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Alzheimer Centralférbundet

Muistisairaita ihmisia arvioidaan Suomessa olevan noin
130 000. Heista tyodikaisia on noin 7 000-10 000. Vuosittain
sairastuu 13 000 suomalaista. (Kaypa hoito -suositus 2010.)
(1 N O V}"\ RT [ S Dementia-oireyhtymaan johtavia etenevia muistisairauksia on
useita, joista Alzheimerin tauti on yleisin. Kun muistisairaiden
ihmisten lédheiset huomioidaan voidaan muistisairauksien
arvioida koskettavan noin miljoonaa suomalaista.

Muistiliitto ry on muistisairaiden ihmisten ja heidan laheistensa
etujarjestd, jonka tarkoituksena on edistda taman
kohderyhmdn eldaméanlaadun ja hyvinvoinnin yleisia

N TUkg edellytyksia. Muistiliiton 42 jasenyhdistyksella ympari Suomen

¢ on noin 11 000 jasenta.

ray Muistiliitto kokee, ettd muistisairaiden ja heidan laheistensa
aanta tulee kuulla vahvemmin heidan palvelujen,
kuntoutuksen ja hoidon kehittdmisessa. Muistisairailla tulee
olla mahdollisuus eldd omanndkdistdan elamaa, osallistua ja
vaikuttaa. Tutkimuksia, joissa muistisairailta itseltaan olisi
laajasti kysytty heidan kokemuksiaan, ei ole juurikaan tehty.
Naiden syiden vuoksi Muistiliitto toteutti REPEAT-tutkimuksen.
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REPEAT - Regular and Structured Support of Memory Patient

Muistiliiton seurantatutkimus muistisairaille ja omaisille
diagnoosin jalkeisesta vuodesta

Kyseessd on ensimmadinen suomalainen tutkimus, jossa itse muistisairailta
tiedustellaan tdssda laajuudessa heidan kokemuksiaan ensimmaisestd vuodesta
muistisairauden diagnoosin jalkeen. REPEAT-tutkimuksessa kartoitettiin erityisesti
muistisairaiden ja heidan omaistensa kokemuksia diagnoosista, tuen ja kuntoutuksen
tarpeesta seka muistisairauden vaikutuksesta arkeen, voimavaroihin ja mielialaan
ensimmaisen vuoden aikana.

Seurantatutkimus toteutettiin vuosien 2010-2012 aikana. Tutkimukseen osallistui
yhteensa 580 ihmista: 290 vastadiagnosoitua muistisairasta ja 290 heidan omaistaan
ympari Suomen. Tutkimukseen osallistuneilla 98 %:lla diagnosoitu muistisairaus oli
Alzheimerin tauti. Tutkittavat rekrytoitiin geriatrien ja neurologien vastaanotoilta, ja
tahan osallistui 60 eri l[adkaria seka muistipoliklinikoilta etta yksityissektorilta.

Tutkimukseen osallistuneita seurattiin diagnoosin jalkeisen vuoden ajan. Tutkittaville
ldhetettiin laajat kirjalliset kyselyt (erilliset kyselyt seka sairastuneille etta omaisille)
1 kk, 3 kk, 6 kk ja 12 kk kuluttua diagnoosista.

REPEAT-seurantatutkimuksen tuloskarjet julkaistiin mediatilaisuudessa 18.9.2012.
Tutkimusraportti valmistuu 2013. Muistiliitto toteutti tutkimuksen yhteistydssa
Novartis Finland Oy:n kanssa, joka rahoitti tutkimusaineiston keruuta ja sen
analysointia. Vastuullisena tutkijana toimi neurologian erikoisléadkari, dosentti Kati
Juva. Corame Oy toteutti aineiston keruun.


http://www.novartis.com/index.shtml

REPEAT-tutkimuksen tuloskarkia:

KUNTOUTUS EI TOTEUDU

Muistisairailla on yhdenvertainen oikeus kuntoutukseen ja heille tulisi laatia kuntoutus-
suunnitelma diagnosoinnin jalkeen. Kuitenkin noin 90 % muistisairasta koki kuukausi
diagnoosin jalkeen, ettei heille ole tehty kuntoutussuunnitelmaa. Lisaksi noin puolet seka
muistisairaista etta laheisista koki, etteivat he ole saaneet tietoa kuntoutuksesta.
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Puolen vuoden kuluttua diagnoosista vain alle 5 % muistisairaista ja heidan laheisistaan
oli osallistunut sopeutumisvalmennuskurssille tai varhaiskuntoutuskurssille.

ELAMA EI PAATY MUISTISAIRAUDEN DIAGNOOSIIN

Yli 80 %:lla muistisairaista oli kuukausi diagnoosin jalkeen joko neutraalit tai toiveikkaat
odotukset lahitulevaisuudelle. Vieléd puolen vuoden ja vuodenkin kuluttua diagnoosista
tulevaisuuteen neutraalisti tai toiveikkaasti suhtautui 70 % muistisairaista. Vain noin 5 %
muistisairaista ja alle 10 % laheisista ei ollut tyytyvainen eldmaansa kun diagnoosista oli
kulunut kolme kuukautta. Puolen vuoden kuluttua noin 90 % ja vuoden kuluttua 84 %
seka sairastuneista etta laheisista koki mielialansa valoisana, hyvana tai neutraalina.

Diagnoosin jalkeisena vuonna yli 80 % kaikista vastaajista koki myds onnellisuutta, iloa ja
mielihyvaa kohtalaisesti, paljon tai erittdain paljon.

1,6,12 kk diagnoosista: Mitka ovat odotuksenne lahitulevaisuudelle?
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