Tama SMA-potilaan hoitoon liittyva
kysymysmuistilista on tarkoitettu tueksi
erilaisiin keskusteluinin SMA:n hoitoon liittyen
eri yhteistyotahojen kanssa asioidessa.




Yleisia SMA:n kanssa

jokapaivaiseen elamiseen ja
hoitoon liittyvia kysymyksia
O Saammeko kaiken hoidon yhdesta ja samasta

erikoissairaanhoidon yksikosta vai pitaako hoitoa
varten kayda useammassa sairaalassa?

O Onko hoito yliopistosairaalassa?
O Kuinka pitkélle pitdd matkustaa hoitoa varten?
O Mista saan apua hatétilanteessa?

O Keneen voin olla yhteydessa, kun minulla kysymyksia ja
kyseessa ei ole hatatilanne?

O Mitd erityisia apuvalineita ja laitteita tarvitsen kotiin ja
mista niita saa?

O Minkalaisia muutoksia pitda odottaa jokapaivaisessa
elamassa ja tuleeko harkita muutostoita asunnossa?

O Liittyyko ruokailuun ja ruokavalioon rajoituksia, joista
olisi hyva olla tietoinen?



Sairaalan moniammatilliseen
hoitoon liittyva kysymyksia

O Keita muita kuuluu moniammatilliseen hoitotiimiin
neurologin lisaksi?

O Miten tamanhetkinen moniammatillinen hoito vaikuttaa
jokapaivaiseen elamaan - mita haasteita on edelleen?

O Mika on paremmin? Mikd on huonommin?
asteikolla 1-10 miten suuri on muutos parempaan?

)

listaa asioita, jotka ovat muuttuneet parempaan suuntaan:

asteikolla 1-10 miten suuri on muutos huonompaan

U )

listaa asioita, jotka ovat muuttuneet huonompaan suuntaan:




Sairaalan moniammatilliseen
hoitoon liittyva kysymyksia
O Mita ja minkalaisia tuloksia voin odottaa

moniammatilliselta hoidolta?

O Kuuluuko hoitoon fysioterapia ja olenko oikeutettu muihin
tukihoitoihin kuten esim. puheterapia?

O Kuinka usein minun tarvitsee menna sairaalaan?
Kuinka kauan sairaalassa pitaa olla?

O Voiko lapseni/ voinko mina ottaa kaikki rokotukset?

O Mitd lisarokotuksia/-ladkkeita pitad ottaa?
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Laakehoitoon
liittyvia kysymyksia
O Mita ladkehoitoja on olemassa?

O Kuinka kauan kestad, jotta muutos on huomattavissa ja
miten muutosta mitataan?

O Mita tapahtuu, jos ldakehoito ei toimikaan?
O Minkélaisia haittavaikutuksia voi olla?
O Voinko tehda jotakin varautuakseni haittavaikutuksiin?

O Kuinka usein saan laakehoitoa tai miten laakehoito
toteutetaan?
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Tukipalveluihin
liittyvia kysymyksia
O Minkalaisia muita tukitoimia ja -palveluja minulla on

mahdollisuus saada? (julkiselta tai kolmannen sektorin
puolelta)

O Mitd kotihoito /kotona toteutettava hoito pitad sisalldan?

O Ketkd muut ammattilaiset sairaalassa tydskentelevien
lisaksi auttavat eri tilanteissa?

O Minkalaisia lisdkustannuksia voi tulla ja olenko oikeutettu
taloudelliseen tukeen?




Fysioterapiaan

liittyvia kysymyksia

O Onko minulla mahdollisuus saada fysioterapiaa?

O Kuinka usein?

O Miten l6ydan SMA:han perehtyneen fysioterapeutin?

O Kuka maksaa fysioterapiani?

O Missé fysioterapia toteutetaan? Pitdako matkustaa kauas?

O Mihin eri terapiamuotoihin olen oikeutettu?
(esim. allasterapia, ratsastusterapia)




Kouluun ja tyohon
liittyvia kysymyksia
O Minkalaisiin erilaisia jarjestelyja on mahdollista

toteuttaa, jotta voin tyoskennella?

O Voiko lapseni osallistua normaaliin kouluopetukseen
lahikoulussa?

O Kuka avustaa lastani koulussa?

O Minkélaista sopeuttamista tarvitaan, jotta lapseni
voi kayda koulua?

O Minkalaista apua kuljetuksissa on saatavilla, jotta
koulussa/toissa kaynti on mahdollista?
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