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Oma arvio elamanlaadusta
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Diabeteksen vaikutus elamanlaatuun
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Tyytyvaisyys tottumuksiin

Arjessa jaksamiseesi

Taloudelliseen tilanteeseesi

Ihmissuhteisiisi

Painoosi

Arkisiin ruokailutottumuksiisi

Nukkumistottumuksiisi

Paivittdiseen fyysiseen aktiivisuuteesi
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Alle kouluikaisten litkkkumisen suosituksen
toteutuminen

Uni ja lepo

Rauhalliset arjen touhuilut ylipitkia istumisjaksoja
valttaen

Reipas ulkoilu tai kevyt lilkkunta vahintaan 2 tuntia
paivassa

Vauhdikas fyysinen aktiivisuus vahintaan 1 tunti
paivassa

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

B Toteutuu M Eitoteudu

Diabetes arjessa 2022

@) diabetesliitto (n=53)



Kouluikaisten litkkumisen suosituksen
toteutuminen

Unta riittavasti

Taukoja paikallaanoloon aina kun voi

Lilkuntaharrastusten taydentaminen arjessa
liikkkumalla aina kun voi

Lihaksia ja luustoa vahvistavaa liikuntaa 3
kertaa viikossa

Syketta nostavaa ja hengastyttavaa lilkkuntaa 3
kertaa viikossa
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Tyoikaisten litkkumisen suosituksen
toteutuminen (tyyppil)

Tyyppi 1l

Unta riittavasti

Taukoja paikallaanoloon aina kun voi

Kevytta liikuskelua mahdollisimman usein

Rasittavaa liikkumista ainakin 1 tunti 15 minuuttia viikossa tai
reipasta liikkumista ainakin 2 tuntia 30 min viikossa

Lihaskuntoharjoittelua ainakin 2 kertaa viikossa
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Tyoikaisten litkkumisen suosituksen
toteutuminen (Tyyppi 2)
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Rasittavaa liikkumista ainakin 1 tunti 15 minuuttia viikossa tai _
reipasta liikkumista ainakin 2 tuntia 30 min viikossa
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lkaantyneiden liikkumisen suosituksen
toteutuminen (tyyppi 1)

Tyyppi 1

Unta riittavasti

Taukoja paikallaanoloon aina kun voi

Kevytta liikuskelua mahdollisimman usein

Rasittavaa liikkumista ainakin 1 tunti 15 minuuttia viikossa tai
reipasta liikkumista ainakin 2 tuntia 30 min viikossa

Lihasvoima, tasapaino ja notkeusharjoittelua ainakin 2 kertaa
viikossa
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lkaantyneiden liikkumisen suosituksen
toteutuminen (tyyppi 2)

Tyyppi 2

Unta riittavasti

Taukoja paikallaanoloon aina kun voi

Kevytta liikuskelua mahdollisimman usein

Rasittavaa lilkkumista ainakin 1 tunti 15 minuuttia viikossa tai reipasta
liikkumista ainakin 2 tuntia 30 min viikossa

Lihasvoima, tasapaino ja notkeusharjoittelua ainakin 2 kertaa viikossa
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Diabeteksen vaikutus ruokailuvalintoihin
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Arjen kokeminen kuormittavana
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Arjessa jaksaminen
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Vaikuttaako diabetes arjessa jaksamiseen
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Vaikuttaako diabetes arjessa jaksamiseen

70,0%
60,0%

50,0%

40,0%

30,0%

20,0%

il L.
. r in

Ei yhtaan Jonkin verran Melko paljon Paljon

H Alle kouluikdiset ™ Kouluikdiset ™ Nuorten vahemmat ™ Nuoret

Diabetes arjessa 2022

@) diabetesliitto (n=271)



Onko kokenut hoitovasymysta
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Milloin viimeksi hoitovasymys
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Miten korona-aika onvaikuttanut
hyvinvointiisi? (%)
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Omahoidon tuen ohjausresurssien toteutuminen

Diabetesbarometri 2021

@ diabetesnitto Sari Koski 2023 (n=4635)



Tiedon ja tuen tarpeita
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Omahoidon tuki
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Painonhallinnan ja liikkumisen tuki
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Mielen hyvinvoinnin tuki A |
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Kokemus omahoidon tuesta ja

hoidon jatkuvuudesta

Koen kayntini terveydenhuollossa hyddyllisiksi omahoitoni...

Minut huomioidaan kokonaisvaltaisesti
Saan osallistua omaa hoitoani koskevaan paatoksentekoon

Hoitopaikkani henkilostoé on osaavaa

Vastaanotolla kasitellaan arjen diabeteshoitoni kannalta tarkeita...

Tapaan kaynneilla aina saman laakarin
Tapaan kaynneilla aina saman hoitajan

Padsen vastaanotolle, kun tarvitsen kasvokkaista ohjausta

Minun on helppo saada yhteys omaan hoitajaan kun tarvitsen...

%

10% 20%

M Kylla Osittain / joskus M Ei

(@) diabetesliitto

Sari Koski 2023

30% 40%

En tieda

50%

‘A
\

60% 70% 80% 90% 100%

Diabetesbarometri 2021
(n=4635)



Barometri_2021_valmis.pdf - Adobe Acrobat Reader (32-bit) — X
Tiedosto Muokkaa Naytd Allekirjoita Ikkuna Ohje

Aloitus  Tyokalut Barometri_2021_val... X @ A Kirjaudu sisaan

B w ®8 Q0 O xw MO oOo® = - 5~ F - a B @

Tyytyvdisimpid vastaajia tuotti saanndllisesti toteutuva omahoidon tuki.
“Toimii hyvin. Saan tarvittaessa apua. Kontrollikdynnit vuosittain.”

“Olen ollut ylldttynyt miten hienosti olen saanut apua ja tukea mm. ilmaisen mittarin, liuskat jne.
Diabeteshoitajan vastaanotto ollut erittdin laadukas ja hyodyllinen.”

“Kdyn kevddlld ja syksylld diabeteshoitajan vastaanotolla kutsusta ja tarvittaessa lddkdrilld.
Hoitaja on aina sama ja hdn osaa asiansa. Vastaanotolla ei ole kiire, sielli ehditddn kdydd
tilanteeni kokonaisvaltaisesti Idpi. Olen erittdin tyytyvdinen.”

Tyytymadttomyys julkisiin palveluihin liittyy mm. hoitoon pddsyyn.

“"Maakunnassa ei ole erikoiskoulutettua diabeteshoitajaa vaan se on aina joku, joka ehtii, kuka se
milloinkin on. Arvostan ettd pdcsen edes jollekin hoitajalle, kun on se munuaisten vajaatoiminta.
Mielellddn tapaisin sen hoitajan ja lddkdrin joka edes joskus olisi koulutettu siihen diabeteksen
kakkoseen.”

"lulkiseen terveydenhuoltoon ei saa yhteyttd.”

“Olen ollut kerran lddkdrilla 2019, jolloin diabetes todettiin. Sen jdlkeen en ole pddssyt terveyskes-
kuslddkdrille koronaan vedoten. Aikakin oli varattu 2020, mutta TK perui ja tdlle vuodelle ei edes
annettu aikaa. Pyynnostd pddsin diabeteshoitajalle 2021, joka kirjoitti minulle 100 mittaliuskaa
lisdd, kun vakuutin, ettei minulle kirjoitetut 100 riitd vuodeksi. Olen todella harmissani!”
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Potilaan arki laaturekisterissa - Prom nakokulma
(patient reported outcome measures)
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Terveyteen liittyva elamanlaatu/ Prom

» Terveyteen liittyvaa elamanlaatua (Health Related Quality of Life, HRQol) voidaan
mitata yleisluontoisilla eli geneerisilla tai sairauskohtaisilla PROM-mittareilla.
Useimmiten naita mittarityyppeja kaytetaan rinnakkain

N

A

« PROM-mittarit ovat standardoituja ja validoituja kyselyja, joilla potilas arvioi
esimerkiksi elamanlaatua, oireita, toimintakykya, mielialaa tai hyvinvointia.

* Geneerinen Prom kansainvalisissa laaturekistereissa

Ruotsissa kaikissa laaturekistereissa kdytetaan EQ-5D tai RAND-36/SF-36
Britannian laaturekistereissa kaytetaan EQ-5D-mittaria

Australiassa PROM-mittarien kayttdoa ohjaavat kansainvalisiin ICHOM-, PROMIS- ja OECD:n
suosituksiin perustuvat listaukset validoiduista mittareista (n. 40 geneerista ja n. 270
sairauskohtaista mittaria)

Uusi-Seelanti kehittaa PROM-mittareita kayttaen laaturekisterien esimerkkimaana Ruotsia.
Uuden-Seelannin suositus geneeriseksi mittariksi on EQ-5D

Norjassa yleisimmin kdytetyt mittarit ovat EQ-5D ja RAND-36/SF-36

(@) diabetesliitto o 20



Geneerinen Prom Suomessa “ 4 "

» Suomalaisessa laaturekisteritydssa on tunnistettu tulosmittareiden lisdksi tarve
kansalliselle, potilaiden itse raportoimalle laatu- ja vaikuttavuustiedolle

* Suomessa geneerisista PROM-mittareista on yleisemmin kaytossa 15D-
elamanlaatumittari. Se tuottaa seka elamanlaatuprofiilin 15 eri ulottuvuudella
etta yleista terveydentilaa kuvaavan indeksiluvun, joka vaihtelee valilla O-1.

e Elamanlaatumittareita on kaytetty myos Terveys 2000 -tutkimuksessa (15D ja EQ-
5D) seka FinTerveys-tutkimuksessa (EuroHIS-8).

* Suomalaisissa laaturekistereissa kaytetaan talla hetkella 15D:n lisaksi EQ-5D-
mittaria.
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Prom mittarin valinta laaturekistereissa v
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e Rutiininomaisessa laaturekisteriseurannassa keskeisena valintakriteerina
painottuvat mittarin yksinkertaisuus ja helppokayttoisyys é

* Naista aloitettiin tarkastelemalla psykometriikkaa ja kayttajakokemuksia
« PROMIS (PROPT)
« WHODAS
« 15D
* EQ-5D
« RAND-36
* EuroHIS-8
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Prom mittarin valinta laaturekistereissa

* Ja tahan on paasty
»PROMHS-(PROPY)
« WHODAS
e 15D
« EQ-5D
= RAND-36
» EFuroHiS-8
* PEI
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Huomiota mittarin valinnasta 2 | =

* kliininen hyoty / johdon tarpeet / tutkimusta

* potilaan aani tulee saada kuuluviin

* mittarin tulee olla helppo kayttaa ja tayttaa, seka tulosten oltava helposti ymmarrettavissa
* suomalaiset vaestoarvot

* Yleisen mittarin kliininen relevanssi?

* Tulee mitata laatua. Kansallinen vertailu (terveydenhuollon vaikuttavuus) tarkedmpi kuin
kansainvalinen

* HVA laajuinen tarkastelu, koko hoitoprosessin hyodyn tarkastelu
 Digitalisaation mukanaan tuomat mahdollisuudet
e Mittarin tulisi pystya huomioimaan myos yli 65-vuotiaat monisairaat potilaat

* Osa mittareista vanhanaikaisia, geriatrisia
* Mittarin taustayhteiso, jatkuvuuden turvaaminen
* Tarvitaanko mittarin kayttéon maksullinen lisenssi

=> Eri rekistereilld erilaiset tarpeet. Loytyyko yhteinen kaikille / useampi joista valita omaan
kayttoon sopivin => tyo jatkuu
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Diabeteksen laaturekisterin jatkokehittaminen
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Yhteenveto Tyypin 1 diabetesta sairastavat aikuiset

e arjessa korostuvat diabeteksen kokonaisvaltaisuus ja jatkuvaa huomiota vaativa hoitaminen 4
* hoitovasymys vyleista
* diabeteksen koetaan usein heikentavan elamanlaatua
e kuormittavuus haastaa etenkin nuoria aikuisia ja muita tyoikaisia, jaksavat arjessaan
huonommin kuin muut
* HbAlc suhteen puolet huonossa hoitotasapainossa
* LDL huonossa hoitotasapainossa noin 80%
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Yhteenveto Tyypin 2 diabetesta sairastavat aikuiset

* diabetes ei ole aivan yhta kokonaisvaltaisesti arjessa lasna, osan arkeen ei vaikuta oikein
mitenkaan

* arkea haastavat erityisesti lisasairaudet ja muut sairaudet seka ikaantyminen ja sen
mukanaan tuomat vaivat

* Kuormittuneisuuden kokemusta puutteellisista hoitovalineista seka riittamattomasta
hoidonohjauksesta

* HbA1c suhteen melkein 90% hyvassa hoitotasapainossa

* LDL huonossa hoitotasapainossa noin 80%
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Yhteenveto Diabetesta sairastavien

lasten vanhemmat

* Arkea rytmittavat lapsen diabetes, perhe-elama ja oman tyon ristipaineet

e eitarpeeksi aikaa nukkua ja levata eika pitaa ylla sosiaalisia suhteita

 monet kokevat jaaneensa varsin yksin lapsen diabeteksen kanssa: tuttavat ja sukulaiset kylla
kyselevat vointia, mutta eivat tarjoa apua arkeen

e omasta hyvinvoinnista huolehtiminen on myos jaanyt taka-alalle

e hoitovasymys yleista

(@) diabetesliitto

Sari Koski 2023



Kiitos mielenkiinnosta

sari.koski@diabetes.fi

@koskisari
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