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Kysely Narkolepsiaan sairastuneita lapsia ja nuoria hoitaville lddkareille 2013

Hyva narkolepsiaan sairastuneita lapsia ja nuoria hoitava laakari,

Sait kesalla 2012 kyselyn koskien narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten sopeutumisvalmennus-
kursseja. Kaikki kyselyn saaneet eivat olleet talldin hoitaneet narkolepsiaan sairastaneita lapsia mutta sinut
oli nimetty sairaalanne yhdyshenkiloksi taman potilasryhman osalta. Taman vuoksi myds seurantakysely
paadyttiin [ahettamaan kaikille ensimmaisen kyselyn saaneille.

Kela on jarjestanyt kesasta 2012 narkolepsiaan sairastuneille lapsille ja nuorille sopeutumisvalmennuskurs-
seja X:ssa. Kurssien standardissa pyrittiin huomioimaan lasten vanhempien ja hoitavien ladkareiden toivo-
muksia, kdytannon toteutuksesta vastasi X.

Taman kyselyn tarkoituksena on selvittda, miten hyvin sopeutumisvalmennuskurssit onnistuivat hoitavien
|adkareiden mielestd vastaamaan lasten, nuorten ja perheiden tarpeisiin seka hoitavan laakarin odotuksiin.
Lisdksi haluamme tietaa narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten kuntoutustarpeista ja odotuksista
Kelan toiminnan suhteen.

Toivon, ettd voi vastata tdhan kyselyyn X.X.2013 mennessa, kysymyksiin vastaaminen vie 10-20 minuuttia.
Vastaamalla voit vaikuttaa narkolepsiaan sairastuneiden sopeutumisvalmennuskurssien sisaltoon, toteutu-
mismalliin sekd antaa tietoa tdman sairausryhman kuntoutustarpeesta.

Paaset vastaamaan alla olevan linkin kautta.
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Kysely Narkolepsiaan sairastuneita lapsia tai nuoria hoitaville 1agka-
reille 2013

Hoidatko narkolepsiaan sairastuneita

() lapsia
() nuoria
() lapsia ja nuoria

Sairaanhoitopiiri

Ahvenanmaa
Etela-Karjalan
Eteld-Pohjanmaan
Etela-Savon
Helsingin ja Uudenmaan
Ita-Savon

Kainuun
Kanta-Hameen
Keski-Pohjanmaan
Keski-Suomen
Kymenlaakson
Lapin

Lansi-Pohjan
Pirkanmaan
Pohjois-Karjalan
Pohjois-Pohjanmaan
Pohjois-Savon
Paijat-Hameen
Satakunnan
Vaasan
Varsinais-Suomen
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Kuinka paljon hoidossasi on seuraaviin ryhmiin kuuluvia lapsia/nuoria ja kuinka moni heista
osallistui sopeutumisvalmennuskurssille?
(vastaa henkilomaara numeerisesti)

Hoidossani  Joista sopeutumisvalmennus-
on kurssille osallistui

Alakoulussa
olevia narko-
lepsiaan sai-
rastuneita

Ylakoulussa
olevia narko-
lepsiaan sai-
rastuneita



Peruskoulunsa
paattaneita
narkolepsiaan
sairastuneita

Jos yhtédan hoidossasi olevista ei ole osallistunut sopeutumisvalmennuskurssille, niin miksi ei?

Sopeutumisvalmennuskurssien sisalto vastasi mielestani lasten/nuorten/perheiden tarpeita

erittdin hyvin

melko hyvin

ei hyvin eika huonosti

ei vastaa kovinkaan hyvin
vastaa huonosti
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Jos arvioit kurssien vastanneen huonosti tai ei kovin hyvin lasten/nuorten/perheiden tarpeita,
niin mista syysta?

Aion jatkossa suosittaa sopeutumisvalmennuskurssia

() kaikille narkolepsiaan sairastuneille potilailleni
() joillekkin
() e

>

os aiot jatkossa suosittaa sopeutumisvalmennuskurssia joillekkin, niin missa tilanteissa?

Jos et aio jatkossa suosittaa sopeutumisvalmennuskurssia, niin miksi et?




Sopeutumisvalmennuskurssit jarjestetdaan Kyyhkyldassa Mikkelin ldhelld. Onko sijainti mieles-
tasi omien potilaittesi osallistumisen kannalta ollut

() hyva
() vain joillekin sopiva
() huono

Sopeutumisvalmennuskurssien kesto on 5 + 5 pdivaa jaettuna kahdelle eri lukukaudelle. Oliko
kesto mielestasi

() liian pitka
() sopiva
() liian lyhyt

Minka pituisena tai millaisissa jaksoissa kurssi olisi jatkossa mielestasi hyva toteuttaa?

Miten sopeutumisvalmennuskurssi mielestdsi tuki ja auttoi hoidossasi olevia nuoria ja heiddn
perheitdadn seuraavissa asioissa?

. v Jonkin Melko Erittain En osaa
Ei yhtaan . .
verran paljon paljon sanoa
Lapsen/nuoren tunneti-
lojen kasittely 0 0 0 0 0
Lapsen/nuoren vah-
vuuksien tunnistaminen 0) 0 0 0 0)
Tietoa lasten/nuorten
kayttaytymisesta ja () () () () ()
kasvatuksesta
Lapsen/nuoren kave-
risuhteiden ongelmat O O O O O
Opastus lapsen/nuoren
tulevaisuuden suunnit- () () () () ()
teluun
Tieto lahimmasta hoito-
tai viranomaistahosta,
jolta saa apua tarvitta- 0 0) 0) 0 0
essa
Jaksaminen vanhempa-
na/huoltajana 0) 0) 0) 0) 0)
Tiedon lisaéaminen nar- ) ) ) ) ()

kolepsiasta ja sen hoi-



dosta

Varmuutta lap-

sen/nuoren hoitamiseen = ) ) O 0) @
Jibivtiiir o O BN O B O BN O BN O
Julverkon luominen 0) 0 0 0 0
Tietoja Kelan etuuksista () 0) 0 0 0)
bommitaroatote O O 0O O
e et 0 0 0 0 0
tarpedon huomominen O OO 0O 0O
E;iiity;iﬁ,‘erheen arki- 0 0 0 O 0
Tietoa potilasjarjeston 0 0 0 O 0

toiminnasta

Mita lasten/nuorten tai heidan perheidensad kertomista kokemuksista sopeutumisvalmennus-
kursseilta haluat valittaa Kelaan?

Millaista kuntoutusta tai muuta tukea narkolepsiaan sairastuneet lapset/nuoret mielestasi
jatkossa tarvitsevat?






