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Patients in Action

— potilasjarjestojen roolien
ymmartaminen ja tukeminen PATIENT
terveydenhuollossa VIEW

LEHDISTOTIEDOTE, JULKAISUVAPAA:
TORSTAINA 31. LOKAKUUTA 2024 KLO 6.00 GMT

e Yhteyshenkilo: Alex Wyke
e Puh: +44 (0) 7960 855 019
o Sahkoposti: report @ patient-view.com

PatientView julkaisee tdénaén uuden Patients in Action -nimisen raportin,
Jossa kartoitetaan potilasliiketta (ympéari maailmaa ja eri terapia-alueilla),
tarkastellaan erilaisia rooleja, joita potilasjarjestéilléa on nykypéaivan
terveydenhuoltojérjestelmissé, seké selvitetdan, millaista tukea
potilasjarjestot tarvitsevat muilta terveydenhuollon sidosryhmilta
saavuttaakseen tavoitteensa.

YHTEENVETO

e Suurin osa potilasjarjestoista kokee olevansa tarkea osa maansa
terveydenhuoltojarjestelmaa noin 60 muuttujan avulla mitattuna (joskin
jarjestéjen nakemyksissa on eroavaisuuksia maittain ja terapia-alueittain).

o Potilasjarjestot toimivat vuorovaikutuksessa maansa
terveydenhuoltojarjestelman kanssa sen jokaisella tasolla kansallisesta
paatoksenteosta paikallisten terveydenhuoltopalvelujen tarjoamiseen.

o Potilasjarjestot voivat tarjota potilaille konkreettista tukea ja nain tayttaa
puutteellisesti rahoitetussa kansallisessa terveydenhuoltojarjestelmassa
olevia aukkoja. Esimerkiksi lahes joka kolmas potilasjarjesto tarjoaa hoitoa ja
hoivaa, jota ei ole saatavilla terveydenhuoltojarjestelman kautta.
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o Useat potilasjarjestot haluaisivat, etta niilla olisi muodollisempi rooli

terveydenhuoltojarjestelman toiminnassa.

Mahdollisuus vaikuttaa

Vuoden 2024 Patients in Action -kyselytutkimukseen
vastanneista potilasjarjestdista 60 % kokee vaikuttavansa
merkittavasti maansa terveydenhuoltojarjestelmaan.
Kansalliset terveydenhuoltojarjestelmat kamppailevat
talousvaikeuksien kanssa, mika on motivoinut potilasjarjestéja
tarjoamaan potilaille apua ja tukea, jota ei ole saatavilla
terveydenhuoltojarjestelman kautta. Potilasjarjestojen merkitys
on huomattu terveydenhuollossa, ja eri maissa on otettu
kayttoon saannoksia, jotka edistavat potilaiden roolia
terveydenhuoltoa koskevassa paatoksenteossa. Naiden
myota potilasjarjestot ovat pystyneet lisdamaan vaikutustaan
terveydenhuoltojarjestelmaan.

Vuoden 2024 Patients in Action -kyselytutkimukseen
ympari maailmaa vastanneista potilasjarjestoista 72 %
uskoo, etta ne voivat vaikuttaa terveydenhuoltopalvelujen
tarjoamiseen maassaan, ja 65 % uskoo, etta niiden
toiminnalla on vaikutusta potilaiden mahdollisuuteen
saada hoitoa niiden toimintamaassa.

Potilasjarjestoista 67 % ilmaisee edustavansa potilaiden
etuja maan laakevalvontaviranomaisen kanssa kaydyissa
keskusteluissa. Kanadassa tama osuus on 89 %.

TIETOJA
KYSELYTUTKIMUKSESTA

Patients in Action -raportti
perustuu PatientView'n kesa-
elokuussa 2024 suorittaman
kyselyn tuloksiin. Kyselyyn
vastasi 1 144
potilasjarjestoa, jotka
edustavat 83 eri maata ja
65 eri terapia-aluetta.

Kyselytutkimuksen
painopisteend on 19 maata
ja 20 terapia-aluetta [katso
luettelo jaljempana olevasta
liitteestal.

Nama vertailutiedot tarjoavat
syvallisen kuvan
potilasjarjestdjen varoista,
toiminnasta ja
tamanhetkisista suhteista
muihin terveydenhuollon
sidosryhmiin. Lisaksi
potilasryhmat paasivat
kyselyssa kertomaan tuesta,
jota niiden tavoitteiden
saavuttaminen edellyttaa.

Patients in Action -raportin
tietojen laajuus ja vaihtelu
luovat vertailevan kehyksen,
joka parantaa
kyselytutkimuksen
metodologian ja tulosten
validiteettia ja luotettavuutta.

Kyselyyn vastanneet 1 144 potilasjarjestoa jattivat 1 085 kommenttia, jotka antavat
lisatietoja siita, miksi potilasjarjestot kokevat olevansa tarkeassa asemassa maansa

terveydenhuoltojarjestelmassa [ks. jaljempana oleva kaavio].
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Yli 75 % Australiassa, Norjassa ja Portugalissa olevista potilasjarjestoista
kokee olevansa tiarkeassa asemassa maansa terveydenhuoltojarjestelmassa.

o Kyselyyn vastanneet australialaiset potilasjarjestot toteavat, etta ne
myotavaikuttavat Australian terveydenhuoltojarjestelmaan - suunnittelemalla
potilaspolkuja terveydenhuoltojarjestelmalle, < tunnistamalla hoidossa olevia
aukkoja (valtion rahoituksen turvin) ja * rahoittamalla sairaaloiden
valinehankintoja.

« Norjalaiset potilasjarjestot toteavat, ettd ne myoétavaikuttavat Norjan
terveydenhuoltojarjestelmaan - edustamalla potilaita aktiivisesti hallituksen
laakevalvontakomiteoissa, ¢ lisdamalla potilaiden ja sairaalan henkilokunnan
valistd ymmarrysta jarjestamalla naiden valisia tapaamisia ja « tarjoamalla
tukea potilaille, joilla on toimintakykya rajoittavia sairauksia (mukaan lukien
potilaiden perheille).

o Portugalissa potilasjarjestot - valittavat 1aakkeita, - jakelevat
tiedotusmateriaalia 1aakareille ja * tukevat kliinisiin l1adketutkimuksiin
osallistuvia potilaita.

Syita, miksi potilasjarjestot kokevat olevansa tarkeassa asemassa maansa
terveydenhuoltojarjestelméassa

Kommentti Osuus
Teema en madra kommenteista (%)

YHTEENSA

@ Onko edustamasi jarjesto terveydenhuoltojarjestelmien keskeinen
sidosryhma?

Terveydenhuollon ammattilaiset, kuten erikoislagkarit, farmaseutit ja tutkijat, pitavat jarjestamme
merkityksellisena. Teemme tiivisté yhteisty6ta Australian korkeimman terveydenhuollosta vastaavan elimen
kanssa ja yhdessa olemme parantaneet potilaiden hoitoa useiden vuosien ajan. AGnemme
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(potilastukijarjestond) ei ole sama kuin tarkeimpien terveydenhuollosta vastaavien elinten, vaikka meilla onkin
sama tavoite eli potilaiden hoidon parantaminen. Roolimme terveydenhuoltojarjestelmassa ovat erilaiset.

Tarjoamme potilaille maksutonta tukea, joka helpottaa arjesta selvidmista allergian kanssa ja tdydentaa
potilaiden saamaa Kliinistad hoitoa. Olemme tarkeassa asemassa potilaiden terveysosaamisen lisdamisessa ja
yhteydenpidon parantamisessa hoitotiimeihinsa. Teemme ehdotuksia terveysteknologian arviointiprosessiin.
Nain voimme kertoa potilaiden kokemuksista ja varmistaa, etté potilaiden dani paasee kuuluviin
arviointiprosessin aikana. Olemme keskeisessa roolissa sairauden hoidon erityisella terapia-alueella, ja meidat
tulisi nahda merkittavana sidosryhmana, joka osallistuu kaikkeen siihen, miten sairautta hoidetaan talla
erityisella terapia-alueella Australian terveydenhuoltojarjestelméssa. Potilaiden kokemukset
terveydenhuoltojarjestelmasté vaikuttavat parannusten lapivientiin.

Kunnioitetuksi ja kuulluksi tuleminen

Patients in Action -kyselytutkimuksen tiedot osoittavat, etta potilasjarjestojen
kokemuksen mukaan useimmat muut terveydenhuollon sidosryhmaét kunnioittavat
potilasjarjest6ja ja kuuntelevat niita.

Prosenttiosuus kyselyyn osallistuneista 1 144 TARKEIMMAT
potilasjarjestostd, joiden nakemyksen mukaan seuraavat HAVAINNOT
terveydenhuollon sidosryhmat pitavat potilasjarjestoja

tarkeina terveydenhuoltojarjestelman kannalta (vahintdan

osan ajasta) Brasiliassa, Kanadassa ja

Kreikassa potilasjarjestot
kokevat olevansa eniten

B
2 S maansa terveydenhuollon
c 2 £ & ] sidosryhmien arvostamia
S o b o =S c y .
B = 8 o R 5
28 g8 = g z
52 £ E Ei 83 Kyselyyn vastanneista
> o = 9 o e o o
g g £ g s < 3 Te potilasjarjestoista 80 %
€ X O < L : < o 00 Qg Qe
g <s D = b 223 ilmaisi, etta tiedotusvalineet
suhtautuvat niihin
kunnioittaen ja kuuntelevat
. niiden mielipiteita. Kun
o ] () . n q
B £ - . &% = PatientView toteutti
o c < S o0 £ o c
£3 8 & g8 3 : % samankaltaisen
Z£3 E 5 ScB 33 5= kyselytutkimuksen vuonna
= n 0 c ] wn B 7 . .
R e £ £3E @358 20 2018, vastaava osuus oli vain
= 2 3 i = wm B = [ = 0
=R ks SES g5% & 32 %.

Potilasjarjestojen tarjoamat palvelut

Patients in Action -kyselytutkimuksen tiedot osoittavat, etta potilasjarjestot tarjoavat
paljon erilaisia palveluita potilaille. Naihin palveluihin liittyy yhd useammin
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suora vuorovaikutus terveydenhuoltojarjestelmien kanssa seka osallistuminen

ladkeyhtididen tutkimus- ja kehitystoimiin.

\ S
\)
69 7% ﬁﬁ;

yllapitaa puhelin- jarjestaa vertais-

palvelua tukiryhmien tapaamisia
37% Ii io 2%
tukee tarjoaa terveydenhoitoon tarjoaa hoitoa
talousvaikeuksissa liittyvaa neuvontaa ja hoivaa

olevia potilaita

g 4

42 % 33 %
tukee ladke- tekee terveyden-
hoitoa edistavia huoltoa koskevaa
kliinisia tutkimusta

ladketutkimuksia

tarvitsema tuki

Patients in Action -kyselytutkimukseen vastanneita

1 144 potilasjarjestda pyydettiin mainitsemaan kolme
keskeista toimenpidetta, joiden avulla jarjestot
voisivat saavuttaa tavoitteensa. Vastaajat jattivat
tastd aiheesta 2 631 kommenttia. Listan karkipaassa
ovat: * kehotus parantaa hoidon saatavuutta
parempien potilaspolkujen kautta, seka - helpottaa
potilasjarjestdjen verkostoitumista muiden
terveydenhuollon sidosryhmien (mukaan lukien
hallituksen) kanssa. Mielenkiintoista on, etta
potilasjarjestdjen parempi rahoitus on vasta
kolmantena listalla (vaikka monien potilasjarjestdjen
varat ovatkin usein vahissa).

Potilasjarjestojen tarvitsema tuki oman
nakemyksensa mukaan

Sivu 5/7

Potilasjarjestojen

Monet Patients in Action -
kyselytutkimukseen
vastanneista potilasjarjestoista
mainitsivat, etta niiden
keskeisena motivaationa on
tarjota potilaille hoitoa tai
tukea, jota maan
terveydenhuoltojarjestelma ei
tarjoa.

100 % Suomen
potilasjarjestoista tarjoaa
vertaistukea.

74 % Yhdysvaloissa olevista
potilasjarjestoista osallistuu
ladkehoitoa edistaviin kliinisiin
laaketutkimuksiin.

72 % Brasilian
potilasjarjestoista tukee
talousvaikeuksissa olevia
potilaita.

70 % Espanjan
potilasjarjestoista tarjoaa hoitoa
ja hoivaa potilaille.
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Kommenttien Osuus
Teema maara kommenteista (%)

YHTEENSA 2,631

Téaysivaltainen tunnustaminen valituksi potilaiden edustajaksi kaikilla osa-

alueilla.
Kansallinen maksasairauksiin keskittynyt potilasjarjesto, Itavalta

Meidé&t on otettava paremmin mukaan p&éatéksentekoon niin EU-tasolla

kuin alueellisestikin.
Kansainvalinen syopapotilaita edustava jarjesto, Belgia

Potilaiden tarjoamalle ndytélle on annettava riittdvéasti painoarvoa.
Kansallinen hengityselinsairauspotilaita edustava jarjestd, Kanada

Meihin vaikuttavia p&étoksia ei tule tehdé kansallisella tasolla

konsultoimatta ensin meitéa asioissa, joiden paéatbksentekoon osallistumme.
Kansallinen hengityselinsairauspotilaita edustava jarjestd, Kreikka

PatientView haluaa lopuksi kiittdd 1 144 potilasjarjestoa, jotka vastasivat vuoden 2024
Patients in Action -kyselytutkimukseen.
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Lisatietoja raportista saa jaljempana olevien yhteystietojen kautta.
LEHDISTOTIEDOTE PAATTYY

Yhteyshenkilo: Alex Wyke Puh: +44 (0) 7960 855 019 Sahkoposti: report @ patient-

view.com
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