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Kiitossanat

REPEAT-seurantatutkimus ei olisi toteutunut ilman monipuolista osaamista ja
merkittavia yhteistydkumppaneita.

Haluan erityisesti kiittda LT dosentti Kati Juvaa, joka toimi tutkimuksen
vastuullisena tutkijana koko tutkimusprosessin ajan ilman taloudellista
korvausta. Katin arvostettu kokemus ja korkea osaaminen muistisairaiden hoidon
kysymyksistd tukivat tutkimusta suuntaamaan kohti tavoitteitaan. Katin
turvallisessa ohjauksessa ja valvonnassa tutkimus eteni suunnitellusti ja tulosten
tarkastelussa eri nakékulmat tulivat huomioiduiksi.

Haluan Kkiittda myds Novartis Finland Oy:tda tutkimuksen tiedonkeruun
rahoituksesta. Tuotepaallikké Jane Westerlingille lammin kiitos mutkattomasta ja
joustavasta yhteistyosta.

Corame Oy antoi merkittavan panostuksen tutkimusdatan keruuseen. Erityisesti
haluan kiittda Corame Oy:n projektipdallikkd Aapo Suopajarvea vaivattomasta ja
huumorintdyteisesta yhteisty6std, neuvoista ja tuesta datan kasittelyn
kysymyksissa.

Myds viestintatoimisto Cocomms Oy ansaitsee lampimat kiitokset. Ilman heidan
osaamistaan ja viestinnan asiantuntemustaan tutkimuksen tulosten julkistaminen
ei olisi saavuttanut niin suurta nakyvyytta, mitd viime syksyn mediatilaisuus toi
tullessaan.

Lisaksi Muistiliiton Asiakaslahtdinen palvelujarjestelma -projektin ohjausryhma,
joka kommentoi alustavia tuloksia useaan otteeseen tutkimusprosessin aikana,
oli kallisarvoinen tuki tutkimukselle monipuolisella ja -tieteelliselld asian-
tuntijuudellaan.

Suurin kiitos kuuluu kuitenkin niille 580 muistisairaalle ja laheiselle ympari
Suomen, joita ilman taman tutkimuksen toteutuminen olisi ollut mahdotonta.
Kyselylomakkeet olivat pitkia ja kysymyksia oli runsaasti, mutta ne oli taytetty
huolellisesti ja vastausprosentit pysyivat Kkiitettavina koko seurannan ajan.
Arvokkaiden vastausten avulla oli mahdollista piirtéa kokonaiskuva
muistisairauden diagnosoinnin jalkeisesta haastavasta, mutta myds toiveikkaasta
vuodesta. Luonnollisesti kiitos myo6s niille 60 laakarille, jotka rekrytoivat
vastaanotoiltaan tutkimukseen osallistuneet.

Lopuksi haluan kiittda jokaista kollegaani Muistiliitossa. Ilman teidan tukeanne,
innostustanne ja osaamistanne tutkimuksesta olisi jaanyt merkittavia nakdkulmia
pois. Erityisesti tutkimuksen alkutaipaleella mukana olleet asiantuntija Heidi
Harma ja silloinen Muistiliiton kehittéamisjohtaja Sirpa Grandé antoivat
tutkimuksen kaynnistymiselle ja etenkin kyselylomakkeiden laatimiselle
elintarkean panostuksena. Minun oli helppo hypata liikkuvaan junaan
tutkimuksen jo ollessa hyvassa vauhdissa.

Valkeakoskella 20.6.2013

Henna Nikumaa



TIIVISTELMA

Regular and Structured Support of Memory Patient (REPEAT) -seurantatutkimuk-
sessa selvitettiin vastadiagnosoitujen muistisairaiden ja heidan I|aheistensa
kokemuksia ensimmaisestd vuodesta muistisairauden diagnoosin  jalkeen.
Tutkimuksessa kartoitettiin  erityisesti muistisairaiden ja heidan Iaheistensa
kokemuksia diagnoosista, tuen ja kuntoutuksen tarpeesta seka muistisairauden
vaikutuksesta arkeen, voimavaroihin ja mielialaan.

REPEAT-seurantatutkimus toteutettiin vuosien 2010-2012 aikana. Tutkimukseen
osallistui yhteensa 580 ihmista: 290 vastadiagnosoitua muistisairasta ja 290 heidan
[aheistdan ympari Suomen. Tutkimukseen osallistuneilla 98 %:lla diagnosoitu
muistisairaus oli Alzheimerin tauti. Tutkimukseen osallistuneille |ahetettiin laajat
kirjalliset kyselyt (erilliset kyselyt sairastuneille ja omaisille) 1 kk, 3 kk, 6 kk ja 12 kk
kuluttua diagnoosista. Vastausprosentit olivat seurantavaiheiden mukaan 82 - 66 %.

Tutkimustuloksista nousi selkeitd muistisairaiden kuntoutuksen kehittamis-haasteita.
Sairastuneista 89 % raportoi kuukausi diagnoosin jalkeen ja laheisista 81 % viela
vuosi diagnoosin jalkeenkin, ettei heille ole tehty kuntoutussuunnitelmaa. Noin
puolet seka muistisairaista etta laheisistd koki, etteivat he ole saaneet edes tietoa
kuntoutuksesta. Puolen vuoden kuluttua diagnoosista vain alle 5 % muistisairaista ja
heiddn laheisistdadan oli osallistunut sopeutumisvalmennuskurssille tai varhais-
kuntoutuskurssille.

Kuntoutuksen ja palvelujen saatavuuteen liittyvistd haasteista huolimatta
tutkimukseen osallistuneet kokivat ensimmaisen vuoden sujuvan positiivisesti. Yli 80
%:lla muistisairaista oli heti diagnoosin jdlkeen joko neutraalit tai toiveikkaat
odotukset lahitulevaisuudelle. Vield puolen vuoden ja vuodenkin kuluttua
diagnoosista tulevaisuuteen neutraalisti tai toiveikkaasti suhtautui 70 % vastaajista.
Vain noin 5 % muistisairaista ja alle 10 % laheisista ei ollut tyytyvainen elamaansa,
kun diagnoosista oli kulunut kolme kuukautta. Alle 10 % vastaajista oli seurannan
aikana kokenut hapeaa. Onnellisuutta, iloa ja mielihyvaa sen sijaan oli kokenut yli 80
% vastaajista kohtalaisesti, paljon tai erittdin paljon.

Tutkimustulokset osoittivat my0s muistisairaiden ja Idheisten suunnittelevan
tulevaisuuttaan, vaikkakin vain 13 % sairastuneista oli tehnyt hoitotahdon. Joskin 10
% suunnitteli sen tekemista. Parhaiten elamanlaatua ja toimintakykya tukevina
tutkimukseen osallistuneet pitivat arjen askareita, liikkuntaa ja ystavien tapaamista.

REPEAT-seurantutkimuksen tuloskarjet julkaistiin mediatilaisuudessa 18.9.2012.
Muistiliitto toteutti tutkimuksen yhteistydssa Novartis Finland Oy:n kanssa, joka
rahoitti tutkimusaineiston keruuta ja sen analysointia. Vastuullisena tutkijana toimi
LT dosentti Kati Juva. Corame Oy toteutti aineiston keruun. Tutkimus toteutettiin
osana Ray:n rahoittamaa Muistiliiton projektia Asiakaslahtdinen palvelujarjestelma,
jonka projektipaallikkéna tutkimuksen tutkija tydskenteli.

Tama raportti ei ole ensisijaisesti tieteellinen tutkimusraportti vaan raportti on
laadittu sekd muistisairaille ja heiddn léheisilleen ettéd kehittdmistyén vélineeksi
Muistiliitolle, muistiyhdistyksille, jérjestén yhteistybkumppaneille sekd muille
muistisairaiden ja ldheisten tukimuotoja, kuntoutusta ja hoitoa kehittavilla
tahoille. Raportti on tarkoitettu taustatiedoksi ja vaikuttamistydn vélineeksi.
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1. Tutkimuksen lahtokohdat

1.1. Muistisairaiden ja ldaheisten kysymykset ajankohtaisia
haasteita

Joka paiva 36 suomalaista sairastuu johonkin etenevaan muistisairauteen eli
vuosittain maassamme yhteensd 13 000 henkiléa. Muistisairaita ihmisia
arvioidaan Suomessa olevan 130 000. Heista tyoikaisia on noin 7 000 - 10 000.
(Kédypa hoito -suositus 2010.) Kun muistisairaiden ihmisten Iaheiset
huomioidaan, voidaan muistisairauksien arvioida koskettavan lahes miljoonaa
suomalaista.

Muistisairauksien hoidon vuosittaisten kokonaiskustannusten on arvioitu olevan
1,5 - 2,5 miljardia euroa (Martikainen, Viramo & Frey 2010). Muistisairauksien
suuret kustannukset johtuvat sairastuneiden suuresta maarasta ja runsaasta
palvelujen, erityisesti ymparivuorokautisen hoidon tarpeesta. Vaeston
ikdantyessa muistisairaiden ihmisten maara lisaantyy. Vuonna 2060 arvioidaan
maassamme olevan 239 000 keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairautta sairastavaa
henkiléa, kun heitd vuonna 2010 oli noin 89 000 (Viramo & Sulkava 2010). On
selvaa, ettda muistisairaudet ovat merkittdavd kansanterveydellinen ja
-taloudellinen haaste, johon seka lainsaadanndn, kuntien, sairaanhoitopiirien ja
koko sosiaali- ja terveyspolitiikan tulee varautua.

Ikdgihmisten palvelujen laatusuosituksessa (2008) on korostettu muistisairauksia
erityiskysymyksena. Muistisairaiden ihmisten maaran kasvuun varautuminen ja
palvelujen kehittdminen on nostettu esille myds sosiaali- ja terveysministerion
nykyisessa strategiassa (Sosiaali- ja terveyspolitiikan strategiat 2015) seka
Hyvinvointi 2015 -ohjelmassa (Hyvinvointi 2015 -ohjelma). Kansallinen
Muistiohjelma julkaistiin 2012 ja on merkittdva muistisairaiden aseman, hoidon,
palvelujen ja kuntoutuksen ohjauksellinen tydvaline. Muistiohjelma tavoittelee
muistiystavallistd Suomea ja nostaa keskeisiksi kivijaloiksi aivoterveyden,
asenteet, hyvan hoidon seka tutkimustiedon ja osaamisen vahvistamisen.

Muistisairaus aiheuttaa edetessaan tuen tarpeita sekd sairastuneelle etta hanen
laheisilleen. Muistisairaan ihmisen eldmanlaatua ja toimintakykya tarkastellessa
on valttdmaténta huomioida myds sairastuneen laheisen nakdkulma ja tuen
tarpeet. Sekd muistisairaalla ihmisella ettéd hanen laheisillagn on yhdenvertainen
oikeus hyvaan hoitoon, palveluihin sekda kuntoutukseen (Maki-Petdaja-Leinonen &
Nikumaa 2010).

1.2. Muistiliitto muistisairaiden ja laheisten etujarjestona

Muistiliitto ry on muistisairaiden ihmisten ja heidan laheistensa valtakunnallinen
etujarjesto, jonka tarkoituksena on edistaa taman kohderyhman elamanlaadun ja
hyvinvoinnin yleisia edellytyksia. Muistiliitto toimii myods keskusjarjestona 43
jasenyhdistykselle, joilla on ympari Suomen noin 11 000 jasenta.

Muistiliitto nostaa uudessa strategiassaan (Valittdva vaikuttaja 2013-2016)
yhdeksi painoalueeksi muistisairaan ihmisen aseman kansalaisena,
yhdenvertaisena yhteiskunnan ja yhteisénsa jasenend. Muistiliitto korostaa
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muistisairaan ihmisen osallisuutta ja toimijuutta, yhdenvertaisia oikeuksia ja
oikea-aikaista palveluketjua. Muistiliiton toiminnan keskitéssa on muistisairaan
ihmisen aani ja hanen oikeutensa elda totuttua ja mielekastd elamaa. Muistiliiton
strategia korostaa myds muistisairaan laheisten nakdkulmaa, perheen merkitysta
ja laheisten tarpeita.

Muistiliitto jarjesti syksylla 2012 muistisairaiden oman valtakunnallisen
seminaarin, jossa yli 60 muistisairasta eri puolilta Suomea otti kantaa
Kansalliseen muistiohjelmaan. Kannanotossaan muistisairaat vaativat
ihmisarvoista kohtelua, kuntoutusta, koko perheen huomioimista seka
mahdollisuutta osallistua ja vaikuttaa. Kannanotto Idhetettiin sosiaali- ja
terveysministeridon, kansanedustajille seka tiedoksi julkiselle sanalle.

Muistiliitto kokee, ettéd muistisairaiden ja heidan laheistensa aanta tulee kuulla
vahvemmin heiddn palvelujen, kuntoutuksen ja hoidon kehittdmisessa.
Muistisairailla tulee olla mahdollisuus elaa omannakdistdan elamaa, osallistua ja
vaikuttaa. Muistisairaiden omaisten kokemuksia seka avun ja palvelun tarvetta
on tutkittu kohtalaisen hyvin (kts. esim. Kirsi 2004, Mikkola 2009, Raivio ym.
2007, Sulkava-Eloniemi ym. 2009, Valimaki ym. 2012), mutta tutkimuksia,
joissa muistisairailta itseltdan olisi laajasti kysytty heidan kokemuksiaan
diagnoosin jalkeisesta ajasta, ei ole juurikaan tehty. Naiden syiden vuoksi
Muistiliitto halusi toteuttaa REPEAT-tutkimuksen.

1.3. Tutkimuksen yhteistyokumppanit

Muistiliitto toteutti seurantutkimuksen yhdessa Novartis Finland Oy:n kanssa,
joka rahoitti tutkimusaineiston keruuta ja sen analysointia. Lisaksi Novartis
Finland Oy osallistui myds tutkimustulosten julkaisemisen mediatilaisuuden
jarjestelyiden kustannuksiin. Novartis Finland Oy:n alueelliset tydntekijat
pyysivat mukaan tutkimukseen osallistuvat laakarit, jotka rekrytoivat omilta
vastaanotoiltaan muistisairaat ja heidan laheisensa. Novartis Finland Oy ei
puuttunut milldan tavoin tulosten analyysiin tai tulkintaan.

Tutkimuksen vastuullisena tutkijana toimi neurologian erikoislaakari dosentti Kati
Juva. Kati Juva ei saanut tydstaan taloudellista korvausta. Juva on toiminut
pitkaan Muistiliiton asiantuntijaldadkariné monissa yhteistyoprojekteissa ja
tyoskentelee talla hetkelld neurologina HUS:n psykiatriakeskuksessa.

Raha-automaattiyhdistys ry tukee Muistiliittoa. Tutkimus toteutettiin osana Ray:n
rahoittamaa Muistiliiton projektia Asiakaslahtdinen palvelujarjestelma, jonka
projektipaallikkona tutkimuksen tutkija tydskenteli.

Corame Oy toteutti tutkimuksen aineiston keruun. Corame Oy Ildhetti
tutkimukseen osallistuneille kirjalliset kyselyt, syo6tti aineiston havaintomatriisiin
osin numeraaliseen muotoon muokattuna seka l|ahetti Muistiliiton laatimat
kiitoskirjeet tutkimukseen osallistuneille seka heidat rekrytoinneille ladkareille.

Viestintatoimisto Cocomms Oy vastasi tutkimustulosten julkaisemisen
mediatilaisuuden 18.9.2012 jarjestelyista.



2. Tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet

REPEAT-seurantatutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa ja kuvata
muistisairaiden ja heidan I|aheistensa kokemuksia ensimmaisesta vuodesta
muistisairauden diagnoosin jalkeen.

Varsinaisia  tutkimustehtavia ei  asetettu. Tutkimuksessa  kartoitettiin
muistisairaiden ja heidan laheistensa kokemuksia diagnoosin jalkeisen vuoden
ajan

- muistisairauden ensioireista ja diagnoosista

- ensitiedosta

- hoidosta, tuesta ja kuntoutuksesta

- muistisairauden vaikutuksesta arkeen

- muistisairauden vaikutuksista voimavaroihin ja mielialaan ja

- odotuksista Muistiliitolle ja muistiyhdistyksille.

Tutkimuksen tavoitteena oli nostaa esille muistisairaiden ja heidan laheistensa
aantd, autenttisia kokemuksia diagnoosin jalkeisestd ajasta. Tavoitteena oli
tuottaa ajankohtaista tietoa muistisairaiden ja heidan laheistensa tukimuotojen,
hoidon ja  kuntoutuksen  kehittdmistyéhén  seka  Muistiliitolle, sen
jasenyhdistyksille etta muille alan tahoille. Lisdksi tavoitteena oli kayttaa
tutkimustuloksia Muistiliiton uuden strategian (2013-2016) valmistelua
ohjaavana tausta-aineistona seka myds laajemmin vaikuttamistyon valineena.



3. Tutkimuksen toteuttaminen

3.1. Tutkimusaineiston keruu

REPEAT-seurantatutkimus toteutettiin vuosien 2010-2012 aikana. Tutkimuslupa
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin eettiselta toimikunnalta saatiin 31.5.2010.
Lisdksi Helsingin kaupungin terveyskeskus myoénsi erikseen luvan tutkimuksen
suorittamiselle Helsingin terveyskeskuksessa. Novartis Finland Oy:n alueelliset
tyontekijat pyysivat mukaan muistipoliklinikoilta ja yksityiseltd sektorilta ympari
Suomen geriatreja ja neurologeja (60), jotka rekrytoivat vastaanotoiltaan
tutkimuksen osallistuneet muistisairaat ja laheiset.

Laakarit haastattelivat tutkimukseen osallistuvat rekrytoinnin yhteydessa seka
arvioivat heidan muistisairautensa asteen. Laadkareistd 23 oli Etelda-Suomen
alueelta, 18 Lansi-Suomen, 10 Pohjois-Suomen ja 9 Itd-Suomen alueelta.
Seurannan paatyttya seka ladkareille ettd tutkimukseen osallistuneille
muistisairaille ja laheisille l[ahetettiin kiitoskirjeet.

Tutkimusaineisto kerattiin postikyselyin. Tutkimukseen osallistuneille [adhetettiin
laajat kirjalliset kyselyt (erilliset kyselyt seka sairastuneille ettd omaisille) yksi,
kolme, kuusi ja 12 kuukautta diagnoosista. Kyselylomakkeet sisdlsivat paaosin
strukturoituja kysymyksia, mutta mukana oli myds muutamia avoimia
kysymyksia. Muistiliiton asiantuntijatyéryhma laati kyselylomakkeet (liitteet 1-8).
Tutkimuksen padaineiston muodosti kyselylomakkeiden tuottama kvantitatiivinen
data, jonka tulkintaa oli tukemassa kyselylomakkeiden muutamien avointen
kysymysten aineisto.

3.2. Aineiston analyysi

Seuranta sulkeutui 30.6.2012. Tutkimuksen aikana 38 paria keskeytti.
Vastausprosentit laskivat seurannan edetessa, mutta pysyivat kuitenkin varsin
hyvina. Kyselyt oli taytetty paasaantodisesti hyvin huolellisesti, mutta myds tyhjia
vastauksia lomakkeissa oli, minka vuoksi N vaihtelee tuloksia esiteltdessa.

Taulukko 1. Vastausprosentit.

Vastausprosentti
Kysely 1 (1 kk diagnoosista) 82
Kysely 2 (3 kk diagnoosista) 78
Kysely 3 (6 kk diagnoosista) 69
Kysely 4 (12 kk diagnoosista) 66

Muistiliitto sai tutkimusaineiston Corame Oy:ltéd datamatriisina Excel-
taulukkomuodossa. Data oli osaksi jo muokattu numeeriseen muotoon, mutta
suurimman aineiston muokkaustydn teki Muistiliiton tutkija. Jokainen kyselyyn
vastannut sairastunut - laheispari muodosti havaintoyksikén matriisissa.
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Aineisto analysoitiin paaosin tilastollisilla menetelmilla kayttden tilasto-ohjelmaa.
Jokaisesta vastausvaihtoehdosta laskettiin  prosentuaaliset yksiulotteiset
jakaumat ja frekvenssitaulukkoja kaytettiin kuvaamaan aineistoa. Kaytetyn
asteikon mukaan muuttujille laskettiin tunnuslukuja ja keskeisimmista tuloksista
tehtiin lisdksi alueellinen vertailu. Tulosen raportoinnissa prosentuaalisia
jakaumia esitetédan graafisten kuvioiden muodossa. Muutamien avointen
kysymysten aineisto analysoitiin soveltamalla deduktiivista sisallén analyysia,
jota kaytettiin kvantitatiivisen padaineoston tulkinnan tukena.

Tehtya tilastollista analyysia tarkasteltiin vastuullisen tutkijan kanssa ja
nostettiin tulosten laajasta joukosta tulosten julkistamistilaisuuteen keskeisimpia
karkia esille. Muistiliiton asiantuntijatyéryhmassa analyysin tuloksia tarkasteltiin
hyvin laajasti ja niista valittiin osakokonaisuuksia viestinnassa hyédynnettaviksi.

3.3. Luotettavuuden ja eettisyyden tarkastelu

Tutkimuksen, sen menetelmien ja tulosten Iluotettavuutta pohdittiin koko
tutkimusprosessin ajan. Tassa tutkimuksessa tehtiin valintoja muun muassa
tutkimukseen osallistuneiden rekrytoinnissa, tutkimusmenetelman valinnassa ja
tulosten tulkinnassa ja niiden esittamisessa. Valinnat loivat tutkimukselle
lahestymistavan, joka ei ollut huonompi tai parempi kuin toisenlainen strategia,
mutta luonnollisesti erilainen. Valinnat tehtiin tukemaan tutkimuksen tarkoitusta
ja tavoitteita.

Tutkimuksen kvantitatiivisen aineiston muodosti vastadiagnosoiduille
muistisairaille ja heidan laheisilleen |ahetettyjen postikyselyjen tuottama
maarallinen aineisto (N=580), jonka tukena oli samojen postikyselyjen
muutamien avointen vastausten tuottama kvalitatiivinen aineisto. Tutkimuksen
aineiston kokonaisluotettavuutta pohdittiin reliabiliteetin ja validiteetin kautta.

Reliabiliteetin tarkastelussa on huomioitava, etta tutkimuksen aineiston teknisen
keruun ja syottamisen havaintomatriisiin  teki tilastointiin  erikoistunut
palvelutuottaja, jolloin tutkimuksen toteuttaja ei voinut vaikuttaa aineiston
mahdolliseen esikasittelyyn, mikd nosti tulosten luotettavuutta. Myés tilasto-
ohjelman kayttd kvantitatiivisen aineiston analysoinnissa nosti mittaustulosten
luotettavuutta. Tutkijan hyva tuntemus tilasto-ohjelman kaytdsta tuki
analysointia. Lisdksi tutkimuksen edistyessa alustavia tuloksia esiteltiin ja
alistettiin  tulkinnoille  asiantuntijatyéryhmassa, joka toimi  Muistiliiton
Asiakaslahtdinen palvelujarjestelma -projektin ohjausryhmanda. Varsinaisia
reliabiliteetin laskemiseen ja arviointiin kehitettyja menettelytapoja ei kuitenkaan
kaytetty.

Tutkimuksen validiteetin tarkastelussa on huomioitava tutkimuksen tarkoitus.
Kirjallinen kyselylomake valittuna aineiston keruumenetelmana soveltui hyvin
tarkoitukseen kartoittaa muistisairaiden ja ldheisten kokemuksia diagnoosin
jalkeisesta vuodesta. Lisaksi ei ollut epatietoisuutta siita, etteivatkd vastaajat
olisi olleet perehtyneitd aihealueeseen - padinvastoin he olivat aiheen
asiantuntijoita. Postitse lahetettavat kyselylomakkeet olivat myos
tarkoituksenmukaisia laajan vastaajajoukon tavoittamiseen. Validiteettia nosti
tarkka operationalisoinnin vaihe, jossa kyselylomakkeiden laatimiseen osallistui
Muistiliiton asiantuntijaryhma vastuullisen tutkijan tukena. Kyselylomakkeita ei
kuitenkaan varsinaisesti esitestattu. Seurannassa pyrittiin toistamaan tiettyja
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kysymyksia molemmille vastausryhmille sekd vuoden aikana mahdollisesti
tapahtuvien muutosten havaitsemisen etta luotettavuuden lisdamisen vuoksi.

Tutkimustulosten luotettavuuden pohdinnassa on otettava huomioon myds
seikka, ettd tutkimukseen osallistuneet muistisairaat ja laheiset rekrytoitiin
tutkimukseen motivoituneiden geriatrien ja neurologien vastaanotoilta. On
mahdollista, etta tutkimukseen osallistuneet saivat keskimaaraistda enemman
ohjausta, neuvontaa ja tukea tutkimusprosessiin osallistumisen vuoksi eivatka
kaikilta osin valttdmatta edusta kaikkia vastadiagnosoituja suomalaisia
muistisairaita.

Kokonaisuudessaan tutkimuksen luotettavuutta lisasi tutkimuksen suunnittelussa
ja tulosten analysoinnissa mukana olleiden asiantuntijuus muistisairauksista,
muistisairaiden ja heidan laheistensa hoidosta, kuntoutuksesta ja tuen tarpeista.
Toisaalta on myds otettava huomioon asiantuntijuuden ja ennakkotiedon
mahdolliset vaikutukset tutkimusprosessin valintoihin. Tutkimuksen
objektiivisuus saattaa karsia, mikali tutkijat ovat hyvin perillda tutkimuksen
kohteesta.

Tutkimuksen eettisyyden kannalta on tarkeda tunnistaa, etta vaikka
muistisairaus edetessaan vaikuttaa sairastuneen toimintakykyyn, se ei
kuitenkaan heikennd hanen ihmisarvoaan. Topon (2006) mukaan yleiset eettiset
periaatteet ja tutkimusetiikka patevat myds muistisairaita ihmisid koskevassa
tutkimuksessa. Muistisairas ihminen pystyy antamaan suostumuksensa
tutkimukseen osallistumisesta lievassa ja vield wusein kaskivaikeassakin
vaiheessa. Seurantatutkimuksesta oli myds mahdollisuus jattaytya kesken pois.
Seurannan alkaessa valtaosa (81 %) muistisairaista oli sairauden varhaisessa tai
lievassa vaiheessa.

Tutkimuksen  toteuttamiseen haettiin  tutkimuslupa Pohjois-Pohjanmaan
sairaanhoitopiirin  eettiseltd toimikunnalta. Lisaksi Helsingin kaupungin
terveyskeskus myodnsi erikseen luvan tutkimuksen suorittamiselle Helsingin
terveyskeskuksessa. Tutkimukseen osallistuneet saivat rekrytoinnin yhteydessa
seka kirjallista etta suullista tietoa seurantatutkimuksesta ja heilta pyydettiin
kirjallinen suostumus tutkimuksen osallistumisesta. Tutkimuksen paattymisesta
informoitiin  kiitoskirjein seka rekrytoineita ladkareita ettda tutkimukseen
osallistuneita muistisairaita ja laheisia.

Tutkimusaineisto kasiteltiin luottamuksellisesti eika sitd luovutettu eteenpain.
Erityista huolellisuutta noudatettiin alueellisia vertailuja tehtdessa. Tulosten
esittdmisessa paadyttiin jakamaan alueet soveltaen niin sanottua vanhaa
suurldanijakoa, milld varmistettiin  yksittaisten vastaajien tunnistamisen
mahdottomuus. Kunnittainen tai maakunnittainen vertailu olisi voinut antaa
ainakin teoreettisen mahdollisuuden joidenkin alueiden kohdalla vastaajien
henkil6llisyyden paattelemiseen.

3.4. Tulosten julkistaminen

Tutkimuksen etenemisestd on seurannan aikana raportoitu Muistiliiton
verkkosivuilla ja tiedotteissa, jarjestdn sisdisissa tilaisuuksissa, Muistiliiton
Asiakaslahtdinen palvelujarjestelma —projektin ohjausryhmassa seka
tutkimuksen yhteistydkumppaneille.
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Seuranta sulkeutui 30.6.2012. Tutkimustulosten karjet julkaistiin onnistuneessa
mediatilaisuudessa Helsingissa 18.9.1012, jossa oli lasna yli 30 alan toimittajaa.
Tilaisuuden jalkeinen mediaseuranta osoitti useita kymmenid osumia seka
printti-, verkko- etta online-medioissa.

Tutkimuksen tuloksia on esitelty raportin kirjoittamishetkeen mennessa yli 40
erilaisessa tilaisuudessa, seminaarissa, koulutuksessa ja tapahtumassa ympari
Suomen monelle eri kohderyhmalle: laajalle yleisélle, muistisairaille ja laheisille
ja sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkildstdlle seka alan opiskelijoille.
Tilaisuuksissa on ollut raportin kirjoittamishetkeen mennessa lasna yhteensa yli
3600 henkilda.

Kansainvalisesti tutkimus on ollut esilld kahdessa Alzheimer Disease
Internationalin (ADI) konferenssissa. Vuonna 2012 Lontoossa vastuullinen tutkija
Kati Juva oli suullisella esitykselld kertomassa seurannan ensimmaisen vaiheen
alustavista tuloksista. Vuonna 2013 Taipeissa tutkija Henna Nikumaa oli
suullisella esitykselld kertomassa seurannan lopullisista tuloksista. Lisaksi
tutkimus oli esilla vuoden 2013 Gerontologia-paivilla suullisella esityksella.

Tutkimuksen tuloksista on taman raportin kirjoittamishetkeen mennessa
kirjoitettu artikkeleita muun muassa Muisti-lehteen, Sosiaali- ja kuntatalous
-lehteen seka Laakarilehteen, jossa lyhennelma artikkelista julkaistaan syksylla
2013. Tutkimuksen tuloksia on hyddynnetty laajasti Muistiliiton vaikuttamis-
tydssa ja uuden strategian (Valittava vaikuttaja 2013-2016) valmistelutydssa
sekd Muistiliiton VALITA-kampanjan tausta-aineistona. Lisdksi tutkimustulokset
ovat osaltaan olleet vauhdittamassa Muistiliiton kehittdmistydta erityisesti
muistisairaan  kuntoutukseen liittyvissa  kysymyksissa, vapaaehtoistytn
muodoissa (Muisti-KaVeRi) sekd muistiyhdistysten ja muistipoliklinikoiden
yhteistydn tiivistamisessa.
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4. Tutkimustulokset

4.1. Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot

Tutkimukseen osallistuneista seka muistisairaista etta laheisista valtaosa oli
naisia. Muistisairaiden keski-ika oli 79 vuotta ja laheisten 65 vuotta. 98 %:lla
muistisairaista diagnosoitu muistisairaus oli Alzheimerin tauti.

Laakarit, jotka rekrytoivat vastaanotoiltaan tutkimukseen osallistuneet
vastadiagnosoidut muistisairaat ja heidan l|aheisensa, arvioivat sairastuneen
muistisairauden asteen. Valtaosa (81 %) sairastuneista oli muistisairauden
lievassa tai varhaisessa vaiheessa seurannan alkaessa.

Taulukko 1. Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot.

Ika keskiarvo 79 (51-94) keskiarvo 65 (28-92)
Sukupuoli naisia 186 (65 %) naisia 196 (68 %)
miehia 102 (35 %) miehia 94 (32 %)
ei tietoa 2
Dg Alzheimerin tauti 284 (98 %)

Parkinsonin taudin muistisairaus 7 (2 %)
Molemmat diagnoosit 3 (1 %)
Muistisairauden | Varhainen 38 (13 %)

vaikeusaste Lieva dementia 197 (68 %)

Keskivaikea dementia 52 (18 %)

Vaikea dementia 3 (1 %)

Suhde puoliso 112 (39 %)
sairastuneeseen lapsi 93 (32 %)
sisarus 5 (2 %)
muu 23 (8 %)

ei tietoa 57 (20 %)

Tutkimukseen osallistuneet muistisairaat ja laheiset rekrytoitiin ympari Suomen.
Seurannan keskeisimmista tuloksista tehtiin alueellinen vertailu, jossa aluejakona
kaytettiin soveltaen niin sanottua vanhaa suurldanijakoa, jonka edustamat
maakunnat nakyvat alla olevasta taulukosta.

Taulukko 2. Tulosten alueellinen jakoperiaate.

Etela-Savo Varsinais-Suomi Uusimaa Lappi
Pohjois-Savo Satakunta Kanta-Hame Pohjois-
Pohjois-Karjala Pohjanmaa Paijat-Hame Pohjanmaa
Keski-Pohjanmaa Kymenlaakso Kainuu

Etela-Pohjanmaa Etela-Karjala
Pirkanmaa
Keski-Suomi

Tutkimukseen osallistuneista muistisairaista 37,5 % asui Lansi-Suomen alueella,
27,5 % Etela-Suomen, 18 % Ita-Suomen ja 17 % Pohjois-Suomen alueella.
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4.2. Muistisairauden ensioireet ja diagnoosin kokeminen

Muistisairauden ensioireista ja diagnoosin kokemisesta kysyttiin seurannan
ensimmaisessa vaiheessa eli kun diagnoosista oli kulunut yksi kuukausi. Seka
sairastuneilta ettd laheisilta kysyttiin, milloin he alkoivat epailla muistisairautta
omalla/laheisen kohdalla. 1-5 vuotta sitten oli alkanut epailla muistisairautta
laheisista 64 % ja sairastuneistakin 43 %. Neljannes seka sairastuneista etta
laheisista oli alkanut epailla muistisairautta viimeisen vuoden aikana.

1 kk diagnoosista:
Milloin aloitte epailla muistisairautta omalla / ldheisenne
kohdalla?

muistisairauden mahdollisuus ei kaynyt
mielessani ennen diagnoosin saamista

E Laheiset (N=232)

Lo . B Sairastuneet|(N=215
viimeisen vuoden aikana

1-5 vuotta sitten

yli viisi vuotta sitten

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Kuvio 1. Muistisairauden ensioireiden epaileminen.

Muistisairauden diagnoosi oli valtaosalle (83 %) l|aheisistd odotettu varmistus
omille epailyille. Sen sijaan sairastuneille diagnoosi oli odotettu varmistus vain
35 %:lle ja yllatys 34 %:lle.

1 kk diagnoosista:
Millainen muistisairauden diagnoosi oli teille?

100%

90%
80% - B SATIRASTUNEET (N=211)

60% -
50% -
40% -
30% -
20% -
10% -
0% -

Odotettu varmistus omille Yllatys En osaa sanoa
epailyille

Kuvio 2. Diagnoosin kokeminen.
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Lisaksi diagnoosin kokemisesta kysyttiin jatkokysymys, jonka vastauksissa oli
myds jonkin verran alueellista hajontaa. Suurin osa seka sairastuneista etta
laheisista oli kokenut diagnoosin neutraalisti - erityisesti laheiset Pohjois-
Suomessa (64 %). Itasuomalaisista sairastuneista vain 12 % oli kokenut
diagnoosin helpotuksena. Kohtaan "Muu” oli yleisemmin nimetty hammennys.

1 kk diagnoosista:
Miten koitte muistisairauden diagnoosin?

SAIRASTUNEET (N=212):
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Helpotuksena

Neutraalisti B Etela-Suomi
Jarkytyksena ® Linsi-Suomi
Muu Ita-Suomi

LAHEISET (N=230):

B Pohjois-Suomi
Helpotuksena

Neutraalisti
Jarkytyksena

Muu

Kuvio 3. Diagnoosin kokeminen, alueellinen vertailu.

Seka sairastuneita ettda ldheisia pyydettiin arvioimaan ammattihenkildita
diagnoosin saamistilanteessa. Valtaosa molemmista vastaajaryhmistd raportoi
ammattihenkildiden olleen asiantuntevia, kuunnelleen ja ymmartaneen seka
sairastuneen etta laheisen tunteita.

1 kk diagnoosista:
Millaisia ammattihenkilot olivat diagnoosin saamistilanteessa?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Olivat asiantuntevia

Olivat kiireisia

Kuuntelivat teita

Olivat valinpitémattémia

Ymmarsivat tunteitanne j SAIRASTUNEET (N=214)

LAHEISET (N=233)
Jotain muuta

Kuvio 4. Ammattihenkilét diagnoosin saamistilanteessa.

Sairastuneilta kysyttiin, mika taho kaynnisti muistitutkimukset. Hieman yli 40 %
jokaiselta alueelta vastasi terveyskeskuksen kadynnistaneen tutkimukset.
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Muistipoliklinikka nousi esille erityisesti eteldasuomalaisten sairastuneiden
vastauksissa, ldheiset itdsuomalaisten ja yksityinen vastaanotto
pohjoissuomalaisten vastauksissa.

1 kk diagnoosista (SAIRASTUNEET N=216):
Mika taho kaynnisti muistitutkimukset?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Tyoterveyshuolto E
Terveyskeskus
Kotisairaanhoito

Muistipoliklinikka B Etela-Suomi

Neurologian poliklinikka ® Lansi-Suomi
Ita-Suomi

Geriatrian poliklinikka
Yksityinen vastaanotto ® PohjoisiSuomi
Joku laheisista

Hakeutui itse

Muu
Kuvio 5. Muistitutkimusten kaynnistamisen taho, alueellinen vertailu.

4.3. Ensitieto

Sekda muistisairailta ettd laheisiltd kysyttiin, mistd ja missd@ muodossa he ovat
saaneet tietoa muistisairaudesta ja sen hoidosta. Selkeasti tarkeimmaksi
tiedonsaantikanavaksi molemmat vastaajaryhmat nimesivat ammattihenkiléston
suullisesti antaman tiedon.

1 kk diagnoosista:
Mista saitte tietoa muistisairaudesta ja sen hoidosta? Lukumaara

0 50 100 150 200
SAIRASTUNEET (N=212): | | | .

Terv.huollon amm.hlolta suullisesti —

Terv.huollon amm.hldlta kirjallisesti

Internetista H Tarkein

Potilasyhdistykselta = Toiseksi tirkeir

Ystavalta tai sukulaiselta

Muualta Kolmanneksi tarkein

m Valittu ilman
tarkeysastetta

En mistaan

LAHEISET (N=230):
Terv.huollon amm.hléltad suullisesti I
Terv.huollon amm.hlélta kirjallisesti
Internetista
Potilasyhdistykselta

Muualta

En mistaan

Kuvio 6. Tarkein tiedonsaantikanava.
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Tiedonsaantiin liittyen Kkysyttiin jatkokysymys, jossa tiedusteltiin olivatko
sairastuneet ja laheiset saaneet tietoa muistisairauden kuntoutuksesta.
Sairastuneista 45 % oli saanut tietoa ja 55 % ei. Laheisista taas puolet (50 %)
oli saanut tietoa ja puolet (50 %) ei. Alueellisesti erityisesti pohjoissuomalaiset
sairastuneet (78 %) kokivat, etteivat olleet saaneet tietoa muistisairauden
kuntoutuksesta.

1 kk diagnoosista: Oletteko saaneet tietoa muistisairauden

kuntoutuksesta?
100%

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

0%

B Eteld-Suomi B Lansi-Suomi Ita-Suomi ® Pohjois-Suomi

Kyll& En Kylla En
SAIRASTUNEET (N=215) LAHEISET (N=215)

Kuvio 7. Tiedon saanti kuntoutuksesta, alueellinen vertailu.

Niille, jotka olivat vastanneet edelliseen kysymykseen kylla, esitettiin jatko-
kysymys siita, mista he ovat tietoa kuntoutuksesta saaneet. Vastausvaihtoehdot
olivat samat kuin kysymyksessa tiedonsaannista muistisairauksista (kuvio 6).
Tassakin kohtaa molemmat vastaajaryhmat (95 %) nimesivat ammatti-
henkildstdon suullisesti antaman tiedon tarkeimmaksi tiedonsaantikanavaksi.

Molemmilta vastaajaryhmilta myos kysyttiin, ovatko he saaneet tietoa ryhma-
muotoisista ensitietotapahtumista (ensitietoillat tai —-kurssit). Sairastuneista oli
saanut tietoa 29 % ja laheisistd 41 %. Heille, jotka vastasivat saaneensa tietoa
ensitietotapahtumista, esitettiin jatkokysymys, jossa tiedusteltiin heidan
aikomustaan osallistua tapahtumaan, mikali sellaisia jarjestetaan.

1 kk diagnoosista:
Aiotteko osallistua ensitietotapahtumaan, mikali sellaisia

jarjestetdaan?
100%
m SAIRASTUNEET (N=215)
80% = LAHEISET (N=228)
60%
40%
20% -
0% -

Kylla En En tieda
Kuvio 8. Aikomus osallistua ensitietotapahtumaan.
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Laheisiltd kysyttiin lisaksi, ettd onko heille tarjottu mahdollisuutta keskustella
sairaudesta kahden kesken ammattihenkiléiden kanssa ja kokivatko he taman
mahdollisuuden tarkedksi. Laheisista puolelle (50 %) oli tarjottu tata
mahdollisuutta ja 71 % piti mahdollisuutta tarkeana.

1 kk diagnoosista (LAHEISET):
Keskustelu ammattihenkilon kanssa

100%
90%
80%

mKylla mEj En tieda

70%

60%

50% -

40% -

30% -
20% -
10% -

0% -
Onko tarjottu mahdollisuutta Koetteko taman mahdollisuuden
keskustella kahden kesken tarkedksi? (N=232)
ammattihenkilén kanssa? (N=233)

Kuvio 9. Keskustelu ammattihenkilon kanssa.

Kun diagnoosista oli kulunut 3 kuukautta, molemmilta vastaajaryhmiltd kysyttiin,
mita tietoa he ovat tarvinneet muistisairauden diagnoosin jalkeen. Tarkeimmaksi
seka sairastuneet etta ldheiset nimesivat tiedon saannin muistisairauden oireista
ja etenemisestd. Myoés tiedonsaantia muistisairauden hoidosta ja kuntoutuksesta,
tuista ja palveluista seka tietoa arjessa selviamisen tueksi pidettiin tarkeana.

3 kk diagnoosista: Mita tietoa olette tarvinneet diagnoosin

jalkeen? L
Lukumaara
SAIRASTUNEET (N=175): 0 20 40 60 80 100 120
Tietoa m.sairauden oireista, etenemisesta i |
Tietoa m.sairauden hoidosta, kuntoutuksesta |
Tietoa tuista ja palveluista ®T3arkein
Ti iraud innallisyvdests
ieoa sairauden perinndllisyydesta = Toiseksi
Tietoa arjessa selviamisen tueksi | tarkein
Muuta tietoa Kolmanneksi
En mit&én tarlke'” |
.. m Valittu ilman
LAHEISET (N=194): tarkeysastetta

Tietoa m.sairauden oireista, etenemisesta I

Tietoa m.sairauden hoidosta, kuntoutuksesta
Tietoa tuista ja palveluista

Tietoa sairauden perinnéllisyydesta

Tietoa arjessa selviamisen tueksi

Muuta tietoa

En mitaan

Kuvio 10. Tarkeimmat tiedonsaannit osa-alueet.
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Lisaksi kysyttiin, kun diagnoosista oli kulunut kolme kuukautta, ettd onko tata
tietoa ollut helppo 16ytaa. Sairastuneista 52 % ja laheisistd 58 % vastasi, etta
tietoa oli ollut helppo 16ytaa.

3 kk diagnoosista:
Onko tarvitsemaanne tietoa ollut helppo l6ytda?

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

0% -

B SAIRASTUNEET (N=141)

® LAHEISET (N=178)

Kylla Osittain Ei

Kuvio 11. Tiedon Idytamisen helppous.

4.4. Hoito, tuki ja kuntoutus

Hoitoon ja kuntoutukseen liittyvia kysymyksia kysyttiin toistuvasti koko
seurannan ajan, joko jokaisessa vaiheessa tai osan kysymyksistd kohdalla vain
muutamassa seurannan vaiheessa.

Seka seurannan ensimmaisessa (yksi kuukausi diagnoosista) etta viimeisessa
vaiheessa (12 kuukautta diagnoosista) kysyttiin tutkimukseen osallistuneilta
elamanlaadun ja toimintakyvyn tukemisen keinoja. Sairastuneita pyydettiin
vastaamaan heidén omalta kohdaltaan ja laheisia pyydettiin arviomaan, mika
heidan mielestaan parhaiten tukisi sairastuneen eldmanlaatua ja toimintakykya.

Kun diagnoosista oli kulunut yksi kuukausi, seka sairastuneet etta laheiset pitivat
kotitdita ja arjen askareita (67 % ja 69 %), ystavien tapaamista (58 % ja 56 %)
ja liikkuntaa (37 % ja 48 %) tarkeimpind elamanlaadun ja toimintakyvyn
tukijoina. Taideterapian vastasi sairastuneista vain 5 % ja laheisista 3 %. Myo6s
muistamisen apuvalineité tai kulttuuriharrastuksia ei valtaosa pitanyt
parhaimpina tukemisen keinoina.

Kun diagnoosista oli kulunut 12 kuukautta, kysymys esitettiin samojen
vastausvaihtoehtojen kanssa vain laheisille. Talléin Idheiset nimesivat
tarkeimmaksi muistisairaan elamanlaadun ja toimintakyvyn tukijaksi ystavien
tapaamisen (65 %). Laheisista 59 % piti kotitdita ja arjen askareita tarkeimpana
ja 54 % liikunnallista kuntoutusta. Taideterapian nimesi edelleen vain pieni osa
(6 %), mutta muistamisen apuvalineet oli valinnut 21 % laheisista ja kasilla
tekemisen 32 %. Vastausvaihtoehtoon "muu” oli nimetty mm. tietokone, lasten
kaynti, ystavapalvelu ja kaikenlainen yhdessa tekeminen.
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1 kk diagnoosista:
Mika tukisi parhaiten teiddn/laheisenne elamanlaatua ja
toimintakykya?

100% B Kotity6t ja arjen
askareet
90% m Liikunnallinen
80% kur)toutu_s
Muistamisen
20% apuvalineet
E Taideterapiat
60% -
B Kulttuuriharrastu
50% kset
m Matkustelu
40%
H Kasilla tekeminen
30%
20% L] Ystévier_m
tapaaminen
10% | = \__/ertaist_ukiryhmé
an osallist.
0% 1 Muu

SAIRASTUNEET (N=211) LAHEISET (N=227)
Kuvio 12. Sairastuneen elamanlaatua ja toimintakykya parhaiten tukevat asiat.

Kun diagnoosista oli kulunut yksi kuukausi, seka sairastuneilta etta laheisilta
kysyttiin, milta taholta he toivovat tai odottavat eniten apua ja tukea seuraavan
vuoden aikana. Erityisesti sairastuneet toivoivat eniten apua puolisolta ja lapsilta.
Melko tai hyvin paljon apua ja tukea toivoi sairastuneista 72 % puolisolta ja
76 % lapsilta. Laheisista melko tai hyvin paljon apua ja tukea toivoi puolisolta
48 % ja lapsilta 60 %. Lisaksi kunnallisilta palveluntuottajilta toivottiin paljon
apua ja tukea.

Vahiten toivottiin apua ja tukea yksityisiltda palveluntuottajilta, potilas- ja
omaisyhdistykselta, vertaisryhmiltd tai apuvalineilta ja teknologialta. Melko tai
hyvin paljon apua ja tukea potilas- ja omaisyhdistykselta toivoi sairastuneista
vain 8 % ja laheisista 12 %.

1 kk diagnoosista (SAIRASTUNEET):
Milta taholta toivotte saavanne apua ja tukea?

0 % 20% 40% 60% 80% 100 %

Puoliso (N=156)

Lapset (N=177)

Muut lahisukulaiset (N=144)

Ystavat (N=143)

Kunnalliset palveluntuottajat (N=152)
Yksityiset palveluntuottajat (N=124)
Vertaisryhmat (N=132)

Potilas- ja omaisyhdistys (N=122)

Apuvalineet ja teknologia (N=123) |

mEn lainkaan m2 3 m4 ®m Hyvin paljon

Kuvio 13. Avun ja tuen toivomisen aste eri tahoilta, sairastuneiden vastaukset.
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1 kk diagnoosista (LAHEISET):
Milta taholta odotatte saavanne apua ja tukea?

0 % 20% 40% 60% 80% 100 %

Puoliso (N=135)

Lapset (N=187)

Lahisukulaiset (N=167)

Ystavat (N=169)

Kunnalliset palveluntuottajat (N=198)
Yksityiset palveluntuottajat (N=147)
Vertaisryhmat (N=161)

Potilas- ja omaisyhdistys (N=149)
Apuvaélineet ja teknologia (N=152)

mEn lainkaan m2 3 ®m4 mHyvin paljon

Kuvio 14. Avun ja tuen toivomisen aste eri tahoilta, ldheisten vastaukset.

Mydés mydhemmin seurannassa Kkysyttiin tatéd samaa aihetta molemmilta
vastaajaryhmilta, mutta kysymys muutettiin muotoon ”Milta taholta olette
saaneet apua ja tukea?” Koska seurannan toisen (3 kk diagnoosista), kolmannen
(6 kk diagnoosista) ja neljannen (12 kk diagnoosista) vaiheen tulokset eivat
merkittavasti eroa, esitetdan seuraavassa kuvioina vain 6 kuukauden tulokset
seka vertaillaan ensimmaisen vaiheen tuloksia viimeisen vaiheen tuloksiin.

Puoli vuotta diagnoosin jdlkeen sekd sairastuneet ettd l|aheiset raportoivat
saaneensa perheeltaan (puoliso ja lapset) eniten apua ja tukea. Vahiten apua ja
tukea oli saatu potilas- ja omaisyhdistykseltéd (ei ollenkaan yli 90 %),
vertaisryhmilta, yksityisilta palveluntuottajilta ja apuvaleista ja teknologiasta.

6 kk diagnoosista (SAIRASTUNEET): Milta taholta olette

diagnoosin jilkeen saaneet apua ja tukea?
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Puoliso (N=126)

Lapset (N=145)

Muut lahisukulaiset (N=137)

Ystavat (N=135)

Kunnalliset palveluntuottajat (N=137)
Yksityiset palveluntuottajat (N=126)
Vertaisryhmat (N=126)

Potilas- ja omaisyhdistys (N=121)
Apuvalineet ja teknologia (N=121)

mEn ollenkaan m2 3 m4 m Hyvin paljon

Kuvio 15. Avun ja tuen saaminen eri tahoilta, sairastuneiden vastaukset.
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6 kk diagnoosista (LAHEISET): Milta taholta olette diagnoosin
jalkeen saaneet apua ja tukea?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Puoliso (N=121)
Lapset (N=141)
Lahisukulaiset (N=141)
Ystavat (N=143)

Kunnalliset palveluntuottajat (N=146)
Yksityiset palveluntuottajat (N=127)
Vertaisryhmat (N=129)

Potilas- ja omaisyhdistys (N=127)
Apuvalineet ja teknologia (N=124)

® En ollenkaan m2 3 ®m4 mHyvin paljon
Kuvio 16. Avun ja tuen saaminen eri tahtoilta, sairastuneiden vastaukset.

Kaikkien tahojen kohdalla toiveet ja odotukset olivat heti diagnoosin jalkeen
suuremmat kuin miten apua ja tukea koettiin myéhemmin saatavan. Suurimmat
erot toiveissa ja odotuksissa (1 kk diagnoosista) verrattuna avun ja tuen
saamisen kokemukseen (12 kk diagnoosista) oli potilas- ja omaisyhdistyksen,
vertaisryhmien ja kunnallisten palveluntuottajien tarjoamassa avussa ja tuessa.
Kuukausi diagnoosin jalkeen potilas- ja omaisyhdistykselta toivoi vain harva apua
ja tukea, mutta vuosi diagnoosin jdlkeen vield harvempi koki saaneensa
yhdistyksilta apua ja tukea. Valtaosa (yli 90 %) seka sairastuneista etta
laheisista koki, ettei ollut saanut lainkaan apua tai tukea potilas- ja
omaisyhdistykselta.

Miten toivotte saavanne apua ja tukea POTILAS- JA OMAISYHDISTYKSELTA?
(1 kk diagnoosista) , o, 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

LAHEISET (N=149)

Miten olette saaneet apua ja tukea POTILAS- JA OMAISYHDISTYKSELTA?
(12 kk diagnoosista)

SAIRASTUNEET (N=92)

LAHEISET (N=96)

m En ollenkaan m2 3 4 E Hyvin paljon
Kuvio 17. Avun ja tuen toiveen ja saamisen vertailu, potilas- ja omaisyhdistys.
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Vain alle 10 % molemmista vastaajaryhmista koki, etta ovat saaneet melko tai
hyvin paljon apua tai tukea vertaisryhmilta, kun diagnoosista oli kulunut vuosi.

Miten toivotte saavanne apua ja tukea VERTAISRYHMILTA?
(1 kk diagnoosista)

0/o 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

i ]

LAHEISET (N=161)

Miten olette saaneet apua ja tukea VERTAISRYHMILTA?
(12 kk diagnoosista)

SAIRASTUNEET (N=103)

LAHEISET (N=102)

® En ollenkaan m2 3 m4 m Hyvin paljon
Kuvio 18. Avun ja tuen toiveen ja saamisen vertailu, vertaisryhmat.

Sairastuneista 48 % ja laheisistda 59 % toivoi melko tai hyvin paljon apua
kunnallisilta palvelutuottajilta kun diagnoosista oli kulunut kuukausi. Vuoden
kuluttua kunnallisista palvelutuottajilta oli saanut melko tai hyvin paljon apua
sairastuneista 30 % ja laheisista 24 %.

Miten toivotte saavanne apua ja tukea KUNNALLISILTA PALVELUNTUOTTAIJILTA?
(1 kk diagnoosista)

0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

SAIRASTUNEET (N=152)

It

LAHEISET (N=198)

Miten olette saaneet apua ja tukea KUNNALLISILTA PALVELUNTUOTTAIJILTA?
(12 kk diagnoosista)

SAIRASTUNEET (N=118)

iverseT (1-12) F

® En ollenkaan m4 E Hyvin paljon

]I

Kuvio 19. Avun ja tuen toiveen ja saamisen vertailu, kunnalliset palvelutuottajat.
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Kuntoutussuunnitelmasta kysyttiin sairastuneilta, kun diagnoosista oli kulunut 1
ja 3 kuukautta ja laheisilta, kun diagnoosista oli kulunut 3 ja 12 kuukautta. 89 %
sairastuneista koki kuukausi diagnoosin jalkeen, ettei heille oltu tehty
kuntoutussuunnitelmaa. Alueellista eroavaisuutta |6ytyi ainoastaan Pohjois-
Suomen kohdalla: pohjoissuomalaisista sairastuneista 100 % vastasi, ettei heille
ole tehty kyseista suunnitelmaa. Seurannassa tulos ei muuttunut merkittavasti.
Vuoden kuluttua diagnoosista edelleen 81 % laheisista koki, ettei sairastuneelle
oltu tehty kuntoutussuunnitelmaa.

1, 3 ja 12 kk diagnoosista :
Onko teille / laheisellenne tehty kuntoutussuunnitelmaa?
100%
90% m 1 kk diagnoosista
SAIRASTUNEET (N=202)
80%
m 3 kk diagnoosista
70% SAIRASTUNEET (N=186)
60% 3 kk diagnoosista
50% LAHEISET (N=202)
40% m 12 kk diagnoosista
LAHEISET (N=161)
30%
20%
00/0 n - T
Kylla Ei En tieda

Kuvio 20. Kuntoutussuunnitelman tekeminen muistisairaalle.

Niille, jotka olivat vastanneet kylla, tehtiin jatkokysymyksia seurannan toisessa
vaiheessa (3 kk diagnoosista) ja viimeisessa (12 kk diagnoosista), missa
tiedusteltiin tietavatkd he, mita kuntoutussuunnitelma sisaltda ja onko sita
paivitetty. 3 kuukautta diagnoosin jalkeen sairastuneista (N=15) 47 % ja
laheisista (N=38) 53 % vastasi tietdvansa. 12 kuukautta diagnoosin jalkeen
ldheisista (N=20) puolet (50 %) vastasi tietdvansa. Edelleen ldheisiltd vuosi
diagnoosin jalkeen Kkysyttiin, onko muistisairaan suunnitelmaa paivitetty.
Laheisista (N=19) 79 % vastasi, ettei kuntoutussuunnitelmaa ole paivitetty
diagnoosin jalkeisen vuoden aikana.

Seurannan kolmannessa vaiheessa (6 kk diagnoosista) seka sairastuneilta etta
laheisiltda  kysyttiin  osallistumista ensitietotapahtumiin  ja  sopeutumis-
valmennukseen. Vain noin 4 % molemmista vastaajaryhmista oli osallistunut
sopeutumisvalmennuskurssille tai varhaiskuntoutuskurssille kun taas ensi-
tietotapahtumaan oli osallistunut 28 % kaikista vastaajista.

Niille, jotka vastasivat osallistuneensa, esitettiin jatkokysymys, jossa pyydettiin
arvioimaan tapahtuman/kurssin hyoédyllisyytta. Seka sairastuneista (N=46) etta
laheisista (N=48) vain alle 5 % arvioi osallistumisen ensitietotapahtuman olleen
hyodyton. Kukaan  sopeutumisvalmennus- tai  varhaiskuntoutuskurssille
osallistuneista ei arvioinut kurssin olleen hyédyton.
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6 kk diagnoosista: Oletteko osallistuneet ensitietoon? Oletteko
osallistuneet sopeutumisvalmennukseen tai
varh.kuntoutuskurssille?

0 % 20 % 40 % 60 % 80% 100 %
SAIRASTUNEET: | | | | .

Ensitieto (N=165)

Sope tai varh.kunt.kurssi (N=166) |

LAHEISET: .
Ensitieto (N=174)

Sope tai varh.kunt.kurssi (N=176)

mKylla EEn En, mutta aion osallistua
Kuvio 21. Osallistuminen ensitietoon ja sopeutumisvalmennukseen.

Ladkityksen aloitusta ja hoidon jatkuvuutta kysyttiin sairastuneilta kuukausi
diagnoosin jalkeen. Laakitys oli aloitettu 98 %:lle sairastuneista (N=214). 39 %
sairastuneista vastasi, ettd hoito jatkuu terveyskeskuksessa ja 33 % vastasi
hoidon jatkuvan terveyskeskuksen muistipoliklinikalla. Kotisairaanhoidon nimesi
11 % sairastuneista ja noin 8 % nimesi joko sairaalan muistipoliklinikan,
geriatrian poliklinikan tai yksityisen vastaanoton. 2 % vastasi hoidon jatkuvan
neurologian poliklinikalla. Pohjoissuomalaisten vastaukset erosivat jonkin verran
muiden alueiden vastauksista. Pohjoissuomalaisista 17 % nimesi yksityisen
vastaanoton, kun taas 14 % nimesi terveyskeskuksen muistipoliklinikan.

1 kk diagnoosista (SAIRASTUNEET N=211):
Missa hoitonne jatkuu?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Terveyskeskuksessa
Kotisairaanhoidossa

Terveyskeskuksen muistipoliklinikalla

B Etela-Suomi
Sairaalan muistipoliklinikalla

Neurologian poliklinikalla ® Lansi-Suomi

Geriatrian poliklinikalla Ita-Sugmi
Yksityisella vastaanotolla ® Pohjois-
Suomi
En tieda
Muualla

Kuvio 22. Hoidon jatkumisen tahot, alueellinen vertailu.
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Yhteyshenkil6a muistisairautta ja sen hoitoa koskevissa asioissa kysyttiin
sairastuneilta seurannan ensimmaisessa ja viimeisessa vaiheessa. Kuukausi
diagnoosin jalkeen 48 % ja 12 kuukautta diagnoosin jalkeen 32 % vastasi
muisti- tai dementiahoitajan olevan yhteyshenkild. Omaldakari terveys-
keskuksessa oli toiseksi yleisin yhteyshenkild. 12 kk diagnoosin jalkeen 27 %
sairastuneista vastasi, ettei heilla ole nimettya yhteyshenkiléa. Muisti- tai
dementiakoordinaattorin tai kuntoutusohjaajan nimesi vain pieni osa vastaajista.
Kohtaan "Muu” oli yleisimmin nimetty joku Idheisista.

12 kk diagnoosista: Kuka on yhteyshenkilonne muistisairautta
ja sen hoitoa koskevissa asioissa?

0% 20% 40% 60% 80%  100%

Muisti- tai dementiahoitaja

Muisti- tai dementiakoordinaattori
Omalaakari terveyskeskuksessa m 1 Kk diagnoosista
Omalaakari yksityisella puolella (sairastuneet N=205)
Kuntoutusohjaaja ® 12|kk diagnoosista
Minulla ei ole nimettyd yhteyshenkilda (sairastuneet N=149)
Muu
En tieda

Kuvio 23. Yhteyshenkil6.

Alueellisesti vastaukset erosivat. Erityisesti itdsuomalaiset (60 %) nimesivat
muisti- tai dementiahoitajan, kun taas pohjoissuomalaisten vastaukset hajosivat
tasaisimmin. Pohjoissuomalaiset ja eteldsuomalaiset nimesivat omaldakarin
yksityisella puolella useammin kuin muiden alueiden sairastuneet.

1 kk diagnoosista (SAIRASTUNEET N=205):
Kuka on yhteyshenkilonne muistisairautta ja sen hoitoa
koskevissa asioissa?

100% B Muisti- tai dementiahoitaja
o)
90% m Muisti- tai dementiakoordinaattori
80%
Omalaakari terveyskeskuksessa
70%
m Omalaakari yksityisella puolella
60%
m Kuntoutusohjaaja
50%
40% En tiedad
30% - Muu
20% - —
10% - —— ———— — -
0% - . — .
Eteld-Suomi Lansi-Suomi Ita-Suomi Pohjois-Suomi

Kuvio 24. Yhteyshenkild, alueellinen vertailu.
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Lisaksi sairastuneilta kysyttiin 3 ja 12 kuukautta diagnoosin jalkeen, ovatko he
kayneet ladkarissa diagnoosin saamisen jalkeen tai viimeisen puolen aikana. Kun
diagnoosista oli 3 kuukautta, 58 % sairastuneista (N=196) vastasi kdyneensa
ladkarissa diagnoosin jdlkeen. 42 % sairastuneista (N=158) vastasi 12 kk
diagnoosin jalkeen kayneensa ladkarissa viimeisen puolen vuoden aikana.

4.5. Muistisairauden vaikutus arkeen

Muistisairauden vaikutusta arkeen kysyttiin sekd sairastuneilta etta ldheisilta
koko seurannan ajan. Kummankaan vastaajaryhman vastaukset eivat
muuttuneet seurannassa merkittavasti. Sairastuneista 11-14 % ja laheisista 12-
19 % oli sita mielta, ettd muistisairaus vaikuttaa arkeen huomattavasti.

Vaikuttaako muistisairaus arkeenne tadlla hetkellad?

0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

SAIRASTUNEET:

1 kk diagnoosista (N=209)

6 kk diagnoosista (N=157)

12 kk diagnoosista (N=149)

LAHEISET:
1 kk diagnoosista (N=231)

1 IH
IR

6 kk diagnoosista (N=175)

12 kk diagnoosista (N=162)
| |

B Huomattavasti m2 3 4 B Ei lainkaan
Kuvio 25. Muistisairauden vaikutus arkeen.

Laheisilta kysyttiin 3, 6 ja 12 kuukautta diagnoosin jalkeen ovatko he havainneet
muistisairaan kaytoksessa eri oireita ja pyydettiin arvioimaan niiden vakavuus-
asetta. Koska seurannan aikana ei ilmennyt merkittavia muutoksia vastauksissa,
seuraavassa esitelldan 12 kuukauden vastaukset. Suurin osa laheisista arvioi eri
piirteet lieviksi vakavuudeltaan. Noin 40 % laheisista arvioi kuitenkin unihairiot,
ahdistuksen, masennuksen, vainoharhaisuuden, harhat ja levottomuuden
kohtalaisiksi vakavuusasteeltaan.

Kaytdksen toistuvuudessa unihairidt ja aggressiivisuus nousivat jonkin verran
vastauksista — 15 % laheisista oli havainnut naitd piirteitd usein. Hieman yli 30
% laheisista oli havainnut ahdistusta ja masennusta joskus. Vainoharhaisuutta
tai harhoja oli havaittu harvimmin.
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12 kk diagnoosista, LAHEISET vastanneet: Oletteko havainneet
seuraavia piirteita laheisenne kdytoksessa?

100% S
®m Unihairiot - vakavuusaste
90%
° m Ahdistus - vakavuusaste
80%
m Masennus - vakavuusaste
70% - :
m Vainoharhaisuus - vakavuusaste
60%
® Harhat - vakavuusaste
50% -
m Levottomuus - vakavuusaste
40% —
m Aggressiivisuus - vakavuus
30%
20%
10%
0% -
Vaikea Kohtalainen Lieva
KAYTOKSEN VAKAVUUSASTE
Kuvio 26. Kaytdksen vakavuusaste.
12 kk diagnoosista, LAHEISET vastanneet: Oletteko havainneet
seuraavia piirteita ldheisenne kdytoksessa?
100% B Unih&iriét - toistuvuus
(o)
20% ® Ahdistus - toistuvuus
80% :
m Masennus - toistuvuus
70%
m Vainoharhaisuus - toistuvuus
60%
W Harhat - toistuvuus
50%
m Levottomuus - toistuvuus
40%
m Aggressiivisuus - toistuvuus
30% g9
20%
10%
0% -
Erittdain usein Usein Joskus Harvoin Ei yhtaan
KAYTOKSEN TOISTUVUUS
Kuvio 27. Kaytodksen toistuvuus.
6 kk diagnoosin jalkeen kysyttiin seka sairastuneilta ettd Idheisiltd muisti-

sairauden vaikutusta paivittdisiin toimintoihin. Sairastuneista 59 % vastasi
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autolla ajamisen ja 48 % matkustelun vahentyneen. Ainoastaan unen tarve nousi
lisdantyneena tekijana sairastuneiden vastauksissa. Ldheisista suurin osa arvioi
paivittaisten toimintojen olevan ennallaan.

6 kk diagnoosista, SAIRASTUNEET VASTANNEET:
Jos muistisairaus vaikuttaa arkeenne, miten muutos nakyy
seuraavissa?
o
100% g (ikunta (N=153)
o,
90% 4 Matkustelu (N=140)
80%
° | wHarrastukset (N=136)
70% — :
m Ystavien tapaaminen (N=143)
60% TP
m Alkoholin kaytté (N=114)
50% a
mUnen tarve (N=139)
40% —
® Raha-asioiden hoito (N=147)
30% —
Autolla ajaminen (N=104)
20%
10%
0% -
Lisdantynyt 2 Ennallaan 4 Vahentynyt

Kuvio 28. Muistisairauden vaikutus arjen toimintoihin, sairastuneiden vastaukset.

6 kk diagnoosista, LAHEISET VASTANNEET: Jos muistisairaus
vaikuttaa arkeenne, miten muutos ndkyy seuraavissa?
100%
ELiikunta (N=169)
90%
B Matkustelu (N=163)
80%
® Harrastukset (N=159)
70%
E Ystdvien tapaaminen (N=161)
60%
m Alkoholin kaytté (N=139)
50%
= Unen tarve (N=164)
40%
m Raha-asioiden hoito (N=166)
30%
Autolla ajaminen (N=141)
20%
10%
0% -
Lisdantynyt 2 Ennallaan 4 Vahentynyt

Kuvio 29. Muistisairauden vaikutus arjen toimintoihin, ldheisten vastaukset.
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Ajokortin suorittamista ja siitd luopumista kysyttiin sairastuneilta seurannan
viimeisessa vaiheessa (12 kk diagnoosista). Sairastuneista (N=154) puolet
(50 %) vastasi suorittaneensa ajokortin. Niille, jotka olivat suorittaneet
ajokortin, esitettiin jatkokysymys, jossa tiedusteltiin, onko joutunut luopumaan
ajokortista ja miksi. Erityisesti pohjoissuomalaiset (60 %) sairastuneet olivat
joutuneet luopumaan ajokortista muistisairauden vuoksi.

12 kk diagnoosista (SAIRASTUNEET N=75): Oletteko joutuneet
luopumaan ajokortistanne, miksi?

100%
m Kylld, muistisairauden vuoksi
m Kylld, muusta syysta
80% —— - : . : .
En, mutta tiedan sen tulevan pian ajankohtaiseksi
B En, eika aihe ole minulle ajankohtainen
60%

40%

20%

0%

Etela-Suomi Lénsi-Suomi Itd-Suomi Pohjois-Suomi
Kuvio 30. Ajokortista luopuminen, alueellinen vertailu.

Molemmilta vastaajaryhmiltd kysyttiin, kenelle he ovat kertoneet muistisairauden
diagnoosista. Valtaosa laheisista oli kertonut ystaville, sukulaisille ja lapsille.
Laheisista oli kertonut 53 % naapureille, kun taas sairastuneista 32 %.
Tyo6paikallaan laheisista oli kertonut sairaudesta 28 %. Sairastuneista vain 9 %
vastasi, ettd oli kertonut kaikille. Lisaksi laheisista vain 2 % ja sairastuneista 9 %
ei ollut kertonut kenellekaan.

12 kk diagnoosista:
KENELLE OLETTE KERTONEET MUISTISAIRAUDESTA?

En kenellekdan

Jollekulle muulle m | AHEISET (N=162)

Kaikille I
B SAIRASTUNEET (N=149)

Tyopaikallani

Naapureilleni

Ystavilleni
Muille sukulaisilleni
Lapsilleni

Puolisolleni

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Kuvio 31. Sairaudesta kertominen.
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4.6. Tulevaisuuden suunnitteleminen

Seurannan viimeisessa vaiheessa esitettin  molemmille vastaajaryhmille
kysymyksia tulevaisuuden suunnittelemisesta. Sairastuneilta kysyttiin, ovatko he
keskustelleet muistisairauteen liittyvistd tulevaisuuden suunnitelmista ja
haasteista |dheistensa kanssa. Sairastuneista (N=147) 51 % vastasi, ettd on
keskustellut.

Laheisilta kysyttiin, mista asioista he ovat keskustelleet muistisairaan tai muiden
perheenjasenten kanssa. 78 % oli keskustellut raha-asioiden hoitamisesta, 38 %
omaishoitajaksi ryhtymisestda, 34 9% edunvalvontavaltuutuksesta ja 23 %
hoitotahdosta. Kohtaan "Muusta” oli yleisemmin nimetty oma jaksaminen,
kuntoutussuunnitelma ja laakitys.

Laheisten vastauksissa ilmeni myds alueellista eroavaisuutta. Jokaisella alueella
oli raha-asioiden hoitamisesta keskusteltu eniten. Omaishoitajaksi ryhtymisesta
oli keskusteltu erityisesti Etela-Suomessa (45 %) ja Pohjois-Suomessa (55 %),
mutta vahiten Itda-Suomessa (21 %). Hoito-tahdosta oli keskustelu vahiten
Eteld-Suomessa (15 %) ja eniten Itd-Suomessa (32 %). Edunvalvonta-
valtuutuksesta oli keskusteltu vahiten Itda-Suomessa (25 %) ja eniten Pohjois-
Suomessa (45 %).

12 kk diagnoosista (LAHEISET N=124): Misti seuraavista
asioista olette keskustelleet muistisairaan laheisenne ja / tai
muiden perheenjasentenne kanssa?

100% m Raha-asioiden hoitaminen muistisairauden edetessa
® Hoitotahto
90% Edunvalvonta-valtuutus
80% B Omaishoitajaksi ryhtyminen

® Muusta

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%
Etela-Suomi Lansi-Suomi Itd-Suomi Pohjois-Suomi

Kuvio 32. Keskustelu tulevaisuuden suunnitelmista, alueellinen vertailu.

Sairastuneilta kysyttiin, ovatko he tehneet hoito-tahdon tai hoitotestamentin.
Hoitotahtoa ei ollut tehnyt 77 % vastaajista. 13 % sairastuneista oli kyseisen
asiakirjan tehnyt ja 10 % suunnitteli sen tekemista.
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12 kk diagnoosista (SAIRASTUNEET N=149):
100% - Oletteko tehneet hoitotahdon tai hoitotestamentin?

90% -
80% -
70% -
60% -
50% -
40% -
30% -
20% -
0% -

Kylla

.

En, mutta aion tehda

Kuvio 33. Hoitotahdon tekeminen.

4.7. Voimavarat ja mieliala

Tyytyvaisyyttd elamaan kysyttiin seurannan aikana sekd sairastuneilta etta
laheisilta. Puoli vuotta diagnoosin jalkeen sairastuneista 61 % ja laheisista 54 %
koki olevansa elamaansa melko tai erittdin tyytyvainen. Vield vuodenkin kuluttua
sairastuneista 50 % ja laheisistd 53 % vastasi olevansa melko tai erittdin
tyytyvainen. Erittdin tyytymattdmien osuus molemmissa vastaajaryhmissa jai
seurannan aikana alle 2 %:iin.

6 ja 12 kk diagnoosista: Miten tyytyvidinen olette elamaanne
talla hetkelld?

SAIRASTUNEET: 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

0/o
6 kk diagnoosista (N=171)
12 kk diagnoosista
(N=152)
LAHEISET:
6 kk diagnoosista (N=180)
12 kk diagnoosista
(N=161)

B Erittdin tyytymaton m2 3 m4 wmErittdin tyytyvainen

Kuvio 34. Tyytyvaisyys elamaan.

Jonkin verran tyytyvaisyydessa elamaan ilmeni alueellisia eroja. Melko ja erittdin
tyytymattdmien osuus lansi- ja eteldsuomalaisissa laheisissa oli suurempi kuin
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muilla alueilla. Toisaalta lansisuomalaisissa seka sairastuneissa etta ldheisissa
melko ja erittdin tyytyvaisten osuus oli suurempi kuin muilla alueilla.

12 kk diagnoosista:
Miten tyytyvdinen olette elamaanne tdlla hetkelld?

B Erittdin tyytymatén m2 =3 m4 mErittdin tyytyvdinen
SAIRASTUNEET (N=152):

Pohjois-Suomi |
Ita-Suomi |
Lansi-Suomi |
Etela-Suomi !
% |

20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

LAHEISET (N=162):

Pohjois-Suomi
Ité-Suomi |
Lansi-Suomi |
Eteld-Suomi !
% |

20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Kuvio 35. Tyytyvaisyys elamaan, alueellinen vertailu.

Seurannassa kysyttiin seka sairastuneilta etta laheisiltda odotuksia Iahi-
tulevaisuudesta. Sairastuneista 51 % ja ldheisistéa 40 % raportoi kuukausi
diagnoosin jalkeen odotusten lahitulevaisuudelle olevan melko tai hyvin
toiveikkaat. Alle 10 % vastasi odotusten olevan vahaisia. Vastaukset eivat
merkittavasti muuttuneet seurannassa. Vield vuosi diagnoosinkin jalkeen
sairastuneista 40 % ja laheisistd 37 % vastasi odotusten I[dhitulevaisuudelle
olevan melko tai hyvin toiveikkaat.

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

SAIRASTUNEET: 0 .% 20. % 40. % 60 % 80 % 100 %
1 kk diagnoosista (N=205) | |
6 kk diagnoosista (N=165) |
12 kk diagnoosista (N=153) |
LAHEISET: ‘
1 kk diagnoosista (N=233)
6 kk diagnhoosista (N=178) |
12 kk diagnoosista (N=161) !
B Vahaiset odotukset B Toiveikkaat

Kuvio 36. Odotukset lahitulevaisuudelle.
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Mieliala molemmilla vastaajaryhmilla sailyi seurannan ajan valtaosin valoisana ja
hyvana tai neutraalina. Masentuneena mielialansa koki sairastuneista 8 % seka
kolme ettd 12 kuukautta diagnoosista. Laheisista noin 15 % koki mielialansa
alakuloisena ja surullisena.

3 ja 12 kk diagnoosista:

100% |+—— Millainen mielialanne on tilld hetkelld?
90%
80% m Valoisa ja hyva
70% ® Neutraali
60%
50% Alaku!omen ja
surullinen

40% B Masentunut
30% -

° ® Joku muu
20% -
10% - —

00/0 7 T T
3 kk 12 kk 3 kk 12 kk
diagnoosista diagnoosista diagnoosista diagnoosista
(N=194) (N=153) (N=207) (N=162)
SAIRASTUNEET LAHEISET

Kuvio 37. Mieliala.

Sairastuneilta kysyttiin, tuntevatko he itsensa sairaaksi muistisairauden vuoksi.
Kuukausi diagnoosin jalkeen 16 % sairastuneista tunsi itsensa hyvin tai melko
sairaaksi. Vuoden kuluttua nain tunsi 21 %. Vastaajista kuitenkin noin 50 %
tunsi itsensa kuitenkin melko tai hyvin terveeksi koko seurannan ajan.

100% 1, 6 ja 12 kk diagnoosista:

90% +———— Tunnetteko itsenne sairaaksi tdllda hetkella muistisairauden
80% 4— vuoksi? ]
70%
60%
50%
40%
30%
20% -
10% -
0% -

B Tunnen itseni sairaaksi ®m2 3 ®m4 ®ETunnen itseni terveeksi

1 KK DIAGNOOSISTA 6 KK DIAGNOOSISTA 12 KK DIAGNOOSISTA
(N=205) (N=168) (N=152)

Kuvio 38. Sairaaksi tunteminen muistisairauden vuoksi.

Koko seurannan ajan molemmilta vastaajaryhmilta kysyttiin erilaisten tunteiden
kokemisen voimakkuutta. Koska seurannan aikana tunteiden kokemisessa ei
tapahtunut merkittavia muutoksia, esitelldan seuraavassa seurannan puolivalin
eli kolmannen vaiheen (6 kk diagnoosista) tulokset sekd muutamia vertailuja.
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Eniten seka sairastuneet etta laheiset kokivat iloa, mielihyvaa ja onnellisuutta.
Lisaksi sairastuneet kokivat runsaasti vasymysta ja laheiset huolestuneisuutta.
Hapeaa molemmat vastaajaryhmat kokivat erittdin vahan. Sairastuneet kokivat
hyvin vahan myds syyllisyytta, jota laheiset kokivat myds vahan mutta enemman
kuin sairastuneet.

6 kk diagnoosista, SAIRASTUNEET vastanneet:
Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen kuukauden
aikana?

BEn ollenkaan ®m2 3 ®4  EErittdin paljon

Seesteisyys (N=135)
Vasymys (N=156)

Ilo (N=147)

Haped (N=143)
Mielipaha (N=143)
Artymys (N=149)
Mielihyva (N=146)
Pettymys (N=145)
Toiveikkuus (N=149)
Eristyneisyys (N=147)
Huolestuneisuus (N=154)
Avuttomuus(N=154)
Syyllisyys (N=144)
Onnellisuus (N=151)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Kuvio 39. Tunteiden kokeminen, sairastuneiden vastaukset.

6 kk diagnoosista, LAHEISET vastanneet: Millaisia tuntemuksia
olette kokeneet viimeisen kuukauden aikana?

B En ollenkaan =2 3 ®m4 EErittdin paljon

Seesteisyys (N=119)
Vasymys (N=166)

Ilo (N=160)

Haped (N=158)
Mielipaha (N=162)
Artymys (N=163)
Mielihyva (N=159)
Pettymys (N=161)
Toiveikkuus (N=161)
Eristyneisyys (N=161)
Huolestuneisuus (N=175)
Avuttomuus (N=166)
Syyllisyys (N=159)
Onnellisuus (N=161)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Kuvio 40. Tunteiden kokeminen, laheisten vastaukset.



35

Alueellisesti tunteiden kokemisessa nousi jonkin verran eroavaisuutta. Melko tai
hyvin paljon onnellisuutta eniten kokeneet sairastuneet I6ytyivat Pohjois- ja
Lansi-Suomesta (50 %), kun taas pohjoissuomalaiset I|aheiset kokivat
onnellisuutta vahemman kuin muiden alueiden laheiset.

12 kk diagnoosista: Miten olette kokeneet onnellisuutta
viimeisen kuukauden aikana?
mEn ollenkaan ®2 3 =4 mHyvin paljon
SAIRASTUNEET (N=131):
|
Pohjois-Suomi |
Ita-Suomi |
Lansi-Suomi | |
Etela-Suomi : : :
0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
LAHEISET (N=146):
Pohjois-Suomi
Ita-Suomi |
Lansi-Suomi |
Etela-Suomi |
0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Kuvio 41. Onnellisuuden kokeminen, alueellinen vertailu.

Hapead koettiin hyvin vahan koko Suomessa, mutta erityisen vahan sita kokivat
lansisuomalaiset sairastuneet (77 % ei kokenut ollenkaan). Itdsuomalaisten
sairastuneet kokivat hapeaa myds vahan, mutta enemman kuin muilla alueilla.
Pohjois-Suomessa niiden I|dheisten osuus, jotka eivat kokeneet hapeaa
ollenkaan, oli pienempi kuin muilla alueilla.

12 kk diagnoosista: Miten olette kokeneet hidpeda viimeisen
kuukauden aikana?

SAIRASTUNEET (N=129): mEn ollenkaan m2 3 m4 mHyvin paljon
Pohjois-Suomi
Ita-Suomi
Lénsi-Suomi

Etela-Suomi

0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
LAHEISET (N=140):
Pohjois-Suomi
Ita-Suomi
Lansi-Suomi

Etela-Suomi

0 % 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %
Kuvio 42. Hapean kokeminen, alueellinen vertailu.
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Molempia vastaajaryhmia pyydettiin seurannan aikana arviomaan eri asioiden
merkitysta hyvan olon tuojina. Koska seurannan aikana kokemuksissa ei
tapahtunut merkittavia muutoksia, esitelldadan seuraavassa seurannan puolivalin
eli kolmannen vaiheen (6 kk diagnoosista) tulokset.

Molemmat vastaajaryhmat pitivat parisuhdetta ja lapsia tarkeimpina hyvan olon
tuojina. Sairastuneista 85 % ja ldheisista 82 % koki lapsilla olevan melko tai
erittdin suuri merkitys hyvan olon tuojina. Vahiten merkityksellisena molemmat
vastaajaryhmat pitivat vertaistukea ja alkoholia. Sairastuneet kokivat ystavien ja
ammattilaisten antaman tuen merkityksellisempana hyvan olon tuojana kuin
laheiset. Liikuntaa ja ruokaa pitivat molemmat vastaajaryhmat merkityksellisena,
mutta laheiset liikuntaa enemman kuin sairastuneet.

6 kk diagnoosista (SAIRASTUNEET): Kuinka suuri merkitys
seuraavilla asioilla on teille tdlld hetkelld hyvan olon tuojina?

0% 20% 40% 60% 80%  100%

Parisuhde (N=134)

Lapset (N=152)

Muut sukulaiset (N=149)

Ystavat (N=154)

Vertaistuki (N=128)

Ammattilaisen antama tuki (N=138)
Liikunta (N= 154)

Kulttuuri (N=143)

Ruoka (N=154)

Alkoholi (N=132)

B Ei merkitysta m2 3 m4 W Erittdin suuri merkitys

Kuvio 43. Hyvan olon tuojien merkitys, sairastuneiden vastaukset.

6 kk diagnoosista (LAHEISET): Kuinka suuri merkitys
seuraavilla asioilla on teille tdlld hetkella hyvan olon tuojina?

0% 20% 40% 60% 80%  100%

Parisuhde (N=162) '
Lapset (N=159)
Muut sukulaiset (N=162)
Ystavat (N=175)
Vertaistuki (N=140)
Ammattilaisen antama tuki (N=146)
Liikunta (N=167)
Kulttuuri (N=161)
Ruoka (N=164)
Alkoholi (N=154)

m Ei merkitysta m2 3 m4 B Erittain suuri merkitys

Kuvio 44. Hyvan olon tuojien merkitys, laheisten vastaukset.
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4.8. Laheisten jaksaminen

Kun diagnoosista oli kulunut kolme kuukautta, ldheisiltda (N=209) kysyttiin,
kuinka kauan muistisairas parjaa yksin kotona. 49 % Idheisistd vastasi
sairastuneen parjaavan yksin kotona. 22 % vastasi sairastuneen parjaavan
maksimissaan kahdeksan tuntia ja 20 % vastasi maksimissaan kaksi tuntia
kerrallaan. Vain 1 % arvioi sairastuneen parjaavan puoli tunti kerrallaan ja 8 %
vastasi, ettei sairastunut parjaa kotona yksin lainkaan.

Seurannan aikana laheisilta kysyttiin, miten he kokevat jaksavansa muistisairaan
rinnalla. Kun diagnoosista oli kulunut kolme kuukautta, 58 % Ilaheisista arvioi
jaksavansa melko tai erittain hyvin. Vuoden kuluttua ndin arvioi 46 %. Laheisten,
jotka arvioivat olevansa uupuneita, osuus jai vuoden aikana alle 5 %:iin.

100% -——— Miten itse koette jaksavanne muistisairaan laheisenne
90% rinnalla?
o
o, 4
80% m 3 kk diagnoosista (N=205)
70% —+
60% -— ™6 kk diagnoosista (N=180)
o, 4
0% 12 kk diagnoosista (N=163)
40% -+
30%
20%
10% |
0% -
Olen uupunut 2 3 4 Jaksan erittdin
hyvin

Kuvio 45. Laheisten jaksaminen muistisairaan rinnalla.

Niille, jotka vastasivat olevansa melko tai erittdin uupuneita, esitettiin
jatkokysymys, jossa tiedusteltiin miten uupumus ndkyy. Valtaosa laheisista
vastasi uupumuksen nakyvan fyysisena vasymyksena ja voipuneisuutena seka
henkisena vasymyksena ja alakuloisuutena. Kohtaan jotenkin muuten oli
yleisimmin mainittu vasymyksen muut muodot kuten tyévasymys seka
artyneisyys ja univaikeudet.

3,6 ja 12 kk diagnoosista, LAHEISET vastanneet:

100% Miten uupumuksenne nékyy?
90%
80% m 3 KK DIAGNOOSISTA (N=52) -
o) -
2802 m 6 KK DIAGNOOSISTA (N=50)
50% - 12 kk diagnoosista (N=27)
40% -
30% -
20% -
10% -
0% -
Fyysisena Henkisena Yhteydenpidon Jotenkin muuten
vasymyksena ja vasymyksena ja vahaisyytena
voipuneisuutena alakuloisuutena [dheisiin

Kuvio 46. Uupumuksen ilmeneminen.
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Laheisilta kysyttiin, ovatko he kayttaneet muistisairaasta hanen lasna ollessaan
negatiivisia ilmauksia muistisairauden vuoksi. 53 % laheisista ei ollut kayttanyt
lainkaan. Vain 3 % oli kayttanyt melko usein, mutta usein ei kukaan.

3 ja 6 kk diagnoosista, LAHEISET VASTANNEET: Oletteko
100% 1y o 2as . wr " . .
kdyttdneet sairastuneesta ldheisestinne hdnen ldsna ollessaan
90% -+ negatiivisia ilmauksia muistisairauden oireiden vuoksi? _—

80%
70%
60%
50% -
40% -

m 3 KK DIAGNOOSISTA (N=206)

m 6 KK DIAGNOOSISTA (N=176)

30% -
20% -
10% -
0% -

En lainkaan 2 3 4 Usein
Kuvio 47. Negatiivisten ilmausten kaytto.

Edelleen laheisilta kysyttiin, kokevatko he turhautuvansa muistioireisiin tai
heikentyneeseen toimintakykyyn. Kun diagnoosista oli kulunut 3 kuukautta,
14 % l3aheisista vastasi turhautuvansa melko tai hyvin usein, kun taas 6
kuukautta diagnoosin jalkeen tata mielta oli 23 %.

100% | 3 ja 6 kk diagnoosista, LAHEISET VASTANNEET: Koetteko
o turhautuvanne muistioireisiin ja heikentyneeseen
0% T— toimintakykyyn?
80%
o)
70% m 3 KK DIAGNOOSISTA (N=206)
60%
m 6 KK DIAGNOOSISTA (N=178)
50%
40%
30%
20%
10% -
0% -

En lainkaan 2 3 4 Usein

Kuvio 48. Turhautuminen muistioireisiin ja heikentyneeseen toimintakykyyn.

Seurannanviimeisessa vaiheessa, kun diagnoosista oli kulunut vuosi, laheisilta
(N=158) kysyttiin, onko muistisairaus muuttanut heiddan suhdettaan
sairastuneeseen. Valtaosa (73 %) laheisista oli sitd mieltd, etta heidan suhteensa
on pysynyt ennallaan. 16 % oli sitda mielta, ettd suhde on parantunut tai
tiivistynyt diagnoosin jalkeen ja 11 % vastasi heidan etdantyneen toisistaan.
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Samassa taloudessa asuville puolisoille (N=79) esitettiin seurannan viimeisessa
vaiheessa kysymys, jossa heitd pyydettiin arvioimaan vastuita, joita
muistisairaus on muuttanut. Vastuun koettiin lisaantyneen melko tai hyvin paljon
arjen sujuvuudessa (68 %), normaalin elaman jatkumisessa (62 %), perheen
hyvinvoinnista huolehtimisessa (67 %) ja yhteydenpidossa yhteisiin ystaviin (45
%). Eniten vastuun kuitenkin koettiin olevan ennallaan yhteydenpidossa yhteisiin
ystaviin (49 %).

Kun diagnoosista oli kulunut 12 kuukautta, laheisid pyydettiin arvioimaan, missa
asioissa muistisairaan toimintakyky on heikentynyt. Suurin osa arvioi
toimintakyvyn heikentyneet ladkkeiden ottamisessa (63 %) ja ruoan
laittamisessa (56 %). Itsendisen liikkumisen kodin ulkopuolella vastasi
heikentyneen 46 % ja paivittaisen hygienian hoidon 40 %. Sydmisen arvioitiin
heikentyneen vahiten (19 %).

Kohtaan “jossain muussa” oli kirjoitettu runsaasi erilaisia asioita. Laheiset olivat
nimenneet muun muassa muistin heikentymisen, asioiden hoidon, siivouksen,
asioiden hyvaksymisen, aloitteellisuuden, raha-asioiden hoitamisen, sosiaalisen
kanssakdaymisen, aikataulujen noudattamisen ja kasilld tekemisen.

12 kk diagnoosista (LAHEISET N=156): Missi asioissa
laheisenne toimintakyky on heikentynyt?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Pukeutumisessa / riisumisessa
Paivittaisen hygienian hoidossa
Ruoan laittamisessa
Sydmisessa

Laakkeen ottamisessa

Itsenadisessa liikkumisessa kodin
ulkopuolella

Liikkumisessa
Jossain muussa

Ei missaan asiassa

Kuvio 49. Toimintakyvyn heikentyminen.

Laheisilta kysyttiin vuosi diagnoosin jalkeen, miten heilld on mahdollisuus omaan
vapaa-aikaan laheisen muistisairaudesta huolimatta. Laheisistd (N= 158) 40 %
vastasi mahdollisuuden olevan yhta saanndllisesti kuin ennenkin ja 35 % arvioi
mahdollisuuden olevan jonkin verran vahemman kuin ennen. Mahdollisuuden
vapaa-aikaan arvioi 17 % olevan harvoin. Yhteensa 5 % vastasi jonkin verran
enemman kuin ennen, ei koskaan tai ettei heilla ole tarvetta vapaa-aikaan.

Edelleen vuosi diagnoosin jalkeen laheisilta kysyttiin, vaikuttako muistisairaus
kielteisesti muihin ihmissuhteisiin perhe- aja ystavapiirissa. Laheisista (N=159)
57 % vastasi, ettei muistisairaus vaikuta kielteisesti, 33 % vastasi silloin talldin
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ja 10 % laheisista oli sitd mielta, ettd muistisairaus vaikuttaa kielteisesti.
Vastauksissa ilmeni jonkin verran alueellista eroavaisuutta. Erityisesti
etelasuomalaiset (64 %) ja lansisuomalaiset (67 %) olivat sita mielta, ettei
muistisairaus vaikuta kielteisesti ihmissuhteisiin perhe- ja ystavapiirissa.
Pohjoissuomalaisista suurin osa (56 %) vastasi sairauden vaikuttavan kielteisesti
silloin talldin.

100% . 12 kk diagnoosista (LAHEISET N=159): Tuntuuko teisti, etti
lIdheisenne muistisairaus vaikuttaa kielteisesti muihin
90% +—— ihmissuhteisiinne perhe- ja ystdvapiirissa? -

80%

B Ej E Sillgin talloin Kylla
70%

60%

50%

40%
30%

20% -
10% -

0% -

Etela-Suomi Lansi-Suomi Ita-Suomi Pohjois-Suomi
Kuvio 50. Sairauden vaikutus ihmissuhteisiin, alueellinen vertailu.

4.9. Odotukset Muistiliitolle ja paikallisille muistiyhdistyksille

Seurannanviimeisessa vaiheessa eli kun diagnoosista oli kulunut vuosi, kysyttiin
seka sairastuneilta etta laheisilta odotuksia Muistiliitolle ja sen paikallisille jasen-
yhdistyksille eli muistiyhdistyksille, joita Muistiliitolla on 43 ympari Suomen.

Seka sairastuneet (N=132) etta laheiset (N=148) odottivat eniten tietoa
sairaudesta, hoidosta ja kuntoutuksesta (sairastuneet 47 % ja laheiset 57 %).
Laheiset (41 %) toivoivat apua palvelujen lI6ytamiseen ja hakemiseen enemman
kuin sairastuneet (28 9%). Laheiset (35 %) odottivat myds jonkin verran
sairastuneita (27 %) enemman paivatoiminnan ja muiden palvelujen
jarjestamista. Hieman yli 20 % seka sairastuneista etta laheisista odotti henkista
tukea ja vertaistukea. Sairastuneista 29 % ja laheisista 20 % ei toivonut
Muistiliitolta tai muistiyhdistyksilta mitaan. Kohtaan muuta oli vastattu
nakyvyytta, yhteydenottoa, aktivoimista, yleista tietoa ja retkia.

Alueellisesti odotuksissa oli jonkin verran eroavaisuuksia. Pohjoissuomalaiset
sairastuneet (47 %) ja itdsuomalaiset ldheiset (42 %) odottivat muita alueita
enemman henkista tukea. Etelasuomalaiset seka sairastuneet (8 %) etta laheiset
(14 %) odottivat taas muita alueita véhemman vertaistukea. Paivatoiminnan ja
muiden palvelujen jarjestamista odottivat erityisesti itdsuomalaiset sairastuneet
ja laheiset seka pohjoissuomalaiset ldheiset. Apua palvelujen I6ytymiseen ja
hakemiseen odottivat erityisesti pohjoissuomalaiset sairastuneet ja laheiset seka



41

eteldsuomalaiset Ildheiset. Ei mitdan odotuksia raportoivat varsinkin
eteldsuomalaiset (39 %) ja itasuomalaiset (34 %) sairastuneet.

12 kk diagnoosista (SAIRASTUNEET N=132): Mita odotatte
Muistiliitolta ja paikallisilta muistiyhdistyksilta?

0% 20% 40% 60% 80%  100%

Tietoa sairaudesta, hoidosta,
kuntoutuksesta
Henkista tukea
B Etela-Suomi
Vertaistukea
B L ansi-Suomi
Paivatoiminnan ja muiden palvelujen
jarjestamista It4-Suomi
Apua palvelujen I6ytymiseen ja = Pohjois-Suomi
hakemiseen
Muuta
En mitaan
|

Kuvio 51. Odotukset Muistiliitolle ja yhdistyksille, sairastuneiden vastaukset.

12 kk diagnoosista (LAHEISET N=148): Miti odotatte
Muistiliitolta ja paikallisilta muistiyhdistykselta?

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Tietoa sairaudesta, hoidosta,
kuntoutuksesta

Henkista tukea

Vertaistukea B Eteld-Suomi
Paivatoiminnan ja muiden palvelujen ® Lansi-Suomi
jarjestamista
. e . It4d-Suomi
Apua palvelujen Idytamiseen ja
hakemiseen
B Pohjois-Suomi

Muuta
En mitdan

Kuvio 52. Odotukset Muistiliitolle ja yhdistyksille, Iaheisten vastaukset.
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5. Tutkimustulosten yhteenveto ja tarkastelu

Regular and Structured Support of Memory Patient (REPEAT) -seuranta-
tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdaa ja kuvata muistisairaiden ja heidan
ldheistensa kokemuksia ensimmaisesta vuodesta muistisairauden diagnoosin
jalkeen. Tutkimus toteutettiin vuosien 2010-2012 aikana. Tutkimuksessa
kartoitettiin erityisesti muistisairaiden ja heidadn I|aheistensa kokemuksia
diagnoosista, tuen ja kuntoutuksen tarpeesta seka muistisairauden vaikutuksesta
arkeen, voimavaroihin ja mielialaan.

Tutkimukseen osallistui 290 vastadiagnosoitua muistisairasta laheisensa kanssa
ympari Suomen (N=590). Tutkimukseen osallistuneille |dhetettiin laajat kirjalliset
kyselyt (erilliset kyselyt sairastuneille ja laheisille) 1 kk, 3 kk, 6 kk ja 12 kk
kuluttua diagnoosista. Vastausprosentit olivat seurantavaiheiden mukaan
82 - 66 %.

Valtaosalla (81 %) muistisairaista sairaus oli varhaisessa tai lievassa vaiheessa
seurannan alkaessa. Tutkimukseen osallistuneilla 98 ©%:lla diagnosoitu
muistisairaus oli Alzheimerin tauti. Sairastuneiden keski-ika oli 79 vuotta ja
laheisten 65 vuotta. Laheisista 39 % oli sairastuneiden puolisoita ja 32 % lapsia.
Suurin osa tutkimukseen osallistuneista oli naisia (sairastuneista 65 % ja
laheisista 68 %).

Kyseessa on ensimmadinen suomalainen tutkimus, jossa myds muistisairailta
tiedusteltiin tassa laajuudessa heidan omia kokemuksiaan diagnoosin jalkeisesta
vuodesta. Tutkimukseen osallistuneet rekrytoitiin tutkimukseen motivoituneiden
neurologien ja geriatrien vastaanotoilta, jolloin on mahdollista, ettei otos
valttdmatta edusta kaikkia vastadiagnosoituja muistisairaita. On myoés
mahdollista, ettda tutkimukseen osallistuneet saivat keskimaardistd enemman
ohjausta, neuvontaa ja tukea tutkimusprosessiin osallistumisen vuoksi. Tulosten
tulkinnassa on myo6s tdarkead huomioida, ettda valtaosalla tutkimukseen
osallistuneista muistisairaista sairaus oli varhaisessa tai lievassa vaiheessa
ainakin seurannan alussa. Tata voidaan pitda myo6s lahtdkohtaisesti hyvana
asiana, silld muistisairauksien toteamisessa tavoitteena onkin mahdollisimman
varhainen diagnoosi (Suhonen ym. 2008).

Tutkimustulokset antavat kokonaisuudessaan kohtalaisen positiivisen kuvan
muistisairaiden ja heidan ldheistensa arjesta diagnoosin jalkeisena vuotena,
vaikkakin kuntoutukseen liittyvia haasteita nousi tuloksissa esille ja ulkopuolisen
tuen saaminen oli odotuksia selkeasti vahaisempaa. Jonkin verran tuloksissa
ilmeni myo6s alueellisia eroavaisuuksia, joita on esitelty raportin kohdassa 4
tarkemmin.

Laheisista valtaosalle (83 %) muistisairauden diagnoosi oli odotettu varmistus
omille epailyille. Sairastuneista kolmannekselle diagnoosi oli yllatys, mutta
jarkytyksena diagnoosin koki sairastuneista vain 22 %. Laheisista yli kolmannes
ja sairastuneistakin 23 % koki diagnoosin helpotuksena.

Seka sairastuneet etta Iaheiset arvioivat ammattihenkildiden olleen
diagnosointitilanteessa asiantuntevia, kuuntelevia ja ymmartavia, mutta on
mahdollista, ettd tutkimukseen osallistuneet olivat tutkimusprosessiin
osallistumisen vuoksi paremmassa asemassa kuin keskimaarin muistisairaat
Suomessa. Ammattihenkildiltd suullisesti saatua tietoa pidettiin tarkeimpana
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tiedonsaantikanavana. Ammattihenkil6iltd saatua kirjallista tietoa laheiset pitivat
myds jonkin verran tarkeana, mutta esimerkiksi internet tai potilasyhdistys
tiedonsaantikanavina eivat nousseet tuloksissa juurikaan. Eniten tietoa kaivattiin
sairauden etenemisestd, hoidosta, kuntoutuksesta ja tuista ja palveluista. Onkin
tarkeaa, ettd diagnosointitilanteessa varataan riittavasti aikaa ja paneudutaan
kunkin perheen vyksildlliseen tilanteeseen ja tarpeisiin, silla esimerkiksi
kuntoutuksesta koki saaneensa tietoa vain noin puolet sekd sairastuneista etta
laheisista.

Heti diagnoosin jalkeen seka sairastuneiden ettd laheisten toiveet ja odotukset
avun ja tuen saannille eri tahoilta olivat korkealla. Eniten toivottiin apua omalta
perheeltd, puolisolta ja lapsilta. My6s kunnallisilta palveluntuottajilta toivottiin
apua ja tukea, kun taas yksityisilta palveluntuottajilta, vertaisryhmilta tai potilas-
ja omaisyhdistykselta ei apua ja tukea toivottu kovin merkittavasti. Mydbhemmin
seurannan aikana kuitenkin ilmeni, ettei apua ja tukea oltu saatu siind maarin
mita oli toivottu ja odotettu. Puolisolta ja lapsilta raportoitiin saadun eniten apua
ja tukea, mutta ulkopuolisen avun saaminen oli ollut selvasti odotettua
vahdisempdaa. Seurannan viimeisessa vaiheessa eli vuosi diagnoosin jalkeen apua
ja tukea oli saatu vahiten potilas- ja omaisyhdistyksilta, joilta ei ollut saanut
lainkaan apua ja tukea yli 90 % seka sairastuneista ettd laheisista. Lisaksi vain
alle 10 % molemmista vastaajaryhmista koki, ettd ovat saaneet melko tai hyvin
paljon apua ja tukea vertaisryhmiltda. Kunnallisilta palvelutuottajilta oli saanut
melko tai hyvin paljon apua ja tukea sairastuneista 30 % ja laheisista 24 %.

Avun ja tuen vahadinen saaminen ulkopuolisilta tahoilta verrattuna toiveisiin ja
odotuksiin kertoo mahdollisesti siitd, ettei tukea oltu tarjottu tai sita ei ollut
saatavilla, mutta tilanne voi kuitenkin liittya myds siihen, ettei ensimmaisena
vuonna diagnoosin jalkeen avun ja tuen tarve ollutkaan niin merkittdvaa mita
tutkimukseen osallistuneet olivat heti diagnoosin jalkeen arvioineet. Toisaalta
vaikka itse avun ja tuen tarve mahdollisesti osoittautuikin vahaisemmaksi mita
seurannan ensimmaisessa vaiheessa oli arvioitu, voi tuloksista kuitenkin paatella
palveluketjussa olevan jonkinlaisen kapeikon potilas- ja omaisyhdistysten tuen
piiriin ohjaamisessa. Tilannetta todenndkdisesti kehittaisi, mikali laakarit ja
muistihoitajat ohjaisivat aktiivisemmin perheitd muistiyhdistysten tuen piiriin.
Joillakin paikkakunnilla esimerkiksi muistipoliklinikat ja muistiyhdistykset ovat
sopineet, ettd muistihoitajat pyytavat vastadiagnosoiduilta muistisairailta luvan
siihen, ettd heihin ollaan suoraan muistiyhdistyksestd yhteydessa ja tarjotaan
yhdistyksen tuen eri muotoja. Na&in yhteydenotto yhdistykseen ei jaa
sairastuneen tai laheisen oman aktiivisuuden varaan.

Muistisairailla on yhdenvertainen oikeus kuntoutukseen (Maki-Petdja-Leinonen &
Nikumaa 2010), vaikka suosituksissa se on liitetty muistisairaiden kuntoutukseen
vasta reilun vuosikymmenen ajan ja edelleenkin kuntoutus on muistisairaiden ja
laheisten hoito- ja palvelukokonaisuudessa heikosti toteutuva osa (kts. Grand
ym. 2010). REPEAT-seurantatutkimukseen osallistuneista sairastuneista 29 % ja
laheisista 41 % oli saanut tietoa ensitietotapahtumista ja puolen vuoden kuluttua
diagnoosista 28 % oli osallistunut ensitietotapahtumiin, joita jarjestetdan hyvin
vaihtelevasti eri puolilla Suomea osin muistipoliklinikoiden, osin
sairaanhoitopiirien ja osin muistiyhdistysten jarjestamina tai yhteistydssa.

Sen sijaan sopeutumisvalmennuskursille oli osallistunut vain 4 % seka
sairastuneista etta laheisista. Muistisairailla on oikeus sopeutumisvalmennukseen
siina missa muillakin pitkaaikaissairailla, mutta muistisairaille
sopeutumisvalmennusta on saatavilla vahan tai alueellisesti eriarvoisesti.
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Vahadista osallistumista voi kuitenkin selittaa se, ettei vield puolen vuoden
kuluttua diagnoosista osallistuminen sopeutumisvalmennuskursille ollut ollut
mahdollista, silla monilla alueilla kursseja jarjestetdan vain kerran vuodessa tai
ettei kurssia koettu viela tarpeellisena. Aiheellista voi olla myo6s pohtia
perinteisen kurssimuotoisen sopeutumisvalmennuksen sopivuutta muistisairaille
ja tarvetta edelleen kehittaa erilaisia sopeutumisvalmennuksen muotoja.

Kuntoutussuunnitelmasta kysyttiin sairastuneilta, kun diagnoosista oli kulunut
yksi ja kolme kuukautta ja laheisilta, kun diagnoosista oli kulunut 3 ja 12
kuukautta. 89 % sairastuneista koki kuukausi diagnoosin jalkeen, ettei heille oltu
tehty kuntoutussuunnitelmaa. Seurannassa tulos ei muuttunut merkittavasti.
Vuoden kuluttua edelleen 81 % laheisista koki, ettei sairastuneelle oltu vieldkaan
tehty kyseista suunnitelmaa. On kuitenkin mahdollista, etta useammalle kuin
tulokset antavat ymmartaa kuntoutussuunnitelma tehddaan, mutta siitd ei
riittavasti keskustella sairastuneen ja ldheisen kanssa siten, etta kuntoutuksen
muodot tai suunnitelman merkitys avautuisivat riittavasti. Toisaalta
kuntoutussuunnitelmaan kirjattavat asiat on voitu kirjata jo esimerkiksi hoito- ja
palvelusuunnitelmaan, jolloin erillistd kuntoutussuunnitelmaa ei koeta edes
tarpeelliseksi. Lisdksi voidaan myds ajatella, ettei kuntoutuksen tarve ole viela
ajankohtainen, koska sairaus on vasta varhaisessa vaiheessa ja
kuntoutussuunnitelma on ajateltu tehtavan myéhemmin. Mahdollista on my®és se,
ettd tulokseen vaikutti lahtokohtaisesti kuntoutus-termin edelleen kapea-alainen
ymmartaminen vaikka nimenomaan  muistisairauksissa  kuntoutus on
ymmarrettava laaja-alaisesti monimuotoisina palveluina, erilaisina toimenpiteina
ja tuen muotoina. Selvédd on kuitenkin tuloksen perusteella, etta
kuntoutussuunnitelmia ei riittavasti tehda muistisairaille ja muistisairaiden
yhdenvertaista oikeutta kuntoutukseen on nostettava keskusteluun ja
kehittamistyéhén yha vahvemmin.

Kuntoutuksen saatavuuden haasteista huolimatta seka sairastuneet ja laheiset
kokivat olevansa elamaansa melko tyytyvaisia. Puoli vuotta diagnoosin jalkeen
sairastuneista 61 % ja laheisista 54 % koki olevansa eléamaansa melko tai
erittain tyytyvadinen. Vield vuodenkin kuluttua diagnoosista sairastuneista 50 %
ja laheisistd 53 % vastasi olevansa melko tai erittdin tyytyvainen. Merkittavaa
on, etta erittdin tyytymattdmien osuus molemmissa vastaajaryhmissa jai
seurannan aikana vain alle kahteen prosenttiin.

Myo6s tulevaisuuteen suhtauduttiin toiveikkaasti. Sairastuneista noin puolet ja
laheisistakin 41 ©% raportoi kuukausi diagnoosin jalkeen odotusten lahi-
tulevaisuudelle olevan melko tai hyvin toiveikkaat. Vain alle 10 % vastasi
odotusten olevan vahaisia eivatka odotukset tulevaisuudelle merkittavasti
muuttuneet seurannan aikana. Vield vuodenkin kuluttua diagnoosista
sairastuneista 40 % ja laheisista 37 % koki odotusten lahitulevaisuudelle olevan
melko tai hyvin toiveikkaat. Erittdin vahaisia odotuksia tulevaisuudelle
raportoivien osuus ei myoéskdaan muuttunut seurannassa. Lisaksi molemmilla
vastaajaryhmilla mieliala sailyi seurannan ajan valtaosin valoisana ja hyvana tai
neutraalina. Merkittdvaa on, ettd sairastuneista vain alle kymmenes koki
seurannan aikana olevansa masentunut.

On todenndakdista, ettd tutkimukseen osallistuneiden sairastuneiden sairauden
varhainen ja lieva vaihe selittavat osaltaan runsaita positiivisuuden kokemuksia -
kotona koetaan parjaavan melko hyvin ja arki jatkuu sairaudesta huolimatta
ilman suuria muutoksia ainakin diagnoosin jalkeisen ensimmaisen vuoden ajan.
Lisaksi positiivisuuden kokemukseen vaikuttaa myds varmasti se, etta
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muistisairauden vaikutukset arkeen arvioitiin kohtalaisen vahaisiksi. Kuukausi
diagnoosin jalkeen sairastuneista noin neljannes ja laheisistd runsas kolmannes
arvioi muistisairauden vaikuttavan heiddn arkeensa huomattavasti tai melko
huomattavasti. Vuoden kuluttua diagnoosista edelleen ndin koki sairastuneista
30 % ja ladheisista 40 %.

Arkeen vaikuttavia sairauden oireita ja tuomia muutoksia havaittiin seurannan
aikana melko vahan tai niiden vakavuutta pidettiin lievana. Kaytoksen
toistuvuudessa unihdiridt ja aggressiivisuus nousivat tuloksissa jonkin verran -
15 % laheisista oli havainnut naitd piirteitéa usein. Laheisista suurin osa arvioi
paivittaisten toimintojen oleva ennallaan. Puolen vuoden kuluttua diagnoosista
ainoa selkeasti lisdantynyt asia oli unen tarve ja toisaalta autolla ajamisen ja
matkustelun raportoitiin vahentyneen. Parhaiten toimintakykya ja elamanlaatua
tukevina asioina pidettiin kotitdita ja arjen askareita, ystavien tapaamista ja
lilkuntaa. My6s avoimissa vastauksissa nama seikat nousivat esille ja oman
nakdisen eldman jatkumisen mahdollistuminen parhaimpana toimintakyvyn ja
elamanlaadun tukijana korostui. Voisivatko nama seikat olla jopa niita
parhaimpia kuntoutuksen muotoja?

Noin puolet sairastuneista raportoi keskustelleensa muistisairauteen liittyvista
tulevaisuuden suunnitelmista ja haasteista léheistensa kanssa. Laheisista yli
kolme neljannestd oli keskustellut raha-asioiden hoitamisesta tulevaisuuden
suunnittelua kysyttdessa. Hoitotahtoa ei kuitenkaan ollut tehnyt 77 %
sairastuneista, kun diagnoosista oli kulunut vuosi. 13 % oli kyseisen asiakirjan
tehnyt ja kymmenesosa suunnitteli sen tekemistd. Hoitotahdon tekeminen
sairauden varhaisessa ja lievassa vaiheessa on usein kuitenkin vield mahdollista.
Erityisesti laajan hoitotahdon, jossa henkild voi ilmaista my6s hoitoa ja hoivaa
koskevan toiveen luonteisen tahtonsa, tekemiseen tulisikin kannustaa juuri
sairauden alkuvaiheessa.

Seurannan aikana seka sairastuneilta etta laheisilta kysyttiin erilaisten tunteiden
kokemisen voimakkuutta. Eniten molemmat vastaajaryhmat kokivat iloa,
mielihyvaa ja onnellisuutta. Lisdksi sairastuneet kokivat runsaasti vasymysta ja
laheiset huolestuneisuutta. Hapeda seka sairastuneet ettd laheiset kokivat
erittdin vahan, mika verrattuna kansainvalisiin tuloksiin oli yllattavan positiivinen
(kts. Batsch & Mittelman 2012). Syyllisyytta koettiin my6s vahan, mutta laheiset
kokivat sita kuitenkin enemman kuin sairastuneet.

Tunteiden kokemisen lisdksi laheisilta kysyttiin runsaasti heidan jaksamiseen
liittyvida kysymyksida. Tulosten perusteella voidaan paatella, ettda diagnoosin
jalkeinen vuosi ei ole valtaosalle laheisistd viela kovin raskas. Vuosi diagnoosin
jalkeen laheisista edelleen noin puolet arvioi jaksavansa melko tai erittdin hyvin.
Laheisten, jotka arvioivat olevansa uupuneita, osuus jai koko seurannan aikana
alle viiteen prosenttiin. Muistisairauden ei mydskaan juuri arvioitu vaikuttavan
kielteisesti ihmissuhteisiin perhe- ja ystavapiirissa. Laheisten jaksamista tulee
kuitenkin tukea sairauden alkuvaiheista lahtien. Osa Iaheisista koki vasymysta ja
raportoi vastuiden muuttumisesta. Avoimissa vastauksissa nousi esille laheisten
roolin muuttuminen, huolestuneisuus ja arjen hoitamisen vastuut.

Lopuksi tiedusteltiin tutkimukseen osallistuneiden odotuksia Muistiliitolle ja sen
paikallisille jasenyhdistyksille, joita Muistiliitolla on 43 ympéari Suomen. Seka
sairastuneet etta laheiset odottavat eniten tietoa sairaudesta, hoidosta ja
kuntoutuksesta. Myds apua palvelujen I6ytymiseen ja hakemiseen seka
palvelujen jarjestamista odotetaan jarjestolta.
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Nama odotukset ja toiveet haastavat Muistiliiton yha jatkossakin kehittdmaan
muistisairaiden ja heidan perheidensa tuen muotoja, kuntoutusta ja etujen
valvontaa. Muistisairauden diagnoosia ei ole syyta pelata. Kun diagnoosi saadaan
tehtya riittdvan ajoissa, tukee se hyvan elaman jatkumista kuten tamakin
REPEAT-seurantatutkimus osoittaa. Kuntoutuksen ja tuen saatavuuteen liittyvista
haasteista huolimatta vuosi diagnoosin jalkeen koetaan padosin positiivisena.
Muistisairauden diagnoosi vaatii epdilemattéa sopeutumista, mutta ei muuta
suhtautumasta elamaan negatiiviseksi tai tulevaisuutta toivottamaksi. Oman
nakodisen elaman jatkuminen on tarkeinta ja myods mahdollista. Elama ei paaty
muistisairauden diagnoosiin.
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KYSELY 1 Muistisairauden diagnoosin saaneelle (1kk seurannan aloituksesta)

MUISTISAIRAUDEN ENSIOIREET JA DIAGNOOSI

1. Milloin aloitte epdilla muistisairautta omalla
kohdallanne?

o yli viisi vuotta sitten
o 1-5 vuotta sitten

O viimeisen vuoden aikana
O muistisairauden mahdollisuus ei kdynyt mielessani ennen diagnoosin saamista

2. Mika taho kaynnisti muistitutkimukset?

O tyoterveyshuolto

O terveyskeskus

O kotisairaanhoito

o muistipoliklinikka

0 neurologian poliklinikka
O geriatrian poliklinikka

O yksityinen vastaanotto
O muu, mika:

3. Oliko muistisairauden diagnoosi teille

0O odotettu varmistus omille epailyille
o yllatys
0O en 0saa sanoa

4. Miten koitte muistisairauden diagnoosin? (Voitte valita useita vaihtoehtoja)

0 helpotuksena
O neutraalisti

o jarkytyksena
O muu,

mika:

5. Tuntuiko, ettd diagnoosin saamistilanteessa ammattihenkil6t... (Voitte valita useita
vaihtoehtoja)

O olivat asiantuntevia
o olivat kiireisia

O kuuntelivat teita

O olivat valinpitdamattomia
O ymmarsivat tunteitanne
O jotain muuta, mita:
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ENSITIETO MUISTISAIRAUDESTA

6. Mistad ja missa muodossa saitte tietoa muistisairaudesta ja sen hoidosta? Jos olette
saaneet tietoa useammalta taholta, merkitkaa tarkeimmat tahot numeroilla 1-3 niin,
ettd 1 on tarkein.

O terveydenhuollon ammattilaiselta suullisesti
O terveydenhuollon ammattilaiselta kirjallisesti
O internetistd, paaasiallisesti milta sivustolta?
O potilasyhdistykseltd, mika yhdistys:
O ystavalta tai sukulaiselta

O muualta, mista:
O en mistaan

7. Oletteko saaneet tietoa muistisairauden kuntoutuksesta?

o kylla
Oen

7.1.Jos vastasitte kylld, mista olette saaneet tietoa? Jos olette saaneet tietoa
useammalta taholta, merkitkaa tarkeimmat tahot numeroilla 1-3 niin, ettd 1 on
tarkein.

O terveydenhuollon ammattilaiselta suullisesti
O terveydenhuollon ammattilaiselta kirjallisesti
O internetista, padasiallisesti milta sivustolta?
O potilasyhdistykseltd, mika yhdistys:
O ystavalta tai sukulaiselta

O muualta, mista:

8. Oletteko saaneet tietoa ryhmamuotoisista ensitietotapahtumista (ensitietoillat tai —
kurssit)?

o kylla
Oen

8.1. Aiotteko osallistua, mikali sellaisia jarjestetdan?

o kylla
oen
O en tieda

MUISTISAIRAUDEN HOITO JA KUNTOUTUS

9. Mika tukisi teidan mielestanne parhaiten elamanlaatuanne ja toimintakykyanne?

O kotityot ja arjen askareet

o liikunnallinen kuntoutus

O muistamisen apuvalineet, esim. puhuva muistutin ja tavaranpaikannin
O taideterapiat, esim. kuvataide-, musiikki- tai tanssiterapia

O kulttuuriharrastukset, esim. taidendyttelyssa tai konsertissa kdyminen
O matkustelu

O kasilla tekeminen

O ystavien tapaaminen

O vertaistukiryhmaan osallistuminen

O muu, mika:
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10. Milté taholta toivotte saavanne apua ja tukea seuraavan vuoden aikana? (Ympyréikdd

numeroista sopivin vaihtoehto)

5= hyvin paljon, 1=en lainkaan

palveluntuottajat

Puoliso 5 4 3 2 1
Lapset 5 4 3 2 1
Muut ldhisukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Kunnalliset - 5 4 3 2 1
palveluntuottajat
Yksityiset

Vertaisryhmat *

Potilas- ja omaisyhdistys

Apuvilineet ja teknologia

* ajatusten vaihto samassa elamantilanteessa olevien kanssa

o kylla
O ei

11.1.Jos vastasitte kylld, mika ladke oli kyseessa?

11. Aloitettiinko teille diagnoosin yhteydessa muistisairauteen tarkoitettu ladkitys?

11.2.Jos vastasitte kylld, missa muodossa ladkitys aloitettiin?

O tabletit
O kapselit
o liuos
O tipat
O laastari

o kylla
O ei

12. Onko teille tehty kuntoutussuunnitelma?
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13. Misséa hoitonne jatkuu (esim. aloitetun ldakityksen seuranta)?

O terveyskeskuksessa

O kotisairaanhoidossa

O terveyskeskuksen muistipoliklinikalla
O sairaalan muistipoliklinikalla

0 neurologian poliklinikalla

O geriatrian poliklinikalla

O yksityiselld vastaanotolla

O en tieda

o0 muualla, missa:

14. Kuka on yhteyshenkildnne muistisairautta ja sen hoitoa koskevissa asioissa?

O muisti- tai dementiahoitaja

O muisti- tai dementiakoordinaattori
0 omalaakari terveyskeskuksessa

0 omalaakari yksityisella puolella

O kuntoutusohjaaja

O en tieda

O muu, mika:

MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKEEN

15. Vaikuttaako muistisairaus paivittaisiin toimintoihinne ja arkeenne talla hetkella?

Ei lainkaan 5 4 3 2 1 Huomattavasti

15.1. Jos kylld, niin miten?

16. Mitka ovat odotuksenne lhitulevaisuudelle?
Toiveikkaat 5 4 3 2 1 Vahaiset odotukset
VOIMAVARAT JA MIELIALA

17. Koetteko itsenne sairaaksi tilla hetkelld muistisairauden vuoksi?

Tunnen itseni terveeksi 5 4 3 2 1 Tunnen itseni sairaaksi

18. Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikéd
sopivin vaihtoehto)

5= erittdin paljon, 1=en ollenkaan

Onnellisuus 5 4 3 2 1

Syyllisyys 5 4 3 2 1
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Avuttomuus 5 4 3 2 1
Huolestuneisuus 5 4 3 2 1
Eristyneisyys 5 4 3 2 1
Toiveikkuus 5 4 3 2 1
Pettymys 5 4 3 2 1
Mielihyva 5 4 3 2 1
Artymys 5 4 3 2 1
Mielipaha 5 4 3 2 1
Hapea 5 4 3 2 1

llo 5 4 3 2 1
Vasymys 5 4 3 2 1
Seesteisyys 5 4 3 2 1

19. Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla on teille talld hetkelld hyvan olon tuojina?

5= erittdin suuri, 1= ei merkitysta
Parisuhde 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 1
Muut sukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Vertaistuki * 5 4 3 2 1
AmmattiI:LsI:n antama 5 4 3 2 1
Liikunta 5 4 3 2 1
Kulttuuri 5 4 3 2 1
Ruoka 5 4 3 2 1
Alkoholi 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa eldmantilanteessa olevien kanssa
MUUTA

20. Muita ajatuksia
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KYSELY 1 Muistisairauden diagnoosin saaneen ldheiselle (1kk seurannan
aloituksesta)

TAUSTAKYSYMYKSET

1. Mika on suhteenne muistisairaaseen laheiseenne?

O puoliso

O lapsi

O sisarus

0 muu sukulainen

O ystava

o0 muu ldheinen, kuka:

MUISTISAIRAUDEN ENSIOIREET JA DIAGNOOSI

2. Milloin aloitte epailld muistisairautta laheisellanne?

o yli viisi vuotta sitten
o 1-5 vuotta sitten

O viimeisen vuoden aikana
O muistisairauden mahdollisuus ei ole kdynyt mielessani ennen diagnoosin

saamista

3. Oliko muistisairauden diagnoosi teille

0O odotettu varmistus omille epailyille
o yllatys
0O en 0saa sanoa

4. Miten koitte muistisairauden diagnoosin? (Voitte valita useita vaihtoehtoja)

0 helpotuksena
O neutraalisti

o jarkytyksena
0O muu,

mika:

5. Tuntuiko, ettd diagnoosin saamistilanteessa ammattihenkilot ... (Voitte valita useita
vaihtoehtoja)

O olivat asiantuntevia
o olivat kiireisia

O kuuntelivat teita sairastuneen laheisena

O olivat valinpitamattomia

O ymmarsivat tunteitanne sairastuneen laheisena
O jotain muuta, mita:
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ENSITIETO MUISTISAIRAUDESTA

6. Mistd ja missd muodossa saitte tietoa muistisairaudesta ja sen hoidosta? Jos olette
saaneet tietoa useammalta taholta, merkitkaa tarkeimmat tahot numeroilla 1-3 niin,
ettd 1 on tarkein.

O terveydenhuollon ammattilaiselta suullisesti
O terveydenhuollon ammattilaiselta kirjallisesti
O internetista, padasiallisesti milta sivustolta?
O potilasyhdistykseltd, mika yhdistys:
O muualta, mista:
O en mistaan

7. Oletteko saaneet tietoa muistisairauden kuntoutuksesta?

o kylla
Oen

9.1. Jos vastasitte kylld ja olette saaneet tietoa useammalta taholta, merkitkaa
tarkeimmat tahot numeroilla 1-3 niin, ettd 1 on tarkein.

0 ammattihenkilostolta suullisesti
0 ammattihenkilostolta kirjallisesti
O internetista, paaasiallisesti milta sivustolta:
O potilasyhdistykseltd, mika yhdistys:
O muualta, mista:

8. Oletteko saaneet tietoa ryhmamuotoisista ensitietotapahtumista (ensitietoillat tai —
kurssit)?

o kylla
Oen

10.1. Aiotteko osallistua, mikali sellaisia jarjestetdan?

o kylla
oen
O en tieda

9. Onko teille tarjottu mahdollisuutta keskustella sairaudesta kahden kesken
ammattihenkildiden kanssa?

o kylla
O ei

11.1 Koetteko taman mahdollisuuden tarkeaksi?
o kylla

gei
O en tieda
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MUISTISAIRAUDEN HOITO JA KUNTOUTUS

10. Mika tukisi teidan mielestanne parhaiten laheisenne eldmanlaatua ja toimintakykya?

O kotityot ja arjen askareet

o liikkunnallinen kuntoutus

O muistamisen apuvalineet, esim. puhuva muistutin ja tavaranpaikannin
O taideterapiat, esim. kuvataide-, musiikki- tai tanssiterapia

O kulttuuriharrastukset, esim. taidendyttelyssa tai konsertissa kdyminen
O matkustelu

O kasilla tekeminen

O ystavien tapaaminen

O vertaistukiryhmaan osallistuminen

O muu, mika:

11. Milta taholta odotatte eniten apua ja tukea seuraavan vuoden aikana? (Ympyréikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= hyvin paljon, 1=en ollenkaan

Puoliso 5 4 3 2 1

Lapset 5 4 3 1
Lahisukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
paIvK:ITJ:iHs&gjat > 43 21
paIerlrj:ZlIJZiajat > 43 21
Vertaisryhmat * 5 4 3 2 1
Potilas- ja omaisyhdistys 5 4 3 2 1
Apuvilineet ja teknologia 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa eldmantilanteessa olevien kanssa
MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKEEN
12. Vaikuttaako muistisairaus arkeenne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)
Ei lainkaan 5 4 3 2 1 Huomattavasti

14.1. Jos vaikuttaa, niin miten?
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13. Mitka ovat odotuksenne lahitulevaisuudelle? (Ympyréikéd sopivin vaihtoehto)

Toiveikkaat 5 4 3 2 1 Vahaiset odotukset
VOIMAVARAT JA MIELIALA

14. Miten tyytyvédinen olette eldmaanne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Erittdain tyytyvdinen 5 4 3 2 1 Erittdin tyytymaton
15. Millainen mielialanne on télla hetkella? (Voitte valita useita vaihtoehtoja)

O Valoisa ja hyva
o Neutraali

o Alakuloinen tai surullinen
O Masentunut

o Joku muu, mika

16. Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikéd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin paljon, 1=en ollenkaan
Onnellisuus 5 4 3 2 1
Syyllisyys 4 3 2 1
Avuttomuus 5 4 3 2 1
Huolestuneisuus 5 4 3 2 1
Eristyneisyys 5 4 3 2 1
Toiveikkuus 5 4 3 2 1
Pettymys 5 4 3 2 1
Mielihyva 5 4 3 2 1
Artymys 5 4 3 2 1
Mielipaha 5 4 3 2 1
Hapea 5 4 3 2 1
llo 5 4 3 2 1
Vasymys 5 4 3 2 1
Seesteisyys 5 4 3 2
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17. Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla on teille talla hetkella hyvan olon tuojina?
(Ympyréikdd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin suuri, 1= ei merkitysta

Parisuhde 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 1
Muut sukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Vertaistuki * 5 4 3 2 1

Ammattilaisen antama

i
N
w
N
=

tuki
Liikunta 5 4 3 2 1
Kulttuuri 5 4 3 2 1
Ruoka 5 4 3 2 1
Alkoholi 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa elamantilanteessa olevien kanssa
MUUTA

18. Muita ajatuksia




KYSELY 2 Muistisairauden diagnoosin saaneelle (3kk seurannan aloituksesta)

LIITE 3 (1/4)

TIETO MUISTISAIRAUDESTA, HOIDOSTA JA KUNTOUTUKSESTA

1. Mité tietoa olette tarvinneet muistisairauden diagnoosin jalkeen? (Luetelkaa

tdrkeysjdirjestyksessd kolme teille téirkeinté merkitsemdlld eteen numerot 1-3 niin, ettd

1 = tdrkein, 2= toiseksi tdrkein jne.).

O tietoa muistisairauden oireista, etenemisestd ym.
O tietoa muistisairauden hoidosta ja kuntoutuksesta
O tietoa tuista ja palveluista

O tietoa sairauden perinnoéllisyydesta

O tietoa arjessa selvidmisen tueksi

O muuta tietoa, mita:
O en mitaan

1.1.0nko tarvitsemaanne tietoa ollut helppo I6ytaa?

o kylla

O osittain, kuvailisitko tarkemmin:

O ei

MUISTISAIRAUDEN HOITO JA KUNTOUTUS

2. Milta taholta olette muistisairauden diagnoosin jalkeen saaneet apua ja tukea?

(Ympyréikdd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= hyvin paljon, 1= en ollenkaan

palveluntuottajat

Puoliso 5 4 3 2 1

Lapset 4 3 2 1

Muut |3hisukulaiset 5 4 3 2 1

Ystavat 5 4 3 2 1

paIvKSIE:iHSE(Zjat > 43 21
Yksityiset

Vertaisryhmat

Potilas- ja omaisyhdistys

Apuvalineet ja teknologia
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Oletteko kayneet muistisairauden vuoksi |ladkarissa diagnoosin saamisen jalkeen?
o Kylla
O Ei

3.1 Jos kylld, muutettiinko mahdollista muistisairauslaakitysta talla kaynnilla?

O Minulla ei ole missdan vaiheessa ollut muistisairauteen tarkoitettua

l[aakitysta

O Ei muutosta

O Laakitys muistisairauteen aloitettiin vasta nyt

0 Annostuksen muutos

o Laakityksen vaihto, mista ladkevalmisteesta:
mihin:

O Laakitys lopetettiin, mista syysta:

Kaytatteké muistisairauteen mahdollisesti maarattya ladketta [adkarin antamien
ohjeiden mukaisesti?

o kylla
Oen

3.1. Jos kdytdtte ladketta, onko talla ollut vaikutusta muistisairaudesta johtuviin
oireisiinne? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Oireet ovat...
vahentyneet 5 4 3 2 1 lisddntyneet

3.2. Jos ette kdytd |ladkettd, mikad on paaasiallinen syy sen kayttamatta
jattamiseen?

O puutteelliset ohjeet |dakariltd / apteekista
O ladkkeen kayton vaikeus
kuvailisitko tarkemmin:

o ladkkeen hinta
o ladkkeen hairitsevat haittavaikutukset
mitd haittavaikutuksia:

O en halua kayttaa laakitysta
O muu, mika:

Onko teille tehty kuntoutussuunnitelma?

o kylla
O ei
O en tieda

4.1.)os vastasitte kylld, tiedatteko, mita se sisaltaa?

o kyll
Oen



LIITE 3 (3/4)

4.2.)os tiedatte kuntoutussuunnitelman sisallén, mielta olette siita?

MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKEEN

5. Vaikuttaako muistisairaus paivittaisiin toimintoihinne ja arkeenne talla hetkella?
(Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Ei lainkaan 5 4 3 2 1 Huomattavasti

6.1. Jos vaikuttaa, niin miten?

6. Mitka ovat odotuksenne ldhitulevaisuudelle? (Ympyrdéikéé sopivin vaihtoehto)
Toiveikkaat 5 4 3 2 1 Vahaiset odotukset
VOIMAVARAT JA MIELIALA

7. Miten tyytyvdinen olette elamaanne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Erittdin tyytyvdinen 5 4 3 2 1 Erittdin tyytymaton

8. Millainen mielialanne on talld hetkella? (Voitte valita useita vaihtoehtoja)

O Valoisa ja hyva
o Neutraali

o Alakuloinen tai surullinen
O Masentunut

o Joku muu, mika

9. Koetteko itsenne sairaaksi tdlla hetkelld muistisairauden vuoksi? (Ympyréikéd sopivin
vaihtoehto)

Tunnen itseni terveeksi 5 4 3 2 1 Tunnen itseni sairaaksi

10. Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin paljon, 1=en ollenkaan
Onnellisuus 5 4 3 2 1
Syyllisyys 4 3 2 1
Avuttomuus 5 4 3 2 1
Huolestuneisuus 5 4 3 2 1
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Eristyneisyys

Toiveikkuus

Pettymys

I = = =

Mielihyva

Artymys

Mielipaha

Hapea

llo

L I I O O S

Vasymys
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Seesteisyys

11. Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla on teille talla hetkella hyvan olon tuojina?
(Ympyréikdd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin suuri, 1= ei merkitysta

Parisuhde 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 1
Muut sukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Vertaistuki * 5 4 3 2 1

Ammattilaisen antama

ul
I
w
N
=

tuki
Liikunta 5 4 3 2 1
Kulttuuri 5 4 3 2 1
Ruoka 5 4 3 2 1
Alkoholi 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa eldmantilanteessa olevien kanssa
VOIMAVARAT JA MIELIALA

12. Muita ajatuksia
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KYSELY 2 Muistisairauden diagnoosin saaneen ldheiselle (3kk seurannan
aloituksesta)

TIETO MUISTISAIRAUDESTA, HOIDOSTA JA KUNTOUTUKSESTA

1. Mité tietoa olette tarvinneet muistisairauden diagnoosin jalkeen? (Luetelkaa
tdrkeysjdirjestyksessd kolme teille téirkeinté merkitsemdlld eteen numerot 1-3 niin, ettd
1 = tdrkein, 2= toiseksi tdrkein jne.).

O tietoa muistisairauden oireista, etenemisesta ym.
O tietoa muistisairauden hoidosta ja kuntoutuksesta
O tietoa tuista ja palveluista

O tietoa sairauden perinnoéllisyydesta

O tietoa arjessa selvidmisen tueksi

O muuta tietoa, mita:

O en mitaan

1.1.0Onko tarvitsemaanne tietoa ollut helppo I6ytaa?

o kylla
O osittain, kuvailisitko tarkemmin:

oei
MUISTISAIRAUDEN HOITO JA KUNTOUTUS

2. Milta taholta olette muistisairauden diagnoosin jalkeen saaneet apua ja tukea?
(Ympyréikdd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= hyvin paljon, 1= hyvin vdhan
Puoliso 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 1
Muut lahisukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
paIvK:Irl]Jr:\iHs&gjat > 43 21
palvzll(j:z:;iajat > 43 21
Vertaisryhmat 5 4 3 2 1
Potilas- ja omaisyhdistys 5 4 3 2 1
Apuvilineet ja teknologia 5 4 3 2 1




3. Onko laheisellenne tehty kuntoutussuunnitelma?

o kylla
O ei
O en tieda

3.1 Jos kyll3, tiedatteko mita se sisaltaa?

o kylla
oen

MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKEEN
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4. Vaikuttaako muistisairaus arkeenne talla hetkella? (Ympyréikdé sopivin vaihtoehto)

Ei lainkaan

5 4

4.1. Jos vaikuttaa, niin miten?

Huomattavasti

5. Muistisairauteen voi liittyd muutoksia kdyttaytymisessa. Oletteko havainneet seuraavia

piirteitd laheisenne kaytoksessa? Merkitkaa vakavuusaste, jos seuraavia oireita

esiintyy.
Toistuvuus Vakavuusaste
5=ei yhtaan, 4=harvoin, 3=lieva,
3=joskus 2=kohtalainen
2=usein, 1=erittdin usein 1=vaikea
Unihairiot 5 4 3 2 1 3 2 1
Ahdistus 4 3 1 3 1
Masennus 5 4 3 2 1 3 2 1
Vainoharhaisuus 5 4 3 2 1 3 2 1
Harhat (esim. nako-) 5 4 3 2 1 3 2 1
Levottomuus 5 4 3 2 1 3 2 1
Aggressiivisuus 5 4 3 2 1 3 2 1
. Apatia/ 5 4 3 2 1 3 2 1
valinpitamattomyys

6. Mitka ovat omat odotuksenne ldhitulevaisuudelle? (Ympyréikéd sopivin vaihtoehto)

Toiveikkaat

5 4

1 Vahaiset odotukset
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7. Parjaako muistisairas laheisenne yksin kotona?

o kylla
o kylld, maksimissaan 8h kerrallaan
o kylld, maksimissaan 2h kerrallaan

o kylld, maksimissaan %h kerrallaan
oei

VOIMAVARAT JA MIELIALA
8. Miten tyytyvainen olette elamé&anne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Erittdin tyytyvainen 5 4 3 2 1 Erittain
tyytymaton

9. Millainen mielialanne on talld hetkella? (Voitte valita useita vaihtoehtoja)

O Valoisa ja hyva

o Neutraali

o Alakuloinen tai surullinen
O Masentunut

o Joku muu, mika

10. Miten itse koette jaksavanne muistisairaan laheisenne rinnalla? (Ympyréikdd sopivin
vaihtoehto)

Jaksan hyvin 5 4 3 2 1 Olen uupunut
10.1 Jos ympyroitte numeron 2 tai 1, miten uupumuksenne nakyy?

O Fyysisena vasymyksena ja voipuneisuutena
0 Henkisena vasymyksena ja alakuloisuutena
0 Yhteydenpidon vahadisyytena ldheisiin

o Jotenkin muuten, miten:

11. Oletteko kayttaneet sairastuneesta laheisestanne hdanen lasna ollessaan negatiivisia
ilmauksia muistisairauden aiheuttamien oireiden vuoksi?

Usein 5 4 3 2 1 En lainkaan

12. Koetteko turhautuvanne laheisenne muistioireisiin ja heikentyneeseen
toimintakykyyn?

Usein 5 4 3 2 1 En lainkaan
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13. Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin paljon, 1= en ollenkaan
Onnellisuus 5 4 3 2 1
Syyllisyys 4 3 2 1
Avuttomuus 5 4 3 2 1
Huolestuneisuus 5 4 3 2 1
Eristyneisyys 5 4 3 2 1
Toiveikkuus 5 4 3 2 1
Pettymys 5 4 3 2 1
Mielihyva 5 4 3 2 1
Artymys 5 4 3 2 1
Mielipaha 5 4 3 2 1
Hapea 5 4 3 2 1
llo 5 4 3 2 1
Vasymys 5 4 3 2
Seesteisyys 5 4 3 2 1

14. Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla on teille talla hetkelld hyvan olon tuojina?
(Ympyréikdé numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin suuri, 1= ei merkitysta
Parisuhde 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 1
Muut sukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Vertaistuki * 5 4 3 2 1
Ammattil:lijske;n antama 5 4 3 2 1
Liikunta 5 4 3 2 1
Kulttuuri 5 4 3 2 1
Ruoka 5 4 3 2 1
Alkoholi 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa elamantilanteessa olevien kanssa

MUUTA
15. Muita ajatuksia
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KYSELY 3 Muistisairauden diagnoosin saaneelle (6kk seurannan aloituksesta)

MUISTISAIRAUDEN HOITO JA KUNTOUTUS

1. Oletteko osallistuneet ensitietotapahtumiin?
o Kylla

o En
O En, mutta aion osallistua

1.1. Jos vastasitte kylld, miten hyodyllinen se oli teille?
Erittdin hyodyllinen 5 4 3 2 1 Ei hyotya
2. Oletteko osallistuneet sopeutumisvalmennus- tai varhaiskuntoutuskurssille?
o Kylla
OEn

O En, mutta olen hakenut /hakemassa kurssille

2.1. Jos vastasitte kylla, miten hyodyllinen se oli teille?

Erittain hyodyllinen 5 4 3 2 1 Ei hyotya

3. Milta taholta olette saaneet apua ja tukea viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= hyvin paljon, 1=en lainkaan
Puoliso 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 2 1
Muut I3hisukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
paIvK:ITJ:?ctlJIStetgjat > 43 21
palvzll(j:z:soetf(ajat > 43 21
Vertaisryhmat 5 4 3 2 1
Potilas- ja omaisyhdistys 5 4 3 2 1
Apuvalineet ja teknologia 5 4 3 2 1

*3.1. Jos olette saaneet tukea potilas- ja omaisyhdistykseltd, mika yhdistys oli
kyseessa?
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MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKEEN

4. Vaikuttaako muistisairaus paivittaisiin toimintoihinne ja arkeenne talla hetkella?
(Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Ei lainkaan 5 4 3 2 1 Huomattavasti

4.1. Jos vaikuttaa, miten muutos nakyy seuraavissa asioissa? (Ympyréikdd
sopivin vaihtoehto)

vahentynyt ennallaan lisdantynyt

liilkunta

matkustelu
harrastukset
ystavien tapaaminen
alkoholin kaytto
unen tarve
raha-asioiden hoito
autolla ajaminen
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5. Mitka ovat odotuksenne ldhitulevaisuudelle? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Toiveikkaat 5 4 3 2 1 Vahaiset odotukset

6. Miten tyytyvdinen olette elamaanne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Erittdin tyytyvdinen 5 4 3 2 1 Erittdin tyytymaton
VOIMAVARAT JA MIELIALA

7. Millainen mielialanne on talld hetkella? (Voitte valita useita vaihtoehtoja)

O Valoisa ja hyva
o Neutraali

o Alakuloinen tai surullinen
o Masentunut

o Joku muu, mika

8. Koetteko itsenne sairaaksi tdlla hetkelld muistisairauden vuoksi? (Ympyréikéd sopivin
vaihtoehto)

Tunnen itseni terveeksi 5 4 3 2 1 Tunnen itseni sairaaksi
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9. Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikéd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin paljon, 1=en ollenkaan
Onnellisuus 5 4 3 2 1
Syyllisyys 5 4 3 2 1
Avuttomuus 5 4 3 2 1
Huolestuneisuus 5 4 3 2 1
Eristyneisyys 5 4 3 2 1
Toiveikkuus 5 4 3 2 1
Pettymys 5 4 3 2 1
Mielihyva 5 4 3 2 1
Artymys 5 4 3 2 1
Mielipaha 5 4 3 2 1
Haped 5 4 3 2 1
llo 5 4 3 2 1
Vasymys 5 4 3 2 1
Seesteisyys 5 4 3 2 1

10. Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla on teille talla hetkella hyvan olon tuojina?
(Ympyréikdd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin suuri, 1= ei merkitysta

Parisuhde 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 1
Muut sukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Vertaistuki * 5 4 3 2 1

Ammattilaisen antama

ul
I
w
N
=

tuki
Lilkunta 5 4 3 2 1
Kulttuuri 5 4 3 2 1
Ruoka 5 4 3 2 1
Alkoholi 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa elamantilanteessa olevien kanssa
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MUISTISAIRAUDESTA PUHUMINEN

11. Kenelle olette kertoneet muistisairaudestanne?

O puolisolleni

0 minulla ei ole puolisoa
o lapsilleni

o minulla ei ole lapsia
o muille sukulaisillenne

O minulla ei ole laheisia sukulaisia
O ystavilleni

o minulla ei ole laheisia ystavia
0 naapureilleni

o minulla ei ole ldheisia naapureita
O tyopaikallani

O en ole (enda) tyoelamassa
O jollekulle muulle, kenelle:
o kaikille
0 en kenellekdan

12. Muita ajatuksia




KYSELY 3 Muistisairauden diagnoosin saaneen ldheiselle (6kk seurannan
aloituksesta)

LIITE 6 (1/4)

MUISTISAIRAUDEN HOITO JA KUNTOUTUS

1. Oletteko osallistuneet ensitietotapahtumiin?
o Kylla
oEn

o En, mutta aion osallistua

1.2.Jos vastasitte kylld, miten hyddyllinen se oli teille?

Erittdin hyodyllinen 5 4 3 2 1 Ei hyotya

2. Oletteko osallistuneet sopeutumisvalmennus- tai varhaiskuntoutuskurssille?
o Kylla

o En
O En, mutta olen hakenut / hakemassa kurssille

2.1.Jos vastasitte kylld, miten hyodyllinen se oli teille?

Erittain hyodyllinen 5 4 3 2 1 Ei hyotya

3. Milta taholta olette saaneet apua ja tukea viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd

numeroista sopivin vaihtoehto)

5= hyvin paljon, 1= en ollenkaan

Puoliso 5 4 3 2 1
Lapset 5 4 3 1
Lahisukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Kunnalliset
2 1
palveluntuottajat > 43
Yksityiset
2 1
palveluntuottajat > 43
Vertaisryhmat 5 4 3 2 1
Potilas- ja omaisyhdistys 5 4 3 2 1
Apuvalineet ja teknologia 5 4 3 2 1

*3.1. Jos olette saaneet tukea potilas- ja omaisyhdistykseltd, mika yhdistys oli
kyseessa?
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MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKEEN
4. Vaikuttaako muistisairaus arkeenne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)
Ei lainkaan 5 4 3 2 1 Huomattavasti

4.1.)os vaikuttaa, miten muutos nakyy seuraavissa asioissa?

vahentynyt ennallaan lisdantynyt
liilkunta 5 4 3 2 1
matkustelu 5 4 3 2 1
harrastukset 5 4 3 2 1
ystavien tapaaminen 5 4 3 2 1
alkoholin kaytto 5 4 3 2 1
unen tarve 5 4 3 2 1
raha-asioiden hoito 5 4 3 2 1
autolla ajaminen 5 4 3 2 1

5. Muistisairauteen voi liittyda muutoksia kayttaytymisessa. Kuvailkaa laheisellanne
mahdollisesti esiintyvia kaytosoireita ympyrdimalla oikea vaihtoehto. Merkitkaa
vakavuusaste, jos seuraavia oire esiintyy.

Toistuvuus Vakavuusaste
5=ei yhtaan, 4=harvoin, 3=lieva,

3=joskus 2=kohtalainen
2=usein, 1=erittdin usein 1=vaikea
Unihairiot 5 4 3 2 1 3 2 1
Ahdistus 5 4 3 2 1 3 2 1
Masennus 5 4 3 2 1 3 2 1
Vainoharhaisuus 5 4 3 2 1 3 2 1
Harhat (esim. nako-) 5 4 3 2 1 3 2 1
Levottomuus 5 4 3 2 1 3 2 1
Aggressiivisuus 5 4 3 2 1 3 2 1
. Apatia/ 5 4 3 2 1 3 2 1

valinpitamattomyys

VOIMAVARAT JA MIELIALA
6. Mitka ovat odotuksenne lahitulevaisuudelle? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Toiveikkaat 5 4 3 2 1 Vahaiset odotukset

7. Miten tyytyvdinen olette elamaanne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Erittdin tyytyvdinen 5 4 3 2 1 Erittdin tyytymaton
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8. Millainen mielialanne on tallad hetkella? (Voitte valita useamman vaihtoehdon)

O Valoisa ja hyva
O Neutraali

0 Alakuloinen tai surullinen
o Masentunut

o Joku muu, mika

9. Miten itse koette jaksavanne muistisairaan laheisenne rinnalla? (Ympyréikéé sopivin
vaihtoehto)

Jaksan erittdin hyvin 5 4 3 2 1 Olen uupunut

9.1.Jos ympyroitte numeron 2 tai 1, miten uupumuksenne ilmenee?

O Fyysisena vasymyksena ja voipuneisuutena
O Henkisena vasymyksena ja alakuloisuutena
O Sosiaalisena eristyneisyytend, seuran kartteluna
o Jonakin muuna, mina

10. Oletteko kdyttaneet sairastuneesta laheisestdnne negatiivisia ilmauksia hanen lasna
ollessaan muistisairauden aiheuttamien oireiden vuoksi? (Ympyréikdd sopivin
vaihtoehto)

Usein 5 4 3 2 1 En lainkaan

11. Koetteko turhautuvanne ldheisenne muistioireisiin ja heikentyneeseen
toimintakykyyn?
(Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Usein 5 4 3 2 1 En lainkaan

12. Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin paljon, 1=en lainkaan
Onnellisuus 5 4 3 2 1
Syyllisyys 4 3 2 1
Avuttomuus 5 4 3 2 1
Huolestuneisuus 5 4 3 2 1
Eristyneisyys 5 4 3 2 1
Toiveikkuus 5 4 3 2 1
Pettymys 5 4 3 2 1
Mielihyva 5 4 3 2 1
Artymys 5 4 3 2 1
Mielipaha 5 4 3 2 1
Hapea 5 4 3 2 1
llo 5 4 3 2 1




Vasymys 5 4 3 2

Seesteisyys 5 4 3 2

LIITE 6 (4/4)

13. Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla on teille talla hetkelld hyvan olon tuojina?

(Ympyréikdd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin suuri, 1= ei merkitysta
Parisuhde 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 1
Muut sukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Vertaistuki * 5 4 3 2 1
Ammattililijslzn antama 5 4 3 2 1
Liikunta 5 4 3 2 1
Kulttuuri 5 4 3 2 1
Ruoka 5 4 3 2 1
Alkoholi 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa elamantilanteessa olevien kanssa

MUISTISAIRAUDESTA PUHUMINEN

MUUTA

14. Kenelle olette kertoneet laheisenne muistisairaudesta?

O puolisolleni
0 minulla ei ole puolisoa
O muistisairaus on puolisollani
o lapsilleni
0 minulla ei ole lapsia
0 muille sukulaisillenne
0 minulla ei ole laheisia sukulaisia
o ystavilleni
O minulla ei ole laheisia ystavia
0 naapureilleni
O minulla ei ole ldheisid naapureita
O tyopaikallani
O en ole (enda) tyoelamassa
O jollekulle muulle, kenelle:

o kaikille
o en kenellekdan

15. Muita ajatuksia
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KYSELY 4 Muistisairauden diagnoosin saaneelle (12kk seurannan aloituksesta)

MUISTISAIRAUDEN HOITO JA KUNTOUTUS

1. Kuka on yhteyshenkilonne muistisairautta ja sen hoitoa koskevissa asioissa?

O muisti- tai dementiahoitaja

O muisti- tai dementiakoordinaattori

0O omaldakari terveyskeskuksessa

0 omalaakari yksityisella puolella

O kuntoutusohjaaja

0 minulla ei ole nimettya yhteyshenkil6a
O muu, mika:
O en tieda

2. Milta taholta olette saaneet apua ja tukea viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= hyvin paljon, 1=en ollenkaan

Puoliso 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 1
Muut ldhisukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Kunnalliset . 5 4 3 2 1
palveluntuottajat
Yksityiset

palveluntuottajat

Vertaisryhmat

Potilas- ja omaisyhdistys

vl wv | w»v
E o I S -
w
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[

Apuvilineet ja teknologia

*2.1. Jos olette saaneet tukea potilas- ja omaisyhdistykseltd, mika yhdistys oli
kyseessa?

3. Oletteko kdynyt muistisairauden vuoksi ladkarissa viimeisen puolen vuoden aikana
(edellisen kyselyn jalkeen)?

o kyll
Ooen
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3.1.Jos kylld, muutettiinko muistisairauslaakitysta talla kaynnilla?

O Minulla ei ole missdaan vaiheessa ollut muistisairauteen tarkoitettua

laakitysta

O Ei muutosta

O Laakitys muistisairauteen aloitettiin vasta nyt

O Annostuksen muutos

O Ladkityksen vaihto, mistd ladkevalmisteesta:
mihin:

O Ladkitys lopetettiin, mista syysta:

4. Kaytattekd muistisairauteen maarattya ladketta |1adkarin antamien ohjeiden
mukaisesti?

o kylla

oen

4.1.Jos kdytdtte |ladketta, onko talla ollut vaikutusta muistisairaudesta
johtuviin oireisiinne? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Vahentyneet 5 4 3 2 1 Lisdantyneet
4.2.]Jos ette kdytd ladketta, mika on paaasiallinen syy sen kayttamatta
jattdmiseen?

O puutteelliset ohjeet |dakariltd / apteekista
O ladkkeen kayton vaikeus
kuvailisitko tarkemmin:

o laakkeen hinta
o laakkeen hairitsevat haittavaikutukset
mita haittavaikutuksia:

O en halua kayttaa laakitysta
O muu, mika:

MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKEEN

5. Vaikuttaako muistisairaus paivittdisiin toimintoihinne ja arkeenne talla hetkella?
(Ympyroikdd sopivin vaihtoehto)

Ei lainkaan 5 4 3 2 1 Huomattavasti

5.1. Jos vaikuttaa, niin miten?

6. Oletteko suorittaneet ajokortin?

o kyll
Oen
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6.1.Jos kylld, oletteko joutunut luopumaan ajokortistanne?

o kylld, muistisairauden vuoksi

o kylld, muusta syysta

O en, mutta tiedan sen tulevan pian ajankohtaiseksi
O en, eika aihe ole minulle ajankohtainen

VOIMAVARAT JA MIELIALA

7.

10.

11.

Mitka ovat odotuksenne lahitulevaisuudelle? (Ympyréikéd sopivin vaihtoehto)

Toiveikkaat 5 4 3 2 1 Vahaiset odotukset

Miten tyytyvdinen olette eldamaanne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Erittdin tyytyvainen 5 4 3 2 1 Erittain tyytymaton
Millainen mielialanne on tallad hetkella?

O Valoisa ja hyva
o Neutraali

o Alakuloinen tai surullinen
O Masentunut

o Joku muu, mika

Koetteko itsenne sairaaksi talla hetkelld muistisairauden vuoksi? (Ympyréikdd sopivin
vaihtoehto)

Tunnen itseni terveeksi 5 4 3 2 1 Tunnen itseni sairaaksi

Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin paljon, 1=en lainkaan
Onnellisuus 5 4 3 2 1
Syyllisyys 4 3 2 1
Avuttomuus 5 4 3 2 1
Huolestuneisuus 5 4 3 2 1
Eristyneisyys 5 4 3 2 1
Toiveikkuus 5 4 3 2 1
Pettymys 5 4 3 2 1
Mielihyva 5 4 3 2 1
Artymys 5 4 3 2 1
Mielipaha 5 4 3 2 1
Haped 5 4 3 2 1
llo 5 4 3 2 1




Vasymys 5 4 3 2

Seesteisyys 5 4 3 2

LIITE 7 (4/5)

12. Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla on teille talla hetkella hyvan olon tuojina?

(Ympyréikdd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin suuri, 1= ei merkitysta
Parisuhde 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 1
Muut sukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Vertaistuki * 5 4 3 2 1
Ammattililijslzn antama 5 4 3 2 1
Liikunta 5 4 3 2 1
Kulttuuri 5 4 3 2 1
Ruoka 5 4 3 2 1
Alkoholi 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa elamantilanteessa olevien kanssa

MUISTISAIRAUDESTA PUHUMINEN JA TULEVAISUUS

13. Kenelle olette kertoneet muistisairaudestanne?

O puolisolleni
0 minulla ei ole puolisoa
o lapsilleni
0 minulla ei ole lapsia
o muille sukulaisilleni
0 minulla ei ole laheisia sukulaisia
o ystavilleni
O minulla ei ole laheisia ystavia
0 naapureilleni
O minulla ei ole ldheisid naapureita
O tyopaikallani
O en ole (enda) tyoelamassa
O jollekulle muulle, kenelle:

o kaikille
o en kenellekdan

14. Oletteko keskustelleet muistisairauteen liittyvista tulevaisuuden suunnitelmista ja

haasteista ldheistenne kanssa?

o kyll
Oen
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15. Oletteko tehneet hoitotahdon tai hoitotestamentin?

o kylla
oen
O en, mutta aion tehda

MUUTA

16. Mita odotatte Muistiliitolta ja paikallisilta muisti-, dementia- ja Alzheimer-
yhdistyksilta?

O tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta
O henkista tukea

O vertaistukea

O paivatoiminnan ja muiden palvelujen jarjestamista
O apua palvelujen I6ytamiseen ja hakemiseen

O muuta, mita:
O en mitaan

17. Muita ajatuksia




KYSELY 4 Muistisairauden diagnoosin saaneen ldheiselle (12kk seurannan

aloituksesta)

LIITE 8 (1/7)

MUISTISAIRAUDEN HOITO

JA KUNTOUTUS

1. Miltd taholta olette saaneet apua ja tukea viimeisen kuukauden aikana? (Ympyréikdd numeroista

sopivin vaihtoehto)

5= hyvin paljon, 1=en ollenkaan

palveluntuottajat

Puoliso 5 4 3 2 1

Lapset 4 3 1

Muut l3hisukulaiset 5 4 3 2 1

Ystdavat 5 4 3 2 1
Kunnalliset

palvzllt :Ztlji)iajat > 43 21
Vertaisryhmat 5 4 3 2 1
Potilas- ja omaisyhdistys 5 4 3 2 1
Apuvalineet ja teknologia 4 4 3 2 1

2. Onko laheisellenne

1.1.Jos olette saaneet tukea potilas- ja omaisyhdistykseltd, mika yhdistys oli

kyseessa?

tehty kuntoutussuunnitelma?
o kylla
O ei

O en tieda

2.1.Jos kylld, tiedatteko mita se sisaltaa?

o kylla
oen

2.2.Jos laheisellenne on tehty kuntoutussuunnitelma yli vuosi sitten, onko

suunnitelmaa paivitetty?

o kylla
oei

2.3.Jos laheisenne kuntoutussuunnitelmaa on paivitetty, mita mielta olette

siita?
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3. Mika tukisi teidan mielestanne parhaiten laheisenne elaméanlaatua ja toimintakykya?

O kotityot ja arjen askareet

o liikunnallinen kuntoutus

O muistamisen apuvalineet

O taideterapiat, esim. kuvataide-, musiikki- tai tanssiterapia
O kulttuuriharrastukset, esim. taidendyttelyissa tai konsertissa kdyminen

O matkustelu
O kasilla tekeminen
O ystavien tapaaminen

O vertaistukiryhmaan osallistuminen

0 muu, mika

MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS ARKEEN

4. Vaikuttaako muistisairaus arkeenne talla hetkella? (Ympyréikdé sopivin vaihtoehto)

Ei lainkaan 5

1.1.Jos kylld, niin miten?

4

Huomattavasti

5. Muistisairauteen voi liittyd muutoksia kdyttaytymisessa. Oletteko havainneet seuraavia

piirteitd laheisenne kaytoksessa? Merkitkaa vakavuusaste, jos seuraavia oireita

esiintyy.
Toistuvuus Vakavuusaste
5=ei yhtaan, 4=harvoin, 3=lieva,
3=joskus 2=kohtalainen
2=usein, 1=erittdin usein 1=vaikea
Unih&iriot 5 4 3 2 1 3 2 1
Ahdistus 5 4 3 2 1 3 2 1
Masennus 5 4 3 2 1 3 2 1
Vainoharhaisuus 5 4 3 2 1 3 2 1
Harhat (esim. nako-) 5 4 3 2 1 3 2 1
Levottomuus 5 4 3 2 1 3 2 1
Aggressiivisuus 5 4 3 2 1 3 2 1
. Apatia/ 5 4 3 2 1 3 2 1
valinpitamattomyys

6. Onko muistisairaus muuttanut suhdettanne sairastuneeseen ldheiseenne?

0 suhteemme on parantunut ja / tai tiivistynyt diagnoosin jalkeen

O suhteemme on ennallaan

0 olemme diagnoosin jalkeen etddantyneet toisistamme
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7. Oletteko muistisairaan ihmisen samassa taloudessa asuva puoliso?

o kylla
oen

7.1. Jos kylld, onko laheisenne muistisairaus muuttanut vastuitanne puolisona?

vastuunion vastuuni on vastuuni on
vahentynyt ennallaan lisdantynyt
O arjen sujuvuus 5 4 3 2 1
0 normaalin eldaman jatkuminen 5 4 3 2 1
O perheen hyvinvoinnista huolehtiminen 5 4 3 2 1
0 yhteydenpito yhteisiin ystaviin 5 4 3 2 1

8. Miissa asioissa laheisenne toimintakyky on heikentynyt?

0 pukeutumisessa ja / tai riisumisessa

O paivittdisen hygienian hoidossa (esim. suihku, hampaidenpesu)
O ruuan laittamisessa

0O syOmisessa

O lddkkeen ottamisessa

O itsendisessa liikkumisessa kodin ulkopuolella (eksyminen)

O liikkumisessa (tarvitsee esim. tukea kadvelyssa)

O jossain muussa, missa:
O ei missaan asiassa

9. Parjaakoé muistisairas laheisenne yksin kotona?

o kylla

o kylld, maksimissaan 8h kerrallaan
o kylld, maksimissaan 2h kerrallaan
o kylld, maksimissaan %h kerrallaan
O ei

10. Olitteko tydelamassa, kun Iaheisesi sai muistisairauden diagnoosin?

o kylla
Oen

10.1. Jos vastasitte kylld, oletteko voineet jatkaa tyossasi ldheisesi diagnoosin
jalkeen?

o kylld, kokoaikaisesti
O kylla, osa-aikaisesti
oen



LIITE 8 (4/7)

11. Onko teilla mahdollisuus omaan vapaa-aikaan (esim. harrastuksiin, ystavien
tapaamiseen) ldheisenne muistisairaudesta huolimatta?

O jonkin verran enemman kuin ennen

O yhta sdaanndllisesti kuin ennenkin

O jonkin verran vahemman kuin ennen

0 harvoin

O ei koskaan

O ei ole koskaan ollutkaan

0 minulla ei ole tarvetta harrastuksiin ja sosiaaliseen eldamaan

12. Oletteko voineet hoitaa muut velvollisuutenne (esim. luottamustehtdvat, muiden
Iaheisten hoito) ldheisenne muistisairauden diagnoosin jalkeen?

0 yhta hyvin kuin aiemmin

o kylla, mutta siita on tullut haastavampaa

O osittain

O en ollenkaan

o minulla ei ole mainitunlaisia velvollisuuksia

13. Onko laheisenne sairastuminen muistisairauteen muuttanut tehtavien kotitdiden
maaraa?

O ei

o0 minulla on nykyisin paljon enemman tehtavaa

O toisinaan minulla on enemman tehtavaa kuin ennen
0 minulla on yhta paljon kotit6ita kuin ennenkin

0 minulla on vahemman kotit6ita kuin ennen

O en ole koskaan tehnytkaan kotitoita

14. Tuntuuko teista, ettd ldheisenne muistisairaus vaikuttaa kielteisesti muihin
ihmissuhteisiinne perhe- ja ystavapiirissa?

O ei
o silloin tallin
o kylla

15. Onko ldheisenne sairastuminen muistisairauteen heikentanyt mahdollisuuttanne
osallistua lastenne tai lastenlastenne eldamaan?

O vietdn heidan kanssaan enemman aikaa kuin ennen
O vietdn heidan kanssaan yhta paljon aikaa kuin ennenkin
O vietan heidan kanssaan vahemman aikaa kuin ennen
o minulla ei ole lapsia
VOIMAVARAT JA MIELIALA
16. Mitka ovat odotuksenne ldhitulevaisuudelle? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Toiveikkaat 5 4 3 2 1 Vahaiset odotukset

17. Miten tyytyvainen olette elamaanne talla hetkella? (Ympyréikdd sopivin vaihtoehto)

Erittain tyytyvdinen 5 4 3 2 1 Erittdin tyytymaton



LIITE 8 (5/7)

18. Millainen mielialanne on talla hetkella?

O Valoisa ja hyva
o Neutraali

o Alakuloinen tai surullinen
O Masentunut

o Joku muu, mika

19. Miten itse koette jaksavanne muistisairaan laheisenne rinnalla? (Ympyrékddi sopivin
vaihtoehto)

Jaksan erittdin hyvin 5 4 3 2 1 Olen uupunut

19.1. Jos ympyroitte numeron 2 tai 1, miten uupumuksenne nakyy?

O Fyysisend vasymyksena ja voipuneisuutena
O Henkisena vasymyksena ja alakuloisuutena
O Sosiaalisena eristyneisyytend, seuran kartteluna
o Joku muu, mika

20. Oletteko kdyttaneet sairastuneesta laheisestanne negatiivisia ilmauksia hdnen lasna
ollessaan muistisairauden aiheuttamien oireiden vuoksi?

Usein 5 4 3 2 1 En lainkaan

21. Oletteko joutuneet kiusallisiin tilanteisiin muistisairaan laheisenne kayttaytymisen
vuoksi?

Usein 5 4 3 2 1 En ole

22. Koetteko turhautuvanne ldheisennemuistioireisiin ja heikentyneeseen
toimintakykyyn?

Usein 5 4 3 2 1 En lainkaan

23. Millaisia tuntemuksia olette kokeneet viimeisen puolen vuoden aikana? (Ympyrdikdd
numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin paljon, 1=en ollenkaan

Onnellisuus 5 4 3 2 1
Syyllisyys 4 3 2 1
Avuttomuus 5 4 3 2 1
Huolestuneisuus 5 4 3 2 1
Eristyneisyys 5 4 3 2 1
Toiveikkuus 5 4 3 2 1
Pettymys 5 4 3 2 1
Mielihyva 5 4 3 2 1
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24. Kuinka suuri merkitys seuraavilla asioilla on teille talla hetkelld hyvan olon tuojina?

(Ympyréikdd numeroista sopivin vaihtoehto)

5= erittdin suuri, 1= ei merkitysta
Parisuhde 5 4 3 2 1
Lapset 4 3 1
Muut sukulaiset 5 4 3 2 1
Ystavat 5 4 3 2 1
Vertaistuki * 5 4 3 2 1
Ammattililijslzn antama 5 4 3 2 1
Liikunta 5 4 3 2 1
Kulttuuri 5 4 3 2 1
Ruoka 5 4 3 2 1
Alkoholi 5 4 3 2 1

* ajatusten vaihto samassa elamantilanteessa olevien kanssa

MUISTISAIRAUDESTA PUHUMINEN

25. Kenelle olette kertoneet |dheisenne muistisairaudesta?

O puolisolleni
O muistisairaus on puolisollani
0 minulla ei ole puolisoa
o lapsilleni
o minulla ei ole lapsia
0 muille sukulaisilleni
0 minulla ei ole laheisia sukulaisia
o ystavilleni
o minulla ei ole laheisia ystavia
0 naapureilleni
O minulla ei ole ldheisid naapureita
O tyopaikallani
O en ole (enda) tyoelamassa
O jollekulle muulle, kenelle:

o kaikille 1dheisilleni
o en kenellekdan



MUUTA
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26. Kenen kanssa olette keskustelleet muistisairauteen liittyvista tulevaisuuden
suunnitelmista, haasteista ja esimerkiksi hoidon jarjestamisesta? (Voitte valita useita
vaihtoehtoja)

O sairastuneen ldheiseni kanssa

O muiden perheenjasenteni kanssa
O ystavieni kanssa

O en kenenkdan kanssa
O jonkun muun, kenen:

27. Mistd seuraavista asioista olette keskustelleet muistisairaan ldheisenne ja / tai muiden
perheenjasentenne kanssa? (Voitte valita useita vaihtoehtoja)

O raha-asioiden hoitaminen muistisairauden edetessa
O hoitotahto

O edunvalvontavaltuutus

O omaishoitajaksi ryhtyminen

O jostain muusta, mista:

28. Mita odotatte Muistiliitolta ja paikallisilta muisti-, dementia- ja Alzheimer-
yhdistyksilta? (Voitte valita useita vaihtoehtoja)

O tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta
0 henkista tukea

O vertaistukea

O paivatoiminnan ja muiden palvelujen jarjestamista
O apua palvelujen I6ytamiseen ja hakemiseen

O muuta, mita:
O en mitaan

29. Muita ajatuksia
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