/-"'""—1"_::7‘_

Z2= Suomen Parkinson-liitto ry
' leands Parkmson-forbund rf

Tervetuloa Maailman Parkinson-paivan 11 4.2018
tilaisuuteen

TUNNE JA TUNNISTA ==
==
m Maailman Parkinson-paiva 11.4.2018 '"ﬂ”wi

PHRHENS #UniteForParkinsons



o

OTANTATUTKIMUS OY

Parkinson-tutkimus

Helmikuu 2018

ISS-Otantatutkimus Oy / Fredrikinkatu 20 G 74 / 00120 Helsinki / Puh: 050-3457780

E-mail: otantatutkimus@otanta.com / www.otanta.com / Y-tunnus: 1936458-4

PARKINSON-TUTKIMUS / Helmikuu 2018 / OT4269 / FIDUO170470e/03.2018 OTANTATUTKIMUS OY




Paatulokset lyhyesti

Parkinsonin taudin hoito

Parkinsonin tautia sairastavat ovat tyypillisimmillaadn 66-75-vuotiaita, miehia
on jonkin verran enemman kuin naisia. Taudin diagnoosista on keskim&arin
5.7 vuotta, edenneessa vaiheessa olevilla 7.8 vuotta. Laakaria tavataan
verrattain harvoin, keskimaarin 1.8 kertaa vuodessa ja ladkarien vaihtuvuus
eri kayntikertojen valilla on yleista.

Hoito tapahtuu yleensa julkisen sektorin sairaalassa. Tutkimuksen mukaan
yksityisen sektorin osuus (talla hetkella 17 %) olisi 5 prosenttiyksikkda
nykyista suurempi, jos potilaat saisivat valita hoitopaikkansa. Yksityisen
sektorin imu on voimakkainta nuorempien alle 55-vuotiaiden potilaiden
keskuudessa.

Laakehoito ja toimintakyky

Huomattavan moni on tyytymaton nykyiseen ladkehoitoonsa (40 % ainakin
osin tyytymé&ton) ja etenkin toimintakykyynséa (54 % ainakin osin
tyytymaton). Suurin osa potilaista saa useampaa kuin yhta ladketta
Parkinsonin tautiin. Tavallisimmat laékitykset ovat Levodopa ja
Dopamiiniagonisti, kummankin osuuden ollessa noin 60 %. Levodopaa
saavien tyytyvaisyys laakitykseensa ei poikkea keskiméaaraisesta.

Hoitosuunnitelma

Vain alle 30 % potilaista tiesi, ettd heilla on hoitosuunnitelma. Jos
suunnitelmaon, se on harvemmin kirjallinen. Lahes joka toinen potilas
kokee, etta vaikutusta elamanlaatuun ei huomioida riittavasti
keskusteluissa vastaanottokaynneilla. Henkiseen vointiin liittyvia asioita ei
ole nostettu yhtd monipuolisesti ja vahvasti esille kuin fyysisia.

Potilaan omaa hoitotavoitetta kysyttdessa vastauksissa korostuivat halu
sailyttaa toimintakyky ja liikkkuminen mahdollisimman pitkaan.
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Tiedonsaanti

Erikoislaakari ja Parkinson-liitto ovat ylivoimaisesti parhaat tietoldhteet.
My06s vertaistuen merkitys tiedonsaannissa on melko suuri. Moni hakee
tietoa myos netin hakupalveluilla mm. Googlella.

Vain noin joka kolmas potilas oli saanut tietoa eri hoitovaihtoehdoista jo
diagnoosin yhteydessa. Valtaosa vastaajista haluaisi tietoa edenneen
taudin hoitovaihtoehdoista jo ennen taudin etenemista.

Lahes joka kolmas on tyytymaton tiedonsaantiin taudin oireista ja
etenemisestd. Naista etenkin etenemisesta kertomisessa on puutteita.

Edenneen taudin toteaminen ja hoito

Vastaajille osoittautui vaikeaksi tietd&d onko heidan sairautensa edenneessé
vaiheessa (36 % ei tiedd). 38 % arvioi Parkinsonin tautinsa edenneeksi.
My6s edenneen taudin hoitovaihtoehdot ovat huonosti tiedossa. Kaksi
kolmasosaa potilaista tuntee vaihtoehdot huonosti.

Edenneessa vaiheessa olevista 30 prosentille oli tarjottu laiteavusteista
hoitoa ja joka viides oli pyytanyt hoitoa itse. Osa ei halunnut itse aloittaa
hoitoa ja osalta |a&kari epasi hoidon, syina tavallisimmin ettei tauti ole viela
riittdvan edenneesséa vaiheessa.

Tuki

Kahdelle potilaalle kolmesta on tarjottu tukea sairautensa kanssa elamiseen
ja sopeutumiseen kurssien tai vertaistuen muodossa. Vain noin 40
prosentilla vastaajista on ollut [aheinen mukana kéaynneill&, joissa on
paatetty hoitovaihtoehdoista. L&dheinen on yleensa huomioitu nailla
kaynneilla hyvin.
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Johtopaatokset

Tiedonsaanti

- Taudin eteneminen tunnetaan huonosti. Oireista tiedetdan

paremmin, mutta etenemisesta tuntuu olevan vaikea saada tietoa
ja asia tulee kysyttdessa usein kuitatuksi yksil6llisella
taudinkululla.

- Milloin on edenneessa vaiheessa, miten etenee ja misséa
ajassa?

Tietoa annetaan usein vain suullisesti vaikka moni potilas hyotyisi
kirjallisesta materiaalista

Edenneen taudin hoitovaihtoehdoista halutaan tietoa jo
ennen etenemisvaihetta.

- Edenneen taudin hoitovaihtoehtojen tunnettuutta voidaan
pitaa nykyisellaan erittain huonona.

- Laiteavusteisen hoidon aloitusajankohdan suhteen on jonkin
verran eparointia seka laakarien etta potilaiden suhteen,
littyen osaltaan vaikeuksiin maarittaa milloin tauti riittavan
edennyt.

- Laakarien vaihtuvuus luo oman haasteensa potilaan taudin
etenemisen seurantaan ja maarittelyyn.
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Hoito

Tyytyméattomyytta nykyiseen ladkitykseen ja etenkin
toimintakykyyn on huomattavan paljon. Potilaiden odotukset eivat
ole siltd osin aina tayttyneet.

Oireista voitaisiin keskustella vastaanottokaynneilla viela paljon
nykyista monipuolisemmin. Henkiseen vointiin liittyvia asioita ei
oteta esiin yhta hyvin kuin liikkumiseen ja fyysiseen
toimintakykyyn liittyvid asioita.

Potilaan omassa hoitotavoitteessa korostuu halu pysya
mahdollisimman pitkdan liikkkuvana ja toimintakykyisena.
Nykyiseen ladkehoitoonsa ja toimintakykyynsa tyytymattomat
ovat selvasti keskimaaraista tyytymattomampia myos
tiedonsaantiin ja omiin vaikuttamismahdollisuuksiinsa.
Laheisen osallistumista vastaanottokaynnille voisi kannustaa

viela nykyistd enemman. Tai ainakin varmistaa vertaistuen
saatavuus jos laheista ei ole kaynnilla.
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Yhteenveto (1/4)

Milloin diagnosoitiin
% vastaajista, n=636

Ei osaa sanoa
10+ vuotta
sitten

0-2
vuotta
sitten

Keskiarvo:

5,7

siten 6-9
vuotta
3-5 33 sitten
vuotta
sitten

Nykyinen laékehoito
% vastaajista, n=636

Levodopa
Dopamiiniagonisti
MAO-B-estéja
COMT-estaja
Antikolinergi
Apomorfiini

Jokin muu lagke

Hoitopaikka
% vastaajista, n=636

Nykyinen 76
hoitopaikka

|
Julkinen

.. Julkinen  Yksityi-
f’e%teog'_ sektori: nen
kesk)L/Js sairaala  sektori
Misséa ‘ | |
haluaisi
hoidon % .
tapahtuvan

Tyytyvaisyys laakehoitoon
% vastaajista, n=636

Erittain tyytymaton (1) Erittain
Tyytymaton (2) | tyytyvainen (5)
-
33 K;kiaéo:
Osin !
tyytyvainen, 49
osin
tyytymaton Tyytyvainen
3 @)

Tapaa ladkarin
% vastaajista, n=636

Harvemmin kuin Ei osaa sanoa

kerran vuodessa ‘ .
N 3+ kertaa/vuosi

Keskiarvo:

41 18

kertaa
vuodessa

Kerran

vuodessa 2 kertaa

vuodessa

Tyytyvaisyys toimintakykyyn
% vastaajista, n=636

Erittain tyytymaton (1) Erittain

| tyytyvainen (5)
Tyytyméton (2)

12
Keskiarvo:
3,4 %
]
Osin 41
tyytyvainen, Tyytyvéinen
osin 4)
tyytymaton
(3)
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Hoitosuhde laéakariin
% vastaajista, n=636

Laakari Yleensa
vaihtuu sama
la&kari
47

Missa vaiheessa kerrottiin
hoitovaihtoehdoista
% vastaajista, n=636

Heti diagnoosin 34
kertomisen yhteydessa

My6hemmilla
l&akarikaynneilld hoidon 44
alkuvaiheessa

Taudin 33
etenemisvaiheessa
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Yhteenveto (2/4)

Miten sai tietoa hoitovaihto-
ehdoista ladkarikaynnilla
% vastaajista, n=636

Vain kirjallisesti _
(esite) Vain

suullisesti

5

47

Suullisesti ja
kirjallisesti

Onko laakarin tekema hoito-
suunnitelma Parkinsonin tautiin
% vastaajista, n=636

Ei tieda
25

45

Ei

Onko saanut itse vaikuttaa
hoitopaatokseen
% vastaajista, n=636

Minkalainen hoitosuunnitelma
% vastaajista, joilla on hoitosuunnitelma, n=636

Kirjallinen

hoitosuunnitelma - 37
Suullinen - 55
hoitosuunnitelma
Laékeresepti - 59

Muu |2

Onko saanut riittavasti tietoa
hoitovaihtoehdoista
% vastaajista, n=636

Ei osaa sanoa Taysin
riittavasti

Ei

52

Melko riittavasti

Kiinnitetaanko riittavasti
huomiota siihen miten sairaus
vaikuttaa elaméanlaatuun
% vastaajista, n=636

Ei 48 Kylla
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Tietolahteet % vastaajista, n=636

S8 Erikoislaakari

- Parkinson-liitto
52 Internet, Googlaamalla
41 Muilta sairastavilta/vertaistuki
36 Hoitaja
31 Parkinson-liiton jasenyhdistys
25 Fysioterapeutti
15 Yleinen media
11 Ystava/tuttava
11  VYleis- tai tk-laakari, tydterveys
5  Muu terv.huol. ammattilainen
5 Laakeyhtiot (web-sivut)
9 Muu

Elamanlaatuun liittyvista
asioista keskusteleminen
% vastaajista, n=636

-Liikkuminen
-Uniongelmat

- Ummetus/virtsaamisongelmat
34 |Ihmissuhteet ja harrastukset
33 Paivittaiset aktiviteetit
28 Kivut
28 Henkinen vointi
24 Kommunikointi
19 Impulsiivinen kayttaytyminen
9  Ei mistaan naista
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				KAIKKI (n=636)   

				90		Erikoislääkäri

				75		Parkinson-liitto

				52		lnternet, Googlaamalla

				41		Muilta sairastavilta/vertaistuki

				36		Hoitaja

				31		Parkinson-liiton jäsenyhdistys

				25		Fysioterapeutti

				15		Yleinen media

				11		Ystävä / tuttava

				11		Yleis- tai tk-lääkäri, työterveys

				5		Muu terv.huol. ammattilainen

				5		Lääkeyhtiöt (web-sivut)

				9		Muu





				73		Liikkuminen

				52		Uniongelmat

				48		Ummetus/virtsaamisongelmat

				34		Ihmissuhteet ja harrastukset

				33		Päivittäiset aktiviteetit

				28		Kivut

				28		Henkinen vointi

				24		Kommunikointi

				19		Impulsiivinen käyttäytyminen

				9		Ei mistään näistä











Taul1
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		Muilta sairastavilta/vertaistuki		41
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		Yleinen media		15
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		Muu terv.huol. ammattilainen		5

		Lääkeyhtiöt (web-sivut)		5

		Muu		9

		Liikkuminen		73

		Uniongelmat		52
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tt

				KAIKKI (n=636)   

				90		Erikoislääkäri

				75		Parkinson-liitto

				52		lnternet, Googlaamalla

				41		Muilta sairastavilta/vertaistuki

				36		Hoitaja

				31		Parkinson-liiton jäsenyhdistys

				25		Fysioterapeutti

				15		Yleinen media

				11		Ystävä / tuttava

				11		Yleis- tai tk-lääkäri, työterveys

				5		Muu terv.huol. ammattilainen

				5		Lääkeyhtiöt (web-sivut)

				9		Muu





				73		Liikkuminen

				52		Uniongelmat

				48		Ummetus/virtsaamisongelmat

				34		Ihmissuhteet ja harrastukset

				33		Päivittäiset aktiviteetit

				28		Kivut

				28		Henkinen vointi

				24		Kommunikointi

				19		Impulsiivinen käyttäytyminen

				9		Ei mistään näistä











Taul1

				KAIKKI (n=636)   

		Erikoislääkäri		90

		Parkinson-liitto		75

		lnternet, Googlaamalla		52

		Muilta sairastavilta/vertaistuki		41

		Hoitaja		36

		Parkinson-liiton jäsenyhdistys		31

		Fysioterapeutti		25

		Yleinen media		15

		Ystävä / tuttava		11

		Yleis- tai tk-lääkäri, työterveys		11

		Muu terv.huol. ammattilainen		5

		Lääkeyhtiöt (web-sivut)		5

		Muu		9

		Liikkuminen		73

		Uniongelmat		52

		Ummetus/virtsaamisongelmat		48

		Ihmissuhteet ja harrastukset		34

		Päivittäiset aktiviteetit		33

		Kivut		28

		Henkinen vointi		28

		Kommunikointi		24

		Impulsiivinen käyttäytyminen		19

		Ei mistään näistä		9












Yhteenveto (3/4)

Onko Parkinsonin tauti
edenneessa vaiheessa
% vastaajista, n=636

Ei osaa
sanoa

Kylla
36

Ei

Laiteavusteiset
hoitovaihtoehdot
% vastaajista, joilla edenneessa vaiheessa, n=244

Kylldja  Kylla, mutta
hyvaks‘yin /kieltaydyin Ei

\
Onko laakari 70
ehdottanut
Kyllaja Kylla, mutta
EECel] |&8kari
hyvéksxi /kieltéytyi E‘i

Onko itse
ehdottanut . 80

Miten hyvin saanut tietoa oireista

ja sairauden etenemisesta
% vastaajista, n=636

Erittain huonosti (1)

Erittain
Melko hyvin (4)
huogosu 24
( ) Keskiarvo:
2,9
55
Melko
hyvin (3)

Olisiko toivonut, ettd edenneen
sairauden hoitomuodot olisi
aloitettu aikaisemmin
% vastaajista, joilla edenneessa vaiheessa, n=244

Kylla

77
Ei

Edenneen Parkinsonin taudin
hoitovaihtoehtojen tunteminen
% vastaajista, n=636

Erittain hyvin (4)

Erittain
huonosti
W Melko
K;kiag,; 27 h)(/;/)ln
)
43

Melko
huonosti (2)

Pystyyko tekemdan samoja
asioita kuin puoli vuotta sitten
% vastaajista, n=636
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_ Edennee_n sairauder_l
hoitomuodoista kertominen

Toivoisi, etta edenneen sairauden
hoitomuodoista kerrottaisiin jo
ennen taudin etenemista

% vastaajista, jotka ei
edenneessa vaiheessa / 19
ei 0saa sanoa, n=387
Olisi toivonut, etta edenneen

sairauden_ ho_itomuqdoista olisi
kerrottu aikaisemmin

% vastaajista, jotka
edenneesséa vaiheessa, 48
n=244

Kylla Ei
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Yhteenveto (4/4)

e Otetaanko l&heinen riittavasti Onko tarjottu kursseja tai
Onko ll.a.hf.'.?.ig or:Inué”rlnaukana huomioon keskusteluissa vertaistukea
aakarikay vastaanottokaynneilla % vastaajista, n=636

0, il = .. L L
% vastagjista, n=636 % vastaajista, joilla I&heinen ollut mukana, n=261

Ei
Kylla, kursseja - 58
Kylla,
vertaistukea . 33

Ei 33

Kylla

Ei 59
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