti useammin ladkehoitoa
kayttavien kuin ilman lddkehoitoa olevien pitkdaikaissairaiden kanssa. Kirjalliseen muotoon laadittu
hoitosuunnitelma muistuttaisi sairastavaa yhdessad sovituista asioista ja toimisi myods viestinvélineena
esimerkiksi hoitosuhteen siirtyessa erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuoltoon taaten laadukkaan
seurannan ja turvallisuuden tunteen sairastavalle. Terveydenhuollon tietojarjestelmien tulisi tukea



hoitosuunnitelman systemaattista kirjaamista ja valittymistad sairastavalle Omakanta-palvelun kautta ja
tdman toteutumista olisi ajankohtaista seurata sosiaali- ja terveyspalveluiden rakenneuudistuksen
yhteydessa. Heille, joilla Omakanta ei ole kdytossa, hoitosuunnitelma tulisi antaa kirjallisena.
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