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Lukijalle

TOM - tietoa omaisille ja kehitysvammaisille muistisairauksista -hanke syntyi Ete-
14-Pohjanmaan Muistiyhdistyksen Muistiluotsiin tulleiden puheluiden synnyttimien
ajatusten ansiosta. Erityisesti eri ammattihenkilot soittivat kysellakseen kehitysvam-
maisten muistiasioista. Yhdistykseen tulleet puhelut olivat se niin sanottu heikko
signaali, joka ymmarrettiin oikein - kyselyt paljastivatkin pinnan alla olleen jadvuoren,
suuren tiedontarpeen.

TOM-hankkeen péitavoitteena on ollut lisaté tietoutta kehitysvammaisten muisti-
asioista; mitka tekijdt saattavat edesauttaa muistisairauksien puhkeamista, mitd ovat
muistisairaudet ja miten ne esiintyvét kehitysvammaisilla ihmisilld, kuinka muistisai-
rauksia tutkitaan ja todetaan sekd miten muistisairaus vaikuttaa eldmaén.

Tavoitteina on myos ollut antaa tukea ja neuvontaa kehitysvammaisten muistiasioihin
liittyen, tuottaa tietoa ja rakentaa toimintamalleja. Hankkeessa kehitettyd ja tuotettua
materiaalia voivat hyodyntdd kehitysvammaiset ldheisineen sekd muun muassa am-
mattihenkilot.

Toivomme tdiméin oppaan ajanmukaisen tiedon kehitysvammaisten muistisairauksista
selkeyttavin ja tukevan arjessa esiin nousevia kysymyksid. Olemme iloisia saadessam-
me olla mukana téssé tyossa!

Kiitimme lampimasti asiantuntijatekstin laatimisesta professori Maria Arviota, ylilaa-
kari Juha Leppilédd ja psykologi Ari-Matti Saarta sekd ldheisen tarinasta Markkua ja
Mirjaa.

Eteld-Pohjanmaan Muistiyhdistyksessd 31.8.2018.

Minna Huhtamaiki-Kuoppala Anu Sorvisto Kristiina Riskuméki
toiminnanjohtaja projektikoordinaattori projektityontekija



Kehitysvammaisuus

ja muistisairaudet

MARIA ARVIO JA ARI-MATTI SAARI

ehitysvamma ilmenee aina

kehitysidssd, muistisairaus yleensa
vasta kehitysidn jalkeen. Aikuisena
muistisairauteen sairastunut ja
lapsuudessa kehitysvammaiseksi
osoittautunut henkild tarvitsevat
molemmat apua péivittiisissd
toimissaan. Oirekuvat ovat kuitenkin
erilaiset elamanhistorioista johtuen;
muistisairas potilas on useimmiten eldnyt
itsendisen nuoruuden ja aikuisuuden.
Kehitysvamma kuten muistisairauskin
on oire aivokuoren toiminnanhairiosta.
Molempien taustalla on joko 1)
geneettinen, perintotekijoistd johtuva
syy, 2) hankinnainen, ennen syntymaa
tai sen jilkeen vaikuttaneiden ulkoisten
tekijéiden neurologisia oireita aiheuttava
sairaus tai vamma tai 3) monitekijdinen
syy, geneettinen ja/tai hankinnainen
syy. Downin oireyhtyma on yleisin
geneettinen, CP-kehitysvamma,
varhaiseen aivovaurioon liittyva liikunta-
kehitysvamma, on yleisin hankinnainen
ja autismi-kehitysvammaoireyhtyma
yleisin monitekijdinen kehitysvamma
(1). Nykytiedon valossa yleisin
muistisairaus, Alzheimerin tauti on
taustaltaan useimmiten monitekijainen
kun taas aivoverenkiertosairauden
muistisairaus, toiseksi yleisin
muistisairaus, on taustaltaan useimmiten
hankinnainen. Néiden lisdksi tunnetaan
useita geneettisid harvinaisempia
muistisairauksia.

Viimeisten vuosikymmenien aikana
kehitysvammaisten elinikéd on kasvanut
huomattavasti ja tulevaisuudessa
ikadntyneiden kehitysvammaisten
maara tulee kasvamaan (2). Edelleen
kuitenkin kehitysvammavieston
ikdjakauma on nuori verrattuna koko
vdestoon. Kun viidennes suomalaisista
on yli 65-vuotiaita, niin vastaava
luku kehitysvammaviestossid on
muutaman prosentin verran (3).
Useisiin kehitysvammaoireyhtymiin
liittyy ennenaikainen vanheneminen
ja vaikea-asteisesti kehitysvammaisista
(alykkyysosamaira alle 35) noin
viidennes potee etenevid sairautta,
jossa kognitiiviset eli élylliset taidot
heikkenevit jo kehitysidssa (4). Téllaisten
etenevien sairauksien ryhmaan
kuuluvat epileptiset enkefalopatiat
(vaikeahoitoinen epilepsia, jossa
epileptisid kohtauksia ei saada hallintaan
johtaen kehitysvammaisuuteen) ja
monet suomalaiseen tautiperinto6n
kuuluvat aineenvaihduntasairaudet
kuten aspartylglucosaminuria
eli AGU, peittyvisti periytyva
aineenvaihduntasairaus ja INCL.

Kehitysvammaisuuteen sininsa liittyy
monia muistisairauden riskitekijoita.
Ensinnidkin kaikilla kehitysvammaisilla
on aivojen toiminnallinen hiiri6 ja hyvin
monilla kehitysvammaisilla on aivoissa
rakenteellinen poikkeama joko vaurion,
kehityshdirion tai toistuvien epilepsia-



kohtausten seurauksena.
Palveluasumisyksikoissa ruoka

on yleensi terveellistd, mutta

ylipaino on osaoire monessa
kehitysvammaoireyhtymadssi ja toisaalta
aliravitsemus liittyen nielemisongelmiin
ja lihasjaykkyyteen sekd niveljaykistymiin
on yleinen pulma monivammaisilla
henkiloéilla. Kehitysvammaiset henkilot
ovat riippuvaisia toisista ihmisista ja
tdmad rajoittaa sekd litkunnallisiin ja
kulttuuriaktiviteetteihin osallistumista.
Lisdksi aikuiset kehitysvammaiset,
varsinkin kehitysvammaiset henkil6t,
joilla on autismikirjon héirio, ovat
usein monildékittyjd. Toisaalta
kehitysvammaisuuteen liittyy
muistisairaudelta suojaavia tekijoita
kuten tupakoinnin ja alkoholin kaytén
vahdisyys.

Kun kehitysvamma ja muistisairaus
ilmenevit samalla henkilolld, on
mahdollista, etta molemmilla oireilla
on sama taustasyy tai kehitysvamman
aiheuttanut tila kuten Downin
oireyhtyma toimii Alzheimerin taudin
ja Williamsin oireyhtymé vaskulaarisen
dementian riskitekijand. Henkilon
kehitysvammaisuutta ja muistisairautta
aiheuttavilla tekij6illa ei kuitenkaan
valttamattd ole suoraa yhteyttd toisiinsa.

Muistisairauden
diagnostiikka

Kehitysvammaisen kohdalla
muistihdirion diagnosointi on erittdin
tarkedd, koska pienikin toimintakyvyn
menetys voi mullistaa eliman kokonaan
ja vaatia esimerkiksi muuttamisen
ympirivuorokautista hoitoa tarjoavaan
hoitokotiin. Diagnostiikassa lhi-
ihmiset, omahoitaja, psykologi seka
muistisairauksiin perehtynyt laakari ovat
keskeiset toimijat.

Kun kehitysvammaisella havaitaan
toimintakyvyn heikkenemista
(taantumista) tai kdytosoireita, saatetaan
taantumista pitdd luonnollisena
kehitysvammaan kuuluvana tai liittyvina
ilmiona ja kaytosoireita psykiatrisena
héiriond, sen sijaan ettd pohdittaisiin
mahdollista muistisairautta oireitten
taustalla.

Valtaosa aikuisista kehitysvammaisista
henkil6istd asuu palveluasumisyksikoissa,
joissa tyoskentelee useita hoitoalan
ammattilaisia. Toimintakyvyn seuranta
arviointilomakkeen avulla médrdajoin on
keskeinen seurannan tyokalu.

Téarkead on, ettd arvioinnista vastaa
asiakkaan hyvin tunteva omahoitaja.
Dementiaoireitten kartoitukseen ja
hoidon seurantaan soveltuu vuonna
2001 suomennettu brittildinen
Present Psychiatric State - Learning
Disabilities -arviointilomake, joka
jakaantuu kognitiivis-fyysisiin seka
sosiaalis-psyykkisiin osioihin (4,5).
Vaihtoehtoisesti voidaan kayttaa
suomalaista Pohjois-Savon Muisti
ry:n Muistikka-hankkeessa laadittua
kyselyd, jossa lisdksi kartoitetaan
oireiden alkamisajankohtaa ja kulkua.
Toimintakyvyn arviointiin voi
vaihtoehtoisesti kiyttd my6s Muistin
Téhére -haastattelulomaketta, joka 16ytyy
liitteend oppaan lopusta.

Psykologin arvio

Psykologilla on keskeinen rooli niin
valtavdeston kuin kehitysvammaisen
muistisairauden arvioinnissa ja
diagnostiikassa. Psykologin roolina
tyOyhteisossa on asiakkaan psyykkisen
ja kognitiivisen nykytilanteen seka
ajan myo6td tapahtuvan mahdollisen
muutoksen arviointi ja kuvaaminen.



Psykologi kayttaa tdhan arviointiin
asiakkaan ja hanen ldhipiirinsa
haastattelun lisaksi psykologin
testimenetelmid. Verrattuna
valtavdestoon kehitysvammaiset ovat
kykytasoltaan selkedsti heterogeenisempi
ryhmi, jolloin psykologi joutuu tydssdan
kayttamadn harkintaa testimenetelmiensé
valinnassa. Yhtd kaikille soveltuvaa
menetelmai ei ole, vaan testattavan kyky
taso maarittda millaisia menetelmia
voidaan kayttad ja miten arviointi tulee
suorittaa.

Varsinaisia kehitysvammapopulaatiolle
kehitettyjé ja normitettuja
testimenetelmid ei talla hetkelld
kaytannossa ole. Lievemmin
kehitysvammaisten kohdalla
voidaan soveltaen kdyttda perinteisid
aikuisvaestolle kehitettyja
testimenetelmid, kuten CERAD,
WAIS-IV, BDI-II sekd joitain arjen
toimintakyvyn kyselylomakkeita,
kuten Cooperin lista tai Muistikka-
seurantavaline. Ndissd tilanteissa,
kuten yleensdkédan kehitysvammaisten
kohdalla, testimenetelmien esityksen
ja ohjeistuksen ei tarvitse olla niin
standardoitua kuin valtavdestolld.
Keskeisempid on, ettd asiakas
ymmartad tehtavin tarkoituksen,
tietdd mitd haneltd odotetaan ja on
motivoitunut tyoskentelyyn. Tdma
on luotettavan tuloksen saamisen
kannalta huomattavasti tairkedmpéa
kuin tarkasti kdsikirjan mukaan eteneva
protokolla. Enemmin kognitiivisia
vaikeuksia omaavien kehitysvammaisten
kohdalla haastattelun ja havainnoinnin
merkitys kasvaa. Oireiden ilmenemisen
ja kulun arviointi, toimintakyvyn
muutoksen hahmottaminen, elinpiirin ja
mahdollisten ympéristo ja psyykkisten
tekijéiden huomiointi ovat keskeisia.

Kuten ldhes kaikessa kehitysvammaisten
kanssa tehtdvassd tydssd, myos
muistisairauden diagnostiikassa
keskeistd on valtaviestolle kehitettyjen
testimenetelmien soveltaminen.
Psykologin ei ehké arvioinnissaan
kannata niinkddn paneutua minkién
raja-arvon hakuun tai “normaali-
poikkeava” -erottelun, vaan keskittya
mahdollisen ajan my6td tapah- tuvan
muutoksen seurantaan ja kuvaamiseen.
Taman vuoksi luotettavan kuvan
saaminen edellyttdd usein selkedsti
kirjattua seurantaa arjen toimintakyvysta
sekd psykologin kontrollitutkimusta noin
kuuden kuukauden kuluttua.

Ennen muistisairausdiagnoosin
asettamista on syytd poissulkea
hoidettavissa olevat tilat, joiden
oireet ovat samankaltaiset kuin
muistisairauden. B12- ja D-vitamiinin
puutokset, virtsatieinfektiot ja
kilpirauhasen vajaatoiminta ovat helposti
osoitettavissa laboratoriotutkimuksen
avulla. Depressiivinen henkil voi
alisuoriutua samoin uniapnea ja
muut unihiiriét laskevat vireystilaa.
Epilepsia voi puhjeta missd idssé
tahansa ja olla tyypiltddn monenlainen
ja vaikuttaa vireystilaan voimakkaasti.
Kaikkia vireystiloja rekister6iva
EEG-tutkimus kannattaa sisallyttad
dementiadiagnostiikkaan. Tdrkedd on
my0s pohtia, liittyyko kaytossd olevan
ldakitys toimintakyvyn laskuun ja purkaa
laakitystd asteittain tilannetta seuraten.

Aivojen tietokonekuvaus ja
varsinkin magneettikuvaus auttavat
diagnostiikassa. Kaytdnnon
kokemus on osoittanut, ettd
magneettikuvausloydokset ja kliiniset
oireet ovat yhdensuuntaiset siten, ettd
mitd vahvempiasteinen aivokuoren



kudoskato sekd hippokampuksen
kutistuminen ja surkastuminen, sitd
rajummat ovat muistisairauden oireet.
Kuvantaminen vaatii useimmiten
nukutuksen ja siksi se ei ole aina
mahdollinen.

Psykologin suorittama dlykkyystutkimus
on keskeinen muistisairauden
diagnostiikassa. On tarked tietdd, millaiset
tutkittavan paattely- ja muistitaidot
olivat varhaisessa aikuisidssd, jotta
toimintakyvyn muutoksia voidaan
arvioida luotettavasti. Pdinvastoin kuin
valtavéestolld kaikille kehitysvammaisille
on nuoruudessa tehty useita psykologin
tutkimuksia. Samat testit eivit
sovellu kaikkien tutkimiseen, vaan
menetelmien valinnassa taytyy
huomioida tutkittavan kehitystaso.
Varsinaisesti kehitysvammaiselle
aikuiselle kehitettyjd pikaseulontatesteji
muistisairauden tutkimiseksi ei
ole ja kehitysvammapopulaation
heterogeenisyydestd johtuen
sellaista ei pystytd laatimaan.

Lievemmin vammaisten tutkimisessa
voidaan kayttad yleisesti aikuisille
kehitettyja testejd soveltaen. Muistin
tutkimisessa lievésti ja keskivaikeasti
kehitysvammaisilla on saatu lupaavia
tuloksia Englannissa kehitetylld
Rivermead Behavioural Memory
Test:114, joka koostuu helpohkoista,
erityyppisistd muistitehtévista (8).
Epévarmassa tilanteessa muistisairauden
varmistaminen vaatii uusintatutkimuksen
3-6 kuukauden kuluttua.

Downin oireyhtyma

Suomessa arvioidaan asuvan noin 3500
Down-henkilda. Oireyhtymadn liittyy
omat kehitykselliset erityispiirteensa.
Kehitysvamman aste vaihtelee lievista
syvaan. Suurin osa Down-henkiloista

toimii keskivaikeasti kehitysvammaisen
tasoisesti, jolloin Down-nuori saavuttaa
parhaimmillaan 7-9-vuotiaan lapsen
taidot ja valmiudet nuoruusidss.

Osa oppii lukemaan ja tuntemaan
kellonajan, mutta esimerkiksi
rahanarvon ymmirtdminen lienee
kaikille vaikeaa. Downin oireyhtyméan
liittyy alttius lukuisiin terveydellisiin
ongelmiin. Kilpirauhasen vajaatoiminta
(hypotyreoosi) ja epilepsia yleistyvit idn
my6td. Uniapnea liittyy ylipainoisuuteen
sekd ahtaisiin suun ja nielun rakenteisiin.
Depressiiviset oireet ovat kuitenkin
nuorilla aikuisilla melko yleisid. Osalla
Down-henkil6istd ilmenee pakko-oireita
ja autismikirjon hdirié6n sopivia piirteita.
Downin oireyhtymé on myds harvinaisen
aivojen verisuoniston poikkeavuuden
moya-moya -taudin riskitekija. Moya-
movya -tauti johtaa aivoinfarkteihin
altistaen halvausoireille seké
verisuoniperdiselle muistisairaudelle.

Down-henkil6illd muistisairaus oireet
ilmenevit keskimaérin jo 35 ikdvuoden
jalkeen (kuva 1). Muistihiiriot liittyvét
yleensd Alzheimerin tautiin, mutta myds
verisuoniperdistd sekd sekamuotoista
muistisairautta sairastavia tunnetaan
lukuisia. Nuoruudessa saavutettu
kehitystaso eivit naytd vaikuttavan
muistisairauteen. My6skéin laitoksessa
ja kodeissa asuneitten kesken ei ole
todettu eroja muistisairauksien suhteen.

Yleisimmit muistisairauteen
viittaavat kognitiivis-fyysiset oireet
kaikenikaisilla Down-aikuisilla ovat
omatoimisuustaitojen heikkeneminen,
energisyyden viheneminen seka
ymmirtimisen vaikeutuminen.
Artyneisyys, keskittymishiirio,
eristaytyminen sekd persoonallisuuden
muutos ovat yleisimmat sosiaalis-
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Kuva 1. 98 Down -henkilon muistisairaus oireiden lukumaara kronolo-
gisen idn suhteen 15 vuotta kestdneessd seurantatutkimuksessa (6).

psyykkiset oireet muistisairauksissa. Keh itysva mmaisten
Muistisairaus voi edetd nopeasti ja johtaa muistisairauden hoito
kuolemaan muutamassa vuodessa.
Keskimairiinen elinikd muistisairauden
puhjettua on noin 10 vuotta, mutta
toisaalta tunnetaan lukuisia potilaita,
joiden tila suoritustason romahtamisen
jalkeen on pysynyt vakaana jopa 20
vuoden ajan.

Toimintakyvyn heiketessé

potilaan avuntarve kasvaa ja hdn
joutuu muuttamaan tuetumpaan
asumisyksikkoon, ja viimeisten
elinvuosien aikana hén tarvitsee
ymparivuorokautista laitoshoitoa.
Alzheimerin tautiin liittyva epilepsia

Muihin yleisiin saattaa olla vaikeahoitoinen ja
kehitysvammaoireyhtymiin, kuten vaatia toistuvia laadkemuutoksia.
CP-kehitysvammaoireyhtymaién ja Muistisairauteen liittyvid kiytosoireita on
autismi-kehitysvammaoireyhtymain perinteisesti hoidettu psyykenlaakkeilla.
liittyen vanhenemiseen liittyvad Toistaiseksi tutkimustietoa
tutkimustietoa on vdhén kaytettavissa. muistisairauteen kaytossi olevien
Kehitysvammoista 50-70 prosenttia ladkkeiden tehosta kehitysvammaisilla
edustaa harvinaissairauksia, joiden on vahan. Kéytdnnon kokemus on
kliiniset kuvaukset on tehty yksittéisiin ja  osoittanut, ettd osa potilaista saa
useimmiten lapsiin liittyen. huomattavan avun ndistd valmisteista
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ja pystyy jatkamaan tyokeskuksessa tai
péivatoimintakeskuksessa ja asumaan
kevyesti miehitetyssd asumisyksikossa.
Eniten kokemusta on Down-henkiliden
muistisairauden hoidosta, mutta myos
muiden kehitysvammaryhmien kohdalla
ladkehoidon harkinta kannattaa.
Edelleen kidytannon kokemus viittaa
sithen, ettd galantamiini toimii Down-
potilailla aivoverenkiertosairauden
muistisairaudessa paremmin kuin
Alzheimerin taudissa. Rivastigmiini,
donepetsiili sekd memantiini toimivat
kaikki Down-potilaiden Alzheimerin

Viitteet

taudin hoidossa. Mikali yksi ladke

el anna vastetta, kannattaa kokeilla
toista valmistetta kuukauden, kahden
kuluttua. Ladkkeiden annostelu on
yksinkertaista ja sivuvaikutukset ovat
vihiisid. Ladkehoitoa kannattaa jatkaa
ainakin niin kauan, ettd toimintakyky
ja kéyttaytyminen ovat paremmat kuin
ennen ladkehoitoa.

Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd
tietynlaisella ravitsemushoidolla voidaan
lievittda varhaisen Alzheimerin taudin
oireita (8). Ravitsemushoidon tehoa ei ole
tutkittu kehitysvammaisilla henkil6illa.
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Muistisairaan kehitysvammaisen
hoitopolku Etela-Pohjanmaalla
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yy kehitysvammaisen toimintakyvyn

muutokseen tulee aina selvittaa.
Muutos voi oireilla omatoimisuuden
ja opittujen taitojen heikkenemisend,
kayttaytymisen muutoksina,
univaikeuksina, ymmartdmisen
ja yhteistyon heikkenemisena.
Omaisten, hoitajien tai ohjaajien
havaitessa kehitysvammaisen
toimintakyvyn muuttuneen, otetaan
yhteyttd perusterveydenhuoltoon.
Perusterveydenhuollossa vastaanotolla
kehitysvammaisen ja laheisen
haastattelun avulla selvitetddn
kehitysvammaisen oireet. Senhetkinen
toimintakyky arvioidaan ja muutosta
verrataan aikaisempiin toimintakyvyn
arviointeihin. Kehitysvammaisen
kohdalla on erityisen tirkedd, ettd
haastatteluun ja toimintakyvyn
arviointiin osallistuvat henkil6t tuntevat
kehitysvammaisen jo pidemmaltd ajalta.

Toimintakyvyn heikkenemiseen
voi olla monia muitakin syitd kuin
muistisairaus. Laakari sulkee pois muut
mahdolliset syyt laboratoriokokeiden ja
muiden tutkimusten avulla. Somaattisen
sairauden ollessa syyné toimintakyvyn
muutokseen, sairauden hoitovastuu
on joko perusterveydenhuollossa
tai Tuki- ja osaamiskeskus Eskoon
asiantuntijapalveluissa.

Kiitos hoitopolkutyéryhmalle

Mikali edelld mainittujen
selvittelyjen pohjalta selittavaa syyta
toimintakyvyn muutokseen ei 16ydy,
voidaan kehitysvammainen ohjata
lisdtutkimuksiin, joko Seindjoen
keskussairaalan neurologian
poliklinikalle tai Tuki- ja osaamiskeskus
Eskoon asiantuntijapalveluihin.
Erikoissairaanhoitoon lahettimisen
perusteena voi olla esimerkiksi ldheisen
vakava huoli kehitysvammaisen
terveydestd tai dokumentoitu
toimintakyvyn heikkeneminen.

Jos tutkimuksissa todetaan etenevi
muistisairaus, muistisairausdiagnoosin
asettamisen jdlkeen hoitava taho vastaa
mahdollisen ladkehoidon aloittamisesta,
aloitusvaiheen opastuksesta ja
neuvonnasta. Muistildakityksen
vasteen seuranta on kolmen ja kuuden
kuukauden kuluttua lagkityksen
aloittamisesta Tuki- ja osaamiskeskus
Eskoossa. Hoito-, kuntoutus- ja
palvelusuunnitelman laatimisesta tai
tarkistuksesta, tukitoimien riittdvyyden
selvittdmisestd sekd muistisairaan
ja hdnen ldheisten neuvonnasta ja
ohjauksesta vastaa hoitava taho.
Muistisairaan kehitysvammaisen
jatkoseuranta, vuosikontrollit jarjestetdan
joko perusterveydenhuollossa tai Tuki- ja
osaamiskeskus Eskoossa. Sdannolliselld
toimintakyvyn arvioinnilla seurataan
muistisairauden etenemista.

Ylilddkiri Juha Leppéld, Eskoon kuntayhtyma / Tuki- ja Osaamiskeskus Eskoo

Psykologi Ari-Matti Saari, Eskoon kuntayhtyma /Tuki- ja Osaamiskeskus Eskoo

Yliladkari Pauliina Pippola, Seindjoen terveyskeskus

Kuntoutusohjaaja Annikki Hallila, Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri,

neurologian toimintayksikko

Muistihoitaja Anne Nummela, Seindjoen terveyskeskus

Sosiaalityontekija Ulla Yli-Hynnild, Eskoon kuntayhtymai /Tuki- ja Osaamiskeskus Eskoo

Toiminnanjohtaja Minna Huhtaméki-Kuoppala, Eteld-Pohjanmaan Muistiyhdistys ry



TOM-toimintamallit

oimintamallit on kehittdnyt Etela-

Pohjanmaan Muistiyhdistyksen
hallinnoima ja STEA:n rahoittama TOM
- tietoa omaisille ja kehitysvammaisille
muistisairauksista -hanke.
Toimintamallia on mahdollista soveltaa
myos ammattilaisten kouluttamiseksi.
Toimintamallit ovat 10ydettavissd
Innokylan nettisivuilta.

Muistipaja-toimintamalli
Muistipajat ovat kaikenikaisille
kehitysvammaisille suunnattuja
muistiryhmia. Muistipajat sisaltavat
muistitietoutta, muistinhuoltoa ja
vertaistukea. Muistipajoihin osallistuvalla
ei vilttamatta tarvitse olla muistipulmia,
vaan toimintaa voi tarjota kaikille
aivoterveydestd kiinnostuneille.
Tavoitteena on rakentaa siltaa muisti-

ja kehitysvammamaailmoiden vilille,
juurruttaa tietoutta sekd mahdollistaa
muistitasa-arvon toteutuminen.

Muistitieto vieddan kehitysvammaisten
ihmisten luokse. Muistipaja-
toiminnan voi kdynnistaa
esimerkiksi toimintakeskuksissa tai
kehitysvammaisten asumisyksikoissa.
Pajojen vetdjana voi toimia
muistiyhdistyksen tyontekija, joku
muu muistialan ammattilainen,
toimintakeskuksen tai asumisyksikon
ohjaaja tai muu asiaan perehtynyt
vapaacehtoinen. Ryhmissi tutustutaan
muistin toimintaan, muistiterveelliseen
elamain ja muistioireiden
tunnistamiseen itsessd ja laheisessa.

TOM-toimintamalli

TOM-toimintamalli on
muistivalmennusta kehitysvammaisille
sekd heiddn laheisilleen. Sen

avulla voidaan tietoa muistista,
muistisairauksista ja ikddntymisestd
viedd suoraan kehitysvammaisille ja
heidén ldheisilleen. Ty6kaluna kaytetdian
TOM-valmennuksia.

TOM-valmennuskokonaisuus
koostuu kahdesta eri osasta, perus- ja
jatkovalmennuksesta. Valmennukseen
osallistujat jaetaan kahteen ryhmién,
kehitysvammaiset ja ldheiset omiin
ryhmiinséd. Kehitysvammaisten kanssa
muistivalmennuksen voi toteuttaa
Muistin Téhdre -tyokirjan avulla tai
kerdamalld tyhjddn vihkoon muistiin
liittyvdd materiaalia. Laheisten kanssa
asiasisillot kiydddn lapi diojen
ja avoimen keskustelun keinoin.
TOM-perusvalmennus ja TOM-
jatkovalmennus sisaltavat kumpikin
kolme kahden tunnin mittaista
kokoontumiskertaa noin viikon
valein. Perusvalmennuksen aikana
annetaan perustietoa muistista ja
muistisairauksista. Perusvalmennuksen
tarkoituksena on saada osallistujat
ymmartamain muistin merkitys
ja tunnistamaan muistioireita.
Jatkovalmennuksen tarkoituksena on
antaa osallistujille tarkempaa tietoa
muistiasioista. Jatkovalmennuksessa
painotetaan kehitysvamma-teemaa



ja sen toteutuksessa on mahdollista
huomioida osallistujien toiveet.
Valmennukset voidaan toteuttaa myos
viikonloppukurssina. Mahdollinen
kolmas osa on myohemmin jarjestettdava
kertauskurssi, jonka tarkoituksena on
tiedon lisaksi sisaltda muistiystavallista
hauskanpitoa sekd tarjota vertaistukea.

Valmennuksen avulla pelottavankin
tuntuisesta muistisairaudesta voi tulla
hallittava, hyvaksyttava ja elamén
sivuroolissa kulkeva matkakumppani.

www.innokyla.fi




Markun tarina

limé4 muistisairaan

kehitysvammaisen kanssa ldheisen
kertomana. Markku on 53-vuotias, jolla
on Downin oireyhtyma4 ja hinelld on
muistisairaus. Markku asuu yhdessa
veljen ja hdnen vaimonsa kanssa. Veli
toimii Markun edunvalvojana.

Markku asui kotonaan 7-vuotiaaksi
ja muutti tdimén jalkeen Eskoon
palvelukeskukseen, missi asui koko
hénen oppivelvollisuus ajan. Loma-
ajat Markku vietti kotona. Eskoosta
Markku muutti ditinsd luokse ja asui
hénen kanssaan aina didin kuolemaan
saakka. Markku muutti vuoden 1993
keviallad veljensd perheeseen ja on siitd
lahtien asunut heidin kanssaan. Ty6- ja
paivatoimintakeskuksessa Markku on
kaynyt sdannollisesti yli 30 vuoden ajan.

Ennen sairastumistaan Markku
on ollut iloinen, hyvintuulinen,
jekkuileva ja hdanen kanssaan pystyi aina
neuvottelemaan kaikki asiat. Esimerkiksi,
jos Markun kanssa meni “tikut ristiin”
ja kysyi hdneltd; pitdisiko meidan vahan
riidelld? Markku vastasi tdhén; "ei me
nyt ruveta tappelemaan.” Markku otti
mielelldan osaa kaikkeen mité tehtiin.
Hén piti lumitoistd, puiden kantamisesta,
talonmiehen hommista, ym. Markulla
oli kova halu kuulua joukkoon, kdvimme
yhdessé lenkilld, katsoimme televisiota
ja teimme muita mukavia asioita
yhdessd. Markulla on ollut hyva itsetunto
ja uteliaisuus uusia asioita kohtaan.
Vieraammilla ihmisilla on vaikeuksia
saada Markun puheesta selvdd, mutta me
ldheiset ymmarramme hanté hyvin vaik-

kakin alkuun Markun muuttaessa oli
dnkyttimistd. Markku ei ole koskaan
karkaillut tai halunnut lahted kodistaan
minnekéddn. Toissd Markku kay
mielelldan, ne ovat hénelle tarkeita
péivid, samoin kuin tilipaivit.

Vuonna 2009 muisti- ja kdytosoireet
alkoivat korostua. Hissukseen Markun
olemus, tavat ja kdytos alkoi muuttua.
Iloisuus hanesté katosi, hanesta tuli
artyisd. Kaikki kivatkin asiat alkoivat
olla tyhmii, eikd hin halunnut tehda
niitd. Markku poimi sanan sielté ja
taaltd, yhdisti ne ja piti niitd totuutena.
Markku eristaytyi, han halusi olla
poissa sosiaalisista suhteista. Aiemmin
yhdessé tehdyt asiat hian halusi tehda
yksin. Markulla alkoi olla jumittumista
hén esimerkiksi haravoi vain yhtd
kohtaa, eikd osannut siirtya eteenpéin
asiassa. Hin ei huolinut lainkaan
ohjeita. Markulle alkoi tulla my6s
varastamissyytoksid ja tavaroiden
katkemista. Pahinta oli yhteistyon
vaikeutuminen. Oman nimen Markku
osasi kirjoittaa, mutta siindkin ilmaantui
haasteita. Kirjaimet menivit sekaisin tai
niité jii kokonaan pois. Lukea Markku
ei ole osannut, mutta hin tunnistaa ja
16ytad tuttuja sanoja.

Heti emme osanneet kotona tarttua
Markun muuttuneeseen tilanteeseen,
mutta tyo- ja paivitoimintakeskuksessa
oltiin my6s huolestuneita ja ehdotettiin
kayntid Tuki- ja osaamiskeskus
Eskoo:seen. Eskoon kéynnit ajoittuivat
loppuvuoteen 2009. Eskoossa haastatteli
ladkari ja psykologi. Psykologi teetti



muutamia testejd sovelletusti (WAIS-R,
NEPSY, TSI ja DMR). Ladkari maarasi
verikokeet, mutta niistd ei poikkeavaa
16ytynyt. Markun paan kuvantamista
yritettiin kotipaikkakunnan
sairaalassa, mutta sairaala ei nahnyt
sitd tarpeelliseksi, koska Down-
henkil6 sairastuu muistisairauteen joka
tapauksessa, oli vastaus. Me ldheiset
haimme my®s tietoa itsendisesti
Markun muuttuneeseen tilanteeseen ja
ndin VAHTERAN Kkirjasta tuli meille
kallisarvoinen. Diagnoosi tehtiin lopulta
haastattelujen perusteella.

Léadkekokeilu Markulle aloitettiin
vuonna 2009 (Ebixa 10 mg). Kolmisen
viikkoa ladkityksen aloituksesta
Markun mieliala ja aktiivisuus nousi,
sama vanha Markku tuli esille. My6s
ty0- ja paivatoimintakeskuksessa
tehtiin samanlainen huomio. Markku
pérjasi samalla lddkitykselld aina
syksyyn 2016 saakka. Tall6in Markun
yhteistyokyky alkoi jilleen kadota ja
artyisyys nousemaan. Markulla alkoi
mennd sekaisin tv-sarjat ja todellisuus.
Esimerkiksi saattoi tulla kotiin ja kertoa,
ettd jokin tumma auto oli ajanut
ihmisen paille (Salatut eldmat tv-
sarjassa tapahtunut ndin ja on yksi
Markun lempisarjoista). Myos
hautajaistunnelmat ovat olleet pinnassa,
esimerkiksi on saattanut kertoa ty6-
ja paivatoimintakeskuksessa ettd,
joku laheinen on kuollut ja itked
sitd koko péivan. Tdmé on saanut
tyontekijat hdmilleen, kun ovat
olleet hieman epatietoisia kuinka
asia on. Markun l4akitysté nostettiin
terveyskeskusldakarin toimesta ja se on
toiminut jalleen hyvin (Memantine 20
mg).

Markku ei varmaan ymmarr4,
ettd hinelld on muistisairaus. Ei ole
ihmetellyt omaa oloaan. Markulle
rutiinit ovat hyvin tirkeitd. Markku
hoitaa itse itsensd, kdy suihkussa, ajaa
parran, leikkaa kynnet yms. Patistaa
hénta taytyy, mutta ndin on aina ollut.
Markun voi hyvinkin jattda yksin pariksi
tai kolmeksi tunniksi, soittelee perdian
kun haluaa muun véen kotiin. Markku
osaa keittda kahvia ja tehda valipalan.
My®ds ty6- ja paivatoimintakeskuksessa
rutiinit ovat tarkeitd, jos ryhmia
sekoitetaan aiheuttaa se negatiivisia
muutoksia Markun voinnille. Rutiinien
tarkeys on korostunut.

Markku asuu edelleen veljen perheessd
ja kéy tyo- ja paivatoimintakeskuksessa
viitend pdivana viikossa. Syksystd 2017
ldhtien yhteistyokyky on laskenut
nopeasti. Kotona Markku pérjad vield
kohtuullisen hyvin. Hén on harvoin
iloinen ja saattaa kiukustua pienestikin
sanasta esim. Rakas Markku. Markku
katoaa” toisinaan omaan maailmaansa
ja saattaa vastata kysymyksiin asian
vierestd. Uuden oppiminen on
hankaloitunut.

Tyo- ja paiviatoimintakeskuksessa
on Markulla enemmén hankaluuksia.
Hén toisinaan kieltdytyy osallistumasta
madrattyihin toimintoihin (yhteiset
palaverit, aikuiskoulutus, musiikkipiiri,
yhteiset retket, ostosreissut, papin
vierailut ja keittiévuoro). Markku
on kieltdaytynyt muutaman kerran
ruokailusta ja jattaytynyt aamulla
pukutiloihin, jossa saattaa istua penkilld
tai lattialla parikin tuntia. Markku
ripustautuu omaan ohjaajaansa
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seuraten hintd jatkuvasti ja kdyttaytyy
aggressiivisesti, jos oma ohjaaja

poistuu tai asia ei mene Markun mielen
mukaan. Markku puhuu ilkivallasta,
rikollisuudesta, uhkailusta ja kulkee
keréten nimid paperiin, jolla rankaistaan
tekijoita.

Syytokset ovat kuitenkin perdttomia.
Markku ldhtee kuitenkin mielelladn
ty0- ja paivatoimintakeskukseen eikd
halunnut esimerkiksi pitda talvilomaa
lainkaan. Markku pitd4 tasaisesta ja
sdannollisestd elamasta.

Kevailla 2018 Markun kiukunpuuskat
ja aggressiivisuus lisddntyivit ja
miehen olo naytti kirealtd. Markulle
tuli univaikeuksia, hédn alkoi kuulla
aania. Ladkekokeilu Donepezil 5 mg
kerran vuorokaudessa aloitettiin, mutta
jouduttiin lopettamaan parin viikon
kuluttua voimakkaiden sivuvaikutusten
vuoksi.

Heindkuun Markku halusi olla vain
kotona, hin ei suostunut lahtemain
matkalle, tapahtumiin tai sukujuhliin.
Agnet muuttuivat “puheluiksi’, joihin
hin vastasi. Puhuminen alkoi haitata
koko perhettd, koska Markku herdili
oisin 3-4 kertaa ja kdvi kovaddnistd
keskustelua “puhelimeen”. Vanhat
lapsuus- ja nuoruusajan tapahtumat ja
ihmiset alkoivat olla toisinaan Markun
puheissa. Markku tuntui katoavan
jonnekin “omaan maailmaan””

Elokuun 2018 puolivilissa Markku
padsi Tuki- ja osaamiskeskus Eskooseen
ldakérin vastaanotolle ja kokeiluun
otettiin Risperidon 0,5 mg kerran
vuorokaudessa. Risperidonin rinnalla

Markulla menee Memantine 20 mg lazdke.

Risperidonista on ollut apua, Markun y6t
ovat rauhoittuneet ja koko perhe nukkuu
paremmin. Péivisin ja iltaisin Markulla
on vield “puheluita” Markun kired olo

on helpottanut, Markku on aktiivisempi
ja tekee pienid kotitoitd. Kiukkuisuus on
vahentynyt.

Ty0- ja pdivitoiminnassa muutos
parempaan on huomattu. Markku
on alkanut osallistua jossain maarin
toimintaan.

Léheisind olemme miettineet
ajoittain tulevaisuutta ja omaa vointia
sekd jaksamista. Markun kanssa on
keskusteltu alustavasti intervallijaksoista,
mutta Markku ei hyvéksy asiaa ja
kieltdytyy puhumasta siitd. Markulla on
vahva tukiverkko ympaérillddn, hdnen on
hyvi olla. Markku on pérjannyt meidan
kanssa hyvin.

MARKKU JA MIRJA



Muistin tahare

MARIA ARVIO
LIITE

uistin tdhdre on kehitysvammaisille

henkiléille laadittu
haastattelulomake, jonka avulla
kartoitetaan mahdollisen muistisairauden
oireita. Haastattelijana toimii yleisimmin
sairaanhoitaja ja haastateltavana
kehitysvammainen henkil6 sekéd hanen
lahi-ihmisensd. Mikali yksittaiseen
kysymykseen vastaaminen on vaikeaa,
voi kohdan jattda tyhjaksi.
Osa kysymyksistd on osin paillekkdisid,
voit valita molemmat!
Sanallinen lisdkuvaus on toivottavaa.

Nimi:

Syntymadaika:

Tka:

Kotikunta:

Asuinpaikka:




Taustatietoa

1. kehitysvamman taustasyy
geneettinen oireyhtymai tai sairaus
[ | Downin oireyhtym

[ | Fragile X oireyhtymi

muu tunnettu oireyhtyma tai
[] sairaus

hankinnainen oireyhtymi, jalkitila

[ | CP-kehitysvammaoireyhtyma

[]

fetaalialkoholioireyhtyma
[ ] muujilkitila:

monitekijdinen oireyhtymi

[l

autismi-kehitysvammaoireyhtyma

[]

epileptinen enkefalopatia*

aivojen synnynndinen
rakennepoikkeama**

muu monitekijdinen oireyhtyma:

epaspesifi kehitysvamma***

O O O O

tuntematon taustasyy

tarkempi diagnoosi, jos tiedossa

*varhain puhjennut, vaikeahoitoinen epilepsia kehitysvamman syyna tai sitd pahentavana tilana
**esimerkiksi polymikrogyria, lissenkefalia, skitenkefalia ja muut kortikaaliset dysgeneesit
***henkil6n olemus on tavallinen, hinelld ei ole liitinndisvammoja, eikd —oireita.



2. kehityshairié/kehitysvamma (ICD luokitus)

vaikeusaste* lisdtietoa, vaikeusaste nuoruusiiassa

kapea-alainen erityisvaikeus
(F80, F82)

laaja-alainen kehityshiiri6 (F83)

lievd kehitysvamma (F70)

keskivaikea kehitysvamma (F71)

O O 0o o O

vaikea kehitysvamma (F72)

[ syvé kehitysvamma (F73)

*mikali ei ole olemassa ajankohtaista tasomaaritysta ja taso on epéselva,
voidaan ruksata useampi vaihtoehto




3. liitdnnaisvammat, -sairaudet ja -oireet

liitinndinen tarkempi diagnoosi, jos tiedossa, kuvaus

endokrinologinen sairaus

epilepsia

hengityselinten toiminnanhairié

ihosairaus

kuulovamma

Kiytoshairio

litkuntavamma, -rajoite

muistisairaus

nakdvamma, silmésairaus

tukielinten toiminnanhairio

puhevamma

psykiatrinen sairaus

O 0O ooo0oofQ0qgooqooqooqoodd

unihairio

ruoansulatuselinten

[l

toiminnanhairio

verenkiertoelinten
toiminnanhairio

[]

[]

muu liitinnidinen

[ ] elerityisid terveydellisid pulmia
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4. laakitys (laakkeen nimi ja vahvuus ja annostelukerrat)
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Haastattelu

1. Miten asut télld hetkelld ja kuinka paljon apua on saatavilla asumiseesi?

2. Kaytko tyo- tai paivatoiminnassa? Missd?

3. Miten terveytesi ja sairauksiesi seuranta on jérjestetty? (Missa kayt ladkarissa?)

4. Millaisia laaketieteellisia tutkimuksia sinulle on tehty ja milloin?

5. Onko toimintakyvyssasi tapahtunut muutoksia viimeisen kahden vuoden aikana?
Millaisia muutoksia?

6. Onko eldmassasi ollut suuria muutoksia, millaisia ja milloin viimeksi?
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1. sosiaaliset taidot

persoonallisuus on muuttunut
ei kaipaa seuraa

mielenkiinto ja energisyys
ovat vahentyneet

ilmenee pakkomielteenomaista
kayttaytymista

piilottaa tai hamstraa tavaroita
kiroilee ja puhuu sopimattomasti
kayttaytyy fyysisesti aggressiivisesti

raivokohtauksia, hallitsematonta itkua,
huutamista

ndyttad uneliaalta tai haluttomalta
puhuu itsekseen

riisuutuu sopimattomasti

2. kielelliset taidot

ei ymmaérra puhetta
ymmartdd arkiasiat

ymmartaa arkiasiat
ja puhuu yksittéisid sanoja

puhuu lausetasoisesti
vaikuttaa eksyneeltd kesken keskustelun
ei aloita keskustelua

ilmenee sananldytdmisen vaikeutta

25
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3. omatoimisuustaidot

tarvitsee apua
ja ohjausta pukeutumisessa

on tdysin puettava

sy6 valmiin aterian
on tdysin syotettava

tarvitsee apua hygienian hoidossa
ja we-kdynneilld

tarvitsee vaipat

4. kognitiiviset taidot

el muista viimeaikaisia tapahtumia
unohtelee nimid
ei tunnista tuttuja henkil6ita

on desorientoitunut
olinpaikkaan nidhden

on desorientoitunut aikaan nahden
kadottaa tai hukkaa esineita

ei tiedd, mitd tehda tutuilla esineilla

luku- ja kirjoitustaito ovat heikenneet
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5. motoriset taidot

on epavarma kivellessdan
kaatuilee

tarvitsee toisen ihmisen tukea
tai apuvilineitd kdvelyyn

6. uni-valverytmi

nukkuu yli 10 tuntia vuorokaudessa
nukkuu alle 7 tuntia vuorokaudessa
herdi toistuvasti yolla

on sekava 6isin, kuljeksii 6isin

unirytmi sekaisin

7. muut oireet

kuljeskelee, harhailee
impulsiivinen kédytos on lisdantynyt
vaikuttaa pelokkaalta

vaikuttaa ahdistuneelta, kiihtyneelté
tai hermostuneelta

vaikuttaa masentuneelta
mieliala vaihtelee piivittdin
on itkuherkka

on lihonut tai laihtunut

keskittyy huonosti kasilla
olevaan tehtavadn

aina
pitanyt
paikkansa

[]

O Oo0Oood

O Ogdood odd

aina, mutta
tarve/oire on
voimistunut/

lisdaantynyt

[]
[]

[]

O Oo0Oood

O ogdood odd

ilmennyt

kuluneen
vuoden
aikana

[]
[]

[]

O OoOoo
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Kommentteja liittyen muihin merkittaviin muutoksiin tai
huolenaiheisiin:

Suunnitelma/suositukset

|| ajan varaaminen hoitavalle ladkarille arviointia varten

[ ] asiakkaan tilanteen arvioiminen moniammatillisessa tyoryhmaissi
[ ] liitd asiakkaan vuosittaiseen terveystarkastukseen

uusitaan kuukauden kuluttua

Lomakkeen tayttamistiedot

paivamaara organisaatio/yksikkd

lomakkeen laatijoiden nimet

suhde asiakkaaseen (henkilokunta, sukulainen, asiantuntija jne.)

aikaisemmat lomakkeiden laatimispaivamaarat
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Yhteistyossa

Etela-Pohjanmaan
Muistiyhdistys ry
O Muistiliiton jisen
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TUKI- JA OSAAMISKESKUS

Lisatietoa:
https://www.muistiyhdistys.fi/




