KYSELYTUTKIMUS

Milta
multippeliskleroosin

hoito nayttaa
sairastavan silmin?

Kyselytutkimuksen tavoitteena
oli selvittaa pitkaaikaissairaiden
kokemuksia ja mielipiteita hoi-
tosuhteesta, laakehoitoon sitou-
tumisesta, tyytyvaisyydesta hoi-
toon, hoitosuunnitelmasta seka
sairauteen liittyvasta tiedonsaan-
nista.

Kyselyyn vastannee

875

Joista 2 73 multippeliskleroosia
sairastavaa.

Vastaajia
yhteensa

Multippeli-
skleroosi

guids

Laakehoito
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83 % Jlla vastaajista oli

kaytéssa multippeliskleroosin
kulkuun vaikuttava laakehoito.
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Jlla vastaajista ei ollut kaytdssa
multippeliskleroosin kulkuun vaikuttavaa
laakehoitoa. Noin puolelle heista ladkari ei
ollut maarannyt lIaaketta ja neljannekselle ei
ollut 16ytynyt sopivaa laaketta.

Laakehoitoon

sitoutuminen oli hyv

94 %
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aina tai lahes ainalaakarin
ohjeistuksen mukaan
edeltaneen vuoden aikana.

20 %

ainakin joskus tarkoituksellisesti

l&adkarin ohjeesta poikenneista
ei ollut koskaan keskustellut
siita laakarin kanssa.

Hoitosuhde

Hoitosuhde |aakal’ln kanssa

edeltavan kolmen vuoden aikana
(hoitosuhteessa olevista vastaajista):

29 % Ila oli

ollut sama laakari koko ajan

35 % :lla hoitava

I&aakari oli vaihtunut joskus

34 % :lla hoitava

ladkari oli vaihtunut usein

92 %

halusi osallistua
ladkehoitoaan
koskeviin
paatoksiin.

84 %

koki mielipiteensa

oli kiinnos

sairaute
hoidosta ja

hoitovaihto-
ehdoista.

tulleen huomioiduksi
ladkehoito-
paatoksessa.

Hoidon
suunnitelmallisuus

Koki vaikuttavansa omilla elintavoil
ja paivittaisilla toimillaan positiivise
sairauden hoitoon.
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vastaajista oli ottanut ladkkeensa

Kyselyyn kutsuttiin potilasjarjestojen
tiedotuskanavien seka sosiaalisen
median kautta pitkaaikaissairaita,
joilla oli diagnosoitu astma, krooni-
nen migreeni, multippeliskleroosi,
nivelreuma, psoriasis, selkaranka-
reuma tai krooninen urtikaria. Aineis-
to kerattiin touko-kesakuussa 2021
strukturoidulla verkkokyselylla.
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Vastanneet sairausryhmittain

Selkdaranka-
reuma

Krooninen
urtikaria

3

Nivelreuma

>

Astma

Krooninen
migreeni

Psoriasis
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B6 Y i o kivisssd myiss ioki
O :lla oli kdytdssa myds jokin
muu multippeliskleroosiin liittyva laakarin

maaraama laakehoito.
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29 Cy e
O :lla 1aakitysta oli vaihdettu
viimeisen kolmen vuoden aikana ja valta-

osa heista koki saaneensa riittavasti tietoa
laékehoitoa koskevaan paatoksentekoon.

ad. Yleisin syy
jattaa laake
ottamatta

oli haitta-
vaikutusten
valttaminen.

Hoitosuhde h O i taj a n

kanssa edeltavan kolmen vuoden
aikana (hoitosuhteessa olevista vastaajista):

21 % lla

oli ollut sama hoitaja
koko ajan

22 %

vastaajista ei ollut ollut
yhteydessa hoitajaan
sairautensa vuoksi

66 %

oli saanut helposti
yhteyden hoitavaan
tahoon.

oli saanut vastauksia
heita mietityttaviin
kysymyksiin
terveydenhuollon
ammattilaisilta.

tunut
nsa

Muulla hoidolla
olevat:

Laakehoidolla
olevat:

la
sti

87 % 93 %

Oli tavannut hoidosta vastaavia
ammattilaisia saannollisesti.
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79 % 48 %

Oli saanut tietoa sairauden
itsehoidosta.
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3% 57 %

Oli keskustellut I1adkehoidon tai
muun kuin laakehoidon tavoitteista
yhdessa terveydenhuollon ammat-
tilaisen kanssa.
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66 % 50 %

Laakari oli kertonut sairauden
tulevaisuuden ennusteesta

28 %

33% 41 %

vastaajista koki, etta heilla ei ollut tarpeeksi tietoa sairaudestaan ja sen

ennusteesta ja oireista.

Kolme tarkeinta omaa

hoitotavoitetta
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61 %

valttaa sairauden
paheneminen

64 %

elaa laadukasta elamaa
mahdollisimman pitkaan

hoidosta. Lisaa tietoa kaivattiin enimmakseen sairauden hoitovaihtoehdoista,

Vain 30 %

oli keskustellut
omista hoitotavoit-

teistaan terveyden-
huollon ammatti-
laisen kanssa.

56 %

sailyttaa toimintakyky

Hoito- ja kuntoutussuunnitelma

Vain 1 9 % Ila oli kirjallinen

hoitosuunnitelma tai tiesi mista
sen |oytaa.

39 %

haluaisi saada kirjallisen
hoitosuunnitelman.
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Vain 25 %:Ila oli kuntoutus-

suunnitelma vaikka 34 % oli sairaus-
lomalla, méaaraaikaisella kuntoutustuella
tai tyokyvyttomyyselakkeella.
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