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Johdanto

Nordic Healthcare Group toteutti yhteistyd6ssa Pfizerin kanssa
IBD:hen liittyvan potilaskokemusselvityksen vuoden 2023
aikana. Kumppanina projektissa oli myos potilasyhdistys IBD ja
muut suolistosairaudet ry. Selvitykseen kuului IBD-hoitajien
haastatteluita, sarja ryhmahaastatteluita eri-ikdisten ja eri
puolilla Suomea asuvien IBD:ta sairastavien kanssa, seka
sahkoinen valtakunnallinen kysely.

Selvityksen tavoitteena oli ymmartaa paremmin IBD:n kanssa elavien
seka heitd hoitavien ammattilaisten ajatuksia ja nakemyksia koskien
sairauden nykyista hoitoa ja hoitopolkua eri puolilla maata. Erityisen
kilnnostuksen kohteena olivat erilaiset sairauteen liittyvat palvelut,
niiden saatavuus seka sairastavien mahdollisesti erilaiset tarpeet ja
toiveet palveluihin liittyen.

Tassa raportissa esitelladn haastattelujen ja sahkdisen kyselyn
tarkeimpia l6ydoksia.
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Selvityksen tavoitteet

* Lisata ymmarrysta siita, miten IBD:ta sairastavat
seka IBD-hoitajat kokevatsairauden hoidon ja
sithen liittyvien palveluiden nykytilan

e Kartoittaa, miten erilaisia palveluita on tarjolla
eri puolillamaataja miten hyvin ne vastaavat
sairastavientarpeisiin

* Tunnistaa palveluihin liittyvia haasteitaja
kehityskohteita, seka onnistumisia: missa kohtaa
on mahdollisia puutteita, tai mitka palvelut
toimivaterityisen hyvin

* Ymmartaa, onko sairastavienvalilla eroja
palveluiden kayton tai tarpeiden suhteen, seka
talla hetkelld, etta tulevaisuuden suhteen

) Nordic
\ Healthcare
Group




Kumppanit

\ Nordic
Pﬁzer &3 IBD ja muut | Healthcare
suolistosairaudet ry Grou @)

Selvityksen tilaaja Selvityksen Selvityksen toteuttaja
yhteistyokumppani
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Tiedon keraaminen
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Tiedonkeraamiseen valitut metodit
HAASTATTELU- JA

KYSELYTUTKIMUS

e 4 IBD-hoitajan haastattelua
e 10 IBD:ta sairastavan haastattelua
e Sahkaoinen kysely laajemmalle potilasjoukolle

Selvityksessa kerattiin tietoa seka haastatteluiden etta sahkoisen

kyselytutkimuksen avulla.

* |IBD-hoitajien alkuhaastatteluilla kartoitettiin sairauden hoidon
nykytilaa ja erityisesti tarjolla olevia palveluita terveydenhuollon
ammattilaisten nakdékulmasta

e |BD:ta sairastavien haastatteluillakerattiintietoa IBD:n hoitopoluista
ja niihin liittyvista palveluista eri ikdistenja eri puolilla
Suomea asuvien sairastavien nakékulmasta

\ * Haastatteluiden jalkeen toteutettiin valtakunnallinen kyselytutkimus
laajemmalle joukolle IBD:n kanssa elavia, ja tarkoituksenaoli

selvittaa, kuinkayleisia haastattelujen havainnot ovat tarkasteltuna

isomman potilasjoukon nakokulmasta, seka toisaalta kartoittaa
laajemmin, onko sairastavien kokemuksissa ja nakemyksissa esim.
alueellisia tai ikakohtaisia eroja.
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Haastattelututkimus

Ammattilaishaastatteluiden tavoitteena oli
hahmottaa IBD:ta sairastavan palvelukarttaa
ammattilaisen nakdékulmasta — miten
nykytilanne heille nayttaytyyja mihin
suuntaan mennaan tulevaisuudessa.

Potilashaastatteluiden tavoitteena oli
ymmartaa syvallisemmin IBD:ta sairastavien
hoitopolkuja seka niihin liittyvia
palvelutarpeita. Haastattelut toteutettiin
pienryhmissa, jotka oli muodostettu vastaajan
ian/elamantilanteen mukaisesti. Haastattelut
pidettiin etayhteyksin, jotta niihin
osallistuminen ympari Suomea oli mahdollista.

Ammattilaishaastattelut
toteutettiin 15.5.-31.5.2023.

Potilashaastattelut toteutettiin

14.6.-27.6.2023 valisena aikana.

Rekrytointi potilashaastatteluihin
tapahtui potilasyhdistyksen
kanavien (sosiaalinen media ja
nettisivut) kautta.

Haastateltavat:

4 IBD-hoitajaa

10 IBD:ta sairastavaa
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Kyselylla haluttiin lisata

ymmarrysta |BD:ta

sairastavien hoidosta ja palveluista
laajemmassa mittakaavassa ja
validoida haastattelujen loydoksia
suuremman vastaajajoukon avulla.
Lisaksi haluttiin kartoittaa mahdollisia
alueellisia seka muita eroja vastaajien
valilla.

Kyselyaineisto on tarkasteltu
raportissa seuraavien muuttujien
suhteen:

Kyselytutkimus

Ika:

) Nuoret aikuiset: 18—39-vuotiaat
° Keski-ikaiset: 40-59

° Seniorit: 60—yli 90-vuotiaat

Hyvinvointialueet:
° Kaikki joista yli N=5 vastaajaa

Taudin aktiivisuus:
Aktiivinen tauti
Jatkuvasti aktiivinen, aiheuttaen oireita joka paiva
° Usein aktiivinen, aiheuttaen oireita suurimman osan ajasta (useita pdivia
viikossa)
° Silloin tall6in aktiivinen, aiheuttaen oireita joinakin paivina (1-2 kertaa viikossa)

Rauhallinen tauti
Satunnaisesti aktiivinen, aiheuttaen oireita 1-2 paivana kuukaudessa
Harvoin aktiivinen aiheuttaen oireita muutamana paivana vuodessa
Sairastava on ollut oireeton ja voinut hyvin edellisen vuoden aikana (remissio)

Diagnoosivuosi:

° Ennen vuotta 2000
° v. 2000-2009

° v. 2010-2019

° v. 2020-2023

Kysely toteutettiin verkkokyselyna
Questback-tyokalulla 5.9.-9.10.2023
valisena aikana.

Kyselyn linkin jakelu

tapahtui potilasyhdistyksen
kanavien, sosiaalisen median ja
sahkopostijakelun kautta.

Kyselyyn vastasi

A42 nenkilss



S

~

Kokemusselvityksen
|oydOkset teemoittain

1. Vastaajien taustatiedot

IBD:n vaikutukset elamaan ja tuen tarpeet

3. Terveydenhuollon palvelut—seurantaja yhteydenpito seka
tyytyvaisyys palveluihin

4. Digitaaliset palvelut

Potilasjarjeston palvelut

6. Palveluidenkehittaminen ja tulevaisuuden tarpeet

N

o

) Nordic
\ Healthcare

Group



Vastaajien taustatiedot



Haastatteluun osallistuneiden sailrastavien

taustatiedot

Haastateltavat asuivat
ympari Suomea.

Edustettuina
Lappi, Pohjois-
Pohjanmaa,
Pohjois-Savo,
Keski-Suomi,
Satakunta,
Kantahame,
Varsinais-Suomi
ja Uusimaa.

Haastateltavien ikaryhmatja
elamantilanteetjakautuivat
seuraavasti:

* 1 nuoriaikuinen, opiskelija (18-
29 vuotta)

* 6 tyoikaista, joista 2 tydelaman
ulkopuolella (30-62 vuotta)

* 3 eldkeldista (yli 63-vuotiaat).

Miehia haastateltavista oli 2, naisia
8. Haastateltavista suurin osa oli
sairastanutjo pidempaan,yli 10
vuotta. Muutamaolisaanut
diagnoosinalle 5 vuottasitten.

Haastateltavista enemmisto
sairasti Crohnin tautia.

Haastateltavien sairauden
tilanteetvaihtelivat—
suurimmalla osalla sairaus oli
ollut usein tai silloin talloin
aktiivinen, oirehtien joitakin tai
useita paivia viikossa.
Pienemmalla osalla sairaus
oirehti vain satunnaisesti.

Haastatellut olivat
erikoissairaanhoidon puolella
hoidossa ja/tai seurannassa.



Ammattilaisten taustatiedot ja tydnkuva

* Ammattilaishaastatteluissa haastateltiin neljaa IBD-hoitajaa eri puolilta
Suomea.

* Haastateltavista kolme toimi sairaalan yhteydessa olevalla poliklinikalla
(Pohjois-Karjalan keskussairaala, TAYS, HUS) ja yksi Helsingin kaupungin

RN S ”Ma hoidan kokonaisvaltaisesti
sisatautiyksikon poliklinikalla.

mun potilaita. Hyvin monesti
* Heidan tehtdvansa koostuivat erilaisista ohjauksista vastaanotoilla (mm. potilas sanoo etti en

|ladkehoito, ensitieto) ja yhteydenpidosta (puhelin, viestit) potilaiden kanssa. tarvitsekaan laskari, olen

e Hoitajat ymmarsivat tehtavansa huomattavastilaajempana kuin potilaiden rauhoittunut nyt. Timi on mun
tiedonlahteina, koska tietoa sairaudesta on nykypaivana reippaasti filosofia hoitajan tydssa.”
saatavilla. i

* Hoitajat luonnehtivat omaa tehtavaansa potilaan rinnalla kulkijoiksi. IBD-hoitaja

* Haastateltavista oli tarkeda pystya tarjoamaan yksilolliset tarpeet huomioivaa
tukea potilaille.

* Kokonaisvaltaisen tuen, seka henkisen etta fyysisen, koettiin vahentavan
potilaiden tarvetta tavata laakaria.

-
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Valtaosa vastaajistaoli naisia ja yli 50-vuotiaita

Minka ikdinen olet? Sukupuolesi?
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Kyselyyn saatiin vastauksia lahes kaikilta hyvinvointialueilta

Milla hyvinvointialueella asut?
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Suurin osa asui avio/avopuolison kanssa — yksin asuvia reilu neljasosa

Otsikko

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

48.1%

Avio-/ avopuolison kanssa

28.9%

Yksin

Miten asut talla hetkella?

17.5%

3.6%

Avio-/ avopuolison ja lapsen / Lapsen / lasten kanssa
lasten kanssa

N=439

1.8%
I

Jotain muuta
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Vastaajien koulutustausta

Mika kuvaa koulutustasi parhaiten?
100%
N=442
90%
80%

70%

60%

53.8%

50%

Otsikko

38.9%

40%
30%
20%

10% 5.7%

] s
I

Toisen asteen koulutus (esim. lukio Korkea-asteen koulutus Peruskoulu Jotain muuta
tai ammatillinen koulutus)

0%
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Yli puolet oli kyselyhetkella tybelamassa — elakelaisiaalle kolmasosa

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

44.1%

Olen
kokopadivadisessa
tyossa

Mika seuraavista kuvaa omaa tilannettasi parhaiten? (N = 442)

28.7%

8.6%

7.0%
I S e
Olen eldkkeella  Olen toissa osa- Olen Muu, mika? Olen tyoton  Olen paatoiminen
aikaisesti sairauselakkeelld opiskelija

1.6%
I

Olen
sairauslomalla
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Huomattava osa oli saanut diagnoosinsa ennen vuotta 2000 — viiden
vuoden sisalla diagnosoituja noin neljasosa

100% Mind vuonna sairautesi todettiin (IBD-diagnoosi)? (N = 441)
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Lahes kahdella kolmasosalla oli todettu haavainen paksusuolen-
tulehdus ja Crohnin tauti reilulla kolmasosalla

100% Minka diagnoosin sait? (N = 440)
90%
80%

70%

59.3%

60%

50%

Prosentti

40%

35.5%

30%
20%

0
10% 4.3%

] o
I

Haavainen paksusuolentulehdus Crohnin tauti Valimuotoinen koliitti Jotain muuta
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IBD:n taudinkuva oli vaikeampi Crohnin tautia sairastavilla @

Minka diagnoosin sait?

100%
90%
80%

70%

65.3%

60%
51.5%

50%
42.8%
40%
29.8%
30%
20%
10%
0%

W Aktiivinen tauti (N =194)

Prosentti

H Rauhallinen tauti (N = 245)

5.2%

3.7%
 aa—— 05 —
—————————
Crohnin tauti Haavainen paksusuolentulehdus Valimuotoinen koliitti Jotain muuta
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Kokemus sairauden aktiivisuudesta vaihteli vastaajien kesken selvasti

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%
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30%

20%

10%

0%

Mik3 seuraavista kuvaa tilannettasi parhaiten, jos mietit eldmaasi IBD:n kanssa edellisen vuoden aikana? (N = 440)

20.2% 20.9%
15.5% 14.5%
8.6%
Sairautenion ollutjatkuvasti  Sairautenion ollut usein aktiivinen Sairauteni on ollutsilloin talléin  Sairauteni on ollut satunnaisesti Sairautenion ollut harvoin
aktiivinen ja aiheuttanut oireita  aiheuttaen oireita suurimman  aktiivinenja aiheuttanutoireita aktiivinenaiheuttaenoireita1-2 aktiivinen aiheuttaen oireita vain
joka paiva osan ajasta (useita péivid viikossa)  joinakin paivina (esim. 1-2 paivand kuukaudessa muutamana pdivana edellisen
pdivana viikossa) vuoden aikana

20.2%

Olen voinut hyvin edellisen
vuoden aikana, mita pidan
remissiona tai oireettomuutena.

)
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Sairauden aktiivisuus edellisen vuoden aikana: Hva-jakauma

Mika seuraavista kuvaa tilannettasi parhaiten, jos mietit elamaasi IBD:n kanssa edellisen vuoden aikana?

Eteld-Karjalan hyvinvointialue (N =9)
Pohjois-Savon hyvinvointialue (N =23)
Pirkanmaan hyvinvointialue (N = 56)
Kanta-Hameen hyvinvointialue (N = 26)
Helsingin kaupunki (N =40)

Kymenlaakson hyvinvointialue (N = 23)
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue (N =19)

Keski-Suomen hyvinvointialue (N = 22)

22.2% 11.1% 44.4% 11.1%
8.7% 26.1% 17.4%
5.4% 25.0% 17.9%
7.7% 26.9% 11.5%
5.0%

17.4% 17.4%
10.5% 21.1%
4.5% 13.6%

Eteld-Savon hyvinvointialue (N =14) 14.3% 7.1% 14.3%

P&ijat-Hameen hyvinvointialue (N =12) 16.7% 8.3%

Eteld-Karjalan hyvinvointialue (N =9) m 11.1% 11.1%
Kainuun hyvinvointialue (N = 12) 8.3% 25.0% 16.7%
Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 9) w 11.1% 22.2% 0.0%
Eteld-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 10) 30.0% 40.0%
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 29) 17.2% 20.7% 27.6%

Itd-Uudenmaan hyvinvointialue (N =5) 40.0% 0.0%
Varsinais-Suomen hyvinvointialue (N = 44) 15.9% 6.8% 11.4% 31.8%
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue (N = 29) 13.8% 13.8% 31.0% 10.3% 3.4% 27.6%

Varsinais-Suomen hyvinvointialue (N = 44) 15.9% 6.8% 11.4% 31.8% 13.6% 20.5%
Satakunnan hyvinvointialue (N =22) 22.7% 27.3% 27.3% 13.6% [ 01%
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue (N =17) m 23.5% 17.6% 5.9% 29.4%
Lapin hyvinvointialue (N = 8) 37.5% 12.5% 12.5% 12.5%
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue (N = 8) 12.5% __|0:0% 50.0% 25.0% [ 125% |
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
. Jatkuvasti aktiivinen, . Usein aktiivinen, Silloin t&ll6in aktiivinen, Satunnaisesti aktiivinen, . Harvoin aktiivinen . Sairastava on ollut oireeton
aiheuttaen oireita joka aiheuttaen oireita aiheuttaen oireita joinakin aiheuttaen oireita 1-2 aiheuttaen oireita ja voinut hyvin edellisen
paiva suurimman osan ajasta. paivina viikossa paivana kuukaudessa muutamana padivana vuoden aikana (remissio)

vuodessa



Lahes kahdella kolmasosalla oli IBD:n liitannaissairauksia

Onko sinulla IBD:n liitannaissairauksia*?

W Kylla ™ Ei En osaa sanoa
*Seliteteksti vastaajille: Liitdnndissairaudet ovat suolen ulkopuolisia oireita ja sairauksia; esim. N O rd iC
nivelkivut, ihon tai silmien oireilu, osteoporoosi ja sappiteiden tulehdus. Liiténndissairaudet voivat |—| ea |th care

olla yhteydessd suolistotulehduksen aktiivisuuteen tai esiintyd sairauden vaiheesta riippumatta.

Group



IBD:n liitannaissairaudet: Hva-jakauma ©

Onko sinulla IBD:n liitdnnaissairauksia?

Eteld-Karjalan hyvinvointialue (N =9) 55.6% 22.2% 22.2%

Pohjois-Savon hyvinvointialue (N =23) 69.6% 21.7% 8.7%
Pirkanmaan hyvinvointialue (N = 57) 63.2% 26.3% 10.5%

Kanta-Hameen hyvinvointialue (N = 26) 42 3% 34.6% 23.1%

Helsingin kaupunki (N = 40)

Kymenlaakson hyvinvointialue (N =23)
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue (N = 19)
Keski-Suomen hyvinvointialue (N = 22)
Eteld-Savon hyvinvointialue (N = 15)
Paijat-Hameen hyvinvointialue (N = 12)

Kainuun hyvinvointialue (N = 12)

Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 9) 88.9% 11.1% o 0.0%
Eteld-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 10) 40.0% 30.0% 30.0%
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 29) 51.7% 31.0% 17.2%

Itd-Uudenmaan hyvinvointialue (N =5)
Varsinais-Suomen hyvinvointialue (N = 44)
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue (N = 29)

Satakunnan hyvinvointialue (N =22)
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue (N = 16)
Lapin hyvinvointialue (N = 8)

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue (N = 8)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
M Kyll3 ®Ei © Enosaasanoa Nordic
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I Liitannaissairaudet olivat hieman yleisempiéa vaikeassa tautimuodossa | (48)

Onko sinulla IBD:n liitannaissairauksia?

Aktiivinen tauti Rauhallinen tauti
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I MyOs muut sairaudet melko yleisia IBD:ta sairastavilla

Onko sinulla muita sairauksia IBD:n tai sen liitannaissairauksien lisaksi?

M Kylla ™ Ei
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I Muut sairaudet olivat I&hes yht4 yleisi& IBD:n vaikeusaste huomioiden ' (4b)

Onko sinulla muita sairauksia IBD:n tai sen liitannaissairauksien lisaksi?

Aktiivinen tauti Rauhallinen tauti
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Muiden sairauksien esiintyvyys: Hva-jakauma @

Onko sinulla muita sairauksia IBD:n tai sen liitannaissairauksien lisaksi?

Eteld-Karjalan hyvinvointialue (N =9) 55.6% 44 4%
Pirkanmaan hyvinvointialue (N = 57) 64.9% 35.1%
Kanta-Hameen hyvinvointialue (N = 26) ) _—?&5%
Helsingin kaupunki (N = 40) 67§_ e
Kymenlaakson hyvinvointialue (N =23) 69.6%-_ 30.4%
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue (N = 19) 63.2% —E%

Keski-Suomen hyvinvointialue (N = 22) T7%__ 27.3%

Eteld-Savon hyvinvointialue (N = 15) 93.3% 6.7%

P&ijat-Hameen hyvinvointialue (N = 12) 66.7% 33.3%

Eteld-Karjalan hyvinvointialue (N =9) 55.6% 44 4%
Kainuun hyvinvointialue (N = 12) 83.3% 16.7%
Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 9) 33.3% 66.7%
Eteld-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 10) 60.0% 40.0%
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 28) 71.4% 28.6%

Itd-Uudenmaan hyvinvointialue (N =5)
Varsinais-Suomen hyvinvointialue (N = 44) 72.7% 27.3%
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue (N = 29) 62.1% 37.9%

Varsinais-Suomen hyvinvointialue (N = 44) 2.7%

|

Satakunnan hyvinvointialue (N =22) 63.6%

Keski-Uudenmaan hyvinvointialue (N = 17) 64.7%
Lapin hyvinvointialue (N = 8)
Pohjois-KarjaIan hyvinvointialue (N = 8)
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IBD:n vaikutukset elamaan



IBD:1la on paljon negatiivisia vaikutuksia sairastavien
elaman eri osa-alueisiin

e Sairaus on vaikuttanut heikentavasti moneen eri elaman osa-alueeseen, erityisen kuormittavaa se on
sairastavien nakokulmasta ollut mielen hyvinvoinnille.

Heikentavia vaikutuksia oli havaittavissa mm.
* |hmissuhteisiin ja sosiaaliseen elamaan
e Tydelamaan ja opiskeluun
* Harrastamiseen ja lilkuntaan
* Arjen askareista suoriutumiseen
* Mielen hyvinvointiin
* Ravitsemukseen
e Toimeentuloon ja rahankaytt6on

e Sairauden vaikutukset ovat suurimpia silloin, kun sairaus on aktiivinen, eli oireita esiintyy useina paivina viikossa

* Sairaus nayttaisi vaikuttavan heikentavasti eniten nuorten ja tyoikaisten elamaan
* Elakeikaisten elamaan heikentavat vaikutukset jonkin verran pienempia



IBD:n vaikutukset haastateltujen arkeen
suurimmillaan, kun sairaus on aktiivinen

Sairauden tila vaihteli usein paljonkin, ja vaikutukset arkeen sen mukana.
Sairauden ollessa aktiivisimmillaan vaikutukset elamaan olivat yleisesti ottaen
suurimmillaan.

Arki

Vatsan tilanne ja vessassa kayntiin liittyvat asiat vaikuttivat monella tapaa
melkein kaikkkien haastateltavien arkeen: ruokailun ja vessa-asioiden
ennakointi vievat aikaa. Vessojen sijainnit on tiedettava tarkalleen esim.
ennen automatkoja.

e Lisastressia aiheuttavat usein erilaiset lahtotilanteet, uudet sosiaaliset
tilanteet, erilaiset normaalista rutiinista poikkeamat

Moni kertoi sairauteen liittyvasta vasymyksesta ja jaksamisen puutteesta,
mika vaikutti toimintakykyyn monella elaman eri osa-alueella.

Huonoina aikoina sairaus vaikeuttaa arkea ja arjen askareita, kotonakin
saatetaan olla petipotilaana ja arjen pyoritys voi jaada mahdollisen puolison
harteille.

"Hidastaa ja vaikeuttaa
arkipaivia.”

Tyoikainen nainen, haavainen
paksusuolentulehdus (Pohjois-Pohjanmaa) l

"Joka paiva on erilainen,
aamulla ei voi tietaa mita
kroppa sanoo.”

Tyo6ikdainen mies, Crohnin tauti (Lappi)



IBD rajoittaa sosiaalisia
suhteita ja harrastuksia

lhmissuhteet, perhe, sosiaalinen elama

Pahenemisvaiheessa ystavien nakeminen ja muut sosiaaliset tilanteet olivat
jaaneet kaikillavahemmalle; esim. tapahtumat, teatterit, ravintolassa kaynti

Sairaus oli vaikuttanut myds ystavyyssuhteisiin ja parisuhteisiin - moni
kuvaili, etta ihmiset eivat valttamatta ymmarra, ettei IBD:n kanssa pysty
tekemaaan kaikkea samalla tavalla kaikkina paivind — mielletaan, etta “no
sulla vatsa vahan vaivaa”

Lapsensaantisuunnitelmaan sairauden laakitys oli vaikuttanut niin, etta
lasten saantia oli ensin lykatty, kunnes se ei enaa ian puolesta mahdollista

Terveys ja hyvinvointi

Liitannaissairaudet olivat haastateltujenkin parissa verrattain yleisia, monen
terveytta rasittavat esim. nivelvaivat, iho-oireet, aftat.

Sairaus oli vaikuttanut osalla heikentevasti myds mielen hyvinvointiin

Osa mainitsi sairauden vaikuttaneen myds ulkonakoéon, aiheuttaen esim.
ylipainoa

”"Pahenemisvaiheessa ei
pysty kavereita nakemaan, ei
vaan jaksa.”

Nuori nainen, Crohnin tauti (Satakunta)

-
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"Eipa tuota tohdi suunnitella niin
paljon arkea, etta uskaltaisi sopia
milloin menee ratsastamaan.”

Tyoikdinen nainen, (Lappi)




IBD on vaikeuttanut myos monen
tyOelamaan osallistumista ja opiskelua

Ty0, opiskelu, toimeentulo

Osa on joutunut sairauden takia kouluttautumaan uudelleen, esim. 3-
vuorotyo ei ole sopinut sairauden kanssa yhteen

Osa jaanyt sairauden takia kokonaan pois toista, tai aiemmin elakkeelle,
milla heikentavia vaikutuksia toimeentuloon

Hankaloittanut monen tyoelamaa — matkatyd haastavaa ja aiheuttanut
erikoisjarjestelyja, toimistossa sairaus vahan paremmin hallittavissa

Pahenemisvaiheessa niin tydssaolo kuin opintojen suorittaminen hankalaa,
esim. tentit lykkdaantyneet eteenpain ja valmistuminen pitkittynyt

Elakeikaiset kuvailivat elamantilannettaan nyt helpommaksi kuin tdissa
ollessa — elama on enemman kotona, saannollisempaa ja on enemman
aikaa hoitaa itseaan paremmin. Tydelamaan liittyva stressi koettiin
sairauden kannalta huonoksi.

Elakelaisten ryhmassa keskusteltiin laakkeiden kalleudesta, kaikkea ei ole
varaa hankkia.

Harrastukset, likkunta

Vaikuttanut rajoittavasti lilkuntaharrastuksiin - huonoina ajankohtina esim.
ulkoilu hankalaa, salilla kaynti vahenee, uimaan ei menna, pidemmat
pyoralenkit tai vaellukselle [ahtd jannittavat.

”Olin kunnallisella puolella viime
vuonna, se oli helpompi taudin
suhteen kun toimistotilassaoli heti
vessa, sellainen tyo oli suolen
kannalta parempi.”

Tyo6ikdinen nainen, Crohnin tauti (Keski-Suomi)
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"Tyoelamassa kysytty, etta etko voi
ennakoida akuutteja pahenemisvaiheita,
eli ymmartamattomyyttaihan hirveasti
viela nykypaivana.”

Tydikdinen nainen, Crohnin tauti (Varsinais-Suomi)



Arjessa parjaamistaja hyvinvointia tukevat
ennakointi, sdannollisyys, omat tukiverkostot
ja harrastukset

Positiiviset vaikutukset elaméaan

e Elamanarvot ovat voineet muuttua — arvostus elaman pieniin asioihin )
lisdantynyt Itselle helpottavaa kun

on joku nimi sille asialle,
voi perustella ettad mista
johtuu”

* Armollisuus itsea kohtaan kasvanut, voi vahan madaltaa vaatimuksia

Hyvinvointia tuovat:

o o _ _ o o Tyoikdinen nainen, Crohnin tauti (Keski-
Ennakointi (sydominen, vessa), valmistautuminen, ajoissa herdaminen

e Saanndllisyys: uni- ja ruokarytmi, stressin valttaminen

* Tarkkaavaisuus ruokavalion suhteen, tiettyjen ruokien valtteleminen,
kevyesti syominen

*  Mokkeily, luonto ” cee e iy e PR
Joka paivasta koitan loytaa jotain

* Omat harrastukset, ajan ottaminen itselle positiivista, ei jaksa synkistell3,
e Ystavat, perhe, oma tukiverkosto, vertais- ja yhdistystoiminta valokuvaus henkireika.”

Ty6ikdinen mies, Crohnin tauti (Lappi)
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IBD:n vaikutukset elaman eri osa-alueisiin — ihmissuhteet
ja sosiaalinenelama

. 4.3%

Millainen vaikutus IBD:lld on seuraaviin elaman osa-alueisiin?

Erittdin negatiivinen

Melko negatiivinen

Ei vaikutusta 45.7%
Ihmissuhteetja

sosiaalinen elama

(N =440) o
Melko positiivinen 9.1%
Erittdin positiivinen . 4.8%
En osaa sanoa I 2.5%
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Aktiivinen taudinkuva vaikutti selvasti enemman thmissuhteisiin @
Ja sosiaaliseen elamaan

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? lhmissuhteet ja sosiaalinen elama

Aktiivinen tauti (N = 195)

31.3% 5.6% 2.1%6Y

Rauhallinen tauti (N = 24 3 oA 20.6% 57.6% 11.9% 6.6% 2059
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Negatiiviset vaikutukset olivat jonkin verran harvinaisempia —
idkkaiden osalta -

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? lhmissuhteet ja sosiaalinen elama

Nuoret aikuiset (N = 82) PR 41.5% 46.3% 6.1% 2.40R2

Seniorit (N =167) EXOA 26.3% 47.3%

14.4% 5.4% 8i6%

Keski-ikdiset (N = 190) 6.3% 36.3% 44.2% 5.8% 5.3% 28
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M Erittdin negatiivinen (N = 19) ® Melko negatiivinen (N = 147) © Ei vaikutusta (N = 201)
B Melko positiivinen (N =40) M Erittdin positiivinen (N = 21) ¥ En osaa sanoa (N = 11)
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Negatiiviset vaikutukset olivat selvasti yleisempia niilla, joilla IBD
oli todettu lahivuosina

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? lhmissuhteet ja sosiaalinen elama

Ennen vuotta 2000 (N = 126) ENAA 28.6% 46.8% 10.3% 7.1% [&0%

v. 2000-2009 (N =97) WA 30.9% 47.4% 10.3%  3.1930%

v. 2010-2019 (N =131) EEJA 35.1% 47.3% 8.4% 3.8%15

v. 20202023 (N = 85) 5.9% 42.4% 38.8% 7.1% 4.742
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W Erittdin negatiivinen (N = 19) ® Melko negatiivinen (N = 148) Ei vaikutusta (N = 200)
B Melko positiivinen (N = 40) B Erittdin positiivinen (N = 21) M En osaa sanoa (N = 11)
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IBD:n vaikutukset elaman eri osa-alueisiin — Tyoelama ja opiskelu

Millainen vaikutus IBD:lld on seuraaviin elaman osa-alueisiin?

Erittdin negatiivinen - 9.0%

Ei vaikutusta 40.5%

Tybeldma tai

opiskelu (N = 435)
Melko positiivinen . 6.0%

Erittdin positiivinen 3.0%

En osaa sanoa - 8.7%
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Negatiiviset vaikutukset tyohon tai opiskeluun selvasti yleisempia @
IBD:n ollessaluonteeltaan aktiivinen

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Tyoelama tai opiskelu

Aktiivinen tauti (N = 191)

23.6% 1% 6% 8:.9%

Rauhallinen tauti (N =242) ERIA 54.1% 7.9% 4.1% 8i8%
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Negatiiviset vaikutukset erityisen yleisia nuorilla aikuisilla 37

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Tyoelama tai opiskelu

Nuoret aikuiset (N = 82) 12.2% 51.2% 26.8%

6.1% 1. 227

Keski-ikdiset (N = 190) 12.1% 40.0% 3.2% 4.2% Sul%

Seniorit (N =162) ENAA 18.5% 48.1% 9.3% 2.5% 17.9%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Erittdin negatiivinen (N = 39) M Melko negatiivinen (N = 142) © Eivaikutusta (N =176)
B Melko positiivinen (N =26) B Erittdin positiivinen (N = 13) ¥ En osaa sanoa (N = 38)
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Negatiivisten vaikutusten yleisyys nayttaisi lisdantyvan sen mukaan,
mita tuoreemmasta IBD-diagnoosista oli kyse

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Tyoelama tai opiskelu

Ennen vuotta 2000 (N = 125) 8.0% 28.0% 41.6% 10.4%  3.2% " 8:8%

v. 2000-2009 (N = 95) [N 32.6% 5.3% 3.2940 7:4%
v. 2010-2019 (N = 129) 11.6% 34.1% 3.9%.6% 0 11.6%
v. 2020-2023 (N =85) [ERDS 38.8% 38.8% 3.5% 4.7% (5109
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M Erittdin negatiivinen (N = 39) M Melko negatiivinen (N = 143) © Ei vaikutusta (N = 175)
B Melko positiivinen (N =26) B Erittdin positiivinen (N = 13) ¥ En osaa sanoa (N = 38)
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IBD:n vaikutukset elaman eri osa-alueisiin — Harrastukset ja liikunta

Millainen vaikutus IBD:lld on seuraaviin elaman osa-alueisiin?

Erittdin negatiivinen

- 8.4%

Ei vaikutusta 35.5%

Melko negatiivinen

Harrastukset tai

liikunta (N = 439)
Melko positiivinen - 7.5%
Erittdin positiivinen I 3.4%
En osaa sanoa I 2.3%
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Negatiiviset vaikutukset harrastuksiin ja litkuntaan huomattavasti @
yleisempia taudin aktiivisessa muodossa

Millainen vaikutus IBD:ll3 on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Harrastukset ja liikunta

Aktiivinen tauti (N = 194) 13.9% 57.2% 6.7%0.G74%

Rauhallinen tauti (N =243) ENAA

8.2% 6.2% 136
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Negatiiviset vaikutukset jonkin verran harvinaisempia iakkdampien —
potilaiden keskuudessa =

Millainen vaikutus IBD:ll3 on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Harrastukset ja liikunta

Nuoret aikuiset (N = 82) 12.2% 47.6% 30.5% 3.79%R.4983%

Keski-ikdiset (N = 188) 10.1%

34.0% 4.8% 3.2%6

Seniorit (N =168) EEFA 36.3% 39.9% 12.5% 4.2%20489
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Negatiiviset vaikutukset nayttivat yleistyvan sen mukaan, mita
tuoreemmasta diagnoosista oli kyse

Millainen vaikutus IBD:ll3 on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Harrastukset ja liikunta

Ennen vuotta 2000 (N = 125) BEXSA 38.4% 38.4% 9.6% 5.6% 4%

v. 2000-2009 (N =97) WA 45.4% 38.1% 8.2% 1.0%8%)
v. 2010-2019 (N =131) 9.2% 42.7% 33.6% 8.4% 2.3% 0

v. 2020-2023 (N = 85) 15.3% 47.1% 30.6% 0.4%4.7%
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M Erittdin negatiivinen (N = 37) M Melko negatiivinen (N = 188) " Ei vaikutusta (N = 155)
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IBD:n vaikutukset elaman eri osa-alueisiin — Arjen askareet

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin?

Erittdin negatiivinen 2.0%

Arjen askareidenja asioiden
hoitaminen (N = 440)
Melko positiivinen - 9.5%
Erittdin positiivinen l 4.3%

En osaa sanoa I 1.4%
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Negatiiviset vaikutukset arjessa toimimiseen yleisempia @
valkeammassa tautimuodossa

Millainen vaikutus IBD:Ila on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Arjen askareiden ja asioiden hoitaminen

Aktiivinen tauti (N = 194)

33.5% 7.7%

Rauhallinen tauti (N = 244)

59.4% 10.7% 6.6%
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Negatiiviset vaikutukset hieman harvinaisempia idkkaammilla 3

Millainen vaikutus IBD:Ila on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Arjen askareiden ja asioiden hoitaminen

Nuoret aikuiset (N = 82) EWAA 40.2% 45.1% 6.1% 3.7% A

Seniorit (N = 168Je{e}A 28.6% 50.0% 14.3% (N 1.2%
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Mita tuoreempi diagnoosi, sen negatiivisempi vaikutus
arjen toimintoihin

Millainen vaikutus IBD:Ila on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Arjen askareiden ja asioiden hoitaminen

Ennen vuotta 2000 (N = 127) R 27.6% 51.2% 10.2% 7.1% 4%
v. 2000-2009 (N =96) 36.5% 51.0% 8.3% 2.1%7N¥a
v. 2010-2019 (N =131) ERFA 38.2% 45.0% 9.9%  3.1%R34

v. 2020-2023 (N =85) ERFA 40.0% 42.4% 9.4% 4.7%
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IBD:n vaikutukset elaman eri osa-alueisiin — Mielen hyvinvointi

Millainen vaikutus IBD:lld on seuraaviin elaman osa-alueisiin?

B -

Ei vaikutusta 32.8%
Melko positiivinen - 10.3%
Erittdin positiivinen l 4.3%

En osaa sanoa I 2.1%

Erittdin negatiivinen

Melko negatiivinen

Mielen hyvinvointi (N = 439)
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Negatiivinen vaikutus mielen hyvinvointiin selvasti yleisempaa @
aktiivista tautimuotoa sairastavilla

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Mielen hyvinvointi

Aktiivinen tauti (N = 194)

19.1% 6.7% 1.5%74¢

Rauhallinen tauti (N =243)

44.0% 13.2% 5.8%
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Negatiivinen vaikutus mielen hyvinvointiin erityisen yleista

31

nuorilla aikuisilla
Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Mielen hyvinvointi
Nuoret aikuiset (N = 82) 20.7% 50.0% 23.2% 3.79%R . A% K02
Keski-ikdiset (N = 190) 11.1% 30.5% 8.4% WA 2.1%
Seniorit (N =166) ERFA 30.1% 40.4% 15.7% 6.0% %
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Negatiiviset vaikutukset erityisen yleisia lahivuosina diagnoosin
saaneiden keskuudessa

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Mielen hyvinvointi

Ennen vuotta 2000 (N = 127) EREA 37.0% 40.9% 10.2% 6.3% 4%

v. 2000-2009 (N =96) 8.3% 38.5% 36.5% 11.5% SV 2.1%

v. 2010-2019 (N =130) 13.1% 41.5% 29.2% 10.0%  3.8%WAE¥A

v. 2020-2023 (N = 85) 20.0% 44.7% 21.2% 9.4%  3.5% WA
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IBD:n vaikutukset elaman eri osa-alueisiin — Ravitsemus

Millainen vaikutus IBD:lld on seuraaviin elaman osa-alueisiin?

Erittdin negatiivinen . 5.5%
Melko negatiivinen _ 43.4%
Ei vaikutusta 31.6%
Melko positiivinen - 13.4%
Erittdin positiivinen l 3.9%
En osaa sanoa I 2.3%
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Aktiivinen tautimuoto vaikutti selvasti haitallisemmin myos @
salrastavien ravitsemukseen

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Ravitsemus

Aktiivinen tauti (N = 195)

22.6% 10.3% 1.0%M

Rauhallinen tauti (N = 243) pREA
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Negatiiviset vaikutukset ravitsemukseen nayttivat yleistyvan, mita

31

nuoremmasta potilasjoukosta oli kyse
Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Ravitsemus
Nuoret aikuiset (N = 82) 6.1% 51.2% 24.4% 11.0% 2.4%
Keski-ikdiset (N = 190) 7.4% 32.1% 10.5% WY 1.6%
Seniorit (N =167) EXGA 37.7% 34.7% 18.0% i 1.8%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
B Erittdin negatiivinen (N = 24) ® Melko negatiivinen (N =190) © Ei vaikutusta (N = 139)
B Melko positiivinen (N =59) M Erittdin positiivinen (N =17) ¥ En osaa sanoa (N = 10)
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Negatiiviset vaikutukset ravitsemukseen selvasti yleisempia
lahivuosina diagnoosin saaneilla

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Ravitsemus

Ennen vuotta 2000 (N = 126) N 38.9% 34.1% 16.7% 3.29882%

v. 2000-2009 (N =97) [ERER 36.1% 14.4%  3.1%0

v. 2010-2019 (N =131) WA 46.6% PAN 10.7% 5.3% S

v. 2020-2023 (N = 85) 7.1% 52.9% 23.5% 11.8% 3.5%2

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B Erittdin negatiivinen (N = 24) ® Melko negatiivinen (N =190) © Ei vaikutusta (N = 139)
B Melko positiivinen (N =59) M Erittdin positiivinen (N =17) ¥ En osaa sanoa (N = 10)
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IBD:n vaikutukset elaman eri osa-alueisiin — Toimeentulo ja rahankaytto

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin?

- 9.5%
Toimeentulo jarahankayttd
(N =440)
Melko positiivinen - 8.0%
Erittdin positiivinen I 3.0%

En osaa sanoa I 1.8%

Erittdin negatiivinen

Ei vaikutusta
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Prosentti
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Aktiivista IBD:n tautimuotoa sairastavilla negatiiviset vaikutukset @
henkilOkohtaiseen talouteen jonkin verran yleisempia

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Toimeentulo ja rahankadytto

Aktiivinen tauti (N = 195) 14.4% 41.5% 5.6%1.0361%

Rauhallinen tauti (N =243) BER:A 54.7%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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Vaikutus idkkadmpien talouteen oli vahaisempi 3

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Toimeentulo ja rahankadytto

Nuoret aikuiset (N = 82) 12.2% 35.4% 42.7% 4.9% 2.4%.49

Keski-ikdiset (N = 190) 48.9% 4.2%2.6%6

Seniorit (N =167) 8.4% 21.6% 50.9%

IRy 3.6%238]

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Erittdin negatiivinen (N = 42) ® Melko negatiivinen (N =128) © Eivaikutusta (N =213)

B Melko positiivinen (N =35) B Erittdin positiivinen (N = 13) ¥ En osaa sanoa (N = 8)
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Vaikutukset toimeentuloon ja rahankayttdon hieman negatiivisempia
edellisen reilun kymmen vuoden sisaan diagnosoiduilla

Millainen vaikutus IBD:lla on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Toimeentulo ja rahankadytto

Ennen vuotta 2000 (N = 127) 8.7% 26.0% 50.4% 9.4%  3.9%6

v. 2000-2009 (N = 96) [VAEEA 25.0% 7.3% 2.1%

v. 2010-2019 (N = 131) 13.0% 30.5% 44.3% 9.2% 1.3%

v. 2020-2023 (N =85) [ERLA 35.3% 43.5% 4.7% 4.7% BS%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Erittdin negatiivinen (N = 42) ® Melko negatiivinen (N =127) © Eivaikutusta (N = 214)

B Melko positiivinen (N =35) B Erittdin positiivinen (N = 13) ¥ En osaa sanoa (N = 8)
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IBD:n vaikutukset elaman eri osa-alueisiin — Tulevaisuuden
tolveet ja tavoitteet

Millainen vaikutus IBD:lld on seuraaviin elaman osa-alueisiin?

Erittdain negatiivinen 5.9%

Melko negatiivinen 30.7%

Ei vaikutusta 38.9%

Tulevaisuuden toiveetja
tavoitteet (N = 440)

Melko positiivinen - 14.8%
Erittdin positiivinen . 4.5%
En osaa sanoa . 5.2%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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Haitallinen vaikutus tulevaisuuden toiveisiin ja tavoitteisiin oli selvasti @
yleisempaa aktiivista tautia sairastavilla

Millainen vaikutus IBD:Ila on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Tulevaisuuden toiveet ja tavoitteet

Aktiivinen tauti (N = 195) 23.1% 14.4% 2.6%50%

Rauhallinen tauti (N = 243) 19.3% 51.9% 15.2% 5.8% BS3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
B Erittdin negatiivinen B Melko negatiivinen Eivaikutusta B Melko positiivinen B Erittdin positiivinen  © En osaa sanoa
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Negatiivisia vaikutuksia koettiin enemman nuoremmassa
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vastaajajoukossa
Millainen vaikutus IBD:Ila on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Tulevaisuuden toiveet ja tavoitteet
Nuoret aikuiset (N = 82) 6.1% 40.2% 35.4% 12.2% 3.7%049
Keski-ikdiset (N = 189) 6.9% 39.2% 9.0% 4.2% PR8%
Seniorit (N =168) EEFA 20.2% 39.9% 22.6% 5.4% 7.1%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
M Erittdin negatiivinen (N = 26) M Melko negatiivinen (N = 135) © Ei vaikutusta (N = 170)
B Melko positiivinen (N =65) B Erittdin positiivinen (N = 20) ¥ En osaa sanoa (N = 23)
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Kokemukset negatiivisista vaikutuksista nayttivat vaihtelevan
diagnoosiajankohdan perusteella

Millainen vaikutus IBD:Ila on seuraaviin elaman osa-alueisiin? Tulevaisuuden toiveet ja tavoitteet

Ennen vuotta 2000 (N = 127) g2 22.0% 39.4% 21.3% 7.1%
v. 2000-2009 (N =97) I 26.8% 50.5% 10.3%  3.1%=HE8
v. 2010-2019 (N =130) 6.9% 35.4% 35.4% 12.3% 2.3%

v. 2020-2023 (N =85) [ERPA 40.0% 30.6% 14.1% 5.9% %

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Erittdin negatiivinen (N = 26) M Melko negatiivinen (N = 134) © Eivaikutusta (N =171)
B Melko positiivinen (N =65) B Erittdin positiivinen (N = 20) ¥ En osaa sanoa (N = 23)
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Vain harvoilla oli runsaasti voimavaroja itsensa toteuttamiseen

100% Minka verran sinulla on voimavaroja tehda asioita, joista nautit (N = 422)
90%
80%
70%
60%

51.4%
50%

Prosentti

40%
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20%
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Aktiivista IBD:ta sairastavilla voimavaroja selvasti vahemman &)

Minka verran sinulla on voimavaroja tehda asioita, joista nautit?

Aktiivinen tauti PRS2 13.3% 60.5%

Rauhallinen tauti 44.5% 6.1% 3.3%%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
B Erittdin paljon M Melko paljon Vaihtelevasti ™ Melko vahan B Erittdin vahan En osaa sanoa
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Voimavaroissa el suurta eroa ian suhteen tarkasteltuna 3

Minka verran sinulla on voimavaroja tehda asioita, joista nautit?

Nuoret aikuiset [WiKelA 24.4% 46.3% 20.7% S 1.2%

Keski-ikaiset 6.3% 51.1% 10.0% 7.4%

Seniorit 6.5% 53.8% 7:1%  3.6%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
B Erittdin paljon M Melko paljon Vaihtelevasti ™ Melko vahan B Erittdin vahan En osaa sanoa
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Lahivuosina diagnosoiduilla jonkin verran vahemman voimavaroja

Minka verran sinulla on voimavaroja tehda asioita, joista nautit?

Ennen vuotta 2000 (N = 127) EHA 29.1% 51.2% 7.9% = 5.5%
v. 2000-2009 (N =98) IEWFA 35.7% 42.9% 11.2% 5.1%
v. 2010-2019 (N =131) 6.9% 22.1% 55.0% 10.7% 5.3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W Erittdin paljon (N =27) M Melko paljon (N=117) " Vaihtelevasti (N = 226) ™ Melko vahan (N = 48) M Erittdin vahdan (N =22) ¥ En osaa sanoa (N=1)
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Hieman yli puolet (54 %) kertol panostavansa terveydestaan
huolehtimiseen melko- tai erittain paljon

100%
90%
80%
70%
60%

50%

Prosentti

38.5%

40% 35.1%

30%

20% 16.1%
7.7%
2.7%

10%
I 0.0%
0%

Erittdin paljon Melko paljon Vaihtelevasti Melko vahan Erittdin vahan En osaa sanoa

Minka verran panostat omasta terveydestasi huolehtimiseen télla hetkella? (N =442)
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Rauhallista tautimuotoa sairastavat panostivat terveyteensa hieman enemman @

Minka verran panostat omasta terveydestasi huolehtimiseen talla hetkella?

Aktiivinen tauti (N = 195) 40.0%

Rauhallinen tauti (N = 245) 31.4% 7.3% 2 0

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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Omaan terveyteen panostaminen nayttaisi lisaantyvan ian myota 5

Minka verran panostat omasta terveydestasi huolehtimiseen talla hetkella?

Nuoret aikuiset (N = 82) 13.4% 29.3% 35.4% 12.2% 9.8%

Keski-ikdiset (N = 190)

40'0% -1%
29.0% =l

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Seniorit (N = 169)

W Erittdin paljon (N =71) M Melko paljon (N =170) " Vaihtelevasti (N = 154) ™ Melko vahan (N = 34) M Erittdin vahdan (N =12) ¥ En osaa sanoa (N =0)

Nordic
Healthcare
Group



Lahivuosina diagnosoidut nayttivat panostavansa terveydesta
huolehtimiseen muita vahemman

Minka verran panostat omasta terveydestasi huolehtimiseen talla hetkella?

Ennen vuotta 2000 (N = 127) 15.7% 40.9% 36.2% 6:3% " RN

v. 2000-2009 (N =98) 16.3% 39.8% 31.6% 9.2%  3.1%

v. 2010-2019 (N =131) 15.3% 42.7% 36.6% <1 3%

v. 2020-2023 (N = 85) 17.6% 25.9% 35.3% 15.3% 5.9%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W Erittdin paljon (N =71) M Melko paljon (N =169) " Vaihtelevasti (N = 155) ® Melko vahan (N = 34) M Erittdin vahdan (N =12) ¥ En osaa sanoa (N =0)
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Salrauteen ja arjessa
parjaamiseen liittyvat
tuen ja tiedon tarpeet

Nordic
\ Healthcare

Group



Ravitsemukseen ja mielen hyvinvointiin kaivataan eniten
tukea - salrauden aktiivisessa vaiheessa tarve tuelle ja
tiedolle suurempaa

e Sairauden aktiivisessa vaiheessa tarve tuelle ja aktiiviselle yhteydenpidolle nayttaisi olevan suurinta

*  Myos nuoremmilla, seka hiljattain sairastuneilla tarve tukeen ja tyokaluihin hieman suurempaa

e Ravitsemukseen ja mielen hyvinvointiin liittyviin asioihin kaivattiin eniten tukea

* Vasymys ja jaksamisongelmat yleisia myos haastatteluissa — koettu tarvetta henkiselle tuelle, jota ei kuitenkaan ole
ollut tarjolla

* Tietoa sairauteen liittyvista palveluista melko hyvin tarjolla, tosin vastaukset jakautuneet
» Aktiivista tautimuotoa sairastavat vahemman tyytyvaisia saatavilla olevaan tietoon ja sen hyédyntamiseen

 Tiedon tarpeet:

* Alkuvaiheen tietopaketista osa menee sairastuneilta vaistamatta ohi — monella tarve palata tietoon esim. oman
tilanteen muuttuessa, eli tiedon tarpeita syntyy myos myohemmassa vaiheessa hoitopolkua

* Osalla kymmenia vuosia sitten sairastuneista tarjottu tieto on voinut olla alun perinkin vahaista tai jo unohtunut

* Digitaalisten hoitopolkujen avulla mahdollista vastata niin tiedon kuin tuen vyksilollisiin tarpeisiin



Ammattilaisilta kootut nakemykset sairastuneiden (IBD/UC) tuen tarpeista

Sairastumisvaihe (tai uusi raju
pahenemisvaihe)

- Kriisiluonteinen tuen tarve, mm.
hoitajan tiivis yhteydenpito ja voinnin
seuranta voi auttaa rauhoittamaan
potilasta

- HVA:n kriisipalveluihin on ohjattu

- Kotiapua tarvitaan kun vointi on
todella huono, saatavuus on paikoin
heikko

Terveydenhuollon palveluiden
toimintaperiaatteet, asiakkaana olo ja
sosiaalivakuutusjarjestelman toiminta

- Osa nuorista ei ymmarra, miten
sairaanhoito toimii, ei voida maarata
erilaisia tutkimuksia, jos niille ei ole
perustetta

- Sairastuneen oikeuksien peraan
kyselldan ja vastaus usein pettymys

Tiedontarve

- Palstoja lukeneet potilaat ottaneet
kauhutarinat todesta, vaikka kunkin
sairaus yksilollinen

- Alussa tietoa tulee niin paljon, etta
0sa menee vaistamatta ohi

- lhmiset ovat tiedonprosessoinnissa
ja tarpeessa yksiloita

Henkinen jaksaminen

- Henkinen jaksaminen on
koetuksella, sairastaminen masentaa
ja epavarmuus tulevaisuudesta painaa
- Osalla ammattilaisista kokemus, etta
potilaat tarvitsisivat tukea, jota ei
heilld ole juuri tarjota, mm. psyk sh,
psykologi tai psykiatri

Sairastuneet ovat usein nuoria, joilla tuen tarpeet ovat
myos kytkoksissa yleiseen elimdnkokemukseen.

Ty0- ja opiskelu

- Sairautta ei tunneta tyossa tai
opiskelupaikassa

- Potilaat mm. kokeneet
tyoterveydessa vahattelya ja annetut
sairauslomat lyhyita

- Koulussa opettaja moittinut
huomionhakuisuudesta jatkuvan
vessassa kdynnin takia

Arkiset asiat ja elamanlaatu

- Sosiaaliset suhteet

- Vessa-asiat

- Arjen askareiden hoidon raskaus kun
on aktiivivaihe paalla

- Paihteiden kaytto

Toimeentulo

- Biologiset laakkeet kalliita ja osalle
600€ maksukatto on jo liikaa

- Sosiaalityontekijan kerrottiin olevan
tarkea osa potilaiden tukitoimia

- Sairastaessa tulot laskevat, se
stressaa

Seksuaalisuus ja raskauden suunnittelu

- Erds hoitaja mainitsi homopareilla
proktiitin vaikutukset seksielamaan.
Naista olisi hyva paasta juttelemaan
jonkun kanssa.

- Raskautta suunnitellessa voidaan
potilaita tukea, koska asiakkaat eivat
vield siind vaiheessa ole neuvolan
asiakkaita.

& Hoitajahaastattelut



Ammattilaisten nakemykset potilaiden palveluiden

tuntemuksesta

Haastateltavat totesivat, etta palveluista kylla kerrotaan potilaille
ensiohjauksessa. Toki tunnistettiin, etta asiaa tulee kerralla paljon.

Toisaalta digipolulla on omahoitoon laajat materiaalit, joihin potilaat voivat
tarpeen tullen palata.

Peruspalveluiden rapautuminen heijastuu myds hoitajille. Tarvittaisiin lisaa
psyykkisen tuen resursseja.

Toisaalta eras haastateltu mainitsi, etta voi olla hyvinkin terveydenhuollossa
haaste markkinoida palveluita juuri potilaiden nakokulmasta. Tarvittaisiin
enemman tietoa potilailta, mita he kokevat tarvitsevansa.

Potilasjarjeston palvelut

Palvelut ovat hoitajille tuttuja. Suurin osa mainitsee naista asiakastydssa
potilaille, kuten vessapassi, lehdet, keskustelupalstat, someryhmat, luennot,
tapahtumat ja muut vertaistukipalvelut.

Osa hoitajista kayttaa jarjeston esitteita tyossaan.

Eraan haastatellun mukaan potilasjarjestda voisi hyodyntaa viela enemman,
esim. ottamalla potilasraadin mukaan palveluiden kehitystyohon

"Terveydenhuollossaon
fokuksenalimakalvon
paraneminen.”

IBD-hoitaja

”Ei varmaan [tunneta] kauheen
hyvin. Terveydenhuollolle selvaj,
mutta ei potilaille.”

IBD-hoitaja

& Hoitajahaastattelut



Arjessa kaivattiin tukea ja tyOkaluja erityisesti ravitsemukseen
ja mielen hyvinvointiin

100% Onko arjessasi jokin osa-alue, johon toivoisit enemman tyokaluja tai tukea? (monivalinta) (N = 403)

90%

80%

70%
'_E 60% 54.3% 52.99%
C
9 50%
e
[a W

40% 35.2% .

Esim. terveydenhuollon palvelut,
30% lapsiperheen tuki, lddkkeiden hinta,
23.6% 21.8% ikédntyminen sairauden kanssa.
20% 18.9% 16.6% 16.1% —\/
o)
10% 4.0%
0%
Ravitsemus Mielen Harrastukset tai Toimeentulo ja |hmissuhteetja Tyodelamatai Tulevaisuuden Arjen askareiden Muu, mika?
hyvinvointi liilkunta rahankaytto sosiaalinen opiskelu toiveet ja ja asioiden
elamaa tavoitteet hoitaminen
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Aktiivista tautia sairastavat kaipasivat hieman enemman tukea ja @
tyOkaluja mielen hyvinvointiin liittyen

Onko arjessasijokin osa-alue, johon toivoisit enemman tyodkaluja tai tukea?

100%
90%
80%
70%
60.0%
60% 56.2%
=] 52.8%
§ 50% 47.2%
o
[=
40% 37.8%
33.3%
30% 25 4% 27.0% 26:5%
89 21.1%
18.9% 20.8% °
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Ihmissuhteet ja Tyoelama tai Harrastuksettai  Arjen askareidenja Mielen hyvinvointi Ravitsemus Toimeentulo ja Tulevaisuuden Muu, mika?
sosiaalinen elamaa opiskelu liikunta asioiden hoitaminen rahankaytto toiveet ja tavoitteet

H Aktiivinen tauti (N = 185) B Rauhallinen tauti (N = 216)
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Nuoret aikuiset kaipasivat jonkin verran muita enemman tukea ja

31

Onko arjessasijokin osa-alue, johon toivoisit enemman tyokaluja tai tukea?
100%

90%

80%

70% 64.0%

61.3%
- 60% 56.6% 54.7%
=
2 50% . 46.5%
o 41.3% 43.2%
& 20% 37.3% 37.4%
32.4% 30.7%
7% 27.2%
30% — 26.7% o — 0
21.4% 50 0% 21.3% 18.7% 19.1%
0, ) )
20% 13.9% 61% 10-1% 12.9%
2.6% 1.3% °
% = il
Ihmissuhteet ja Ty6elama tai Harrastukset tai  Arjen askareiden Mielen hyvinvointi Ravitsemus Toimeentulo ja Tulevaisuuden Muu, mika?
sosiaalinen elamaa opiskelu lilkkunta ja asioiden rahankaytto toiveet ja
hoitaminen tavoitteet
M Nuoret aikuiset (N=75) = Keski-ikdiset (N=173)  ® Seniorit (N = 155)
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Hiljattain diagnosoidut kaipasivat muita enemman tukea erityisesti
mielen hyvinvointiin ja ravitsemukseen

Prosentti
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Onko arjessasijokin osa-alue, johon toivoisit enemman tyokaluja tai tukea?
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B Ennen vuotta 2000 (N=117)
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48.79
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®v.2010-2019 (N=121)
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Terveyspalveluihin liittyva tieto
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I Palveluista saadun tiedon riittavyys jakoi vastaajien nakemyksia

Koetko, etta olet saanut riittavastitietoa
eri terveydenhuollon palveluista?

B Kylld = Ei En osaa sanoa

Nordic
Healthcare
Group



Aktiivisempaa tautimuotoa sairastavat hieman tyytymattomampia
tietoon, jota ovat saaneet palveluista

Koetko, etta olet saanut riittavasti tietoa eri terveydenhuollon palveluista?

Aktiivinen tauti (N = 195) 36.4% 45.1% 18.5%

Rauhallinen tauti (N = 244) 49.2% 34.0% 16.8%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%
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Nuorista aikuisista vain reillu kolmannes koki saaneensa riittavasti
tietoa palveluista — idkkdammista lahes puolet

Koetko, etta olet saanut riittavasti tietoa eri terveydenhuollon palveluista?

Nuoret aikuiset (N = 82) 20.7%
Keski-ikdiset (N = 189) 18.5%
Seniorit (N = 169) 14.8%
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Diagnoosiajankohdalla el nayttanyt olevan vaikutusta tyytyvaisyyteen
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Palveluista saadun tiedon riittavyys jakoi vastaajien nakemyksia

Eteld-Karjalan hyvinvointialue (N = 9)
Pohjois-Savon hyvinvointialue (N = 23)
Pirkanmaan hyvinvointialue (N = 57)
Kanta-Hameen hyvinvointialue (N = 26)
Helsingin kaupunki (N = 39)

Kymenlaakson hyvinvointialue (N = 23)
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue (N = 19)
Keski-Suomen hyvinvointialue (N = 22)
Eteld-Savon hyvinvointialue (N = 15)
Paijat-Hameen hyvinvointialue (N = 12)
Kainuun hyvinvointialue (N = 12)
Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 9)
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 10)
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 29)
Itd-Uudenmaan hyvinvointialue (N = 5)
Varsinais-Suomen hyvinvointialue (N = 44)
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue (N = 29)
Satakunnan hyvinvointialue (N = 22)
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue (N =17)
Lapin hyvinvointialue (N = 8)
Pohjois-Karjalan hyvinvointialue (N = 8)

Koetko, etta olet saanut riittavasti tietoa eri terveydenhuollon palveluista?
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Palveluista tarjolla olevan tiedon saatavuuden ja hyodyntamis-
mahdollisuuksien helppous jakoivat sairastavien mielipiteita

Miten arvioit, kuinka helppoa...
1: Todella helppoa . 7.0%

3

34.9%

on saada tietoaerilaisista
palveluista? (N = 441)
4 20.6%
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Palveluihin liittyvan tiedon saaminen vaikutti olevan aktiivista tautia @
sairastaville hieman hankalampaa

Miten arvioit, kuinka helppoa on saada tietoa erilaisista palveluista?

Aktiivinen tauti (N = 195) 15.4% 32.3% 6.2%

Rauhallinen tauti (N = 244) 36.9% 4.5%
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Palveluista tarjolla olevan tiedon saatavuuden ja hyodyntamis-
mahdollisuuksien helppous jakoivat sairastavien mielipiteita

Miten arvioit, kuinka helppoa...

1: Todella helppoa 5.9%

20.1%

3 29.6%

on hyédyntaa erilaisia
palveluita? (N = 442)
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My0Os palveluiden hyodyntaminen oli aktiivista tautia sairastaville @
jonkin verran haasteellisempaa

Miten arvioit, kuinka helppoa on hyodyntaa erilaisia palveluita?

Aktiivinen tauti (N = 195) 27.2% 7.2%
Rauhallinen tauti (N = 245) 31.4% 5.7%
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Terveyspalveluiden
hyodyntaminen ja tyytyvaisyys
nithin
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Terveydenhuollon palveluista IBD-hoitaja on suosituin;
ravitsemusterapiaan ja mielen hyvinvoinnin palveluihin
enemman kysyntaa kuin tarjontaa

IBD-hoitajanja laakarin palveluita kaytettiin eniten ja niihin oltiin myds verrattain tyytyvaisia kaikissa tarkastelluissa
ryhmissa

Muita suosittuja palveluja sairastavien keskuudessa olivat ravitsemusterapeutin palvelut, psyykkiseen tukeen liittyvat
palvelut seka sosiaaliseen tukeen liittyvat palvelut

* Naiden kohdalla tyytyvaisyys palveluihin vaihteli, esim. ravitsemusterapiasta eivalttamatta koettu saavan sita hyotya, mita
odotettiin

* Myo0s saatavuudessa paikoitellen haasteita

Hoitoon ja seurantaan oltiin kaiken kaikkiaan tyytyvaisia; kehityskohteena mainittiin kokonaisuuden huomioiminen, eli
esim. erilaisten liitannaisvaivojen seka mielen hyvinvoinnin parempi huomiointi

Ammattilaisten mukaan sairastuneet ovat usein nuoria, joilla elamankokemusta on vahemman ja tuen tarve on suuri.
Palveluista kysytyimpia tai tarpeellisimpia ovat ravitsemusterapia, sosiaalityo/toimeentulo ja mielenterveyden tuki.

* Kysyntaylittaa tarjonnan, jolloin esim. ravitsemusterapiaan tai mielenterveyden ammattilaiselle ohjausta on rajattu.
* Taloudellisen tuen hakemiseen nuorille, joille terveydenhuoltokin jarjestelmana usein vieras, on tarjolla tukea.

* Sairastuneiden mielenterveyden tuen tarjonta on niukkaa. Puutteita on pyritty paikkaamaan ohjaamalla potilaita
sairaalapastorille tai oman organisaation ulkopuolelle matalan kynnyksen mielenterveyspalveluihin (ei tarvita lahetetta).



Ammattilaisten nakemykset palvelukartasta

Suuri osa hoitajista hahmotti potilaan palvelukarttaan kuuluvaksi Iahinna omassa
yksikossa tuotetut palvelut.

* Hoitajat jaottelivat palvelut palvelua toteuttavan ammattihenkilén roolin
mukaisesti (Idakaripalvelut, hoitajan palvelut, sosiaalityontekijan palvelut,
mielenterveyspalvelut, ravitsemusterapeutin palvelut) tai sairauden vaiheen
mukaan, kuten ensitieto-ohjaus.

¢ Myos ns. tapahtumaldhtdinen jaottelumalli tuotiin esille, joihin luettiin mm.
vastaanotot, puhelintunnit, hoitoviestit, tutkimukset kuten tahystykset,
ladkehoito, infuusiot, ohjauskaynnit

* Palveluntarjoajan mukainen karkea jaottelu mainittiin ”palvelut ovat murrosvaiheessa,

e Terveydenhuolto, potilasjarjestdn vertaistuki, ladkefirmojen sovellukset kun terveydenhuolto

digitalisoituu.”

IBD-hoitaja

& Hoitajahaastattelut
P,




Ammattilaisten potilaille tarjottavista palveluista muodostivat kolmen
kysytyimman karjen
Terveydenhuollon palvelut - Suosituimmuuden ja saatavuuden mukaan luotu jarjestys

1. Ravitsemus- ja elamantapaohjaus (ravitsemusterapeutti)

2. Toimeentulo (sosiaalityontekija) Kysyntd ja tarve suurin ndille palveluille,
saatavuudessa suurta vaihtelua
3. Psyykkinen tuki (l1adkari/psykiatrinen sairaanhoitaja, psykologi)

* hoitotarvikejakelu
* infuusiohoitaja
e gastrokirurgi

* avanteeseen liittyva tuki (avannehoitaja)

e kuraattori L . e
Palvelut, joita ei ole tarjolla omassa yksikdssd

* perhepalvelut (perhesuunnittelu/neuvolapalvelut) - Osa hoitajista on ollut aktiivisia verkostoyhteistydssd,
Jjossa auttavat muita toimijoita ymmdartamaan

sairauden vaikutusta toimintakykyyn opiskellessa tai
e tyoterveyslaakari tyéssd

* nuorisotyo

* Kelan ensitietokurssit ja seksuaaliterapeutti lisattiin listalle & Hoitajahaastattelut



Ravitsemusterapeutin ja mielenterveyden tuen palveluiden saatavuudessa
Ilmenee haasteita ja konsultaatioiden kriteereita on tiukennettu

Ravitsemusterapeutille haluaisi moni, mutta suuressa
osassa yksikoita on tiukennettu kriteereita

e Paasya rajattu vain vaikeaoireisille potilaille, joilla
mm. imeytymishairio tai laakarin lahetteella.

» Toisaalta osa kavijoistd on ollut pettynyt, etta
mitdan ihmekonsteja ei asiantuntijalta
|6ytynytkaan.

Sosiaalitydntekija on tarked osa sairastuneen tukea

* Laakkeet ovat kalliita, eika taloudellista tukea ole
helppo itsenaisesti hakea.

* Kaikissa yksikdissa sosiaalityontekija tunnistettiin
tarkeaksi ja paljon hyédynnetyksi asiantuntijaksi.

Mielenterveyden tukemiseen liittyville palveluille on runsaasti kysyntaa
mutta tarjonta on niukentunut entisestdan

 Ammattilaiset tunnistivat IBD-potilaiden olevan vailla kunnollista
tukea suhteessa muihin sairausryhmiin, mm. diabeetikot.

» Kriteerit ovat tiukat erikoissairaanhoidossa konsultaatioille (psykiatri,
psykologi), lahinna psykiatrista sairaanhoitajaa hyodynnetaan.

« Tata vajetta on osassa hoitopaikkoja pyritty korjaamaan, mm.
ehdottamalla, ettd hoitajat ohjaisivat potilaita sairaalapastorille

* Osa hoitajista hyddyntaa taitavasti koko palveluverkkoa. He ovat
selvittaneet matalan kynnyksen mielenterveydentuen toimipisteita,
jonne potilaat voi ohjatailman lahetetta.

e Myos kriisipalveluita on suositeltu, kun tuki on kiven alla ja tarve
akuutti.

e Eras hoitaja oli huolissaan potilaista, jotka eivat kay kontrolleissa.
Juuri he saattavat olla tuen tarpeessa.

& Hoitajahaastattelut



Haastatellut suurimmilta osin tyytyvaisia
terveydenhuollon tarjoamiin palveluihin

Enemmisto oli tyytyvadinen sairauden hoitoon ja seurantaan
*  Automaattista seurantaa pidetaan hyvana, ettei tarvitse itse muistaa varailla aikaa kontrolleihin

e Alkuvaihe, eli aika ennen diagnoosia, on ollut usealle haastavampi ja aikaa vieva vaihe, diagnoosin
jalkeen asiat terveydenhuollossa sujuneet jouhevammin

Kokemus ammattilaisista suurimmalla osalla positiivinen: osallistamiseen ollaan tyytyvaisia.
Monella ontunne, ettd ammattilaisilla on aikaa kuunnella, ja osaaminen on yleisesti lisdantynyt

e Joitakin yksittdisi huonoja hoitotapahtumia, seka kohtaamisia mainittiin. Toiveena mm.
pahenemisvaiheiden aikaisempi ja herkempi “koppi”.

Toiveena hoidon kokonaisuuden huomioiminen, ml. litannaissairaudet ja psyykkinen jaksaminen

*  |hminen on kokonaisuus, vaivoja hoidetaan helposti eri tahoilla, sairastava joutuu usein itse pitamaan
hallussa kokonaisuutta ja asioiden yhteytta toisiinsa, “juoksemaan itse eri tahoilla, joista saa 10 eri
vastausta”

*  (Osa mainitsi, ettei valttamatta ole itse osannut liittda kaikki oireita tahan sairauteen, eika |aakarikaan
ole kysynyt muista vaivoista

Alueellisia eroja ja vaihtelevaisuuttakin oltiin huomattu

* Usealla haastateltavalla oli kokemuksia eri alueilla asumisesta ja oli huomattu, ettad alueilla on erilaisia
kdytantdja, esim onko seurantakontrolli automaattinen, saako sairastava suoran numeron IBD -hoitajalle
vai ei, ovatko tyhjennysaineet ilmaisia jne.

*  Perehdytys sairauteen: osa pidempaan sairastaneistakin oli saanut aikanaan hyvan perehdytyksen,
osalla taas tiedon saaminen ollut heikompaa, oman selvittelyn varassa ja monia sairauteen liittyvia
asioita on opittu vasta viime vuosina, vuosia diagnoosin saamisen jdlkeen

*  Pohjois-Suomessa mainittiin myods ladkaripula ja sen aiheuttama vaikeus saada |dakariaikoja

”"Kokemus tosi hyva
taalta, ei valittamista
siind mielessa.”

Eldkeikainen nainen, Crohnin tauti
(Satakunta)

I ~ ). 1y

"Kenelldkaan ei ole
kokonaisnakemysta mihinkaan,
tulee tunne etta itsella pitaisiolla
se kokonaiskoppi... pitdisi olla itse
laaketieteen osaaja.”

Ty6ikdinen nainen, IBD (Lappi)



IBD —hoitaja tarkein kontakti "Nyt olen menossa IBD-
hoitajalle, en tiia siita
mitaadn, kun ei ole ollut

IBD —hoitaja hoitotahoa.”
e Tarkein kontaktisuurimmalle osalle haastatelluista —" . .
yoikainen nainen, haavainen
e Toimii monella myds linkkina |dakarille — konsultaatio/vastaanotto paksusuolentulehdus (Pohjois-
Pohjanmaa)

e Soittoaikaoli yleisin tapatavoittaa IBD-hoitaja, ja yhteytta oli pidetty
tarvittaessa, pahenemisvaiheissa usein tiivimpaa
* Suurin osa oli tyytyvainen saatavuuteen ja soittoaikoihin, osalle hoitajan kiinni '
»

saaminen soittoaikaan oli ollut vaikeampaa, voi joutua tavoittelemaan useita
paivia (eika kaytossa muita tapoja saada kiinni)

* Muutamalla haastateltavalla ei ollut tietoa IBD-hoitajasta lainkaan, eli haneen
ei siina tapauksessa ollut kontaktia

* Yleisestioltiin tyytyvaisia IBD-hoitajan palveluun - kokemus, etta tullaan
kuulluksi ja apua saa tarvittaessa

* Kiire jatunne, ettdei kuunnella aiheuttaneet osalle huonoja kokemuksia

"Kiva, etta selkedaa mihin
suuntaan olla yhteydessa, jos

* Pahenemisvaiheen tiiviimpi yhteydenpito toiveena epdselvdd. Ovat osanneet aina
« Jotkut asiat tdytyy nostaa itse aktiivisesti esiin - olisi parempi, etta kysyttéisiin vastata ja olleet kiinnostuneita
aktiivisesti esim. mielenterveyteen ja jaksamiseen liittyvista asioista minun asioista’”’

Tyoikdinen nainen, Crohnin tauti (Kesi-Suomi)



MyOs laakarin palveluihin oltiin yleisesti ottaen
tyytyvaisia

Ladakari
*  Yleisimmin laakaria tavataan kerran vuodessa

* Pohjoisessa mainittiin resurssipula laakareiden suhteen, mika viivastyttaa omaa
hoitoa, ladkariaikoja ei tarjolla ja esim. tahystysta joutuu odottamaan
kuukausikaupalla

e Osalla oma nimetty ladkari, osalla laakari vaihtuu usein, jolloin omaa historiaa joutuu
kertaamaan alusta, ja kokemusta hoitosuhteesta ei oikein synny

* Yleisesti myos laakariin ollaan oltu melko tyytyvaisia

e Laakarikuuntelee, kysyy mielipidetta, syntynyt kokemus, etta hoidetaan ihmista,
eika labra-arvoja

* Osalla ollut haasteita esim. henkilokemioiden kanssa, jolloin oma laakari on saatu
vaihdettua toiseen

* Kokemuksia eroavaisesta osaamisesta IBD:n suhteen, ”ldakareissakin on eroja”

*  Pienellad paikkakunnalla hoito ollut sisdtautilaakarilla, jolla ei samanlaista osaamista IBD:n
hoitoon
e Osa haastatelluista ei saannonmukaisessa kontaktissa — ainoastaan, jos labroissa
nakyisi jotain, ldakari/hoitaja olisi yhteydessa

” Vakituinen laakari, eika
vaihtunut, kerran vaan eri
tyyppi, on luotettava
hoitosuhde.”

Eldkeikdinen nainen, Crohnin tauti (Pohjois-

Savo)

"Nyt tuntuu, etta hyvin
‘ toimiva palvelu. Laakarikysyy,

miten oikeasti voin, ja
kuuntelee.”

Ty6ikdinen nainen, Crohnin tauti (Varsinais-
Suomi)

E




Useimmilla ollut kontakti myos
ravitsemusterapeuttiin, muita ammattilaisia "Sain [ravitsemusterapeutilta]

el juuri tavata . joitakin neuvoja ja ohjeita,
mutta mun kokemuksellaaika

Muut terveydenhuollon ammattilaiset I6yhaksi jai. Kertakaynnilla ei I

R“'*- - |

: . . . . : mitaan uutta. ”
* Ravitsemusterapeuttivaikuttanut olevan pienessa roolissa sairauden kanssa

parjaamisessa : : : i
S o o . o Tydikdinen nainen, Crohnin tauti (Varsinais-
* Saatavuus ei kaikille sama: monella toiveita, etta olisipa paassyt, tai etta paasisi Suomi)
ravitsemusterapeutille '

* Niiden, jotka palvelua hyddyntaneet, kokemuksissa oli vaihtelua; osa koki
muutamat yksittdiset kaynnit hyodyttomiksi, osalla taas kokemus, ettd on saatu
apua ja uusia oivalluksia ravitsemukseen

* Useimmat eivat olleet juurikaan tavanneet muitaammattilaisia, pienemmalla
osalla kokemusta esim. kirurgista, muista hoitajista, sosiaalityontekijoista jne.

Psyykkinen tuki

* Harvalle tarjottutukea mielen hyvinvointiin, edellyttaisiomaa aktiivisuutta.
Osa toivoo, etta henkista tukea tarjottaisiin aktiivisemmin, ja etta hoidossa
huomioitaisiin psyykkinen jaksaminen paremmin.

. .- "Olisi ollut tarvetta
* Sopeutumisvalmennuksesta useammalla kokemusta, siella ollut ) .
mahdollisuus henkiseen tukeen henkiselle tuelle.

Elakeikdainen mies, Crohnin tauti
(Kantahame)



IBD-hoitajan palveluita on hyddynnetty selvasti eniten edellisenviiden
vuoden aikana — muut ammattilaispalvelut harvinaisempia

Prosentti

Mita seuraavista terveydenhuollon palveluista olet kdyttanyt tai hyodyntdnyt viimeisen 5vuoden aikana IBD-diagnoosiin liittyen? (N = 407)
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Palvelujen hyodyntaminen edellisen 5 vuoden aikana: @
Vaikeusasteen mukainen jakauma

Mita seuraavista terveydenhuollon palveluista olet kayttanyt tai hyodyntanyt viimeisen 5 vuoden aikana IBD-diagnoosiin liittyen?
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Palvelujen hyddyntaminen edellisen 5 vuoden aikana: Ikarynmat

Prosentti

M Nuoret aikuiset (N = 81)

8.6%

m Keski-ikaiset (N = 170)

Mita seuraavista terveydenhuollon palveluista olet kayttanyt tai hyodyntanyt viimeisen 5 vuoden aikana IBD-diagnoosiin liittyen?
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Palvelujen hyodyntaminen edellisen 5 vuoden aikana:
Diagnoosin ajankohta

Mita seuraavista terveydenhuollon palveluista olet kayttanyt tai hyédyntanyt viimeisen 5 vuoden aikana IBD-diagnoosiin liittyen?
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Selvasti yli puolet oli tyytyvaisia terveydenhuollon palveluihin

100% Kuinka tyytyvdinen oletyleisesti terveydenhuollon tarjoamiin palveluihin? (N = 440)
90%
80%
70%
60%

50% 47.0%

Prosentti

40%

30%

18.0%

2() (o] 16.4%
/ 14.3% %
4.3%
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Erittdin tyytyvadinen Melko tyytyvdinen En tyytyvdinen enka Melko tyytymaton Erittdin tyytymaton
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Erot tyytyvaisyydessa taudin aktiivisuuden mukaan olivat pienia @

Kuinka tyytyvainen olet yleisesti terveydenhuollon tarjoamiin palveluihin?

Aktiivinen tauti (N = 195)

Rauhallinen tauti (N = 243)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Prosentti
M Erittdin tyytyvainen B Melko tyytyvainen En tyytyvainen enka tyytymaton B Melko tyytymaton B Erittdin tyytymaton
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Nuoret hieman iakkaampia tyytyvaisempia palveluihin 37

Kuinka tyytyvainen olet yleisesti terveydenhuollon tarjoamiin palveluihin?

Nuoret aikuiset (N = 82) 13.4%

Keski-ikdiset (N = 189) 18.0%

Seniorit (N =168) 16.1%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Prosentti

M Erittdin tyytyvdinen (N = 63) B Melko tyytyvdinen (N = 207) = En tyytyvdinen enka tyytymaton (N = 72) = Melko tyytymaton (N = 78) M Erittdin tyytymaton (N = 19)
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Tyytyvaisyys palveluihin el juurikaan eronnut eri
diagnoosiajankohtien perusteella

Kuinka tyytyvainen olet yleisesti terveydenhuollon tarjoamiin palveluihin?

Ennen vuotta 2000 (N=127) 15.0%

v. 2000-2009 (N = 97)

v. 2010-2019 (N=130) 16.2%

v. 2020-2023 (N = 85) 15.3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Prosentti

M Erittdin tyytyvdinen (N = 63) B Melko tyytyvdinen (N = 207) = En tyytyvdinen enka tyytymaton (N = 72) = Melko tyytymaton (N = 78) M Erittdin tyytymaton (N = 19)
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Tyytyvaisyys terveydenhuollon palveluihin: Hva-jakauma

Eteld-Karjalan hyvinvointialue (N =9)
Pohjois-Savon hyvinvointialue (N =23)
Pirkanmaan hyvinvointialue (N = 57)
Kanta-Hameen hyvinvointialue (N = 26)
Helsingin kaupunki (N =40)

Kymenlaakson hyvinvointialue (N = 23)
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue (N =19)
Keski-Suomen hyvinvointialue (N = 22)
Eteld-Savon hyvinvointialue (N =15)
Péijat-Hameen hyvinvointialue (N =12)
Kainuun hyvinvointialue (N = 12)
Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 9)
Eteld-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 10)
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 29)
I1td-Uudenmaan hyvinvointialue (N =5)
Varsinais-Suomen hyvinvointialue (N = 43)
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue (N = 29)
Satakunnan hyvinvointialue (N =22)
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue (N =17)
Lapin hyvinvointialue (N = 8)

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue (N = 8)

Kuinka tyytyvainen olet yleisesti terveydenhuollon tarjoamiin palveluihin?

12.3%

22.2% 66.7%

8.7% 47.8% 13.0%
12.3% 59.6% J .
11.5% 42 3% 26.9%

L ——_— 12.5%
13 e — °©~J
21.1% 36.8%
9.1% 40.9%
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20.0% 60.0%

6.9% 48.3%
40.0% 20.0%

9.1%
17.6%
12.5% 50.0% 0.0%
0.0%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

W Erittdin tyytyvadinen B Melko tyytyvdinen En tyytyvdinen enka tyytymaton B Melko tyytymaton

27.3%
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37.5%
37.5%
80% 90%

M Erittain tyytymaton

100%



Valtaosa oli tyytyvaisia IBD-hoitajien palveluun

100% Miten tyytyvdinen olet ollut IBD-hoitajan palveluun? (N = 310)
90%
80%
70%

60%

51.0%

50%

Prosentti
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Yli puolet oli tyytyvaisia ravitsemus- ja elamantapaohjaukseen —

reilu viildesosa tyytymattomia

Prosentti
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11.9%

Erittdin tyytyvadinen

Miten tyytyvdinen olet ollut ravitsemus- ja eldmatapaohjaukseen? (N = 101)

44.6%
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22.8%

14.9%
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Tyytyvaisyys henkisen tuen palveluihin jakoi jonkin verran
mielipiteita, mutta enemmisto oli nithin tyytyvaisia

Prosentti
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13.1%

Erittdin tyytyvadinen

Miten tyytyvdinen olet ollut henkisen tuen palveluihin? (N =61)
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Melko tyytyvdinen

27.9%

13.1%
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MyOs sosiaalisen tuen palveluihin oltiin melko tyytyvaisia

100% Miten tyytyvdinen olet ollut sosiaalisen tuen palveluihin? (N = 18)
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50%

44.4%

Prosentti
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Tyytyvaisyys perhepalveluihin oli hyvalla tasolla, mutta kokemus tasta
palvelusta oli vahaista

100% Miten tyytyvdinen olet ollut perhepalveluihin? (N=7)
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50%

Prosentti

42.9%
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Tyytyvaisyys avanteeseen liittyviin palveluihin

100% Miten tyytyvdinenolet ollut avanteeseen liittyviin tukipalveluihin? (N =20)
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50% 45.0%
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Infuusiohoitajien palveluihin oltiin erittain tyytyvaisia

100% Miten tyytyvdinen olet ollutinfuusiohoitajan palveluihin? (N = 76)
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Yli nelja viidesta oli tyytyvaisia gastrokirurgin palveluihin

100% Miten tyytyvdinen olet ollut gastrokirurgin palveluihin? (N = 139)
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50% 46.8%
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Tyytyvaisyys tyoterveyshuollon ammattilaisiin

100% Miten tyytyvdinen olet ollut tyoterveysladkiarin/hoitajan palveluihin? (N = 113)
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Prosentti
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Tyytyvaisyys hoitotarvikejakeluun

100% Miten tyytyvdinen olet ollut hoitotarvikejakelun palveluihin? (N = 28)
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Tyytyvaisyys muihin palveluihin

100% Miten tyytyvdinen olet ollut mainitsemiisi muihin palveluihin? (N =41)
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~

IBD:n seuranta ja
yhteydenpito hoitavaan
tahoon
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Yhteydenpitoon ja kaytossa oleviin kanaviin oltiin myos
tyytyvaisia — eri kanavia suositaan erilaisiin tarkoituksiin

* Yhteydenpitovalia hoitavaan tahoon pidettiin yleisesti riittavana

e Aktiivista sairautta sairastavat, nuoremmat seka hiljattain sairastuneet ovat vahan useammin yhteydessa hoitavaan
yksikkoon

* Aktiivisessa vaiheessa myds usein toivottiin tiiviimpaa yhteydenpitoa

* Yhteydenotto/pitokanavat hoitavaan tahoon koettiin myos riittaviksi
* Yleisimmin yhteytta pidettiin IBD-hoitajaan puhelimitse soittoaikoina

e Vastaajat suosivat eri yhteydenottokanavia erilaisiin tarkoituksiin
» Laakarin akuutin vaiheen vastaanottoon seka seurantaan toivottiin fyysista vastaanottoa tai puhelinkontaktia

* |BD-hoitajan ohjaukseen suosittiin fyysista vastaanottoa tai puhelua, kun taas konsultaatiot toivottiin hoidettavan
puhelimitse tai eta- tai digiyhteyksin



Hieman yli puolella (54 %) oli kontakteja hoitavaan tahoon
maksimissaan kuuden kuukauden valein

Prosentti
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Kuinka monta kontaktia vuodessa sinulla on hoitavaan tahoon? (N = 441)

31.1%

5.7%
2.5%
— ]

Kontakti useammin Kerran kuukaudessa  2-5 kuukauden
kuin kerran valein
kuukaudessa

Esim. ei lainkaan kontakteja,

vaihtelee tilanteen mukaan,

kontakteja vain tarvittaessa,
diagnosoitu hiljattain.

28.8%

15.2%
12.7%

—
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Aktiivista IBD:ta sairastavilla selkeasti tiheampi kontakti @
hoitavaan tahoon

Kuinka monta kontaktia sinulla on vuodessa hoitavaan tahoon?

Aktiivinen tauti (N =195) 5.1%

Rauhallinen tauti (N = 244)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Kontakti useammin kuin kerran kuukaudessa B Kerran kuukaudessa M 2-5 kuukauden valein M 6 kuukauden valein ™ Kerran vuodessa B Harvemmin B Muu, mika?
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Nuoremmat olivat useammin kontaktissa hoitavaan tahoon 3

Nuoret aikuiset (N =82) 3.7%

Keski-ikdiset (N = 189) 2.6%

Seniorit (N =169) 1.8

0%

Kuinka monta kontaktia sinulla on vuodessa hoitavaan tahoon?

10% 20% 30% 40%

Kontakti useammin kuin kerran kuukaudessa (N = 11)
B 2-5 kuukauden vélein (N=137)

Kerran vuodessa (N = 126)
B Muu, mika? (N = 18)

50%
Prosentti

18.3%

28.6%

33.7%

60% 70% 80% 90% 100%

B Kerran kuukaudessa (N = 25)
M 6 kuukauden valein (N = 67)
B Harvemmin (N = 56)

Nordic
Healthcare
Group



Kontaktit hoitotahoon selvasti ttiheampia lahivuosien
alkana diagnosoiduilla

Kuinka monta kontaktia sinulla on vuodessa hoitavaan tahoon?

Ennen vuotta 2000 (N = 127) 0.SBERNZ 22.0% 33.1% 20.5%

&
N
X

v. 2000-2009 (N =98) 1.08Xu2 30.6% 13.3% 37.8% 9.2% 6.1%
v. 2010-2019 (N =131) 2.3%wEeyZ 35.1% 18.3% 26.0% 12.2% 3.8%

v. 2020-2023 (N = 84) 7.1% 19.0% 39.3% 10.7% 15.5% 6.0% 2.49
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Kontakti useammin kuin kerran kuukaudessa (N =11) B Kerran kuukaudessa (N = 25)
B 2-5 kuukauden valein (N = 137) B 6 kuukauden vélein (N = 67)
Kerran vuodessa (N =126) B Harvemmin (N = 56)

B Muu, mika? (N = 18)
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Kontaktien maara hoitavaan tahoon: Hva-jakauma

Kuinka monta kontaktia sinulla on vuodessa hoitavaan tahoon?

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue (N =8) 37.5% 12.5% 50.0%
Lapin hyvinvointialue (N = 8) 12.5% 25.0% 25.0% %

Keski-Uudenmaan hyvinvointialue (N =16) _-__
Satakunnan hyvinvointialue (N =22)

Varsinais-Suomen hyvinvointialue (N = 44) 11.4%

6.9%

11.4%

2.3%
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue (N = 29) 6.9%
Varsinais-Suomen hyvinvointialue (N = 44)
I1td-Uudenmaan hyvinvointialue (N =5)
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 29)
Eteld-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 10)
Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 9)

Kainuun hyvinvointialue (N = 12)

16.7%

Eteld-Karjalan hyvinvointialue (N =9) 33.3% 22.2% 33.3%
P&ijat-Hameen hyvinvointialue (N =12) 16.7% 33.3% 8.3% 16.7%

Etel&-Savon hyvinvointialue (N =15) 6.7 YA 40.0% 6.7% 40.0%
Keski-Suomen hyvinvointialue (N = 22) 9.1% -27,3% 18.2% 31.8%

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue (N =19) 5.3FNA 57.9% 5.3%
Kymenlaakson hyvinvointialue (N = 23) 8.7% 4.3% 39.1% 4.3% 13.0%
Helsingin kaupunki (N =40) 17.5% —7.5% 32.5%

Kanta-Hameen hyvinvointialue (N = 26) 30.8%

Pirkanmaan hyvinvointialue (N = 57) 1 .8#eNs . d 40.4%
Pohjois-Savon hyvinvointialue (N =23) 26.1%

Eteld-Karjalan hyvinvointialue (N =9) 33.3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Kontakti useammin kuin kerran kuukaudessa M Kerran kuukaudessa W 2-5 kuukauden viélein M 6 kuukauden valein Kerran vuodessa B Harvemmin B Muu, mika?



Lahes kaksi kolmesta koki nykyisen yhteydenpitovalin hoitavaan
yksikkGon olevan riittava

Onko yhteydenpitovali talla hetkella mielestasi riittava?

W Kylla ™ Ei En osaa sanoa
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Kolmasosa aktiivista tautia sairastavista oli tyytymattomia @
nykyiseen yhteydenpitovaliin

Onko yhteydenpitovali talla hetkella mielestasi riittava?

Aktiivinen tauti (N = 194) 53.1% 34.5% 12.4%

10.2%

Rauhallinen tauti (N = 245) 74.3% 15.5%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
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lan suhteen ei ollut havaittavissa eroja 3

Onko yhteydenpitovali talla hetkella mielestasi riittava?

Nuoret aikuiset (N = 82) 12.2%

= Kylls (N =285)

Keski-ikdiset (N = 189) I Ei (N = 105)

10.1%

En osaa sanoa (N =50)

Seniorit (N =169) 12.4%
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Kokemuksessa el ollut suuria eroja diagnoosiajankohdan perusteella

Onko yhteydenpitovali talla hetkella mielestasi riittava?

Ennen vuotta 2000 (N = 127) 9.4%

v. 2000-2009 (N = 98) 15.3%

= Kylls (N =285)
= Ei (N = 106)

En osaa sanoa (N =49)

v. 2010-2019 (N =130) 10.0%

v. 2020-2023 (N = 85) 10.6%
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Kokemus yhteydenpitovalista: Hva-jakauma

Eteld-Karjalan hyvinvointialue (N =9)
Pohjois-Savon hyvinvointialue (N =22)
Pirkanmaan hyvinvointialue (N = 57)
Kanta-Hameen hyvinvointialue (N = 26)
Helsingin kaupunki (N =40)

Kymenlaakson hyvinvointialue (N = 23)
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue (N =19)
Keski-Suomen hyvinvointialue (N = 22)
Etela-Savon hyvinvointialue (N =15)
Paijat-Hameen hyvinvointialue (N =12)
Kainuun hyvinvointialue (N = 12)
Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 9)
Etela-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 10)
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 29)
Itd-Uudenmaan hyvinvointialue (N =5)
Varsinais-Suomen hyvinvointialue (N = 44)
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue (N = 29)
Satakunnan hyvinvointialue (N =22)
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue (N =17)
Lapin hyvinvointialue (N = 8)

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue (N =8)

Onko yhteydenpitovalitalla hetkelld mielestasi riittava?

88.9% 11.1%
54.5% 27.3% 18.2%
71.9% 15.8% 12.3%
42.3% 38.5% 19.2%
10.0%
5.3%
80.0% 20.0%
66.7% 25.0% 8.3%
75.0% 8.3%
88.9% R 0.0%
70.0% 20.0%
58.6% 27.6% 13.8%
80.0% 20.0% 0.0%
75.0% 18.2%
58.6% 31.0% 10.3%
54.5% 36.4% 9.1%
41.2% 47.1% 11.8%
75.0% 12.5% 12.5%
12.5%
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Puhelinyhteys oli selvasti tyypillisin mahdollisuus olla yhteydessa
hoitajaan ja laakariin tarpeen vaatiessa

Prosentti

100%
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50%
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30%
20%
10%

0%

Jos sinulle tulee tarve ollayhteydessa gastroenterologian klinikan IBD-hoitajaan, mitka yhteydenottotavat ovat sinulle tilla hetkelld mahdollisia?

75.1%

Puhelimitse esim.
soittoaikana

22.9%
19.2%

Digitaalisten kanavien avulla, En ole yhteydessa IBD-

esim. digihoitopolun hoitajaan
viestimahdollisuudella tai
jonkun muun sovelluksen
valitykselld (esim. Maisa,
OmarTays, Hyuvis...)

(N =442)
Esim. Tekstiviesti, séthképosti
(omasote), eiyhteyttd
erikoissairaanhoitoon.
9.5% 7.7%
2.9%
0.0%
Hoitajan vastaanotto klinikan  Hoitajan etdvastaanotto Jotenkin muuten, miten
tiloissa
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Puhelinyhteys oli selvasti tyypillisin mahdollisuus olla yhteydessa
hoitajaan ja laakariin tarpeen vaatiessa

100% Jos sinulle tulee tarve ollayhteydessa gastroenterologian klinikan 1a3kariin, mitka yhteydenottotavat ovat sinulle tallad hetkella mahdollisia?
(N =442)
90%
80%
70%
= 60%
= 48.6%
% 50% . L et
o Esim. IBD-hoitajankautta, yleislédkdrin
o 40% kautta/ldhetteelld, yhteyttd
30% 28.3% erikoissairaanhoitooneiole
(]
0% 19.0% 15,29 _\/
12.4%
10% 7.0%
0.0%
0%
Puhelimitse esim. En ole yhteydessa klinikan Ladkarin vastaanotto klinikan Digitaalisten kanavien avulla,  Jotenkin muuten, miten Laakarin etavastaanotto
soittoaikana laakariin tiloissa esim. digihoitopolun

viestimahdollisuudella tai

jonkun muun sovelluksen

valitykselld (esim. Maisa,
OmarTays, Hyvis...)
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I Hieman yli puolet piti nykyisia yhteydenottokanavia klinikkaan riittavina

Ovatko nykyiset kaytdssasi olevat yhteydenottokanavat
gastroenterologian klinikkaan mielestasi riittavia?

W Kylla ™ Ei En osaa sanoa
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Aktiivista tautia sairastavat olivat hieman tyytymattomampia @
nykyisiin yhteydenottokanaviin

Ovatko nykyiset kaytossasi olevat yhteydenottokanavat gastroenterologian klinikkaan mielestasi riittavia?

Aktiivinen tauti (N = 193) 46.1% 39.9% 14.0%

13.9%

Rauhallinen tauti (N = 245) 60.8% 25.3%
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lakk&dammat potilaat hieman tyytyvaisempia nuoriin verrattuna 3

Ovatko nykyiset kaytossasi olevat yhteydenottokanavat gastroenterologian klinikkaan mielestasi riittavia?

Nuoret aikuiset (N = 81) 16.0%

Keski-ikaiset (N = 190) 18.4% W Kylla (N =238)

" Ei (N=138)

En osaa sanoa (N =63)

Seniorit (N =168) 8.9%
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Diagnoosiajankohdan perusteella el ollut havaittavissa suuria eroja

Ovatko nykyiset kaytossasi olevat yhteydenottokanavat gastroenterologian klinikkaan mielestasi riittavia?

Ennen vuotta 2000 (N = 127) 9.4%

v. 2000-2009 (N = 98) 15.3%

= Kylls (N =285)

" Ei (N =106)

v. 2010-2019 (N = 130) 10.0%

En osaa sanoa (N =49)

v. 2020-2023 (N = 85) 10.6%
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Kokemus yhteydenpitokanavien riittavyydesta: Hva-jakauma

Ovatko nykyiset kdytdssasi olevat yhteydenottokanavat gastroenterologian klinikkaan mielestdsi riittavia?

Eteld-Karjalan hyvinvointialue (N =9) 66.7% 22.2% 11.1%
Pohjois-Savon hyvinvointialue (N =23) 43.5% 30.4% 26.1%

Pirkanmaan hyvinvointialue (N = 56) 60.7% 17.9% 21.4%
Kanta-Hameen hyvinvointialue (N = 25) 28.0% 60.0% 12.0%

Helsingin kaupunki (N =40) 7.5%

52.2% 30.4% 17.4%

-
36.8% 15.8%
I
18.2%
Etel&-Savon hyvinvointialue (N =15) 80.0% 13.3% 6.7%

Kymenlaakson hyvinvointialue (N = 23)

Vantaan ja Keravan hyvinvointialue (N =19)

Keski-Suomen hyvinvointialue (N = 22) 54.5%

Paijat-Hameen hyvinvointialue (N =12) 41.7% 58.3%
8.3%

Kainuun hyvinvointialue (N = 12)

Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 9)

Etel&-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 10) 10.0%
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 29) 41.4% 41.4% 17.2%
Itd-Uudenmaan hyvinvointialue (N =5) 80.0% 20.0%
Varsinais-Suomen hyvinvointialue (N = 44) 52.3% 27.3% 20.5%
Linsi-Uudenmaan hyvinvointialue (N = 29) 58.6% 34.5% 6.9%
Satakunnan hyvinvointialue (N =22)
5.9%

Keski-Uudenmaan hyvinvointialue (N =17)

Lapin hyvinvointialue (N = 8) 50.0% 37.5% 12.5%

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue (N =8) 87.5% 12.5%
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Ladkarin vastaanottoa akuutissa vaiheessa tai seurantakayntien
yhteydessa toivottiin fyysisena vastaanottona tai puheluna

Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on...

Prosentti
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50%

40%

30%

20%

10%

0%

67.3%

Fyysinen vastaanotto

54.4%

Puhelimitse

Ladkarin vastaanotto akuutissa vaiheessa (N = 441)

24.9%

Etdavastaanotto

17.5%
7.9%
I F
Digitaalisten kanavien  Luen itse Omakannasta En osaa sanoa Jollain muulla tavalla,
avulla (sovellusten tai miten?
digihoitopolkujen viestit ja
chatit)
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lakkadmpien keskuudessa puhelinkontakti vahemman toivottu
vaihtoehto akuutissa vaiheessa muihin ikarynmiin verrattuna

31

Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on lddkarin vastaanotto akuutissa vaiheessa?

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

72.0%

69.6%

63.4% g5 19

40.2%

Puhelimitse Fyysinen

vastaanotto

29.5%
11.9%

Etavastaanotto

23.2%22.1%

12.5%

8.9% 7.3%

4.2%

Luen itse
Omakannasta

1% 2.4%
0.0% 2% ’ 0.0% 0.0%
e E—

Jollain muulla
tavalla, miten?

En osaa sanoa

Digitaalisten
kanavien avulla
(sovellusten tai
digihoitopolkujen
viestit ja chatit)

1.8%
—

B Nuoret aikuiset (N = 82)

1 Keski-ikdiset (N = 190)

M Seniorit (N =168)
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Laakarin vastaanottoa myos seurantakayntien yhteydessa toivottiin
fyysisena vastaanottona tai puheluna

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on...

70.3%

Fyysinen vastaanotto

48.1%

Puhelimitse

Seurantakdynti ladkarilla (N = 441)

28.1%

Etdavastaanotto

14.7%

7.9%

Digitaalisten kanavien  Luen itse Omakannasta
avulla (sovellusten tai
digihoitopolkujen viestit ja
chatit)

1.1%

0.9%

En osaa sanoa

Jollain muulla tavalla,
miten?
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Ladkarin seurantakayntia haluttiin tyypillisesti fyysisena vastaanottona kaikissa

31

Ikdryhmissa — nuoret kannattivat eta- ja puhelinyhteyttd muita enemman
Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa onlaakarin seurantakaynti?
100%
90%
80% 74.1%
70.0% 68 6%
70% 640y
_ 60%
§ 50% 48.1%
E B Nuoret aikuiset (N = 81)
40% o
33.7% 1 Keski-ikdiset (N = 190)
30% m Seniorit (N = 169)
19.8%
20% 16.8%
10% . 6.2% 5.8%
o 1.6% 1.2% o o 1.8%
0% -- 0.0% % 0.0% 05% 8%
Puhelimitse Fyysinen Etdvastaanotto  Digitaalisten Luen itse En osaasanoa Jollain muulla
vastaanotto kanavien avulla Omakannasta tavalla, miten?
(sovellusten tai
digihoitopolkujen
viestit ja chatit)
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MyOs hoitajan ohjauskayntia haluttiin tyypillisesti fyysisena
vastaanottona tai puheluna

Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on...

Prosentti
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57.7%

Fyysinen vastaanotto

Hoitajan ohjauskaynti (hoidonohjaus sairauteen liittyen, ladkehoidon ohjaus) (N = 442)

53.8%

Puhelimitse

28.3%

Etdavastaanotto

22.4%

Digitaalisten kanavien
avulla (sovellusten tai
digihoitopolkujen viestit ja
chatit)

10.9%

Luen itse Omakannasta

2.9%
|

En osaa sanoa
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Hoitajan ohjauskaynnin asiointipreferenssit ian mukaan 31

Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on hoitajan ohjauskaynti?

100%
90%
80%
73.2%
70%
61.0% 60.0%
_ 60%
e
c
2 50%
8 43.2% " _
& 20% 38.4% B Nuoret aikuiset (N = 82)
35.4% R
1 Keski-ikdiset (N = 190)
30% 27.9% o
24.4% M Seniorit (N =169)
20% . 17.8%
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Puhelimitse Fyysinen Etdvastaanotto  Digitaalisten Luen itse En osaasanoa Jollain muulla
vastaanotto kanavien avulla Omakannasta tavalla, miten?
(sovellusten tai
digihoitopolkujen
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Hoitajien konsultaatiota haluttiin selkeasti eniten puheluna

Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on...

100% Hoitajan konsultaatio (esim. ohjeiden kysyminen, jos on oireitatai muuta mieltd askarruttavaa) (N = 442)
90%
80.3%

80%

70%
_ 60%
bt
c
2 50%
o
—
a

40%

30.3%
30% 26.9%
21.3%
20%
10% 7.5%
] ——
0%
Puhelimitse Digitaalisten kanavien Etavastaanotto Fyysinen vastaanotto Luen itse Omakannasta En osaa sanoa Jollain muulla tavalla,
avulla (sovellusten tai miten?
digihoitopolkujen viestit ja
chatit)
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Hoitajan konsultaation asiointipreferenssit ian mukaan 31

Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on hoitajan konsultaatio?

100%
90% 89.0%
81.6%
80% 74.6%
70%
_ 60%
e
c
2 50%
o 42.7% -
a 39.0% B Nuoret aikuiset (N = 82)
40% 34.7% A
30.5% ™ Keski-ikdiset (N = 190)
30% ® Seniorit (N = 169)
20.5%
20% 17.8%
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1.2% 1.2% g oo
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Puhelimitse Fyysinen Etdvastaanotto  Digitaalisten Luen itse En osaasanoa Jollain muulla
vastaanotto kanavien avulla Omakannasta tavalla, miten?
(sovellusten tai
digihoitopolkujen
viestit ja chatit)
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Laboratoriotulokset haluttiin kuulla puhelimitse tai niihin

haluttiin perehtya omatoimisesti

Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on...

Prosentti
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Laboratoriotulosten kuuleminen (esim. seurantaverikokeet/turvakokeet) (N =442)
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Luen itse Omakannasta  Digitaalisten kanavien Etdvastaanotto Fyysinen vastaanotto Jollain muulla tavalla,
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Laboratoriotulosten kuulemisen asiointipreferenssit ian mukaan gl

Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on Laboratoriotulosten kuuleminen?

100%
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40% 36.8%
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Puhelimitse Fyysinen Etdvastaanotto  Digitaalisten Luen itse En osaasanoa Jollain muulla
vastaanotto kanavien avulla Omakannasta tavalla, miten?
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Tutkimustuloksista haluttiin kuulla usein ammattilaisen kertomana

Prosentti
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Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on...
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Tutkimustulosten kuuleminen (N =439)
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0
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Tutkimustulosten kuulemisen asiointipreferenssit ian mukaan gl

Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on Tutkimustulosten kuuleminen?
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digihoitopolkujen
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Reseptin uusimiset haluttiin hoitaa digikanavia hyddyntaen
tal puhelimitse

Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on...
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Reseptin uusimisen asiointipreferenssit ian mukaan

Prosentti
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Milla tavoin haluaisit olla yhteydessa gastroenterologian klinikkaan, kun kyseessa on Reseptin uusinta?
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61.0%

38.7%

36.3%

32.9%33.2%

19.5%
14.2%

l o
|

Etavastaanotto

1.2% 0.5% 0.6%

[ FEE—— |

0.5%

Luen itse
Omakannasta

Jollain muulla
tavalla, miten?

Digitaalisten En o0saa sanoa
kanavien avulla
(sovellusten tai

digihoitopolkujen
viestit ja chatit)

1.2% 2.4%
|

B Nuoret aikuiset (N = 82)
1 Keski-ikdiset (N = 190)
M Seniorit (N =168)

31

Nordic
| Healthcare
Group



Digitaaliset palvelut



Digitaalisiin palveluihin suhtaudutaan myonteisesti,
hyodyntamisessa viela kehittamista

* Digipalveluihin suhtautuminen on yleisesti positiivista kaiken ikaisten sairastavien keskuudessa

 Omaolon kaytosta eniten kokemusta, myos muita sovelluksia oli kaytossa ja uusista palveluista oltiin
lahtokohtaisesti kiinnostuneita

* Erityisesti viime vuosina sairastuneilla enemman kayttdkokemusta myds muista sovelluksista ja digitaalisista
hoitopoluista

» Digitaaliset hoitopolut eivat olleet laajemmin vield kovin aktiivisessa kaytossa, mutta ne herattivat kiinnostusta
ja niissa nahtiin paljon mahdollisia hyotyja:
* Tietoa ja tukea samassa paikassa ja hyvin saatavilla, hyodynnettavissa sairastavan yksilollisen tarpeen mukaan
* Hoidon tasalaatuisuus ympari maata

e Etdvastaanotto koettiin myds hyvana lisana fyysisten vastaanottojenrinnalle ja tuovan hyotyja myos
sairastavalle

* Valimatkat, ilta-ajat
* Tilanteet, joissa ei valttamatta tarvetta henkil6kohtaiselle keskustelulle, rutiinit

* |hmiskontaktija kasvotustentapaaminen monelle tarkeaa luottamuksen ja avoimen keskustelun
mahdollistajana — tuo sairastavalle valittamisen tunteen



Palvelupolkuja on digitalisoitu - kehitystyota tulisi
jatkaa ja mahdollisuuksia hyodyntaa laajemmin

* |BD-hoitajien ja terveydenhuollon resurssien niukkuuden vuoksi tarvetta kehittamiselle
koettiin edelleen laajalti, erityisesti rutiininomaisten tehtavien osalta.

* Haastateltavat hyédynsivat digitaalisia hoitopolkuja enimmakseen. Osassa
yksikdita kehitystyo oli pidemmalla, toisaalla rajoittui viesti hoitajalle -ominaisuuteen.

* Digihoitopoluillaoli mm. ensitieto-ohjauspaketti, pistosohjausvideot, kuvia, videoita,
linkkeja luotettaville sivustoille, tutkittua tietoa, UKK (usein kysytyt kysymykset)

* Osa hoitajista kertoi, etta asiakas- ja potilastietojarjestelmat eivat olleet taipuneet
osaan taakkaa helpottavista tehtavista, kuten labrakontrollisoiton digitalisointiin.

* Kokemus oli, ettd myds iakkaat suhtautuvat myonteisesti digipalveluihin ja nuorten
tunnistettiin kayttavan mieluummin chatia kuin puhelinta.

* Digihoidon koettiin tasa-arvoistavan tilannetta syrjemmalla asuvien osalta, mutta
huolta aiheuttivat kdyttdjat, joiden kieli oli muu kuin suomi.

* Hoitajien mukaan silti yllattavan moni haluaa tulla fyysisesti paikalle.

* Ladkefirmojen sovelluksia tunnettiin myds paikoin (oireiden raportointi —sovellukset)
ja kehitystydssa oltiin oltu mukana ennen koronaa.

"Tulevaisuudessa potilaiden on
mahdollista ottaa hoidostaan
entista suurempi vastuu.”

IBD-hoitaja

& K'Y

"80% potilaista kayttaa |
meilla digihoitopolkua.”

IBD-hoitaja

-

& Hoitajahaastattelut



Digitaalisista palveluista useimmilla oma-
kohtaista kokemusta ja lahtokohtaisesti
suhtautuminen nithin positiivista

Suurimmalla osalla haastatelluista oli kokemusta IBD:hen liittyvien sahkdisten
palveluiden ja/tai sovellusten kaytosta. Tieto naistd on saatu esim.
potilasyhdistyksen kautta. Mainituksi tulivat esim.:

Olotila

Sidekick

Mobiili vessapassi

Omakanta labratulosten lukemiseen
Digihoitopolku

Toisaalta sovelluksia oli useimmiten vain kokeiltu ja sovellusten hyotya myds
kyseenalaistettiin: sovellusten ei oltu nahty juuri tuovan hyotya omaan
tilanteeseen

Digihoitopolkujen kaytosta oli hyvin harvalla kokemuksia, mutta ne nahtiin
yleisesti ottaen positiivisena asiana

Haastatelluista elakeikaisilla oli vahiten kokemusta digipalveluista ja sovelluksista.
Hekin nakivat etatapaamiset mahdollisina, lasnatapaamisia pidettiin kuitenkin

ensisijaisina ja tarkeina

\

”Kokeilin vinkattua sovellusta,
mutta en ymmartanyt miksi
sita pitaisi kayttaa.”

Tyoikainen nainen, haavainen
paksusuolentulehdus (Pohjois-Pohjanmaa)



Digitaaliset palvelut eivat kuitenkaan korvaa
Ihmisen kohtaamista kasvotusten

Mihin digitaaliset palvelut erityisesti soveltuvat:

Osa ladkaritapaamisista tai IBD-hoitajan vastaanotto etana —valimatkat, saatavuus,
ajankaytto

Labravaraukset, vastaukset

Oirearvioiden tayttaminen digitaalisesti ennen vastaanottoa, kysymyksia myds
litannaissairauksista

Kipumittari
Digihoitopolku: harvalla kokemuksia, osa kuullut ja vaikutti hyvalta

Digitaalisuuden haasteita:

* |hmiskontaktin tarkeys painottui useampien kokemuksissa

Keskustelu on tarkeaa, etana ei valttamatta puhuta kaikesta, mista pitaisi
puhua

Dialogi, esim. hoitovaihtoehtojen lapikayminen helpompaa kasvotusten
Etana laakari ei opi samalla tavallatuntemaan potilastaan

Mahdollisuus nahda kasvotusten voi antaa vahvemman tunteen
valittamisesta

* Sovelluksia ja palveluita on paljon ja eri tahoilla omansa. Tieto ei nykyisellaan liiku
eri palvelujen ja sovellusten valilld, samoja tietoja joutuu syottamaan useampiin
paikkoihin

.

"Itselle tarkeaa nahda paikan paalla.
Siina tulee enemman puhuttua,
otettua puheeksi, etdna ei nouse

kaikkea pintaan, mita pitaisi
keskustella.”

Nuori nainen, Crohnin tauti (Satakunta)




Digitaalisiin palveluihin suhtauduttiin hyvin positiivisesti — alle joka
kymmenes Kielteisesti
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IBD-potilaiden suhtautuminen digitaalisiin palveluihin positiivistaeri
Ikaluokissa - tyytyvaisimpia nuoret aikuiset

Miten suhtaudut digitaalisiin palveluihin?

Nuoret aikuiset (N = 82) 15.9%

Keski-ikdiset (N = 190) 16.8% il

Seniorit (N =168) 26.2%
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Suhtautuminen digitaalisiin palveluihin: Hva-jakauma

Eteld-Karjalan hyvinvointialue (N =9)
Pohjois-Savon hyvinvointialue (N =23)
Pirkanmaan hyvinvointialue (N = 57)
Kanta-Hameen hyvinvointialue (N = 26)
Helsingin kaupunki (N =40)

Kymenlaakson hyvinvointialue (N = 23)
Vantaan ja Keravan hyvinvointialue (N =19)
Keski-Suomen hyvinvointialue (N = 22)
Eteld-Savon hyvinvointialue (N =15)
Paijat-Hameen hyvinvointialue (N =12)
Kainuun hyvinvointialue (N = 12)
Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 9)
Eteld-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 10)
Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialue (N = 29)
I1td-Uudenmaan hyvinvointialue (N =5)
Varsinais-Suomen hyvinvointialue (N = 44)
Lansi-Uudenmaan hyvinvointialue (N = 28)
Satakunnan hyvinvointialue (N =22)
Keski-Uudenmaan hyvinvointialue (N =17)
Lapin hyvinvointialue (N = 8)

Pohjois-Karjalan hyvinvointialue (N =8)

Miten suhtaudut digitaalisiin palveluihin?
33.3% 22.2%
4.3%
19.3% 1:8% 1.8%
12.5%
4.3%

——

4.3%

15.8%

9.1%

26.7% 40.0% 13.3%
16.7% 41.7% 41.7%
33.3% 33.3% 25.0%
33.3% 44.4% 0.0% I L
30.0% 30.0% 20.0% 10.0% 10.0%
34.5% 34.5% 27.6% 3.4%
20.0% 80.0%
13.6%
42.9% 35.7% 21.4%
27.3% 31.8% 27.3% 9.1% 4.5%
29.4% 41.2% 23.5% 5.9%
37.5% 50.0% 12.5%
5% I
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
B Erittdin myonteisesti B Melko myonteisesti Neuraalisti I Melko kielteisesti B Erittdinkielteisesti
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Puolella vastaajista oli kaytdssaan Omaolo-sovellus — muita sovelluksia

noin neljdsosalla sairastavista

Prosentti

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

50.6%

Omaolo

Kaytatko joitain seuraavista sovelluksista tai hoidon tukipalveluista? (liittyvat IBD:n tai muuten hyvinvointiin) (N =231)

28.6%

Olotila-sovellus

26.0%

23.4%

Terveyskyla

Hoitavan tahon digitaalinen
hoitopolku (Digihoitopolku tarjoaa
potilaalle tietoa sairaudesta ja sen

hoidosta. Tieto on koottu yhteen
paikkaan ja tieto esitetaan
prosessina)

9.5%

Sidekick health -sovellus
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Sovellusten hyddyntaminen samalla tasolla taudin

aktiivisuudesta riippumatta

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Kaytatko joitain seuraavista sovelluksista tai hoidon tukipalveluista? (liittyvat IBD:n tai muuten hyvinvointiin)

13.6%

- -

Sidekick health -sovellus

55.1%

32.0%

26.0%

45-6% I

Omaolo Olotila-sovellus

M Aktiivinen tauti (N =103)

23.6%
. . 5 .

29.1%

26.0%

Hoitavan tahon digitaalinen hoitopolku
(Digihoitopolku tarjoaa potilaalle tietoa
sairaudesta ja sen hoidosta. Tieto on koottu
yhteen paikkaan ja tieto esitetdan prosessina)

Terveyskyla

B Rauhallinen tauti (N = 127)
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Lahivuosina diagnosoiduilla vaikutti olevan hieman erilaiset sovellusten
kayttotottumukset pidemman aikaa sitten diagnosoituihin verrattuna

Prosentti

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Kaytatko joitain seuraavista sovelluksista tai hoidon tukipalveluista? (liittyvat IBD:n tai muuten hyvinvointiin)

60.7%
57.1%  56.5%

40.7%
35.6%
0,
28.8% 30.4% 32.8%
' 26.2% 26.1%  27.1%
21.3%
16.9% 16.4% 190% 1
10.1%

- . ...

Sidekick health -sovellus Omaolo Olotila-sovellus Terveyskyla Hoitavan tahon digitaalinen
hoitopolku (Digihoitopolku
tarjoaa potilaalle tietoa
sairaudesta ja sen hoidosta. Tieto
on koottu yhteen paikkaan ja
tieto esitetdan prosessina)

B Ennen vuotta 2000 (N = 61) B . 2000-2009 (N =42) H'v. 2010-2019 (N =69) v. 2020-2023 (N =59)
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Suhtautuminen digitaalisiin palveluihin oli neutraalia tai melko
positiivista — tyytymattomia selkea vahemmisto

100%
90%
80%
70%
60%

50% 46.2%

Prosentti

40% 35.5%
30%

20%

10% 8.3% 7.8%

»

Erittdin tyytyvadinen Melko tyytyvdinen En tyytyvdinen enka Melko tyytymaton Erittdin tyytymaton
tyytymaton

2.2%
|

Kuinka tyytyvdinen olet tarjolla oleviin digitaalisiin palveluihin? (N =409)
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Potilasyhdistykseen liittyvat
kokemukset



Potilasyhdistys sairastaville tarkea tiedon ja vertaistuen
lahde

e Tarkeimmiksi potilasyhdistystoimintaan liittymisen ja osallistumisen eduiksi nahtiin sairauteen liittyvan tiedon
saaminen seka yhdistyksen kautta tarjoutuva mahdollisuus vertaistukeen

* Yhdistyksen toimintaan ollaan yleisesti ottaen hyvin tyytyvaisia

 Toiminta on ldydetty joko IBD-hoitajan vinkin perusteella tai itsenadisesti — haastatellut toivoivat, etta
sairastuneille kerrotaan yhdistyksen toiminnasta ja ohjataan vertaistuen piiriin jo varhain

* Yhdistystoiminta oli myds haastatelluille IBD-hoitajille tuttua ja yhdistyksen toimintaa tuodaankin jo monen
ammattilaisen taholta esiin potilastydssa. Yhdistyksen materiaaleja voidaan hyodyntaa potilaan ohjauksessa ja
osalla toiveena hyodyntaa yhdistyksen ja sairastavien asiantuntemusta nykyista enemman, esim. potilasraadin
ottaminen mukaan palveluiden kehitystyohon



Vertaistuen merkitys koettiin suureksi

Kaikki haastatteluihin osallistuneet olivat IBD ja muut suolistosairaudet—yhdistyksen jasenia - osa
aktiiveina, osa “rivijasenina”; osa oli yhdistyksen tuoreita jasenia, osa oli ollut mukana
toiminnassa pidempaan. Yhdistystoiminnan eduiksi nahtiin:

e Sairastavat tulevat paremmin kuulluksi, sairauden tunnettuus kasvaa

* Yhdistyksen toiminnassa saa hyddyllista tietoa, ja voi sita kautta itsekin ottaa enemman
koppia sairaudesta

* Mahdollisuus vertaistukeen: toinen tietdaa mista puhuu — arkipaivan vinkit, ajatusten
vaihtaminen, helpotusta ja voimaantumista, rohkaisua, tunne ettei ei ole yksin

* Uudet ystavat, yhdistystoiminta voi olla myos kiva yhteinen juttu ja harrastus oman puolison
kanssa

e Yhdistystoiminta oli I6ydetty joko IBD-hoitajan kautta tai itse. Erityisesti aiemmin sairastuneet
olivat |oytaneet itsenaisesti yhdistyksen piiriin
* Toive, ettd terveydenhuolto toisi yhdistystoimintaa aktiivisemmin esiin vastasairastuneille ja
ohjaisivat vertaistuen piiriin mieluummin aiemmin kuin myohemmin.

* Toimintaa, josta haastatelluilla oli kokemusta: vertaistapaamiset, fb-ryhmat, myos 60+ -
vuotiaiden oma ryhma, lehti, sopeutumisvalmennuskurssit

e Kehitettavaa:

e Lisaa tapahtumia omalle paikkakunnalle, enemman toimintaa, enemman vapaaehtoisia - toisaalta
tunnistetaan, ettd itsekin voisi ryhtya aktiiviksi ja jarjestaa

* Lisaa ladketieteen asiantuntijoiden puheenvuoroja, IBD-paivien infovideoita kehuttiin moneen
otteeseen, toi uutta tietoa pidempdankin sairastaneille. Myds tietoa uusista lddkehoidoista.

*  Mitenvieda esim. vertaistukiryhmissa syntyvia kehitysideoita eteenpain sairaalaan tai
hyvinvointialueelle?

”"Mielenkiintoista vaihtaa
nakemyksia muiden kanssa, lukea
kokemuksista. Miten ladkkeet on
auttaneet tai miten paadytty
avanteeseen.”

Ty6ikdinen nainen (Lappi)

"Toinen tasan tarkkaan tietaa
mista puhut. Kokemusten
vaihtaminen voimaannuttaa. Ja
tulee tunne ettei ole yksin sen
kanssa”

Tydikdinen nainen, Crohnin tauti (Varsinais-Suomi)



I Lahes kaikki vastaajista kuuluivat potilasyhdistykseen

Oletko potilasjarjeston jasen?

W Kylla = Ei
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Potilasyhdistykseen kuulumattomuuden perustelut

100% Miksi et ole jasen? (N = 11)
90%
80%
72.7%

70%
_ 60%
=
o 50% Taloudellinen tilanne ei kestd
o jdsenmaksua
a

40% \/—

30% 27.3%

20% 18.2%

10%

0.0% 0.0%
0%
Tarvittava tieto saatavilla Tarvittava vertaistuki En tunne jarjeston toimintaa  En koe jarjeston toimintaa Muu, mika?
ilman jasenyytta saatavilla ilman jasenyytta tarpeeksi omakseni
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Potilasyhdistyksen toimintaa tunnettiin kohtalaisen hyvin

100% Miten hyvin koet tuntevasi IBD ja muut suolistosairaudet ry:n toimintaa? (N = 440)
90%
80%

70%

63.9%

60%

50%

Prosentti

40%

30% 26.4%

20%

7.5%

En lainkaan Melko huonosti Melko hyvin Erittdin hyvin

10%
2.3%
0% I
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Tiedon tarve ja vessapassi olivat yleisimpia perusteita liittya jaseneksi

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

85.0%

Halu/tarve saada
monipuolista tietoa
suolistosairauksiin liittyen

56.3%

Tarve Vessapassille

Mika sai sinut liittymaan jarjeston jaseneksi? (N = 426)

45.5%
37.8% 36.2%
26.8%
Halu/tarve vertaistuelle Halu tukea jarjeston Halu tukea jarjeston Tarve saada neuvoja ja
toimintaayleisesti  tekemé&a edunvalvonta- ja ohjausta esim.
vaikuttamistyota sosiaaliturvaan ja

palveluihin liittyen

Esim. TH-ammattilaisen
kannustamana, alennukset
tapaamisista ja lehti, kuntoutus

5.2%
1.6%

Halu toimia Muu, mika?
vapaaehtoisena

~_"
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Jasenlehti oli selkeasti tunnetuin asia potilasjarjestossa

Prosentti

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

93.9% Mitka jarjeston toiminnot ovat sinulle tuttuja? (N = 440)
49.5%
41.6%
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Verkkovertaistuki ja sopeutumiskurssit tutumpia aktiivista
tautimuotoa sairastaville

Prosentti

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

45.9%

Alueelliset
vertaistapaamiset

28.9%

21.7%

Valtakunnalliset
vertaisviikonloput ja -
paivat

38.1%

27.5%

Sopeutumista tukevat
kurssit

Mitka jarjeston toiminnot ovat sinulle tuttuja?

43.3%

25.4%

14.9%

Verkkovertaistuki

. =

Vertaistuki muussa
(Facebook, Discord, muodossa (tukipuhelin,

keskustelu
vertaistukihenkilon
kanssa puhelimitse,
sdhkdpostilla..)

Teams..)

M Aktiivinen tauti (N = 194)

95.1%

92.3%

Jasenlehti

53.1%

19.1% 19.3%

I 47.1%

Sosiaalisen median

kanavat (Facebook,

Instagram, Youtube,
Tiktok, Twitter)

Jarjeston tarjoama
neuvonta

B Rauhallinen tauti (N = 244)

I

Ei mitkdan

0
2.5% 0.5% 0.4%
—

Muu, mika?
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Suurin osa vastaajista kertoi seuraavansa yhdistyksen viestintaa aktiivisesti —
vertaistoimintaa ja sopeutumiskursseja hyodyntanyt vajaa kolmannes

Mihin seuraavista jarjeston toiminnoista olet osallistunut? (N = 436)
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Jarjeston toimintaan osallistuminen IBD:n aktiivisuuden mukaan

Mihin seuraavista jarjeston toiminnoista olet osallistunut?
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Yli kolme neljasosaa oli potilasjarjeston toimintaan tyytyvaisia

100%
90%
80%

70%

59.6%

60%

50%

Prosentti

40%

30%

20.3%

20%
12.8%
10% 6.4%

0.9%

0%
Erittdin tyytyvdinen Melko tyytyvdinen Melko tyytymaton Erittdin tyytymaton En osaa sanoa
Kuinka tyytyvdinen olet jarjeston tarjoamaan toimintaan? (N = 438)

\ Nordic
Healthcare
Group



Palveluiden kehittaminen,
suhtautuminen tulevaisuuteen
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Palveluiden kohdentaminen ja segmentointi on

alkutekijoissa, tarve kehitystyolle tunnistetaan _ "
"Hoitopolun yleista

tietopankkia pitaisi
* Haastateltavat totesivat, etta nykyaan potilaalle tarjottaville palveluille on kylla kehittaa kansallisesti, ei
kriteereita, mm. em. konsultaatioita koskevat ehdot. paikallisesti.”

* Eras haastateltava totesi, etta olisi todella tarkeaa niukkojen resurssien myota

miettia tarkkaan keita hoidetaan ja milla tavalla. IBD-hoitaja

* Esimerkiksi potilaat voisi segmentoida omatoimisiin ja tukea tarvitseviin.

* Omatoimisille olisi digipolku, jossa laajat tietopankit opetusvideoineen
|aakkeista, ennalta ohjelmoidut tutkimukset, kuten tahystykset.
Yhteydenpitoa ammattilaisiin olisi vain tarvittaessa.

. Osgllg taas'salraqskrngssg ei nykyinen tuk|. ruFa, heille hetkglllsestl tiiviimpi »Pitiisi romuttaa nykymalli, on
tuki, joka ei nykyisessa toiminnassa ole kaikkialla mahdollista.

organisaatiokeskeista, tehdaan
* Haastateltu jatkoi, etta hoitajalla voisi olla jatkossa suurempi rooli arvioida paljon asioita vaan jonkun

tarvittavaa hoitoa, tama helpottaisi perusterveyden ja tydterveyden taakkaa. .
P P yaeh Ja ty Y jaanteen takia.”

* Eras haastateltava mainitsi, etta dysplasiaseulontoja ollaan kehittamassa, eika
jatkossa vasemman puoleista tautia sairastavilla olisi rutiinisti seurantaa, IBD-hoitaja
ainoastaan tarpeen mukaan.

& Hoitajahaastattelut



Hoitajien mukaan heidat kannattaisi ottaa mukaan V) 3
kehitystyOhon ja kehittaa hoitoa kokonaisuutena

* Haastateltavia huoletti kehitystyon tapahtuminen liian kaukana asiakasrajapinnasta, ”Ajanvaraustoiminto
jolloin hyodyt jadvat vahaisemmiksi, kun mukana ei ole nakemysta, miten hoidon odotustilassa. mutta 80% valmis
kokonaisuus toimii ja mika rooli ammattilaisilla siind on, esimerkkind skaalautuvat !

hoidon osaset. Tarkoitus on saada kaikkiyhteen

polkuun ja geneerinen polku on

Ideoita ja ehdotuksia saatiin seuraavanlaisista kehityskohteista . ”
tyon alla.

* Laboratoriokokeiden ldhetteiden ja vastausten automatisointi, tahan digisovellus,
josta nakisi, etta tulokset vihrealla, eli kaikki on hyvin. Tulokset punaisella, silloin IBD-hoitaja

“I- | . -
‘ . 5
.

tieto menisi hoitajalle.

e (Osaa potilaistakin harmittaa kun kontrollisoitto maksaa silloinkin kun se
on “turha”, eli kaikki on kunnossa.

"Pomo kysellyt
vaikuttavuudesta, miten
saa hoitotyon merkityksen
nakyville.”

 Eri jarjestelmien rajapintoja tulisi kehittaa keskenaan

* Segmentointi ja hoidonporrastus, seka siihen sisdltyvan perusterveydenhuollon
roolin kehittdminen.

* Hoidon vaikuttavuutta pitdisi seurata, esim. saada dataa potilaiden sairaalaan
joutumisesta IBD-hoitaja

* Tarvittaisiin jakamista ja yhteisia kehittamisfoorumeita. Nyt saman organisaation
klinikoiden valillakaan ei jaeta juuri mitaan, vaikka kirstu, josta kehittamisrahat
tulee, on yhteinen.

* Infuusioista pyritaan siirtymaan pistohoitoihin. & Hoitajahaastattelut




Suhtautuminen tulevaisuuden teemoihin

Oma seuranta, omaolomittaritiedon kerdaaminen

Pitaisi nahda selkea hyoty, miksi kerata tietoa, esim. vessassa kayntien maaran tai omien
fiillisten keraamiseen

Osalla varovaista kiinnostusta: hyotyina nahtiin, etta saa samalla itse tietoa omasta
hyvinvoinnista ja tietoa voisi vieda terveydenhuollon ammattilaiselle

Seurantavastuun siirtyminen perusterveydenhuoltoon

Rauhallisessa vaiheessa olevan sairauden seurantavastuuta suunniteltu siirrettavaksi
terveyskeskukseen, mika heratti huolta niin aikojen saatavuuden kuin ammattilaisten,
esim. yleisladkareiden osaamisen suhteen. Myo6s kontrollien varaamisen siirtyminen
omalla vastuulle mietityttihaastateltuja.

Toisaalta osalla kokemus pth:n puolen omalaakarista, jolla parempi koppi ihmisesta
kokonaisuutena kuin erikoislaakarilla

Digitaaliset vastaanotot

Moni piti hyvana ajatuksena, erityisestiyhdistettyina lasnatapaamisiin: huomioisi
etaisyydet, potilaan aikaa ei menisi matkoihin, myos ilta-aikaiset vastaanotot
mahdollisia

Menetetdaan vahan vuorovaikutuksessa ja keskustelussa; etana ei valttamatta kaikki asiat
nouse keskusteluun

Edellyttaa valmiuksia ja laitteita, esim. tietokoneen ja kameran hankintaa

Digihoitopolut nahtiin kiinnostavina: voisi tuoda myos tasalaatuisuutta hoitoon

AL
” Kivunseurantaan se tiedon
keraaminen olisi hyva, kipumittari
sellaiselle jolla kipua on”

Tyoikdinen nainen, haavainen paksusuolentulehdus,
(Pohjois-Pohjanmaa)

" IBD-hoitajan kanssavoisi keskustella
Teamsin kautta, mutta ladkarinhaluan
tavata henkilokohtaisesti.
Ei hassumpiidea sinallaan, kun hoitajia =
on vihemman ja maailma menee
eteenpadin.”

Eldkeikdinen nainen, Crohnin tauti (Pohjois-Savo)




Palveluiden kehittamisen tarkeys: IBD-hoitaja

Kuinka tarkeana pidat, etta seuraavia IBD:hen liittyvid palveluita ja/tai niiden saatavuutta kehitetadn eteenpain?

1: en lainkaan tarkedna 0.7%
2 0.9%

IBD-hoitajan palvelut (N = 440) 3 2.5%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Prosentti
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Palveluiden kehittamisen tarkeys: Gastroenterologi

Kuinka tarkeana pidat, etta seuraavia IBD:hen liittyvid palveluita ja/tai niiden saatavuutta kehitetadn eteenpain?

1: en lainkaan tarkedana  0.0%

2 0.7%

Gastroenterologin palvelut

3 3.4%
(N =439)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Prosentti
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Palveluiden kehittamisen tarkeys: Ravitsemusterapeutti

Kuinka tarkeana pidat, etta seuraavia IBD:hen liittyvid palveluita ja/tai niiden saatavuutta kehitetadn eteenpain?

1: en lainkaan tarkedna I 1.8%

2 4.4%

Ravitsemusterapeutin palvelut

3 16.2%
(N =433)

0% 10% 20% 30% 40% 50%
Prosentti
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Palveluiden kehittamisen tarkeys: Seksuaaliterapeutti

Kuinka tarkeana pidat, etta seuraavia IBD:hen liittyvid palveluita ja/tai niiden saatavuutta kehitetadn eteenpain?

1: en lainkaan tarkedna - 15.3%

2 15.3%

Seksuaaliterapeutin palvelut (N

3 27.0%
= 426)

5: erittdin tarkeana - 23.0%
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Palveluiden kehittamisen tarkeys: Sosiaalityontekija

Kuinka tarkeana pidat, etta seuraavia IBD:hen liittyvid palveluita ja/tai niiden saatavuutta kehitetadn eteenpain?

1: en lainkaan tarkedna . 9.1%

2 12.6%

Sosiaalityontekijan palvelut (N

3 26.2%
=427)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Prosentti

\ Nordic
Healthcare
Group



Palveluiden kehittamisen tarkeys: Mielenterveys ja psyykkinen tuki

Kuinka tarkeana pidat, etta seuraavia IBD:hen liittyvid palveluita ja/tai niiden saatavuutta kehitetadn eteenpain?

1: en lainkaan tarkedna I 4.6%

2 7.2%

Mielenterveyteen ja
psyykkiseen tukeen liittyvat 3 16.2%

palvelut (N = 432)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Prosentti

\ Nordic
Healthcare
Group



Palveluiden kehittamisen tarkeys: Perhe- ja nuorisopalvelut

Kuinka tarkeana pidat, etta seuraavia IBD:hen liittyvid palveluita ja/tai niiden saatavuutta kehitetadn eteenpain?

1: en lainkaan tarkedna - 12.5%

2 9.6%

Perhe- ja nuorisopalvelut (N =

3 23.5%
425)
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Palveluiden kehittamisen tarkeys: Potilasjarjesto

Kuinka tarkeana pidat, etta seuraavia IBD:hen liittyvid palveluita ja/tai niiden saatavuutta kehitetadn eteenpain?

1: en lainkaan tarkedna I 2.3%

2 5.8%

Potilasjdrjeston palvelut (N =

3 23.9%
431)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Prosentti

\ Nordic
Healthcare
Group



Palveluiden kehittamisen tarkeys: Hoitotarvikejakelu

Kuinka tarkeana pidat, etta seuraavia IBD:hen liittyvid palveluita ja/tai niiden saatavuutta kehitetadn eteenpain?

1: en lainkaan tarkedna . 5.1%

2 7.0%

Hoitotarvikejakeluun liittyvat

3 23.5%
palvelut (N = 430)
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Palveluiden kehittamisen tarkeys: Arjessaja tyoelamassa jaksamisen tuki

Kuinka tarkeana pidat, etta seuraavia IBD:hen liittyvid palveluita ja/tai niiden saatavuutta kehitetadn eteenpain?

1: en lainkaan tarkedna I 2.3%

2 3.5%

Palvelutarjessa ja/tai
tyoeldmassa jaksamisen 3 15.6%

tukemiseksi (N = 430)
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Palveluiden kehittamisen tarkeys: Muut palvelut

Kuinka tarkeana pidat, etta seuraavia IBD:hen liittyvid palveluita ja/tai niiden saatavuutta kehitetadn eteenpain?

1: en lainkaan tarkedna - 17.7%

2 3.4%

Jotain muuta (N = 232) 3 44.4%

5: erittdin tarkeana - 21.6%
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Keskeisimmat loydokset



Selvityksen keskeiset loydokset teemoittain

IBD-hoitaja ja laakéri
sairastavien tarkeimmat kontaktit ja

palveluun ollaan yleisesti tyytyvaisia.

Yhteydenpidon tapoja mahdollisuus
tarkastella tarkoituksen mukaan.

Ravitsemusterapeutin ja
mielenterveyden tuen palveluille kovasti
kysyntdd, mutta saatavuus vaihtelee.

Sairastavien kannalta tarke& osa
kokonaisuutta, liitannaissairauksien
huomioinnin lisaksi.

Potilaat suhtautuvat lahtokohtaisesti

myonteisesti palveluihin ja ovat
valmiita kayttamaan niita.
Erityisesti digihoitopolkujen
kehitystyota tehdaan useilla eri
hyvinvointialuella.

IBD:n vaikutukset sairastavien elamaan
ovat melko suuria, ja vaihtelevia.
Erityisesti alku — ja pahenemisvaiheessa
seka nuoremmilla aikuisilla vaikutukset

elamaan ja tarve tuelle ja tydkaluille suuri.

Tarkea tiedon ja vertaistuen lahde
sairastaville. Hoitajien hyvin tuntema
ja jo ainakin osittain
terveydenhuollon hyddyntama
toimija.

Muut terveydenhuollon ulkopuolisten
toimijoiden sovellukset ja palvelut
viela vdhemman hyodynnetty osa-
alue. Hyotyjen parempi
tunnistaminen ja tiedon tehokkaampi
liikkuminen tuovat mahdollisuuksia.

IBD/UC-tietoisuudessa puutteita,
sairautta ei tunneta tai ymmarreta,
esim. perhepalvelut, nuorisopalvelut,

tydterveys yms.
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Nakymia sairastuneiden palveluiden ja hoidon kehittamisesta

-

\

} )
| ¢
%
Terveydenhuolto

Segmentointi —potilaiden jaottelu
hoidon tai tuen tarpeen mukaan

Hoidon porrastus - tyonjako ESH
- PTH valilla

Digitaaliset palvelut

Kehitystydn tekeminen yhdessa
kansallisella tasolla, mm.
synergiahyodyt ja

hoidon tasavertaisuus

Moniammatillinen tuki

Ammatillisten verkostojen
rakentaminen ja hyédyntaminen
laajemmin kuin omassa
organisaatiossa on tarjolla, mm.
psyykkisen tuen osalta

Potilasyhdistys

Jasenten osallistaminen hoidon
kehittamiseen

Tietoisuuden lisddaminen perhe- ja
nuorisopalvelut, tyoterveys jne.
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Asiakaskokemuksen parantamisen kymmenen teesia

TIETOISUUS JA
JAETTU
PAATOKSENTEKO

Pitdkaa minut tietoisena
asioista. Antakaa

minulle vaihtoehtoja ja
mahdollisuus olla
mukana terveyteeni
liittyvassa
paatoksenteossa.

Lahde: NHS

KUUNTELU JA
EMPATIA

Kuunnelkaa minua ja
viettdkaa kanssani
aikaa. Mina olen itseni
paras asiantuntija

ja tiedan, mika minulle
on normaalia tai
epatavallista.

INHIMILLISYYS

Hoitakaa minua
Ihmisena, alkaa
numerona. Tehkaa

oloni tervetulleeksi.

KOKONAIS-
VALTAISUUS

Kertokaa minulle
riittdvasti myos
muista hoitooni
liittyvista
palveluista.

JATKUVUUS

Varmistakaa hoitoni
jatkuvuus. Kertokaa
minulle hoito-
suunnitelmastani,
mita tulee
tapahtumaan, kuka
vastaa, ja mihin voin
olla yhteydessa.
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Asiakaskokemuksen parantamisen kymmenen teesia

SAUMATTOMUUS

Luokaa tehokas
prosessi, jotta minun
taytyy kertoa tarinani
vain kerran.

Lahde: NHS

SELKEYS

Kommunikoikaa
minulle ja perheelleni
selkeasti, keita te
ammattilaiset olette
ja miten liitytte
hoitooni.

PERSONOITU
TIETO

Antakaa minulle
raataloitya, oikeaa
informaatiota
oikeaan aikaan.

LAATU

Varmistakaa, etta
saan oikeaa hoitoa,
oikeilta
ammattilaisilta
oikeaan aikaan.

OSALLISUUS/
SITOTUMINEN

Mahdollistakaa
minulle
merkityksellinen
osallistuminen ja
sitoutuminen hoitoon.
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