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1 JOHDANTO

Kehitysvamma on vamma, joka ilmenee oppimis- ja ymmarryskyvyn alueella ennen
18 vuoden ikda. On arvioitu, ettd Suomessa on noin 40 000—50 000 ihmisti, joilla on
kehitysvamma tai samankaltaisia tarpeita, kuin kehitysvammaisilla. Kehitysvamma
voi johtua monesta eri syystd. Nditd ovat muun muassa syntyméii edeltdvét syyt, syn-
nytyksen yhteydessd sattuneet vauriot tai sitten lapsuusién sairaudet tai tapaturmat.
Kehitysvamma ei ole sairaus, vaan se on vaurio tai vamma, joka haittaa henkilon jo-

kapéiviista selviytymisté. (Tukiliitto, 2022.)

Kehitysvammaisten keskimédrdinen elinaika on noussut viimeisten vuosikymmenien
aikana ja ndin ollen ikdéntyvid kehitysvammaisia on aiempaa enemmaén. Kehitysvam-
maisten eldessd yhd vanhemmiksi, monet ikddntymiseen liittyvit sairaudet koskettavat
myds heitd. Yksi ndistd sairauksista on dementia, jota esiintyy kehitysvammaisilla
noin 7-13 prosentilla. Henkil6ill4, joilla on Down syndrooma, joka toinen dementoi-

tuu eldminsi aikana. (Kehitysvammaliitto, 2022.)

Kehitysvammaisilla henkil6illd dementian tunnistaminen saattaa olla vaikeaa. Kehi-
tysvammaisella dementia voi esiintyd muun muassa tiedonkésittelynvaikeutena, kiy-
toshdiridind tai toimintakyvyn heikentymisend. Néistd edelld mainituista syistd joh-
tuen, on erityisen tarkedd, ettd muistisairauksien tunnistamiseen, diagnosointiin seka
hoitoon saadaan monipuolista osaamista sekd moniammatillista yhteistyotéd. (Kehitys-

vammaliitto, 2022.)

Tédmén opinndytetyon tarkoituksena on lisdtd hoitohenkilokunnan tietoisuutta siité,
mitd muistisairaudet ovat sekd miten muistisairaudet nakyvat ikdéntyvilld kehitysvam-
maisilla. Opinndytety6timme varten toteutettu kysely Porin kaupungin kehitysvam-
maisille suunnatuissa asuntoloissa tyoskenteleville hoitajille osoitti, ettd tietoa aiheesta

kaivataan lisd4d. Moni muistisairauden oire luetaan kehitysvammadiagnoosiin



kuuluvaksi ja ndin ollen kdy helposti niin, ettd ikd4ntyva kehitysvammainen ei saa oi-
keanlaista hoitoa. Téstd johtuen hdnen eldminlaatunsa huononee ja sosiaalinen eld-

mansa kaventuu.

Oikean tiedon lisddminen parantaa idkkdiden kehitysvammaisten eldméanlaatua, auttaa
hoitajia puuttumaan sekd huomaamaan ajoissa muistisairaudesta johtuvat ongelmat.
Tietoa lisddmalla henkilokunta saa vinkkejé ja tyokaluja, miten toimia ja hoitaa muis-

tisairasta kehitysvammaista.

2 KEHITYSVAMMAISUUS

Kehitysvammaisen henkilon kehitys tai henkinen toiminta on estynyt tai héiriintynyt.
Tadma voi olla synnynniinen tai seurausta kehitysidssi saadusta sairaudesta, viasta tai

vammasta (Arvio, 2011, s.12).

Kehitysvamma ilmenee ymmairryksen alueella ja timén vuoksi kehitysvammaisen on
vaikeampi oppia uusia asioita ja soveltaa niitd uusissa tilanteissa. Hinen on myds vai-
keampi hallita eliméansd. ICD-10 tautiluokitus sisdltdd kolme kriteerid, joiden mu-
kaan voidaan asettaa kehitysvammadiagnoosi. Alykkyysosamiiri on alle 70 psykolo-
gin tekemdssid tutkimuksessa. Adaptiiviset taidot eivét ole ikdd vastaavat. Vamma on

tullut esiin kehitysidssd. (Arvio, 2011, s.12.)

Kehitysvammaiset muodostavat vammaisryhmistd suurimman ryhmén. Tutkimuksen
mukaan ldnsimaissa ja myds Suomessa kehitysvammaisia on 1 % véestdstd. Vamma
on pysyvd, joten suurin osa kehitysvammaisista on aikuisikéisid eli 4 viidestd. Kehi-
tysvammaisista miehid on hieman enemmén kuin naisia. Kehitysvammaisuus jaetaan
neljdén eri padluokkaan dlykkyysosamiédrdn mukaan. Lievidsti kehitysvammaisten
alykkyysosamééra on 5070, keskivaikeasti kehitysvammaisen 35-49, vaikeasti kehi-
tysvammaisen 2034 ja syvisti kehitysvammaisen dlykkyysosamééri jaa alle 20. (Ar-

vio, 2011, s.15.)



2.1 Kehitysvammaisuuden syyt

Kehitysvammat jaetaan neljddn eri pddluokkaan, riippuen taustasyysti. Kehitysvam-
maisuuden taustalla voi olla geneettiset sairaudet ja oireyhtymét. Toisena syyni voi
olla kehityksen aikaisten vahingoittavien tapahtumien seurannaiset tai jélkitilat eli
hankinnaiset oireyhtymét. Kolmantena on monitekijdiset kehitysvammat, joiden ai-
heuttajana on perimi sekd ympdristotekijit. Neljdnteen luokkaan kuuluu tuntematto-

masta syysti johtuvat kehitysvammat. (Arvio, 2011, s.39.)

Kehitysvammoista 25 % johtuu perimésté ja 25 % monitekijdisid. Kehityksen aikaisen
vahingoittavista tapahtumista johtuvia jilkitiloja on 25 % ja lopun neljdnneksen syy
jaa tutkimuksista huolimatta epéselviksi. Vaikeassa kehitysvammaisuudessa, jossa
dlykkyysosamééra on alle 35, taustasyyt jakautuvat hieman eri tavalla. Geneettisten
syiden osuus on 50 %, jilkitiloja ja monitekijéisid syitd on molempia 20 %. Syy jdi

selvittdiméttd vain 10 % tapauksissa. (Arvio, 2011, s.41.)

Geneettisid kehitysvammaoireyhtymid tunnetaan satoja ja arvion mukaan alykkyy-
teen liittyy kolmannes perimdmme geeneistd. Yleisin geneettisen syyn aiheuttama ke-
hitysvamma on Downin oireyhtymi, hankinnaisista yleisin on CP-vamma ja monite-

kijainen kehitysvamma on autismi. (Arvio & Castren, 2015, s.305.)

Sikidaikaisia eli prenataalisia syitd on monia. Kehitysvammaisuus voi johtua perintd-
tekijoistd, raskauden aikaisesta infektiosta, myrkky- tai lddkealtistuksesta, séteilysta.
Aidin raskauden aikaisesta sairaudesta, aliravitsemuksesta tai raskausmyrkytyksesti.
Syyni voi olla istukan vajaatoiminta tai jokin vamma. Syntymaéén liittyvé eli perina-
taalisia syitd ovat infektiot, hypoksis- iskeeminen aivovaurio ja aivoverenvuoto, keuh-
kojen vajaatoiminta tai syddmen toiminnan héiriot. Lapsuusajan eli postnataalisen ke-
hitysvamman aiheuttajana voi olla infektio, onnettomuudet tai hukkuminen, vaikeat
yleissairaudet ja komplikaatiot. Kehitysvamman syyna voi olla my®ds aivokasvain, var-
hainen vaikea psykiatrinen sairaus, lapsuudenaikainen hoidon laiminlyonti tai pahoin-

pitely. (Arvio, 2011, s.40.)



2.2 Downin syndrooma

Downin syndrooman aiheuttaa ylimédéardinen kromosomi 21. Oireyhtymassd on kolme
alatyyppid: 21- trisomia, translokaatiotrisomia ja mosaikismi. 21-trisomia on 95 %

taustatekijind downin syndroomista. Vuosittain syntyy 70 down- lasta. (Arvio, 2018.)

21- trisomiassa Down- henkil6lld on joka solussaan yhteensd 47 kromosomia. Trans-
lokaatiotrisomiassa kromosomeja on normaali 46, mutta ylimédédrdinen kromosomi 21
on kiinnittynyt toiseen kromosomiin. Néiden kahden erottaminen toisistaan kromo-
somitutkimuksella on tdrkedd, koska translolaatiotrisomiaan liittyy perinnéllisyys.
Mosaikismissa Down-- henkil6lld on soluja, joissa on ylimédrdinen kromosomi 21.

(Arvio, 2011, 5.70.)

Down -henkil6istd suurin osa on keskivaikeasti kehitysvammaisia. Down- henkild voi
saavuttaa 7-9 —vuotiaan taidot ja kyvyt nuoruusikddn mennessd. Heistd osa oppii lu-
kemaan ja tunnistamaan kellonajan, mutta rahan arvoa he eivit tunnista. (Arvio,

2018.)

Downin syndroomaan liittyy usein terveydellisid ongelmia. Henkil6illd on sydénvi-
koja ja synnynndistd Hirschsprungin tautia. Henkil6i1lla on taipumusta ummetukseen,
keliakiaan ja hengitystieinfektioihin. Heilld on moninaisia silméoireita, jotka lisdénty-
vit ikddntymisen mydtd. Samoin kilpirauhasen vajaatoiminta lisdéntyy ikdantyessa.
Epilepsia voi puhjeta jo varhaislapsuudessa, mutta yleisin epilepsiatyyppi on keski-

1dssd dementiaan liittyva epilepsia. (Arvio, 2018.)

Down-- henkil6t ovat usein ylipainoisia seka heilld on ahtaat nielun ja suun rakenteet,
ja tdmén vuoksi heilld esiintyy uniapneaa. Heilld on valtaviestdd enemmén reumasai-
rauksia ja leukemiariski on suurentunut (Arvio, 2018.). Nuorilla aikuisilla esiintyy
usein depressiivisid oireita ja osalla Down-henkil6istd esiintyy pakko-oireita. Heilld

esiintyy myos oireita, jotka sopivat autismin kirjoon. (Arvio & Castren, 2015, s.308.)



2.3 Fragiili-X-oireyhtyma

Fragiili- X- oireyhtymad tunnetaan yleisesti maailmalla ja se on yleisin kehitysvamma-
oireyhtyma, joka periytyy suvuittain. Miespuolisilla oireyhtyma ilmenee aina kehitys-
vammaisuutena ja siihen liittyy aina liitdnnéisoireita. Naispuolisista osa on oireetto-
mia. Osalla ilmenee eriasteisia oppimisvaikeuksia tai neurologisia erityisvaikeuksia.

Naispuolisilla esiintyy myds kehitysvammaisuutta. (Arvio, 2011, s. 73.)

Frax —vauvan mitat ovat syntyméihetkelld normaalit ja hdn kasvaa normaalisti. Pojilla
on jonkin verran lihasheikkoutta ja he kehittyvit psykomotorisesti hieman viiveella.
Lapsuudessa Frax-pojat ovat vilkkaita ja levottomia ja heidén keskittymiskykynsé on
puutteellinen. Tilastojen mukaan kolmanneksella heistd on autistisia piirteitd. He ovat
keskimédriisesti keskivaikeasti kehitysvammaisia. Frax- poikien ja miesten kehitys-
vamman taso on suurin piirtein sama. Miehet padsaantoisesti hyvin ja heisti pidetién.
Heilld on kykyja ruumiilliseen ty6hon, mutta he pystyvét keskittyméén tyohon lyhyen
ajan. Tutkimuksien mukaan monilla frax- miehilld on hyvét adaptiset taidot ja kyke-

nevit toimimaan omatoimisesti. (Arvio, 2011, s.74.)

Frax- lapsilla on hengitystieinfektiot ja korvatulehdukset normaali lapsia yleisempié.
Miehilld yleisend terveysriskind (22—55 %) on syddmen hiivaldpén vuoto. Kolman-
neksella miehistd on ylipainoa, joka altistaa uniapnealle ja verenpainetaudille. Liitén-
ndissairauksista paikallisalkuinen epilepsia on yleinen. Frax-miehilld elinikd on taval-

lista lyhyempi. (Arvio, 2011, 5.73.)

Frax- miehen ikddntyessd arkuus ja ahdistuneisuus lisdéntyvét, samoin taipumus valt-
tad katsekontaktia. Ahdistus voi oudoissa tai liian virikkeellisessa tilanteessa voi johtaa
aggressiiviseen purkaukseen tai traumaperéiseen stressireaktioon. Heilld saattaa esiin-
tyd oireita, jotka liitetddn autismikirjon héiri6ihin, kuten késien rapyttelyd ja niiden
yhteen lyomistd, puheen toistoa ja itsensd lyomistd. Selkeédsti my0s autismia voi esiin-

tyd. (Aaltonen, 2011, s.162.)

Frax- naisia luonnehditaan ujoiksi, vetiytyviksi ja he pyrkivdt myos véalttdméaéan kat-
sekontaktia. Heidén tunteensa vaihtelevat ja he ovat taipuvaisia masennukseen. Puhe

siséltdd toistoja ja aiheet pysyvit toistuvasti samoina. (Aaltonen, 2011, s.162.)
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3 AUTISMIN KIRJO

Autismi on kdsitteend tunnettu ja diagnosoitu 1940-luvulta ldhtien. Lénsimaiseen 144-
ketieteeseen autismin késitteen toi Leo Kanner 1943 ja Hans Asperger 1944. Nykyi-
sen ICD-tautiluokituksen mukaan autisminkirjoon kuuluvat epétyypillinen autismi,
lapsuusidn autismi ja Aspergerin oireyhtymad. (Castren, Gronfors, Timonen & Tani,

2021, 5.295.)

Autismista kdytetddn nykypdivina kéasitettd autismikirjon hdirid. Autismikirjon héiri-
6lle ominaisia piirteitd on vaikeudet sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, samoin kuin
vastavuoroisessa kommunikoinnissa toisten henkildiden kanssa. Autisminkirjon hen-
kilon kdyttdytymisessd on usein erityispiirteitd, kuten kaavamaisuus ja toistuvat rutii-
nit sekd rituaalit. Heilld esiintyy usein myds erityisid kiinnostuksen kohteita ja moto-
risia maneereita eli kisien ja sormien vééntely sekd kasvojen toistuvat ilmeilyt ja ir-

vistelyt. (Vanhala, 2018.)

Autismiin liitetyt ongelmat esiintyvét erilaisina yhdistelmind. Ongelmat voivat olla
joko lievéasteisia ja vaikeasti havaittavia tai vakavia ja selvisti havaittavia seka kaik-
kea tilta véliltd. Tutkimuksien mukaan autismi johtuu keskushermoston vauriosta ja
tdstd johtuen aivoilla on puutteellinen kyky ottaa vastaa viestejd ja késitelld niitd. Poik-
keavuuksia monilla aivojen eri osa-alueilla, kuten aivorungossa, ydinjatkoksessa, ai-

vojen pohjaosissa ja pikkuaivoissa. (Ikonen & Suomi, 1998, s.53.)

Gillbertin mukaan keskushermoston poikkeavuuden taustalla on viisi tekijda, jotka
yhdessi tai erikseen vaurioittavat henkilon keskushermostoa ja aiheuttavat autismin.
Tekijat jaetaan perinnéllisiin tekijoihin, kromosomipoikkeavuuksiin ja raskauden ai-
kaisiin vaurioihin. Autismia voi aiheuttaa myos syntymahetkelld tai syntymaén jélkeen

tapahtuvat vauriot. (Ikonen & Suomi, 1998, s.53-54.)

2000-luvulla esitettyjen arvioiden mukaan autisminkirjoa esiintyy Suomessa kahdek-
salla henkiloll4 tuhatta henkil6d kohden. Kansainvilisten tutkimuksien mukaan esiin-
tyvyys on arvioitu 1-3 prosentiksi. Autisminkirjo on pojilla 2—5 kertaa tyttdjd yleisem-
péaé. Autisminkirjo on ICD-10 tautiluokituksen mukaan lapsuusidn autismin poikkeava

kehitys ilmenee jo ennen kolmen vuoden ikdd, kun Aspergerin oireyhtymén oireet
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tulevat esille leikki-ién jélkeen. Diagnosoinnin kannalta tirkedt oireet alkavat varhais-
lapsuudessa ja jatkuvat ldpi eldmin. (Castren, Gronfors, Timonen & Tani, 2021,

5.296.)

Autismi on merkittdvd kehitysvamman rinnakkaisdiagnoosi. Autismikirjon henki-
16istd 75 %; lla on luokiteltu jonkinasteinen kehitysvamma. Kehitysvammaisista noin
15 %:lla on autistisia piirteitd. Joskus henkilon kdytoksestd on vaikea arvioida mika

johtuu autismista ja mika liittyy kehitysvammaisuuteen. (Arvio, 2011, s.91.)

Arvion mukaan autistisilla henkil6illd 45-55 %; lla esiintyy &lyllistd kehitysvammai-

suutta (Castren, Gronfors, Timonen & Tani, 2021, 5.295).

Autismia ei voida parantaa, mutta sen aiheuttamia oireita voidaan lieventdé 1dékehoi-
dolla. Ladkitykselld voidaan yrittdd vihentdd drtyneisyyttd ja aggressiivista kayttayty-
mistd, samoin voidaan helpottaa pakko-oireita sekd hankalia rituaaleja. Ladkehoidon
haittavaikutuksina on visymys, ruokahalun lisddntyminen sekd sokeri —ja maksa-ai-

neenvaihdunnan héiriét. Nukahtamisvaikeuksia myds esiintyy. (Vanhala, 2018.)

4 MIELENTERVEYS

Kehitysvammaisilla noin 30—50 prosentilla on mielenterveyden ja kdyttdytymisen hai-
rioitd, eli madrd on noin 5-7 kertainen valtaviestoon ndhden. Kehitysvammasilla il-
menevid mielenterveydenhdiriditd on autistiset hiiriot ja tarkkaavaisuushiirio. Kehi-
tysvammaisilla esiintyy myos kiytoshdirioitd, aggressiivisuutta ja itsensd vahingoitta-
mista. Tavallisia ovat my0s skitsofreeniset héiriot sekd mieliala ja ahdistuneisuus-
hairiot. Kehitysvammaisilla esiintyy my0s erindisid sopeutumishéiriéitd. Tutkimuk-
sien mukaan kehitysvammaisilla on enemmaén psykooseja ja autistisia héirioitd seka
tarkkaavaisuus ja kdytosoireita ei-kehitysvammaisiin ndhden. Héiri6iden esiintyminen

on riippuvainen kehitysvammaisuuden asteesta. (Koskentausta, 2006.)
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Kehitysvammaisilla esiintyy psykooseja arvion mukaa 1,3-3,7 %:lla. Skitsofreniaa
esiintyy enemmaén kuin ei-kehitysvammaisilla ja he sairastuvat nuorempana. Syyni
skitsofreniaan arvioidaan olevan geneettinen alttius, raskaudenaikaiset infektiot seka

synnytyksen aikaiset komplikaatiot. (Aaltonen, 2011, s.146.)

Kehitysvammaisilla psyykkisten héirididen taustalla on usein heilld oleva aivovaurio
tai eldmddn muuten liittyvét vaikeudet. Psyykkisten oireiden taustalla on aivovaurio,
reaktiivinen tai neuroottinen syy. Oireita voi aiheuttaa myos luonnehdirio tai psyykki-

nen sairaus. (Kaski, Manninen, M6lsd & Pihko, 1997, s. 107.)

Downin -oireyhtyméssi esiintyy vihemmaén vakavia mielenterveyshiiriditd verrattuna
muihin kehitysvammoihin. Masennusta heilld esiintyy 2-3 kertaa enemmén kuin
muilla kehitysvammaisilla. Masennuksen oireina on itkuisuus, vetdytyminen, ruoka-
haluttomuus ja unihéiriot. Heilld esiintyy myds aggressiivista kdyttdytymista, takertu-

mista ja mielialan vaihtelua ja jopa hallusinaatioita. (Aaltonen, 2011, s.158.)

5 MUISTI JA MUISTISAIRAUDET

Muisti on monimutkainen élyllinen toiminto, joka perustuu aivojen hermoverkkojen
laaja-alaiseen yhteistoimintaan. Muisti sekd tiedonkaésittelytaidot ovat lapsuudesta
aina vanhuuteen asti edellytys oppimiselle, tyokyvylle seké itsendiselle elimaélle. (Hal-

likainen, 2014b, s.13.)

Muisti on kiintedsti mukana siiné kaikessa, mitd me olemme ja mitd me teemme. Ji-
senndmme sekd ymméirrimme maailmaa, elamii ettd itseimme muistiin liittyvien
tieto- sekd késitejirjestelmien avulla. Kokemus omasta itsestd, sekd identiteetti tarvit-
sevat muistia. Eldméin kokemusten muistaminen luo pohjaa niin oppimiselle kuin
my06s persoonallisuuden kehittymiselle. Muistot ja muisteleminen muodostavat mer-
kittdvan osan minuutta ja muisti tekee meistd sen, mitd me olemme. (Hallikainen, &

Monkire, 2014, s.15.)
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Tapahtumamuistiin eli episodiseen muistiin tallentuvat henkilokohtaiset aikaan sekd
paikkaan liittyvdt kokemukset. Asiamuistiin eli semanttinen muistiin varastoituu
kaikki se tieto, jota voidaan tarvittaessa palauttaa mieleen. Muisti koostuu seké lyhyt-
ettd pitkdkestoisesta muistista. Muistin eri alueet sijaitsevat aivojemme eri osioissa.
Lyhytkestoiseen muistiin kuuluvat tydmuisti, joka samanaikaisesti seké séilyttdd ettd
késittelee tietoa. TyOmuistissa asiat ovat vain viliaikaisesti. Ikddntyessimme tiedon
kasittely hidastuu sekd sen tehokkuus viahenee. Pitkékestoiseen muistiin kuuluu Dek-
laratiivinen muisti eli asiatietoa ja tapahtumia kisittelevd muisti. Lisédksi sithen kuuluu
proseduraalinen muisti eli opittuja taitoja ja tapoja muistava muisti. Muistisamme on
kolme osavaihetta, jotka ovat mieleen painaminen, tiedon séilyttiminen sekid mieleen

palauttaminen. (Hallikainen, & Monkare, 2014, s.18.)

5.1 Muistisairaudet

Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka heikentéd niin muistia, kuin myds muita
tiedonkasittelyn osa-alueita. Naitd tiedonkésittelyn osa-aloitteita ovat kielelliset toi-
minnot, nddnvarainen hahmottaminen seki toiminnanohjaus. Etenevét muistisairaudet
johtavat useimmiten tiedonkaisittelyn sekd myds muistin vaikeaan heikentymiseen.

(Erkinjuntti, Remes, Rinne, & Soininen, 2015, s.20.)

Muistioireita tarkasteltaessa on syytd erottaa seuraavat tekijit, joita ovat ohimenevit
syyt, parannettavissa olevat syyt, pysyvit jilkitilat ja etenevit syyt. Erotusdiagnoosi
on tehtdvi riippumatta siitd, mikd mekanismi muistioireella on. (Erkinjuntti, & Rosen-

vall, 2015, 5.78.)

Ohimenevid muistioireiden syitd ovat muun muassa aivoverenkiertosairaudet ja ohi-
molohkoepilepsia. Lisédksi lievd aivovamma, lddkkeet, pdihteet, erdit psyykkiset syyt
sekd delirium eli sekavuustila ovat ohimenevien muistioireiden aiheuttajia. Haasteena
on ndiden edelld mainittujen tilojen varhainen tunnistaminen, vaaratekijéiden hallinta

sekd taudinmairityksen mukainen hoito. (Erkinjuntti, & Rosenvall, 2015, 5.78.)

Parannettavissa olevia muistioireiden syitd ovat muun muassa erdit psyykkiset oireet

ja sairaudet, kuten esimerkiksi masennus, ahdistuneisuus ja uupumusoireyhtyma4.
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Aineenvaihduntahiiridt, kuten maksan ja munuaisen vajaatoiminta sekd hypoglyke-
mia eli alhainen verensokeri, ovat parannettavissa olevia muistisairauden syitid. Muita
parannettavissa olevia muistisairauden syitd ovat puutostilat, kuten B12- ja B1-vita-
miinin puutos, sekd erdét kallonsisdiset syyt, kuten hyvénlaatuiset aivokasvaimet. Pa-
rannettavissa oleva tila tulisi havaita ennen pysyvii, henkisen toimintakyvyn muu-
tosta. Haasteena parannettavissa olevien muistisairauksien syihin puuttumisessa ovat
varhainen havaitseminen ja taudin mééritys, vaaratekijoiden hallinta sekd syyn mukai-

nen hoito. (Erkinjuntti, & Rosenvall, 2015, 5.78.)

Pysyvid jalkitiloja muistioireiden syind ovat muun muassa aivovamma, aivoverenkier-
tosairaus seki aivotulehdus. Ndiden edelld mainituiden tilojen ei odoteta etenevit, ja
ndin ollen hoidon tehtdvéni on ohjaus seké tilanteen mukainen kohdennettu kuntoutus.

(Erkinjuntti, & Rosenvall, 2015, s.78-79.)

Etenevid muistioireita sekd muistisairauksien syitd ovat keskeiset etenevét muistisai-
raudet, kuten aivoverenkiertosairauden muistisairaus, Parkinsonin taudin muistisai-
raus, Alzheimerin tauti, Lewyn kappaletauti sekd otsaohimolohkorappeumat. Tavoit-
teena ndiden edelld mainittujen kohdalla on maarittad tauti oikein, havaita seké hoitaa
muistioireita pahentavat toissijaiset tekijat, hallita vaaratekijét, toteuttaa ldékehoitoa,
varmistaa hoitoketjun eheys seki toteuttaa yksildllistd hoito- ja palvelusuunnitelmaa

muistisairaan kohdalla. (Erkinjuntti, & Rosenvall,2015, s.78-79.)

Muistin heikentyminen alkaa uusimmista asioista eli pddllimmaéisistd ja etenee kohti
vanhempia muistin kerrostumia. Kun kokemukset, thmiset sekd asiat hdvidvit muis-
tista, on ihminen niin kuin niité ei olisi ollutkaan. Haihtumassa olevat muistot eivét
valttdmattd hivid kerrallaan, vaan ne voivat palata hetkittdin jopa yllattdvissékin tilan-

teissa ja sammua sitten jopa kokonaan. (Hallikainen, & Mdnkire, 2014, s.18.)

5.1.1 Dementia

Dementialla tarkoitetaan tilaa, jossa useamman kuin yhden tiedonkisittelytoiminnon

heikentymisti aikaisempaan suoritustasoon ndhden siind mairin, etti potilas ei kykene
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itsendisesti selviytyméédn jokapdiviisistd toiminnoista, kuten tyostd tai sosiaalisista

suhteistaan. (Erkinjuntti, Remes, Rinne, & Soininen, 2015, s.19).

Dementia ei ole erillinen sairaus, vaan se on oire. Dementiassa tiedonkésittelyn hei-
kentyminen johtuu elimellisistd syistd. Dementian syy voi olla etenevé sairaus, kuten
esimerkiksi Alzheimerin tauti, pysyva tila esimerkiksi aivovamma tai sitten hoidolla
parannettava sairaus, kuten esimerkiksi kilpirauhasen vajaatoiminta. Dementiaan joh-
tavia muistisairauksia, kuten Alzheimerin tautia, kutsutaan nykyaan eteneviksi muis-

tisairauksiksi. (Erkinjuntti ym., 2015, s.19.)

5.1.2 Alzheimerin tauti

Yleisin etenevd muistisairaus on Alzheimerin tauti. Alzheimerin taudin perimmaista
syyté ei tiedetd, mutta sen yleisyys kasvaa voimakkaasti idn myotd. Alle 65-vuotiailla
tauti on harvinainen, mutta yli 85-vuotiailla Alzheimerin tautia esiintyy jo 15-20 pro-
sentilla. Alzheimerin tauti onkin yleisin dementia aiheuttava sairaus. (Hallikainen,

2014a, s.264.)

Aivoissa tapahtuu neuropatologisia muutoksia, jotka vaurioittavat hermoratoja seka
aivosoluja, ja ndin ollen ne heikentivét muistia ja tiedonkésittelyd. Alzheimerin taudin
tyypillisid neuropatologisia muutoksia ovat muun muassa hermosolujen ulkopuoliset
valkuaisainekasaumat eli amyloidiplakit sekd hermosolujen sisdiset valkuaisaineka-
saumat eli neurofibrillivyyhdit. Muutokset alkavat yleisimmaéssa taudin muodossa ohi-
molohkon sisdosista eli entorinaaliselta kuorikerrokselta sekd hippokampuksesta,
jotka ovat keskeisimpid rakenteita muistin sekd oppimisen kannalta. (Hallikainen,

2014a, s.264.)

Alzheimerin taudin tyypillisin ensioire on oppimisvaikeus, joka on muistitesteissd ha-
vaittavissa jo selvésti, ennen kuin se olennaisesti alkaa héiritseméén arkieldmaésti sel-
viytymistd. Muistihdiriitd seuraavat toiminnan ohjauksen, hahmottamisen vaikeudet
sekd kielellisen ilmaisun vaikeudet. Myohemmaissd vaiheessa selviytyminen arkitoi-

minnoista heikkenee sekd ilmaantuu kéytoshdirioitd. Lopulta edessd on myods
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laitoshoito. Taudin edetessd myos sairaudentunto heikkenee. (Erkinjuntti, & Huovi-

nen, 2008, s. 62.)

Alzheimerin tauti on kestoltaan keskimédrin kymmenen vuotta, mutta se voi vaihdella
viidestd vuodesta jopa yli 20 vuoteen. Alzheimerin tauti voidaan jakaa kolmeen vai-
heeseen, jotka ovat alkuvaihe, keskivaihe ja loppuvaihe. Alkuvaihe on kestoltaan 3—7
vuotta. Keskivaihe on kestoltaan arviolta 2—4 vuotta ja loppuvaihe 1-5 vuotta. Ndiden
edelld mainittujen eri vaiheiden aikana on potilaan kéyttdytymisessd sekd toiminnassa

on havaittavissa selvid muutoksia. (Erkinjuntti, & Huovinen, 2008, s.64.)

Alzheimerin taudin alkuvaiheessa ldhimuisti heikkenee, aktiivisuus vihenee ja ilme-
nee masennusta. Muistivaikeuksien lisdksi asiakokonaisuuksien mieleen painaminen
ja uuden oppiminen vaikeutuvat. My0s unohtaminen lisddntyy. Muistihéirididen li-
sdksi my0s aloitekyky sekd keskittyminen huononevat ja monimutkaisten ja abstrak-
tien asioiden ymmartdminen hankaloituu, eikd kaikki sanat tule mieleen. Tilan hah-
mottamisen vaikeus korostuu epdvarmuutena vieraassa ymparistOstd ja téstd johtuen
potilas saattaa eksya helposti. Mielialamuutokset taas ilmenevit ahdistuneisuutena, ar-

tyisyytend ja masennuksena. (Erkinjuntti, & Huovinen, 2008, s.66.)

Taudin keskivaiheessa paikantaju huononee entisestdén ja vaikeudet lisdantyvat myds
oikeita sanoja etsittdessd ja puhe hidastuu. Ongelmia alkaa ilmaantua my6s monissa
péivittdisissd toiminnoissa, kuten pukeutumisessa. Potilaan persoonallisuus ja sosiaa-
liset kyvyt sdilyvit vield entisellddn keskivaiheessa. Harhaluulot, harhandyt seka eri-
laiset sekavuustilat tdyttdvit vuorokauden ja uni-valverytmi-hiiriot ovat tyypillisid.
Potilaalla ilmenee my®s laihtumista, vaikka ravinto olisikin monipuolista. (Erkinjuntti,

& Huovinen, 2008, s.67.)

Loppuvaiheessa potilas tarvitsee jo apua kaikissa péivittdisissd toiminnoissa. Puheen
ymmartdminen sekd puhuminen on vaikeaa ja potilas toistaa samoja sanoja seké &én-
teitd. Kehonjidykkyys lisdédntyy ja kdvelykyky heikentyy ja hividd kokonaan. Myos
virtsan- ja ulosteenpidityskyvyn sditely ei onnistu endd. Potilas ei endi tunne ldheisi-
44dn ja hinestd tulee tdysin muiden avusta riippuvainen. (Erkinjuntti, & Huovinen,

2008, s.67-68.)
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5.1.3 Verisuoniperdiset muistih&iriot

Verenkiertohdiriot ovat toiseksi yleisin keskivaikean sekd vaikean etenevdn muistisai-
rauden syy. Idn myotd, niiden esiintyvyys lisddntyy. Miehet sairastuvat verisuonipe-
rdisiin muistisairauksiin naisia enemmén. Aiemmin on arveltu, verisuoniperdisten
muistisairauksien syynd on yksin isoaivoinfarktit, mutta mydhemmin on kuitenkin
osoitettu, ettd verisuoniperdisten muistisairauksien taustalla on joukko oireyhtymia, ei
niinkddn erillisid sairauksia, jotka aiheuttavat erityyppisid aivoverenkiertohdirioita

sekd muutoksia aivoissa. (Erkinjuntti, & Huovinen, 2008, s.74.)

Aivoverenkiertohdiridistd johtuvat muistisairaudet jaetaan useampaan alatyyppiin
vaurioiden sijainnin sekd niiden syntymekanismin mukaan. Paityyppeja ovat subkor-
tikaalinen ja kortikaalinen verisuoniperdinen muistisairaus. (Erkinjuntti, & Huovinen,

2008, 5.75.)

Yleisin verisuoniperdisin muistisairaus, 60—70 prosenttia on subkortikaalinen muoto
eli aivokuorenalainen muoto, eli niin sanottu pienten suonten tauti. Tdssd muodossa
aivojen syvien osien pienet valtimot ahtautuvat ja tukkeutuvat. Téastd seuraa pienid,
lakuunainfarkteiksi sanottuja vaurioita aivojen syvissé osissa sekd valkean aivoaineen

hapenpuutteesta johtuvia vaurioita. (Erkinjuntti, & Huovinen, 2008, s.75.)

Jos taas verenkiertoperdinen muistihdirid painottuu aivokuorelle, niin télloin puhutaan
kortikaalisesta muodosta eli moni-infarktitaudista. Edelld mainitussa tukoksia muo-
dostuu aivojen padvaltimoiden haaroihin ja ne voivat olla paikallisia hyytymia eli
trombeja tai verenkierron mukana kulkevia tulppia eli emboluksia. Seurauksena on

péddosin aivokuorella esiintyvid aivoinfarkteja. (Erkinjuntti, & Huovinen, 2008, s.75.)

Verisuoniperdinen muistihdirid voi aiheuttaa myds harvinainen perinnéllinen veri-
suoniperdinen muistisairaus, jota kutsutaan CADASIL-taudiksi. (Erkinjuntti, & Huo-
vinen, 2008, s.76). CADASIL-tauti on vallitsevasti periytyvd valtimoiden sairaus,
jonka saamiseen riittdd se, ettd henkild on perinyt virheellisen geenin toiselta vanhem-
maltaan. Tdméa geenivirhe johtaa verisuonten seindmien vaurioitumiseen. Sairauteen
kuuluu myds taipumus nuoruudesta alkaneeseen migreeniin sekd usein jo alle 45-vuo-
tiaana alkaviin aivoinfarkteihin. Edetessddn sairaus johtaa dementiaoireyhtyméén.

(Harma, & Juva, 2013b, s.5.)
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Verisuoniperdisten muistisairauksien oireisto sekd eteneminen riippuvat siitd, missi
kohtaa aivoja sekd minkd tyyppinen verenkiertohdirid on. Vasemmassa aivopuolis-
kossa vaurio aiheuttaa kielellisid hdirioitd, ja oikean aivopuoliskon vaurio aiheuttaa
hahmottamisen vaikeutta. Syvien aivojen osien vauriot johtavat taas usein potilaan hi-
dastumiseen. Verisuoniperdisissd muistisairauksissa toiminnanohjaus vaikeutuu eli
sairastuneen on vaikea suunnitella omaa toimintaansa, keskittyd yhteen asiaan, hah-
mottaa kokonaisuuksia, sekéd edetd jarjestelmallisesti. Passiivisuus, aloitekyvyn hei-
kentyminen, sekd tilan hahmottaminen vaikeutuvat ja muistivaikeudet, erityisesti

muistista tiedon hakemisen ongelmat ovat tyypillisid. (Hirmi, & Juva, 2013b, s.4.)

Verisuoniperdistd muistisairautta sairastavat tiedostavat usein pitkdan oman toiminta-
kykynséd heikentymisen, ja tistd saattaa seurata ahdistuneisuutta sekd masennusta.
Myos mielialojen vaihtelut sekéd tunneherkkyys ovat tavallisia. Verisuoniperdisten
muistisairauksien oireet voivat alkaa nopeasti ja vaihdella péivittdin sekéd kuukausit-
tain. Tilanne voi edetd joko portaittain ja toimintakyky voi joskus véliaikaisesti jopa

kohentua. Toisinaan sairaus etenee hyvin tasaisesti. (Harma, & Juva, 2013b, s.4.)

Aivoverenkiertohdiridistd johtuvien muistisairauksien kestoksi on arvioitu 7-9 vuotta,
mutta se saattaa vaihdella suuresti. Liséksi elinikdd lyhentdvit muut sydén- ja veri-
suonisairaudet, jotka ovat verisuoniperdisid muistisairautta sairastavalla henkilolla
usein melko yleisid. Verisuoniperdisissd muistisairauksissa usein kuolinsyy on sy-

déninfarkti. (Erkinjuntti, & Huovinen, 2008, s.80.)

5.1.4 Lewyn kappaletauti

Lewyn kappaletauti on kolmanneksi yleisin dementiaa aiheuttavista sairauksista ja se
alkaa yleensd 60—65 vuoden 1dssd, mutta se voi tulla jo 50-vuotiaalle tai puhjeta vasta
80.ikdvuoden jédlkeen. Lewyn kappale tauti voi kestoltaan olla alle viisi vuotta tai sitten
jatkua jopa kymmenié vuosia. Yleensd taudin kesto on kahdesta vuodesta kahteen-

kymmeneen vuoteen. (Erkinjuntti, & Huovinen,2008, s.90.)

Nimensd Lewyn kappale tauti on saanut Lewyn kappaleista, jotka ovat hermosolun

sisdisid jyvdsid, joita sairaudessa kertyy aivojen kuorikerroksen alueelle (Hérmd, &
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Juva, 2013a, s.3). Syytd Lewyn kappale taudin puhkeamiseen ei tiedetd, mutta sen ede-
tesséd tapahtuu muutoksia ainakin dopamiinia ja asetyylikoliinia vilittdjdaineena kayt-
tdvissd hermosoluissa. Ndiden vilittdjdaineiden mééréllinen suhde héiriintyy ja tésta
seuraa oireita. Lewyn kappale tautia sairastavilla potilailla on usein myos jonkin ver-
ran Alzheimerin taudille tyypillisid muutoksia. (Erkinjuntti, & Huovinen, 2008, s.90—
91.)

Lewyn kappale taudissa oireina on dlyllinen toimintakyvyn heikentyminen, joka voi
olla lievéa taudin alkuvaiheessa. Lewyn kappale taudissa oppimiskykya seki 1ahimuis-
tia voi olla huomattavastikin jéljelld. Véhitellen oireet lisddntyvit. Lauseet kayvit ly-
hyiksi ja tietyssé vaiheessa sanojen 10ytdminen katoaa ldhes kokonaan. Lewyn kappale
taudissa ilmenee Parkinsonin taudin kaltaisia oireita, kuten jaykkyyttd ja hitautta. Kas-
vojen ilmeettdmyys, askelten lyheneminen ja mataloituminen, seké eteenpiin kaatu-
mistaipumus ja lepovapina, kuuluvat myos Lewyn kappale taudin oireisiin. Taudin
kuvaan kuuluvat my®0s erilaiset harhat seké selittdmittomat kaatumiset, pyOrtymiset,

tajuttomuuskohtaukset seka dkkipikaisuus. (Erkinjuntti, & Huovinen, 2008, s.91-92.)

5.1.5 Otsa-ohimolohkorappeuma

Otsa-ohimolohkorappeumat ovat ryhma etenevii sairauksia. Nimensd mukaisesti
otsa-ohimolohkorappeuma vaurioittaa aivojen otsalohkoa. (Remes, & Rinne, 2015,

s.172).

Otsalohkojen toiminta liittyy muun muassa aloitteellisuuteen sekd motivaatioon. Toi-
saalta my0s piddkkeet sekéd estot kdskyttyvit sielld. Otsalohkot huolehtivat my®6s ih-
misen toimintojen suunnitelmallisuudesta sekd ohjaavat toimintoja oikeassa jirjes-
tyksessa tapahtuviksi eli loogisiksi kokonaisuuksiksi. Lisdksi myds kielelliset toimin-

not liittyvit osin otsalohkon toimintaan. (Erkinjuntti, & Huovinen,2008, s.92.)

Otsalohkojen vaurioituminen voi johtua monesta eri syysté, kuten esimerkiksi aivo-
vammasta, aivoverenvuorosta tai aivojen etuosien kasvaimista. Otsa-ohimolohkorap-

peumassa oireet alkavat hitaasti ja hiipien, ilman nékyvié ulkoisia syitd. Sairaus alkaa
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yleensd 45. Ja 65.ikdvuoden vililla ja sairaus on kestoltaan kahden ja kahdenkymme-

nen vuoden vililla. (Erkinjuntti & Huovinen, 2008, s.92-93.)

Otsa-ohimolohkorappeutumassa keskeisené piirteend on persoonallisuuden seka
kayttaytymisen muutokset. Arvostelukyky, kontrollikyky ja suunnitelmallisuus heik-
kenevit ja potilaan kéyttdytyminen muuttuu tahdittomaksi. Nima edelld mainitut ni-
kyvét muun muassa niin, ettd potilas saattaa tehdd sopimattomia ehdotuksia, hdnen
puheensa voi muuttua seksuaalivéritteiseksi ja hdn saattaa alkaa riisuutumaan esimer-
kiksi julkisilla paikoilla, seké kiroilla, eikd potilas itse koe kdytdstddn sopimatto-
mana. Tunne-eldma latistuu, jolloin potilas ei reagoi iloon eiké suruun, vaan hian ko-

kee kaiken viiledn vélinpitiméattomasti. (Erkinjuntti & Huovinen, 2008, s.93.)

6 MUISTISAIRAS KEHITYSVAMMAINEN

Kehitysvammaiset eldvit nykydidn pidempdin kuin ennen ja ikdéntyneiden kehitys-
vammaisten médrd kasvaa samalla tavoin kuin muidenkin ikdéntyneiden. Ikddntynei-
den kehitysvammaisten elinikd on kuitenkin huomattavasti valtavieston elinikdd ma-
talampi. Kehitysvammaisten elinidssd ei kuitenkaan ole samanlaista eroavaisuutta
miesten ja naisten kesken kuin valtaviestolld. Kyseiseen asiaan ei ole 16ydetty seli-

tystd. (Vahtera, 2002, s.7.)

Kehitysvammaisella dementian sekd mahdollisten muistisairauksien diagnosointi on
erityisen tirkedd, silld pienikin toimintakyvyn menetys voi mullistaa kehitysvammai-
sen eldmédn kokonaan ja pakottaa hdnet muuttamaan ympérivuorokautistahoitoa tar-

joavaan hoitokotiin. (Arvio, 2022, s.150.)

Vaikea-asteisesti kehitysvammaisista noin 10 % potee etenevéd sairautta, jossa de-
mentiaoireet ilmenevit joko jo lapsuudessa, nuoruudessa tai nuorena aikuisena. (Ar-

vio, 2022, 5.150.)



21

Kun kehitysvammaisella havaitaan toimintakyvyn heikkenemistd, kuten taantumista
tai kiytOsoireita, saatetaan usein muutosta pitdd luonnollisena osana kehitysvammaan
kuuluvana tai siithen liittyvana ilmiona. Myos kdytosoireita voidaan pitdd psykiatrisena
hdiriona sen sijaan, ettd pohdittaisiin oireiden taustalla olevan mahdollisen muistisai-

rauden. (Arvio, 2022, s.150.)

Moni tekijé altistaa kehitysvammaisen dementialle. Naita tekijoitd ovat muun muassa
aivojen toiminnallinen hdiri6 seké aivoissa oleva rakenteellinen poikkeama, jotka ovat
hyvin monella kehitysvammaisella. Muita tekijoitd ovat epilepsia, lihavuus, joka mo-
nessa oireyhtymidssd on osaoire, nielemisongelmiin seké liikehdiridihin liittyvd va-

jaaravitsemus, sekd litkkunnan ja muiden harrastusten puute. (Arvio, 2022, s.151.)

Down-oireyhtymai on vaaratekiji moyamoya-taudille, joka on harvinainen aivojen ve-
risuoniston poikkeavuus. Tauti voi aiheuttaa aivoinfarkteja sekd altistaa halvausoi-

reille sekd verisuoniperdiselle dementialle. (Arvio & Castren, 2015.)

6.1 Muistisairauksien esiintyminen kehitysvammaisilla

Ikddntymiseen liittyvat muutokset alkavat ndkyé kehitysvammaisilla 20-30 vuotta ai-
kaisemmin verrattuna muuhun véestoon. Ulkomailla tehtyjen tutkimusten mukaan ke-
hitysvammaisilla vanhuusiké alkaa 45—-60 vuoden ikédisend. Kehitysvammaisella on
sama todennédkoisyys sairastua muistisairauteen. Poikkeuksena tistd ovat henkildt,
joilla on Downin oireyhtymi ja ikdd yli 40- vuotta tai pdd- tai monivammai-
suutta. Downin oireyhtymaén aiheuttaa 21; n kromosomin trisomia ja sama kromosomi
osallistuu valkuaisaineen tuottamiseen, joka sditelee amyloidien méérdd. (Vahtera,

2002, 5.24-49.)

Muistisairauksien arviot vaihtelevat paljon eri tutkimuksien mukaan. Alle 50 vuoti-
aista kehitysvammaisista dementiaa sairastaa 10-25 %, alle 60 vuotiaista 20-55 % ja
yli 60 —vuotiaista 3075 %. Dementiaan sairastuneista 60 %:lla on Downin oireyh-

tymd. (Vahtera, 2002, s.49.)
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Downin oireyhtymaissé on havaittavissa samankaltaisia aivomuutoksia kuin Alzheime-
rin taudissa. Muutokset aivoissa lisdéntyvit idn myo6té ja yli 60- vuotiailla niitd on jo

lahes kaikilla. (Iivanainen, 2002, s.310.)

Kehitysvamma diagnosoidaan aina kehitysidssd, mutta dementia ilmenee yleensé vasta
kehitysién jélkeen. Taustasyyné voi olla sama, kun dementoituminen ja kehitysvamma
ilmenee samalla henkil6ll4. Muistisairauden vaaratekijand voi toimia my0s kehitys-
vamman aiheuttanut tila, esimerkiksi Downin oireyhtymd. (Arvio & Castren, 2015,

5.305.)

6.2 Muistisairauksien tunnistaminen

Kehitysvammaisilla ilmenee tiettyjd tunnusmerkkeja jo Alzheimerin taudin alkuvai-
heessa. Epileptiset kohtaukset alkavat, vaikka ennen epilepsiaa ei olisi diagnosoitu.
Persoonallisuus muuttuu ja kayttdytyminen muuttuu apaattiseksi sekd passiiviseksi.
Paivittdiset taidot heikkenevét, samoin niko ja puhetaito. Refleksitoiminnoissa ilme-
nee liiallisuutta ja orientaatiossa hiirioti. Stereotyyppinen kdyttdytyminen lisddntyy

samoin epanormaalit hermostolliset merkit. (Vahtera, 2002, s.50.)

Alkavan dementian ensimmaisid oireita voi olla varhaisvasteiden ilmaantuminen ja
kognitiiviset erityishdiridt, kuten esimerkiksi afasia, apraksia ja agnosia. (Iivanainen,

2006, 5.306.)

Edelld mainittujen muutosten lisdksi kehitysvammaisilla dementian aiheuttamia tyy-
pillisid oireita ovat asioiden unohtaminen ja niiden ymmaértamisen vaikeutuminen. Sa-
moin omatoimisuus heikkenee. Kehitysvammaisilla dementiaan voi liittyd myds uni-
hiiri6itd, ruokahaluttomuutta sekd harhaluuloja. Aistiharhat tulkitaan usein aggressii-

viseksi kéyttdytymiseksi. (Iivanainen, 2006, s.306.)

Downin oireyhtymai sairastavilla dementiaa voi aiheuttaa tietyt sairaudet ja toimin-
tahdiriot. Parkinsonin tauti, depressio ja kilpirauhasen vajaatoiminta voi aiheuttaa de-
mentiaa tai vaskulaarista dementiaa. Ladkeaineiden haittavaikutuksilla on havaittu ole-

van samanlaisia vaikutuksia. (Vahtera, 2002, s.50.)
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Down-naisilla dementiaoireet ilmenevét keskimédrin noin 40-ikdvuoden kohdalla ja
miehilld noin 45 vuoden idssd. Kuitenkin dementian ensioireet voivat ilmetd Dow-

neilla jo ennen 30 ikdvuotta. (Arvio & Castren, 2015, s.308.)

KUVIO 1. Muistisairaan kehitysvammaisen hoitopolku Satakunnassa.

Muistitutkimukseen liittyy [@hipiinn haastattelu ja psykologinen futkimus
Mutstitutkimuksiin tulee clla aina enllinen maksusitoumus vammaispalveluista 2l
Asiakiaan kognitiosta ja aiemmista tendyista utkimuksista rippuen suunniteliaan iWkimuksessa terveydenhuoliosta

kaytettavat meneteimat
Psykologin tutkimusten jalkeen jatkoloimet perusten
sosizalipatveluiden enitytsosaamiskeskuksen ka y
tarvitaan maksusitoumus. Pahvelut tarkoitetiu kehitysvam

MUISTIHAIRION TUTKIMUS JA HOIDONALOITUS

denhuclion kautta tai Satasairaalan
tylsosaamiskeskuksen patvelulhin
maisilie / entyista tukea tanvitseville

Muistipatilaan perustutkimukset (psykologin tutkimus sis. CERAD ja MMSE, muu toimintakyvyn arvio)
- MONIAMMATILLISEN TIMIN VASTAANOTTORAYNTI, LAAKITYKSEN TARKASTUS

ELVITTELYJEN TARVE, tarvittaessa laakarn tekee [ahetteen jatkofutkimuksesn
ariokokeisiin (perustenveydenhualia)
- paan kuvantamiseen lahete Satasairaalan neurologialie

MUISTISAIRAUSDIAGNOOSI

"

en |aakehoito

- hol untoutussuunnitelma

-pal unniteima

- tanvittavat tukitolmet

- ligtoa ja tukea asiakkaalle ja laheisille

MUISTILAAKITYKSEN SEURANTA, JATKOHOITO
- 3 kK ja 6Kk Iaakilyksen aloituksesta
- Sosiaalipalveluiden erityisosaamiskeskus

JOSIKONTROLLIT
- perusterveydenhuofto

(https://satasairaala.ims.fi/satakunta/servlet/ActionServlet?action=frameset)

Kehitysvammaisille tulee suorittaa oikeanlainen tutkimus, kdyttdmalld asianmukaisia
keinoja eli metodeja. Néin saadaan diagnosoitua mahdollinen dementia ja sen aiheut-
tajat. Dementia voi olla joko palautumatonta tai palautuvaa. Oikealla diagnosoinnilla
voidaan aloittaa oikea hoito ja kuntoutus. Etenevéssa eli progressiivisessa dementiassa
taustalla on esimerkiksi Alzheimerin tauti. Télldin toimintakyky heikkenee jatkuvasti.
Staattisessa dementiassa tila pysyy stabiilina. Taustalla on onnistuneesti hoidettu veri-
suonitautien aiheuttama dementia tai dementia, joka on aiheutunut padhén kohdistu-
neesta iskusta. Ladkehoito tulee aloittaa mahdollisimman nopeasti diagnosoinnin jél-
keen. Infektion, kilpirauhasen toimintahdiriostd, ladkemyrkytyksesti tai depressiosta
aitheutuva dementia voidaan korjata ja toimintakyky palautettua aikaisemmalle tasolle.

(Vahtera, 2002, s.50-51.)
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Hoidettavissa olevat dementian syyt tulee todeta tai ehkéistd mahdollisimman varhai-
sessa vaiheessa. Huolehditaan kilpirauhasen vajaatoiminnasta sdannélliselld seuran-
nalla, ehkiistdédn aivovammojen mahdollinen synty kadyttimalla tarvittaessa suojaky-
pardd. Monipuolisella ravinnolla voidaan suojata B12-vitamiinin puutokselta. Veren-
kiertoperdisen dementian ehkdisyssi keskidssd on verenpainetaudin, syddmen rytmi-
hiirididen, diabeteksen ja rasva-aineenvaihdunnassa ilmenevien héirididen hoito. (Ii-

vanainen, 2006, s.311.)

Muistihdiriot tai muut dementiaan liitettyjen oireiden ilmaantuminen on syy, jolloin
kehitysvammaisen sosiaalinen, fyysinen ja dlyllinen toimintakyky tulee arvioida. Ar-
vioinnin avulla diagnosoidaan mahdollinen dementia. Kehitysvammaisilla muistiin
liittyvét ongelmat tulee kestédd yli puoli vuotta ennen kuin ne voidaan luotettavasti luo-

kitella dementian oireiksi. (Ilivanainen, 2006, s.306.)

Haasteita muistisairauksien diagnosoimisessa kehitysvammaisilla aiheuttaa puutteel-
liset arviointimenetelmét. Normi véestolld suunnattuja arviointimenetelmia tulee kay-
tettdessd mukauttaa, koska kehitysvammaisten toimintakyvyssa on alun perinkin muu-
toksia valtavdestoon ndhden. Diagnosoinnin kannalta ongelmia aiheuttaa myos henki-
l6kunnan vajavaiset kirjauksen kehitysvammaisen toimintakyvyssd tapahtuneista

muutoksista. (Vahtera, 2002, s.8.)

Talld hetkelld ei ole kdytettdvissd kehitysvammaisille kehitettyjd ja normitettuja testi-
menetelmid. Normi viestolle kehitettyja testimenetelmid, kuten Cerad ja Muistikka-
seurantavélinettd, voidaan kdyttdd kehitysvammaisilla. Keskeistéd testin tekohetkelld
on, ettd testattava ymmartaa tehtdvén tarkoituksen ja on motivoitunut tekemiseen seka
ymmartdd mitd hineltd odotetaan. Haastattelu ja havainnointi on tirkedd, miti enem-

mén kognitiivisia vaikeuksia kehitysvammaisella on. (Arvio & Saari, 2018, s.8.)

Kehitysvammaisen muistisairauden diagnosoimisessa tirkedssd asemassa on henkilo-
kunta, omaiset, psykologi ja muistisairauksiin erikoistunut 1ddkéri. Henkilokunta voi
havaita kehitysvammaisessa toimintakyvyn laskua ja kdytosoireita, mutta pitdvit niitd
luonnollisena kehitysvammaisuuteen liittyvénd taantumisena tai psykiatrisena héi-
riond. Henkilokunnan tulisi ottaa huomioon myds mahdollisen muistisairauden mah-

dollisuus. (Arvio & Saari, 2018, s.7.)
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Psykologilla on tirked rooli kehitysvammaisen muistisairauden arvioinnissa ja sen
diagnosoimisessa. Psykologin tehtdvdnd on arvioida ja kuvata kehitysvammaisen
psyykkinen ja kognitiivinen nykytilanne ja siind tapahtuvat mahdolliset muutokset.
Testituloksia voidaan verrata useimmilla nuoruudessa tehtyjen psykologin tekemien
testien / arvioinnin tuloksiin. Arviointia tehdessidin psykologi haastattelee asiakasta
ja lahipiirid sekd kéyttdd apuna olemassa olevia testimenetelmié. Testimenetelmat tu-
lee valita harkiten ja testattavan kykytason mukaisesti. Muistisairauden diagnosoin-
nissa voidaan kayttda apuna aivojen tietokonekuvausta ja magneettikuvausta. Kyseiset
menetelmit vaativat usein nukutuksen ja eivét siksi ole aina mahdollisia. (Arvio &

Saari, 2018, 5.8-9.)

Ennen muistisairausdiagnoosin asettamista, on hyvé sulkea pois seuraavat tilat, joiden
oireet ovat usein samankaltaisia, kuin muistisairauksissa. B12- ja D-vitamiinin puu-
tokset, virtsatieinfektiot sekd kilpirauhasen vajaatoiminta ovat helposti havaittavissa
laboratoriokokein. Myo6s depressiivinen henkild voi ali suoriutua hénelle tehtivista
muistitestistd. Liséksi unihdiriot sekd uniapnea voivat vaikuttaa muistiin, silld ne hei-
kentdvét vireystilaa. Epilepsia voi puhjeta missa idssé tahansa ja timéa vaikuttaa my0s

muistiin sekd vireystilaan. (Arvio, 2022, s.152.)

Toimintakyvyn heiketessd kehitysvammaisen avuntarve kasvaa ja kehitysvammainen
joutuu usein muuttamaan tuetumpaan asumisyksikkoon, sekéd viimeisten elinvuosiensa
atkana hin tarvitsee ymparivuorokautista laitoshoitoa. (Arvio & Castren, 2015,

5.308.)

Kehitysvammaisten muistisairauteen liittyvid kdytosoireita hoidetaan usein psyyke-
ladkkeilld. Toistaiseksi muistisairauksiin kdytossd olevien lddkkeiden tehosta kehitys-
vammaisilla on olemassa tutkimustietoa vain pienille ryhmille tehdyisté kliinisisté tut-

kimuksista. (Arvio & Castren, 2015, s.308.)

Tutkimuksissa on huomattu, ettd osa kehitysvammaisista on saanut avun niistd jo ole-
massa olevista valmisteista ja on ndin ollen voinut jatkaa tyokeskuksessa tai pédivitoi-
minnassa sekd asumaan kevyesti miehitetyssd asumisyksikossd. Eniten tutkimuksissa
on kokemusta Down-- henkiloiden dementian hoidosta, mutta myds muiden kehitys-
vammaryhmien ld4kehoidon aloittamisen harkinta kannattaa. (Arvio & Castren, 2015,

5.308.)
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7 TYOSKENTELY MUISTISAIRAAN KEHITYSVAMMAISEN
KANSSA

Muistisairaan kehitysvammaisen auttaminen l&htee aina hdnen omista tarpeistaan ja se
edellyttdd tietoja muistisairaan toimintakyvyn tasosta. Toimintakyvyn tukemisessa
otetaan huomioon muistisairaan omat toiveet. Tukemisen ldhtokohtana on aina oltava
muistisairaan ihmisarvon sdilyttiminen, yksityisyyden kunnioittaminen sekd aikui-
sena pitdminen. Muistisairaan jddminen eldmasté sivuun passiiviseksi vastaanottajaksi
alentaa hidnen toimintakyky&én, omanarvontuntoaan, mielialaansa seké heikentda ha-

nen eldmisensd laatuaan. (Vahtera, 2002, s.60.)

Kehitysvammaisille muistisairaille toimintakyvyn lasku on suuri riski piivittdin tar-
vittavien taittojen ylldpitamisessd, silld kehitysvammaisilla on normaalioloissakin
haasteita oppia seké ylldpitdd jokapdiviisessd eldmissi tarvitsemiaan taitoja. Kehitys-
vammaisille oikein mitoitettu apu seka kiireettomyydessd toimiminen luovat mahdol-
lisuuden suoriutua paivittdisistd toiminnoista mahdollisimman hyvin seké itsendisesti.

(Vahtera, 2002, s.60.)

Rehellisen seké luottamuksellisen hoitosuhteen avulla voidaan edistdd muistisairaan
omanarvontunnon sdilyttimista. Itsetuntoa voidaan tukea sillé, ettd muistisairas kokee
tulevansa hyviksytyksi juuri omana itsendén. Antamalla mahdollisuus muistisairaan
osallistua omien kykyjensd mukaisesti arkipédivén toimintaan, voidaan lievittda henki-
16n ahdistuneisuutta ja tuottaa iloa hdnen pdivdénsd. Muistisairauden myotd menetet-
tyjen taitojen ja kykyjen tilalle pyritddn 16ytdméaédn uusia tapoja, joilla tuetaan muisti-

sairaan itsearvostusta. (Vahtera, 2002, s.60.)

Toimintakyvyn ylldpitdmisessd voidaan apuna kayttdd erilasia 1dékkeettomid mene-
telmid, joiden avulla voidaan tukea muistisairaan kehitysvammaisen itsendistd elamaa

sekd tukea hinté paivittdisissd toiminnoissa.
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Sosiaalisen toimintakyvyn tukemiseen liittyy vuorovaikutuksen mahdollistaminen,
osallistuminen sekd mielekkdiden roolien toteuttaminen. Fyysisen toimintakyvyn kan-
nalta tarkedd on, ettd muistisairas saa mahdollisuuden osallistua pédivittdisiin toimin-
toihin seké hin saa tukea fyysisen aktiivisuutensa ylla pitdimisessa. Fyysisen toiminta-
kyvyn ylldpitdmiseksi on hyvé aloittaa esimerkiksi fysioterapia, jonka tavoitteena on
muun muassa ehkéistd sekd korjata litkunnallisia toimintahiiriGitd ja ylldpitdd sekd
edistdd henkilon omatoimisuutta. Muita menetelmid ylldpitdd fyysistd toimintakykya
ovat muun muassa hieronta, erilaiset fysikaaliset hoidot seké tarvittavien apuvilinei-

den hankinta seké niiden kéyton ohjaus. (Vahtera, 2002, s.61.)

Toimintakyvyn yllépitoa pidetdén ylld myds erilaisilla viriketoiminnoilla. Kehitys-
vammaisen henkilon kohdalla on tirkeas, ettd heiddn muistisairautensa edetessé, heille

jarjestetddn mielekastd tekemista.

Viriketoiminnalla pyritddn tukemaan ja parantamaan muistisairaan kehitysvammai-
sen eldminlaatua vaikuttamalla hinen mielialaansa, vuorovaikutustaitoihinsa, ympé-
ristdolosuhteisiin sekd toimintakykyyn. Viriketoiminnalla tuetaan muistisairaan itse-
tuntoa auttamalla hénti tekem&én juuri niité asioita, joista hdn nauttii. Viriketoiminta
voi olla hyvinkin monipuolista. Se voi esimerkiksi muistelua, hengellistd toimintaa,
musiikin kuuntelua, litkuntaa, virkistysmatkoja tai mité tahansa, mikd tukee muisti-
sairaan toimintakykyd. Toiminnan ei tarvitse olla mitdén erikoista, vaan ihan jokapai-

vaiset kotityot toimivat kuntouttavana toimintana. (Vahtera, 2002, s.62—68.)

Jokainen voi itse suunnitella ja toteuttaa pienen viriketuokion. Sen ei tarvitse olla mi-
tdén suurta ja erikoista, vaan ihan pienetkin arkipdivin askareet voivat tuoda muisti-

sairaan pdivadn vaihtelua sekd virkistdd mielta.



28

8 TUTKIMUKSIA AIHEESTA

Kehitysvammaisten muistisairaudet ovat Suomessa ja maailmalla vdhén tutkittu aihe.

Tassd muutamia Suomessa aiheeseen liittyvid tutkimuksia viime vuosilta.

Pohjois-Pohjanmaalla jérjestettiin vuosina 2013-2014 MuKeVa —projekti, jota hallin-
noi Suomen Dementiayhdistys ry. Projektin ldhtokohtana oli henkildston lisddntynyt
tiedon tarve kehitysvammaisten ikddntymisestd, muistisairauksista ja diagnosoinnista
sekd hoidosta. Projektin aikana tehtiin kaikille tutkimusasiakkaille toimintakyvyn ku-
vaus ja kartoitettiin henkilokunnan koulutustarpeet. Projektin aikana henkilokunta sai
koulutusta kehitysvammaisen hyvisti kokonaisvaltaisesta hoidosta. Tutkimushenkil6t
ja heiddn omaisensa saivat seurantakdynneilld tietoa omaisensa terveydentilasta ja

muistisairauksista (suomenselanmuisti, 2014.)

Pohjois-Savon muisti ry hallinnoi vuosina 2016—2018 Muistikka- kehittimishanketta.
Hankkeen aikana kehitettiin toimintamalli, jota voidaan kéyttdd kehitysvammaisen
muistisairauden tunnistamisessa. Hanke tuotti my0s tiedotusmateriaalia ja tyokaluja
muistisairauksien tunnistamiseen sekd seuraamiseen arjessa. Hankkeen aikana kehi-
tettiin Muistikka- seurantaviline tydvélineeksi tunnistamaan kehitysvammaisen mah-
dollinen muistisairaus. Muistikka ei kuitenkaan ole diagnostinen véline. Vilineen
avulla voidaan seurata kuitenkin muistisairauden etenemisté ja mahdollisen lddkehoi-

don vaikuttavuutta (Verneri, 2022.)

Muistiyhdistykselld on ollut vuosina 2015-2018 kdynnissd TOM-hanke. Hankkeen
tarkoituksena oli tuottaa omaisille ja kehitysvammaisille tietoa muistisairauksista ja
niiden toteamisesta, aivoterveydestd, sekd muistisairauksien tutkimuksesta, hoidosta
ja kuntoutuksesta. Hankkeen aikana tuotettiin monenlaista materiaalia muistisairauk-

sista, “Muistin tdhdre”- muistityokirja, sekd hoitopolkumalli Eteld-Pohjanmaan alu-

eelle (Muistiyhdistys, 2022.)

Oili Sauna-Aho on tehnyt 2019 véitoskirjan Turun yliopistossa kehitysvammaisten
ikdantymisestd. Tutkimuksessa Sauna-Aho selvitti miten eri tavalla ikd&ntyminen né-
kyyn Fragile X, Williamsin ja Downin oireyhtymissd. Tutkimuksessa selvitettiin kog-

nitiivisten eli ajattelu —ja paittelykyvyn muutoksia riippuen kehitysvammaisuuden
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syystd. Ndissd kolmessa ryhmissé kognitiivisten taitojen heikentyminen on huomatta-

vasti valtavdestod nopeampaa. (Sauna-Aho, 2019, s.4.)

Heli Numminen, Hannu T. Vesala, Ilona Ainali ja Irene Jarveldinen ovat vuonna 2005
tehneet tutkimuksen Kehitysvammaliiton tutkimusyksikkd Kotulle Ikdintymisen
haasteista kehitysvammapalveluille. Tutkimuksessa selvitettiin, erityisesti ikdéntyville
kehitysvammaisille tarjolla olevia kehitysvamma- tai vanhuspalveluita. Lisdksi tutkit-
tiin kehitysvammaisten ikddntymiseen liittyvien arviointimenetelmien kayttod seka tu-

levaisuuden tarpeita. (Numminen, Vesala, Ainali & Jarveldinen, 2005, s.3.)

Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd moni hoitaja koki, ettd tietoa kehitysvammaisten ikéén-
tymisestd tarvittaisiin liséé ja ettd heilld ei ole riittdvésti menetelmid ikdantymismuu-
tosten arviointiin. Tarvetta koettiin olevan erityisesti toimintakykymuutosten seki de-

mentian arviointiin tarkoitetuille tiedolle seka vilineille. (Numminen ym., 2005, s. 3.)

9 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tadmin opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd Porin Perusturvassa kehitysvammais-
ten kanssa tyOskentelevien hoitajien tietimystd sekd ajatuksia kehitysvammaisten
muistisairauksista. Ty0 toteutettiin yhteistyossd Porin kaupungin vammaispalveluiden

kanssa.

9.1 Opinndytetyon tavoitteet ja tarkoitus

Tavoitteena oli kyselyssa saatujen vastausten perusteella laatia asuntoloiden henkilo-
kunnalla opaskirjanen, johon kerittiin tietoa kehitysvammaisuudesta, autisminkir-
josta, muistisairauksista ja muistisairauksien esiintymisesti kehitysvammaisilla. Opas-
kirjaseen liitettiin myos linkkejd, joista helposti saa lisdtietoa kehitysvammaisten

muistisairauksista.
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9.2 Kyselyn toteuttaminen

Opinndytetyohon liittyvd kysely toteutettiin Porin perusturvan kehitysvammaisten
asumispalveluyksikoissd. Kysely rajattiin koskemaan viittd Porissa ja yhtd Ulvilassa
sijaitsevaa kehitysvammaisten ympérivuorokautista hoitoa tarjoavaa asuntolaa, joissa
asuu ikddntyvid ja ikddntyneitd kehitysvammaisia. Yksi asuntoloista on selkedsti tar-
koitettu ikddntyneille kehitysvammaisille. Kyselyyn valituissa asuntoloissa asuu yh-

teensd 91 kehitysvammaista.

Kysely oli osoitettu koko hoitohenkilokunnalle. Hoitajia néissd kuudessa asuntolassa
tyoskentelee yhteensd yli 80. Mdira hieman vaihtelee, riippuen sen hetkisesta sijaisten

madrésti. Henkilokunta koostuu l4hihoitajista, sosionomeista ja sairaanhoitajista.

9.2.1 Madarillinen tutkimus

Mairéllisessd eli kvantitatiivisessa tutkimuksessa tietoa tarkastellaan numeerisesti.
Télla tarkoitetaan sitd, ettd tutkittavia asioita sekd niiden ominaisuuksia késitelldan
yleisesti kuvaillen niitd numeroiden avulla. Méréllinen tutkimus on menetelma, jonka
avulla saadaan kuva muuttujien vélisistd eroista sekd suhteista. Méadrdllinen tutkimus
vastaa tutkimuskysymyksiin, kuten kuinka moni, kuinka usein sekd kuinka paljon.
Maiiréllisen tutkimuksen tarkoituksena on vertailla ja kartoittaa, tai sitten kuvata
ja ennustaa ihmisid koskevia asioita sekd niiden ominaisuuksia. (Vilkka, 2007, 13—

19.)

Kvantitatiivisessa eli méérallisessa tutkimuksessa keskeisid asioita ovat muun muassa
hypoteesien eli vdittimien taikka olettamuksien esittdiminen sekd tutkimusaineiston
saattaminen muotoon, jossa se on mahdollista kasitelld tilastollisesti. (Hirsjérvi, Re-

mes, & Sajavaara, 2009, s.140).
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9.2.2 Kyselytutkimus

Kéytimme tdssd opinndytetydssimme apuna kyselyé. Kysely on tapa kerétéi aineistoa
madréllisessd tutkimuksessa. Siind kysymysten muoto on standardoitu eli vakioitu.
Vakioinnilla tarkoitetaan sité, ettd kaikille, jotka vastaavat kyselyyn, kysytdin samat
kysymykset, samalla tavalla ja kysymykset ovat samassa jarjestyksessd. Kyselyssa
vastaaja siis lukee itse hédnelle esitetyt kysymykset ja vastaa niithin. Kyselylomaketta
kéytetddn yleensa silloin, kun havaintoyksikkoné on henkilo sekd hénti koskevat asiat,
muun muassa henkilon mielipiteet, asenteet sekd ominaisuudet. Kysely soveltuu hyvin
aineiston kerddmiseen myds silloin, kun tutkittavia henkil6itd on paljon ja he ovat ha-

jallaan laajalla alueella. (Vilkka, 2007, s.28.)

Kyselytutkimuksessa etuna pidetddn sité, ettd sen avulla voidaan kerété laajoja tutki-
musaineistoja. Sen avulla voidaan tutkimukseen saada paljon henkilditd sekéd kysyéa
monia asioita. Kyselylomake voidaan toimittaa vastaajille joko sdhkdisessd muodossa

tai postitse. (Hirsjdrvi, Remes, & Sajavaara, 2009, s.195.)

Kyselytutkimukseen liittyy myds heikkouksia, esimerkiksi tutkimuksen laatija ei voi
varmistua siitd, ovatko vastaajat vastanneet kyselyyn huolellisesti ja rehellisesti, miten
onnistuneita kyselyn vastausvaihtoehdot ovat vastaajien ndkokulmasta olleet, silla
vadrinymmarryksid on vaikeaa kontrolloida. Lisdksi yhdeksi heikkoudeksi voidaan
mainita se, ettd kyselyn avulla ei tiedetd, miten paljon vastaajat ovat selvilla siitd, mi-
ten paljon vastaajilla on tietoa sekd perehtyneisyyttd asiasta, jota kyselyssé kysytdan.

(Hirsjérvi ym., 2009, 5.195.)

9.2.3 Kyselyn toteuttamisen vaiheet

Tutkimus rajattiin koskemaan viittd Porissa sijaitsevaa kehitysvammaisten ymparivuo-

rokautista hoitoa tarjoavaa asuntolaa, joissa asuu ikddntyvid ja idkkaitd
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kehitysvammaisia. Hoitajia ndissd kuudessa asuntolassa tydskentelee yhteensi 80—90,
mukaan lukien sijaiset. Henkilokunta koostuu ldhihoitajista, sairaanhoitajista ja sosio-

nomeista.

Tutkimus toteutettiin ldhettamélld kyselyt sdhkopostitse asuntoloiden esihenkildille,
jotka jakoivat ne tyontekijoilleen. Vastausajaksi annettiin syyskuu 2021, mutta véhiis-
ten vastausten vuoksi, vastausaikaa jatkettiin lokakuulle 2021. Kysely laadittiin
Google Forms:ssa ja kysely piti sisdllddan kolmetoista kysymystd (LIITE 1). Kysymyk-
sistd viisi oli vaihtoehtokysymyksié, eli vastaaja valitsi itselleen sopivan vaihtoehdon.
Kysymyksistd kahdeksan oli avoimia kysymyksid, joihin vastaaja sai vastata vapaasti.
Yksi kysymys oli tdydentidvd kysymys, jolloin vastaaja sai vapaasti kertoa mielipi-
teensd sen mukaan, oliko hdn monivalintakysymyksessd laittanut rastin kylla vai ei

ruutuun.

Kyselymme piti sisélldédn siis médrillisid, ettd avoimia, laadullisen tutkimuksen kysy-
myksid. Kysely 16ytyy liitteend tyon lopusta. Vastausaikaa annettiin syyskuun lop-

puun, mutta jatkoimme sitd kahdella viikolla huonon vastausprosentin vuoksi.

Valmis lopputyd esiteltiin asuntola Tyrnin henkildkuntapalaverissa elokuussa 2022,

josta tehtiin raportti opettajalle.

Opinndytetyon tueksi tehtiin opasvihkonen (LIITE 2), joka jaettiin kyselyyn vastan-
neisiin asuntoloihin. Olimme koonneet opasvihkoseen tietoa muistisairauksista, miten
se esiintyy kehitysvammaisella sekéd vinkkejd henkilokunnalle kyseisestd asiasta. Li-

séksi oppaaseen kerittiin hyodyllisid linkkeja, joista 10ytdd lisdtietoa aiheesta.

10 KYSELYN TULOKSET

Saimme kyselyyn 37 vastausta eli vastausprosentti jdi alle puoleen, ollen noin 4146

%. Vastausprosentti on liukuva, koska arvioimme vastaajien méaériksi 80-90. Kyselyn
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alussa tarkasteltiin vastaajien taustamuuttujia; ikdi, sukupuolta, koulutustaustaa, tyo-

yksikkod sekd tyovuosien méaéraa.

Vastaajien ikd jakautui tasaisesti alle 30 ikdvuoden ja yli 60 vuoden vililld, mééran
ollessa joka vuosikymmenelld 13—19 % vililld vastaajista. Edellisestd poiketen suu-
rimman ryhméin muodostivat 50—59- vuotiaat, joita vastaajista oli 35 %. Vastaajista 34
oli naisia ja 2 miehid, 2 vastaajista ei halunnut ilmoittaa sukupuoltaan. Suurimman
ammattiryhmin muodostivat 1dhihoitajat, joita vastaajista oli 27 eli 75 %. Sairaanhoi-
tajia oli 4, sosionomeja 2, perushoitajia ja kehitysvammahoitajia 1, muuhun ammatti-
ryhmédn kuului 1 vastaajista. Vastauksia tuli kaikista asuntoloista, mutta kahden asun-
tolan vastausprosentti oli ldhelld 80-90 %, suhteutettuna asuntolan henkilokunnan
midrddn. Henkilokunnan tyévuosien mddrd hoitoalalla /kehitysvammapuolella jakau-
tui tasaisesti 2 ja yli 36 tydvuoden vililld. Yhdeksélld oli tyokokemusta 5 vuotta tai
vihemmaén. Kahdeksalla tyokokemusta oli 6-10 vuotta. Kahdentoista vastaajan tyo-
kokemus sijoittui 11 ja 24 vuoden vilille. Kuudella vastaajalla tydkokemusta oli ker-
tynyt hoitoalalta/ kehitysvammahoidossa yli 25 vuotta. Vastaajista 2 oli jattdnyt koh-
dan tyhjiksi.

Vastaajista 34 eli 88,6 % kokivat, ettd heilld ei ole tarpeeksi tietoa kehitysvammaisten
muistisairauksista. Vastaajat kokivat tarvitsevansa lisétietoa ja koulutusta. Vastaajien

mielesta lisdtieto on aina hyvéksi ja sen avulla voi kehittii itsedén.

Aiheesta kaivattiin tietoa, mitkd ovat muistisairauden oireet ja miten ndkyy arjessa.
Miten muistisairaus vaikuttaa kehitysvammaisuuteen ja eroaako ikdihmisen muistisai-

raudesta.

”Kehitysvammaisten muistisairaudet yleisesti ja niiden vaikutus kehitys-

vammaisuuteen’

Vastaajat halusivat tietoa, miten aikaisin muistisairaus alkaa, miten se voidaan havaita
ja onko keinoja muistisairauden diagnosointiin kehitysvammaisella. Miten kehitys-
vammaisten muistisairaudet etenevét /ilmenevét. Miten saada selville onko kyse muis-

tisairaudesta, onko testeji tai tutkimuksia olemassa
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Vastauksissa henkilokunta kaipasi lisdtietoa, miten kehitysvammaisen muistia voi tu-
kea ja muistisairautta ennaltachkiistd. Miten olisi hyvd kohdata muistisairas kehitys-

vammainen ja miten sairautta voi hoitaa seké helpottaa. Vinkkeja arjen hoitotyohon.

"Tietoa enemmdn, miten ndkyy arjessa ja miten voisi ennaltaehkdistd

muistin huonontumista ”’

“Arjen asioihin, tyékaluja miten muistisairas kohdataan”

Viisi vastaajista koki, ettd heilld on tarpeeksi tietoa kehitysvammaisten muistisairauk-
sista. He ovat saaneet tietoa koulutuksen, tyokokemuksen ja eliméinkokemuksen

kautta.

Vastaajat kokivat aiheen tarke#ksi ja ajankohtaiseksi Asumispalveluissa on enemmaén
ikddntyvid ja 1dkkaitd kehitysvammaisia ja muistisairautta on havaittavissa. Tietoa asi-

asta ei ole milloinkaan liikaa ja sitd ei ole paljoa saatavilla.

“Olen vuosia sitten jo oppinut, ettd kehitysvammaisen muistisairaudet
ovat yksilollisid ja jokaisen muistisairaudet pitdd ottaa yksilollisesti huo-
mioon. Heiddn arkensa ja toimintakyky huomioiden. Kylld tdmd aihe on

)

tarked.’

“Kehitysvammaisilla on paljon muitakin rajoitteita liittyen juuri kehitys-
vammaisuuteen, niin lisdksi vield muistisairaus siihen tuo paljon haas-

teita pdivittdisissd arjen toiminnoissa”.

Kyselyyn osallistuneissa asuntoloissa on muistisairaita kehitysvammaisia ja vastaajien
mielestd se ndkyy pdivittdisissd arjen toiminnoissa. Muistin heikkeneminen nékyy asi-
oiden unohteluna ja niiden “jankkaamisena”. Piivittdisissd arjen toiminnoissa tapah-
tuu taantumista. Muistin heikkeneminen voi ndkyd myods hermostumisena ja aggres-

siivisuutena

”On ja ndkyy unohteluna ja “‘jumituksena”
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”On. Asukas on “hukassa” ja drtyisd. Tdhdn voi olla muitakin syitd,

mutta muistiongelmat ovat varmasti yksi”

”On muistisairaita asukkaita. Ndkyy jatkuvana jankkaamisena ja samo-

Jjen asioiden toistona ja muistutteluna”

Vastaajien mielestd osalla henkilokunnasta on riittavisti tietoa ja taitoa tydskennelld
muistisairaan asukaan kanssa. Tietoa ei kuitenkaan koskaan ole liikaa saatavilla ja kai-
killa on aina opittavaa. Vastaajien mielestd kaikenlainen lisatieto on hyvéksi. Vastaa-
jista kymmenen oli selkedsti sitd mieltd, ettd henkilokunnalla ei ole tietoa ja taitoa

tyoskennelld muistisairaan asukkaan kanssa.

Kyselyn avulla kartoitimme myos henkilokunnan mielipidetts, saako muistisairas ke-
hitysvammainen tarvitsemiaan terveydenhuollon palveluita tasavertaisesti valtavies-
ton kanssa. Vastauksia avoimeen kysymykseen perusteluineen tuli 33. Vastaajista 16

oli selkedsti sitd mieltd, ettd palveluiden saanti ei ole tasavertaista.

Heidén mielestddn kehitysvammaiset ovat huonossa asemassa hoidonpéésyn suhteen,
ladkareilld ei ole tarvittavaa erityisosaamista ja mahdollinen muistisairaus jai kehitys-
vammadiagnoosin varjoon. Asiantuntevien lddkireiden vastaanotolle Antinkartanon
erityisosaamiskeskukseen tulee saada perusturvan sosiaalityontekijéltd maksusitou-

mus.

"Ei. Usein jdtetddn hoitamatta, kun ei osata tai jakseta hakea keinoja

heiddn kanssaan toimimiseen”

“Kehitysvammaiset helposti jddvdt kehitysvammadiagnoosin taakse

niin, ettd muistisairaus tai muu jada sivuun”

Osassa asuntoloissa kidy omaléddkiri, jolloin palveluiden saaminen on helpompaa ja
asukas saa tarvitsemansa palvelut riippumatta sairaudestaan. Omaladkari tuntee asuk-
kaan hyvin. Hoidon saaminen terveyskeskuksen yleisladkariltd on parempaa, jos hoi-
tajan pitdvit asukkaan puolia. Tarvittaessa joskus on kéytossd yksityislddkirin palve-

lut.
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"Meilld tarvitsevat asukkaat ovat saaneet tarvitsemansa avun”’

“Saa, jos hoitajat pitdvit hdnen puoliaan ja tarvittaessa valitsevat yksi-

tyislddkdrin”

Kyselyn viimeisesséd kohdassa sana oli vapaa. Vastaajat kertoivat aiheen olevan tirked
ja innolla jadvat odottamaan lisdinfoa asiasta. Lisdtietoa kaivattiin etenkin aiheesta
muistisairaus ja kehitysvammaisuus. Samalla toivotettiin kyselyn tekijoille onnea tyon

tekemiseen.

11 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Seuraavaksi esittelemme tutkimuksemme johtopédétoksid, pohdimme tyomme eetti-
syyttd, sekd luotettavuutta.

Lopuksi pohdimme omia oppimiskokemuksiamme tétd tehdessamme.

11.1 Tutkimuksen johtopéatokset

Tutkimukseen liitettyyn kyselyyn arvioitu vastaajamadrd oli 80—90- Heistd kuitenkin
vain 37 osallistui kyselyyn. Vastausprosentti jdi ndin ollen alle 50 %. Vastauksien pe-
rusteella voidaan kuitenkin tehdd johtopditos, ettd aihe on ajankohtainen ja mielen-
kiintoinen. Suurimmalla osalla vastanneista ei kuitenkaan ole aiheesta tarpeeksi tietoa

ja titen asuntoloihin tuottamamme opaskirjanen tulee tarpeeseen.

Kysely suoritettiin sdhkdisesti. Melko alhaiseen vastausprosenttiin voi vaikuttaa moni
tekijé, esimerkiksi kiinnostus aiheeseen tai ajanpuute. Pohdittavaksi jé4, olisiko vas-
taajien madra ollut suurempi, jos olisimme tehneet kyselyn henkil6kohtaisesti haastat-
telemalla henkilokuntaa. Sdhkoisesti suoritettuna kyselyyn vastanneet jdivit myos

meille anonyymeiksi.
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Saimme kyselyyn vastanneilta avoimiin kysymyksiin hyvid ja monipuolisia vastauk-
sia. Vastaukset kuvasivat hyvin henkilokunnan ajatuksia ja tietdmysté tutkittavasta ai-
heesta. Vastaukset liittyvét Porin perusturvan vammaispalvelun henkil6kuntaan, joten
pienen otannan ja vastausprosentin vuoksi vastauksien perusteella ei voida arvioida
koko perusturvan henkilokunnan seké valtakunnallisesti vammaispalveluiden henki-

l6kunnan tietdmysté kyseisesté aiheesta.

11.2 Tutkimuksen eettisyys

Peruskysymyksii etiikassa ovat kysymykset niin oikeasta ja véddristd kuin my0s hy-
vistd ja pahasta. Tutkimuksen tekemiseen liittyy my0s monia eettisid kysymyksi, ja
ne on otettava huomioon tutkimustaan tehdessé. Eettisesti hyvé tutkimus edellyttaa
sitd, ettd tutkimuksen teossa on noudatettu hyvia tieteellisid kdytintod. Naita tieteelli-
sid kdytdntdja ovat muun muassa se, ettd tutkija noudattaa rehellisyyttd, huolellisuutta

sekd tarkkuutta. (Hirsjirvi, Remes, & Sajavaara, 2009, s.23-24.)

Tutkimusaiheen valinta on my0s eettinen ratkaisu, silld tutkimusaiheen valinnassa on
hyvé pohtia, kenen ehdoilla tutkimusaihe on valittu ja miksi kyseiseen tutkimukseen
ryhdytddn. Lahtokohtana tutkimusta tehdessd on muistettava ihmisarvon kunnioitta-
minen. My0s itseméddrdamisoikeutta pyritddn kunnioittamaan antamalla tutkittavien
itse péittdd, haluavatko he osallistua kyseiseen tutkimukseen. (Hirsjdrvi ym., 2009,

$.24-25.)

Tutkimusta tehdessd, sekd aineistoja késiteltdessd on muistettava, ettd tutkimusraport-
tiin kirjoitetaan vain sellaisia asioita, joiden julkaisu ei riko tutkittaville annettua lu-
pausta tietojen kasittelystd luottamuksellisesti. Tietojen kisittely on salassa pidettavaa
ja vaitiolovelvollisuutta ei pidd rikkoa. Médrillisessd tutkimuksessa oleellista on se,
ettd tutkimustuloksia ei kirjata yksildittdin. Talloin ei ole riskié siithen, ettd yksittdin

vastaaja pystyttdisiin tunnistamaan. (Vilkka, 2007, s.164.)

Omassa opinndytetydssdmme olemme huomioineet eettiset seikat. Vastauksia on ki-

sitelty luottamuksellisesti, eikd niitd ole luovutettu ulkopuolisille. Kyselyyn sai vastata
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anonyymisti ja opinndytetydssdmme esille nousseet vastaajien esimerkit on késitelty
niin, ettei niistd pysty tunnistamaan vastaajaa tai hdnen tyopaikkaansa. Vastauksia
kaytiin lapi satunnaisessa jarjestyksessd, jolloin ei pystytty yhdistimiin vastaajaa mi-
hinké&én tiettyyn tyopaikkaan. Ty on kirjoitettu kyselyyn vastaajien mielipidettd kun-
nioittaen, eikd vastaajien vastauksia ole késitelty tai muutettu, vaan ne on kirjattu juuri

siind muodossa ja niilld sanoin, kun vastaajat ovat ne meille ldhettdneet.

11.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksessa tavoitteena on ldhtokohtaisesti tuottaa tietoa, joka on luotettavaa. Tut-
kimuksen reliaabelius tarkoittaa toistettavuutta. Reliabiliteetti siis arvioi tutkimuksen
tulosten pysyvyyttd mittauksesta toiseen, eli kysymys on silloin tutkimuksen toistetta-
vuudesta. (Vilkka, 2007, s.149.)

Tutkimuksen reliabiliteetissa tarkastellaan mittaukseen liittyvid asioita seké tutkimuk-
sen tarkkuutta, sen toteutuksessa. Tutkimuksen tarkkuudella tarkoitetaan sita, ettd sa-
tunnaisvirheitd et sisdlly tehtyyn tutkimukseen. Arvioinnin kohteena tissd ovat muun
muassa se, miten onnistuneesti otos edustaa perusjoukkoa, mika on ollut tutkimuksen
vastausprosentti, sekd millaisia mittausvirheitd tutkimukseen siséltyy. (Vilkka, 2007,

149-150.)

Tekemdmme tutkimus edustaa hyvin perusjoukkoa eli Porin perusturvan kehitysvam-
maisten asumisyksikoissd tyoskentelevid hoitajia, mutta kyselyn vastausprosentti jii
odotettua pienemmaksi, ollen 4146 prosenttia. Lomakkeen kysymykset seka vastaus-
vaihtoehdot olivat selkeiti, joten niiden kyky mitata tutkittavaa asiaa oli kattava. Tut-
kimuksen reliabiliteettisuuteen vaikutti muun muassa jo edelld mainittu matala vas-
tausprosentti sekd hoitoyksikoiden erilaisuus, ettd hoitoyksikdiden vilinen vastausten

jakautumisten mééara.

Tutkimuksen validilla tarkoitetaan tutkimuksen kykyé mitata juuri sitd, mité olikin tar-
koitus mitata tutkimuksessa. Eli mittari sekd kéytetty tutkimusmenetelmé mittaavat

juuri sitd, mitd olikin tarkoitus mitata. Talla tarkoitetaan siis sitd, miten tutkimukseen
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on kyetty siirtdimain tutkimuksessa kdytetyn teorian késitteet sekd ajankohtaisuus kdy-

tossd olevaan kyselylomakkeeseen eli mittariin. (Vilkka, 2007, s. 150.)

Tutkimuksemme sisilsi kyselylomakkeen, jossa oli niin avoimia- kuin my0s moniva-
lintakysymyksid. Avoimien kysymysten muotoilu oli mielestimme onnistunut ja nii-
den tulkitseminen vidirin oli hyvin epitodenndkdistd. Pyrimme kyselyssé siihen, ettd
kysymykset ovat selkeiti ja niiden tulkitseminen sekd ymmartdminen védrin olisi mah-
dollisimman vahaistd. Mittarina kyselylomake oli onnistunut valinta ja sen kdytto hel-
potti tiedonkeruuta isolta joukolta vastaajia. Avoimiin kysymyksiin liittyy haasteena
se, ettd vastaaja voi kokea ne ty6ldédksi ja ndin ollen vastata hyvin lyhyesti kyseiseen
kysymykseen. Voi my0s olla, ettei vastaaja koe, ettd saa kirjallisesti ilmaistua juuri
sen, mitd aiheesta haluaa kertoa. Tdmé voi vaikuttaa siihen, ettei tutkimuksen tekijét
saa ihan sitd kaikkea tarvitsemaansa tietoa, mitd ovat itse ajatelleet saavansa. Lisdksi
tutkija voi tulkita avoimen kysymyksen eri tavalla, mitd vastaaja on vastauksellaan

tarkoittanut.

Tutkimuksen kokonaisluotettavuus muodostuu tutkimuksen reliaabeliuudesta seka va-
lidista. Tutkimuksen kokonaisluotettavuus on hyva silloin, kun otos edustaa perus-
joukkoa ja mittaamisessa on tapahtunut mahdollisimman vé&hin satunnaisvirheita.

(Vilkka, 2007, s. 152.)

Tekemidssdmme tutkimuksessa kokonaisluotettavuus oli hyva. Kyselylomakkeemme
tutki juuri sitd, mitd pitikin, eli hoitajien tietdmysté seka asenteita koskien kehitysvam-
maisten muistisairauksia. Tutkimuksen rajaus oli onnistunut eli se kohdennettiin kos-
kemaan vain niité hoitajia, jotka tyoskentelevét Porin perusturvassa kehitysvammais-
ten asuntoloissa. Otantaa tarkennettiin vield niin, ettd tutkimuksessa oli mukana vain
ne asuntolat, joissa asuu idkkiitd kehitysvammaisia. Kysymykset lomakkeessa olivat
selkeitd ja ne oli muokattu mahdollisimman selkeiksi, kdyttien arkikieltd. Kysymyksid
oli lomakkeessa tutkittavan asian kannalta oikea miéra. Saadut vastaukset kasiteltiin
huolellisesti ja niiden perusteella saatiin luotua hyvé kokonaiskuva hoitohenkil6kun-

nan tietdmyksestd ja asenteista koskien kehitysvammaisten muistisairauksia.
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11.4 Omat oppimiskokemuksemme

Opinndytetydmme aihe oli itsellemme todella mielenkiintoinen, mutta samalla haas-
tava, silld tutkittua tietoa aiheesta oli vihdn. Opinndytetyon tekeminen antoi paljon
uutta nikokulmaa omaan tyohon kehitysvammaisten parissa.

Opinndytetyohon liittyvan kyselykaavakkeen tekeminen ja vastauksien analysointi
opetti paljon ja oli mielenkiintoista.

Haastetta tyon tekemiseen aiheutti myds Covid-19 ja vallitseva yhteiskunnallinen ti-
lanne. Suunnitelmia jouduttiin muuttamaan, suunnitellut 1dhiopetuspaivét jouduttiin
perumaan ja tilalle suunniteltiin asuntoloihin jaettava opasvihkonen.

Yhteistyd asuntoloiden kanssa sujui kuitenkin mutkattomasti, samoin kuin keskinai-
nen yhteistydmme. Mielestimme tydmme onnistui hyvin ja pddsimme asettamiimme

tavoitteisiin.
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LIITE1

Kehitysvammaisten muistisairaudet

Olemme Satakunnan ammattikorkeakoulun geronomi-opiskelijoita ja tydskentelemme
Porin kehitysvammapalveluissa. Teemme opinndytetyota aiheesta kehitysvammaisten
muistisairaudet. Tarkoituksena on selvittda henkilokunnan tietoja seka ajatuksia
kehitysvammaisten muistisairauksista. Kyselyn perusteella tullaan pitdmaén
pienimuotoinen koulutus. Vastauksia kdsitelldan luottamuksellisesti. Kiitos, etta
osallistut opinndytetydémme toteuttamiseen! Ystévillisin terveisin Hanna-Leena Nurmi
(045-6738528) ja Jenny Tammisto(050-3680786) Vastaamme mielelldmme aiheeseen
liittyviin kysymyksiin.

1. lka
Merkitse vain yksi soikio.

alle 30-vuotta
30-39-vuotta
40-49-vuotta
50-59-vuotta

yli 60-vuotta

2. Sukupuoli
Merkitse vain yksi soikio.
Nainen
Mies
Muu

En halua kertoa



3.  Koulutus
Merkitse vain yksi soikio.

Perushoitaja
Lahihoitaja
Sairaanhoitaja
Sosionomi
Kehitysvammabhoitaja

Muu

4. Talla hetkella tyGskentelen?
Merkitse vain yksi soikio.

Angervo
Apollo
Kirjosiipi
Olga
Orvokki

Tyrni

5. Kauanko olet ollut hoitoalalla/kehitysvammapuolella?

6. Koetko, etta sinulla on tarpeeksi tietoa kehitysvammaisten muistisairauksista?

Merkitse vain yksi soikio.

Kylla
Ei



7. Jos vastasit KYLLA, minkélaista tietoa ja mista hankittua?

8. Jos vastasit El, minkalaista tietoa haluaisit/kaipaisit kyseisesta aiheesta?

9. Oma suhtautumisesi kehitysvammasiten muistisairauksiin ja koetko aiheen
tarkeaksi?

10.  Onko mielestasi asuntolassa muistisairaita asukkaita ja miten se nakyy
paivittaisissa toiminnoissa?



11.  Onko mielestasi asuntolan henkilokunnalla riittavasti tietoa/taitoa tyoskennella
muistisairaan asukkaan kanssa?

12.  Saako mielestasi muistisairas kehitysvammainen tarvitsemiaan
terveydenhuollon palveluita tasavertaisesti valtavdestdn kanssa? Perustele.

13. Vapaa sana: muita ajatuksiasi aiheeseen liittyen.

Google ef ole luonut tai hyvaksynyt tata sisaltoa.

Google Forms
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ysvammaisten
muistisairaudet ~

Opasvihkonen asuntoloihin- tietoa ja luja helpottamaan a

Tieto meista:

Hei, Olemme Hanna-Leena Nurmi ja Jenny Tammisto. Opiskelemme
Satakunnan ammattikorkeakoulussa vanhustyon tutkinto-ohjelmassa ja
olemme valmistumassa Geronomeiksi.

Tydskentelemme molemmat Porin Perusturvan vammaispalveluissa.
Olemme tyostianeet opinndytetyétamme, jonka aiheena on ollut
kehitysvammaisten muistisairaudet. Syksylla 2021 teetatimme kyselyn
Porin Perusturvan kehitysvammaisten asumispalveluissa tydskenteleville
hoitajille.

Taman kyselyn my&ta on nyt syntynyt tama opasvihkonen, johon
olemme koonneet tietoa muistisairauksista, seka ohjeita ja vinkkeja
helpottamaan arjenty6ta muistisairaan kehitysvammaisen kanssa.
Lisaksi opasvihkosessa on tietoa siita, miten toimia, jos epdilet alkavaa
muistisairautta.

Antoisia lukuhetkia!

Yleista:

.4
B

Kehitysvamma on vamma, joka ilmenee oppimis- ja
ymmarryskyvyn alueella ennen 18 vuoden ikaa.

< Arvioiden mukaan, Suomessa on noin 40 000- 50 000
ihmista, joilla on kehitysvamma tai samankaltaisia
tarpeita, kuin kehitysvammaisilla.

Kehitysvammaisten keskimaardinen elinika on noussut
viimeisten vuosikymmenien aikana.

lkdantyvia kehitysvammaisia on aiempaa enemman ->
kehitysvammaisten eldessa yha vanhemmiksi, niin monet
ikdantymiseen liittyvat sairaudet koskettavat myos heita:
dementia on yksi ndistd sairauksista ja sita esiintyy
kehitysvammaisilla noin 7-13 prosentilla.

Henkildilld, joilla on Down syndrooma, dementoituu
elamansa aikana joka toinen.
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Yleista:

Dementian tunnistaminen kehitysvammaisilla saattaa olla vaikeaa.
Kehitysvammaisella dementia saattaa esiintyd muun muassa
seuraavasti:

S o
e ol

. Tiedonkasittelyvaikeutena
. Kaytoshairidinad
. Toimintakyvyn heikentymisena.

*
e

Edella mainituista syista johtuen, olisi erityisen tarkeaa, etta
muistisairauksien tunnistamiseen, diagnosointiin sekd hoitoon
saadaan monipuolista osaamista sekd moniammatillista
yhteistyota.

Yleista:

%  Kehitysvammaisen henkilon kehitys tai henkinen toiminta on
estynyt tai hairiintynyt

alle 70, adaptiiviset taidot eivat ole ikdtasoiset ja vamma on
tullut esiin kehitysidssa

Kehitysvammaisuuden syyt:
% Geneettiset sairaudet ja oireyhtymat
- esim. Downin syndrooma
++ Hankinnaiset cireyhtymat eli kehityksen aikaisten
tapahtumien seurannaiset tai jalkitilat
- esim. CP- vamma
“+ Monitekijaiset kehitysvammat
- esim. Autismi
++ Tuntemattomat syyt

Downin syndrooma:

Aiheuttajana ylimaardinen kromosomi 21

Down- henkilGista suurin osa on keskivaikeasti
kehitysvammaisia ja saavuttavat 7-9 -vuotiaan taidot ja kyvyt
Downin syndroomaan liittyy usein terveydellisid ongelmia;
sydanviat, synnynnainen Hirschsprungin tauti, ummetusta,
keliakia, hengitystieinfektiot, silmaoireet, kilpirauhasen
vajaatoiminta, epilepsia, reumasairaudet, suurentunut
leukemiariski, uniapnea seka ylipainoisuus

Depressiivisid oireita, pakko-oireita sekd autismin kirjoon
sopivia oireita

4 Down-oireyhtyma on vaaratekija moyamoya-taudille, joka on
harvinainen aivojen verisuoniston poikkeavuus. Tauti voi
aiheuttaa aivoinfarkteja seka altistaa halvausoireille seka
verisuoniperaiselle dementialle
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Fragiili- X- oireyhtyma:
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Yleisin suvuittain periytyva kehitysvammaisuus

Esiintyy miehilla aina kehitysvammaisuutena, naisista osa
on oireettomia

Frax- pojat ovat vilkkaita, levottomia ja keskittymiskyky on
puutteellinen.

Ikddntyneelld Frax- miehelld arkuus ja ahdistuneisuus
lisaantyy. TAma saattaa oudoissa tilanteissa johtaa
aggressiiviseen purkaukseen tai traumaperdiseen
tressireaktioon. Saattaa esiintyd myds autistisia piirteita
Frax- naiset ovat ujoja, vetaytyvid. Tunteet vaihtelevat ja he
ovat taipuvaisia masennukseen

Autismin kirjo

2,

<+ Kasitteena tunnettu 1940- luvulta
++ |CD- tautiluokituksen mukaan autisminkirjoon kuuluvat
epatyypillinen autismi, lapsuusidn autismi ja Aspergerin oireyhtyma
++ Esiintyy noin 0,6-0,7%;lla vaestosta
<+ Autismin taustalla voi olla perinnalliset tekijat,
kromosomipoikkeavuudet, raskauden aikainen vaurio seka
syntymahetkelld syntyméan jalkeen tapahtuvat vauriot
++ Keskushermoston vauriosta johtuen aivoilla on puutteellinen kyky
ottaa vastaa viesteja seka kasitelld niita
++ Ominaisia piirteitd vaikeudet sosiaalisessa vuorovaikutuksessa,
vastavuoroisessa kommunikoinnissa. Kayttaytymiselle ominaista on
kaavamaisuus, rutiinit ja rituaalit. Erityiset kiinnostuksen kohteet
seka motoriset maneerit (sormien ja kasien vaantely, kasvojen
toistuvat ilmeilyt ja irvistelyt)
++ Autismi on merkittava kehitysvamman rinnakkaisdiagnoosi,
henkilgista 75%;lla on luokiteltu jonkinasteinen kehitysvamma
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Muisti ja muistisairaudet:
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Muisti on monimutkainen alyllinen toiminto. Se perustuu aivojen
hermoverkkojen laaja-alaiseen yhteistoimintaan.

Muisti on kiintedsti mukana kaikessa, mitd teemme ja mitd olemme.
Jasenndamme ja ymmarramme maailmaa, elamaa seka itsedmme muistiin
liittyvien tieto- seka kasitejarjestelmien avulla.

Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka heikentaa niin muistia kuin
myos muita tiedonkasittelyn osa-alueita.

Tiedonkasittelyn osa-alueita ovat kielelliset toiminnot, nadnvarainen
hahmottaminen seka toiminnanohjaus.

Etenevat muistisairaudet johtavat tiedonkasittelyn sekd muistin vaikeaan
heikentymiseen.

Dementialla tarkoitetaan tilaa, jossa esiintyy useamman, kuin yhden
tiedonkasittelytoiminnon heikentymista aikaisempaan suoritustasoon
ndhden. Dementia ei ole erillinen sairaus, vaan se on oire. Dementian syy
voi olla mm: eteneva muistisairaus, pysyvatila, kuten esimerkiksi
aivovamma tai hoidolla parannettava, kuten esimerkiksi kilpirauhasen
vajaateoiminta.




Muistisairauden syyt:

3

Muistioireita tarkasteltaessa on hyva erottaa seuraavat tekijat:

. Ohimenevat syyt

. Parannettavissa olevat syyt
. Pysyvit jalkitilat sekd

. Etenevat syyt

<+  QOhimenevia muistioireita ovat mm: aivoverenkiertosairaudet, ldikkeet,
paihteet, eradt psyykkiset syyt seka delirium eli sekavuustila.

<+  Parannettavissa olevia muistioireita ovat mm: masennus, ahdistuneisuus,
uupumisoireyhtyma, aineenvaihduntahairié, kuten maksan vajaatoiminta,
puutostilat, kuten B12- ja B1-vitamiinin puutos sekd eraat kallonsisdiset syyt,
kuten hyvanlaatuiset aivokasvaimet.
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aivoverenkiertosairaus, aivotulehdus.

Etenevia muistioireita ovat mm: keskeiset etenevat muistisairaudet, kuten
aivoverenkiertosairauden muistisairaus, Parkinsonin taudin muistisairaus,
Alzheimerin tauti, Lewyn kappaletauti, otsaohimolohkorappeumat.

2
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Muistisairaudet:

Yleisin eteneva muistisairaus on Alzheimerin tauti.
Taudin perimmaista syyta ei tiedetd, mutta sen yleisyys
kasvaa voimakkaasti ian myota. Tyypillisin ensioire on
oppimisvaikeus. Taudin edetessa toimintakyky seka
sairaudentunne heikkenevit.

Verisuoniperdiset muistihdiriot ovat toiseksi yleisin
keskivaikean seka vaikean etenevan muistisairauden syy.

*,
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miehilla yleisempid, kuin naisilla. Oireena mm:
puhehairiot, kompelyys, usein myos tunneherkkyytta ja
mielialan nopeat vaihtelut.

Lewyn kappaletauti on kolmanneksi yleisin dementiaa
aiheuttava muistisairaus ja se alkaa yleensa 60-65
vuoden iassd. Oireena mm: dlyllinen toimintakyvyn
heikentyminen.

Otsa-ohimolohkorappeumat ovat ryhma etenevida
sairauksia. Keskeisia piirteita mm: persoonallisuuden
seka kayttaytymisen muutokset.

Lisdtietoa muistisairauksista saat Muistiliiton sivuilta:
https:/ /www.muistiliitto.fi/ fi/ muistisairaudet/muistihairiot-
ja-sairaudet/muistisairaudet
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Muistisairas kehitysvammainen

% lkaantyneiden kehitysvammaisten maara kasvaa, elinika on
matalampi verrattuna valtaviestoon

%  Dementian sekd mahdollisten muistisairauksien diagnosointi on

kehitysvammaisella erityisen tarkeaa, koska pienikin

toimintakyvyn muutos voi mullistaa kehitysvammaisen koko

elaman

Muistisairaudelle altistavia tekijoita

- Aivojen toiminnallinen hairio

- Aivojen rakenteellinen poikkeama

- Epilepsia

- Lihavuus

- Nielemisongelmiin ja liikehairigihin liittyva vajaaravitsemus

- Liitkunnan ja harrastusten puute

.,
o

%  Muistisairaus tulee ottaa huomioon, kun kehitysvammaisella
ilmenee toimintakyvyn heikkenemista esimerkiksi taantumista tai
kaytosoireita




Muistisairauksien esiintyvyys
kehitysvammaisilla
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lkaantymiseen liittyvat muutokset nakyvat 20-30 vuotta
valtavaestoa aikaisemmin

Vanhuusika alkaa 45-60 vuoden ikdisena
Kehitysvammaisella on sama todennakoisyys sairastua
muistisairauteen kuin valtavdeston, poikkeuksen tekevat yli
40- vuotiaat Down- henkilst seka henkildt, joilla on paa- tai
monivammaisuutta

Yli 60 - vuotiaista kehitysvammaisista muistisairaus on 30-
75%:Wa. Muistisairauteen sairastuneista 60%:[la on Downin
oireyhtyma

Taustasyyna voi olla sama, kun dementoituminen ja
kehitysvamma ilmenee samalla henkilélla

Muistisairauden vaaratekijana voi toimia kehitysvamman
aiheuttaja, kuten Downin oireyhtyma
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Muistisairauksien tunnistaminen
kehitysvammaisilla

o

% Tunnusmerkit Alzheimerin alkuvaiheessa

- Epileptiset kohtaukset, vaikka ei aikaisemmin diagnosoitu

- Persoonallisuus muuttuu ja kayttaytyminen muuttuu apaattiseksi
seka passiiviseksi

- Paivittaiset taidot heikkenevit, samoin ndko ja puhetaito

- Refleksitoiminnoissa ilmenee liiallisuutta ja orientaatiossa hairiota

- Stereotyyppinen kayttaytyminen lisaantyy

< Dementian ensi oireet
- varhaisvasteet
- erityishairiot, kuten afasia, apraksia ja agnosia
+» Dementian muita oireita on asioiden unohtaminen ja ymmartaminen,
omatoimisuus heikkenee. Voi ilmaantua myos unihairicita,
ruokahaluttomuutta seka harhaluuloja
%» Dementiaa voi aiheuttaa Parkinsonin tauti, depressio, kilpirauhasen
vajaatoiminta, ladkeaineet

*

++ Kehitysvammaisille tulee suorittaa oikeanlainen tutkimus
muistisairauden selvittamiseksi, jotta saadaan diagnosoitua mahdollinen
muistisairaus ja sen aiheuttajat

<+ Dementia voi olla joko palautumatonta tai palautuvaa

<+ Oikealla diagnosecinnilla voidaan aloittaa oikea hoito ja kuntoutus

<+ Ladkehoito tulee aloittaa mahdollisimman nopeasti diagnosoinnin
jalkeen

< Infektion, kilpirauhasen toimintahairiosta, ladkemyrkytyksesta, tai
depressiosta aiheutuva dementia voidaan korjata ja toimintakyky
palautettua aikaisemmalle tasolle

<+ Hoidettavissa olevat dementian syyt tulee todeta tai ehkaista
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa

<+ QOireiden ilmaantuessa kehitysvammaisen sosiaalinen, fyysinen ja
alyllinen toimintakyky tulee arvioida

<+ Muistiin liittyvat ongelmat tulee kestada yli puoli vuotta, ennen
mahdollista luokitusta dementian aiheuttamiksi oireiksi

<+ Haasteita muistisairauksien diagnosoinnissa kehitysvammaisilla
aiheuttaa puutteelliset arviointimenetelmat




Tyoskentely muistisairaan

+ Valtavdeston arviointimenetelmii tulee mukauttaa, koska
kehitysvammaisten toimintakyky on alun perinkin erilainen

++ Diagnosoinnissa ongelmia aiheuttaa henkilokunnan vajavaiset kirjaukset
toimintakyvyn muutoksista

+ Diagnosoinnissa tarkedssa asemassa on henkilokunta, omaiset, psykologi
ja muistisairauksiin erikoistunut ladkari

+» Henkilékunnan havainnointi toimintakyvysta

+* Psykologin tehtavana on arvioida ja kuvata kehitysvammaisen
psyykkinen ja kognitiivinen nykytilanne ja mahdolliset muutokset

+» Psykologi kdyttaa apuna nuoruudessa tehtyja testituloksia, vertaamalla
niita uusiin testituloksiin

++ Diagnosoinnissa voidaan kayttaa apuna mycs tietokonekuvausta ja
magneettikuvausta (ndma eivat nukutuksen vuoksi ole aina mahdollisia)

Muistisairaan kehitysvammaisen hoitopolku Satakunnassa:
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Muistisairaan kehitysvammaisen auttaminen lahtee aina hanen
omista tarpeistaan. Tama edellyttid, ettd henkildkunnalla on
tietoa muistisairaan toimintakyvyn tasosta.

Tukemisen lahtdkohtana on aina muistisairaan ihmisarven
sdilyttaminen, aikuisena pitaminen seka yksityisyyden
kunnioittaminen.

Muistisairauden my6ta menetettyjen taitojen seka kykyjen
muistisairaan itsearvostusta.

Sosiaalisen toimintakyvyn tukemiseen liittyy
kehitysvammaisen vuorovaikutuksen mahdollistaminen,
osallisuus seka mielekkaiden roolien toteuttaminen.

Fyysisen toimintakyvyn tukemisessa on otettava huomioon,
ettd muistisairaalla kehitysvammaisella on mahdollisuus
osallistua omien voimien mukaan paivittaisiin toimintoihin
sekd tukea hanta fyysisen aktiivisuuden yllapitamisessa.




<+ Kehitysvammaisten kohdalla on tarkead, ettd muistisairauden
edetessa heille jarjestetaan mielekasta tekemista.

#+ Viriketoiminnalla voidaan vaikuttaa dementoituvan
kehitysvammaisen eldamanlaadun parantamiseen
vaikuttamalla hdanen mielialaansa, vuorovaikutussuhteisiin,
toimintakykyyn seka ymparistoolosuhteisiin.

<+ Muistelu on oiva apu muistisairaan kehitysvammaisen
hoidossa. Dementoituvan kohdalla on tarkeda, ettd muistelu
aloitetaan jo siind vaiheessa, kun muistia on viela jaljella ja
muistisairas pystyy aktiivisesti vield osallistumaan siihen.
Muistelun avulla pystytdaan vahvistamaan henkilon omaa
mielikuvaa siitd, kuka han on, ketd muita hanen eldmainsa
kuuluu seka minkalainen merkitys elamalla hanelle on.

< Muistelussa voi kdyttda apuna kehitysvammaiselle itselle
tarkeitd esineita ja asioita, esimerkiksi valokuvia. Muistelun
voi toteuttaa myds niin, etta valitaan jokin aihe, jota
muistellaan, esimerkiksi koti, perhe, koulunkaynti,
harrastukset, musiikki, ystavat, kirjallisuus, leivonta, retket,
matkat, eldimet yms.
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Ikaantyvan kehitysvammaisen kohdalla ei pida unohtaa
hengellisen toiminnan merkitystd. Henkilkunnan kansa voidaan
esimerkiksi laulaa tuttuja virsia, lukea hengellista kirjallisuutta
tai kdyda kirkossa. Seurakunnilla on tarjolla monenlaista
toimintaa, joten kannattaa olla yhteydessa oman alueen
seurakuntaan ja kysyd, mita heilla olisi tarjolla. Porissa tietoa
lBytyy esimerkiksi. https://www.kirkkoporissa.fi/tapahtumat
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Muistisairaan kehitysvammaisen kanssa tyoskentelyssa voi
hyddyntaa myos luovaa toimintaa, kuten maalaamista, savitoitd,
kasitoitd, askartelua seka erilaiset lajittelutehtavat, esimerkiksi
erivaristen helmien lajittelu varien mukaan.

&
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Luovaan toimintaan voi yhdistad musiikin. Muistisairaalle voi
jarjestaa esimerkiksi musiikkimaalausta. Lisdksi voidaan laulaa
tuttuja lauluja tai kuunnella tuttuja kappaleita. Musiikki tarjoaa
mahdollisuuden vuorovaikutukseen vaikean muistisairauden
aiheuttamasta kommunikaatioon liittyvista rajoituksista
huolimatta. Musiikilla on todettu olevan rauhoittava vaikutus
ihmiseen ja sita voikin kdyttad apuna, jos muistisairas on kovin
levoton, esimerkiksi nukkumaan mentaessa.

% Virkistystoiminnan avulla voidaan tukea muistia virikkeellisessa
ymparistossa, helpottaa asioiden muistelua seka tukea
kanssakaymista muiden ihmisten kanssa. Virkistystoimintaa voi olla
esimerkiksi erilaiset retket, matkat, elokuvat, teatterit sekd
konsertit. Kayttoon voidaan ottaa myos erilaisia vuosikelloja,
joihin vuoden kulkua voidaan rytmittaa erilasten juhlien vietolla,
joita vuoden aikana on (joulu, pédsidinen, vappu yms.) Niiden
avulla voidaan tukea muistia esimerkiksi juhlaan liittyvien ruokien,
koristelujen ja musiikin avulla.
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Liikunnalla saadaan merkitystd muistisairaan kehitysvammaisen
elamaan. Sen avulla saadaan sisaltéa paiviin ja rytmia

parantaa elamanlaatua. Hyvid lilkuntamuotoja ovat mm: kavely,
vesijumppa, tanssi, hernepussinheitto ja pallolla pomputtelu.
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%+ Joka paivaiset kotityot toimivat myds kuntouttavana toimintana
muistisairaan kehitysvammaisten kohdalla. Kotitydna voi olla muun
muassa ruoanlaitto, poydan kattaminen, tiskaaminen seka poytien
pyyhkiminen. Kotitdiden yhteydessa voidaan yhdessa hoitajan
kanssa muistella esimerkiksi lapsuuden lempiruokia tai mita
kotitgita tykkasi nuorena tehda.




Tasta loydat hyodyllisia
linkkeja helpottamaan arjen
tyota:

https:/fwwwomuistiliicto fi/fi/etusivu tietoa muistisairauksista
https: / /www.kehitysvammaliitto.fi/

https:/ /www. tukiliitto fi/ tietoa kehitysvammaisuudesta
https://papunet.net/ Kuvia helpottamaan arjen tySta seka erilaisia peleja

https:/ /www. downiaiset.fi/ Suomen Downin Syndrooma ry
https://autismiliitto.fi/ Tietoa autisminkirjosta sekd ikaantymisestd
https: / /www. psmuisti. fi/uusi-muistikka?newKskPage taalta loydat
kehitysvammaisille suunnatun muistin seurantalomakkeen, seka videon
lomakkeen kayttdon.
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