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Kehittamistyd tehtiin Satakunnan sairaanhoitopiirin sosiaalipalveluiden erityi-
sen tuen tarpeen asiakkaille, joilla on muistisairausepaily. Tarkoituksena oli
luoda heille toimiva ja helppo hoitopolku muistitutkimuksiin. Hoitopolkuun liittyi
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kaan hoidossa. Alustavien kyselyiden ja testien tekeminen asiakkaalle seka
asiakkaan eteenpain ohjaus tutkimuksiin kuuluvat myos muistineuvojan toi-
menkuvaan.

Tyon menetelmana kaytettiin laadullista konstruktiivista tutkimusta, jossa oli
mukana projektityon piirteita. Nain luotiin uusi konstruktio eli hoitopolku ja
muistineuvojan toimenkuva. Kehittamisprosessissa hyddynnettiin teoriatietoa
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nalle kehitysvammaisen muistiasiakkaan hoidosta, yhtenevaiset kaytanteet
muistioireiden testaamiseen, hoitopolku muistiasiakkaalle seka muistineuvo-
jan tehtavankuva.

Kehittamistyd toteutettiin hankkeessa, “Muistisairaan hoitopolku Satasairaalan
sosiaalipalveluissa”, moniammatillisessa tyoryhmassa. Kehittdmistyd vastasi
suoraan tarpeeseen ikaantyvien erityisen tuen tarpeessa olevien asiakkaiden
muistiasioiden hoidossa ja ymmarryksessa seka henkilokunnan osaamisen
kartoituksessa ja hoitokaytanteiden parantamisessa.
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In improvement project was created an easy and functional treatment path to
memory examinations for Satakunta’s health care area’s social services’ cli-
ents with special needs that also got a memory disorder suspicion. An essen-
tial part of the treatment path was creating a memory counselor’s position.

Memory counselor does preventive work, work related to brain health, detec-
tion and testing of memory disorders, guiding and supporting clients and their
next of kin. Memory counselors will also train, guide and advice personnel in
taking care of a client with memory disorders. Doing preliminary questionnaires
and testing on clients and guiding clients to further examinations are also a
part of the memory counselor’s role.

The project was created with constructive research, which had characteristics
of project work. A new construction, the treatment path and memory counse-
lor’s position, was created. The improvement process is based on theory, sim-
ilar projects and a strong experience in a multi-professional team. Also a sur-
vey was made, which was answered by social workers and family care. Based
on these, was created a model for memory counselor’s work.

As a result was created “Disabled client with memory issues” - flyer for per-
sonnel, training materials and training for personnel in taking care of a disabled
client with memory issues, similar practices for memory disorder screening,
treatment path for clients with memory issues and memory councelor's posi-
tion.

The improvement project based on the research "The treatment path of a client
with memory issues in Satasairaala's social services" and it was done in a
multi-professional team. The improvement project was made on demand for
taking care of clients with special needs and memory issues and in under-
standing them and also scanning for personnels’ competence and improving
the care practices.

Keywords: Disabled people, memory disorders, dementia, care culture
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydni on projektiluontoinen kehittamistyd, jossa on konstruktiivisen
tutkimuksen piirteitd. Sen aiheena on Satakunnan sairaanhoitopiirin sosiaali-
palveluiden muistiosaamisen nykytila ja sen kehittaminen. Tavoitteena tutki-
muksessa on luoda muistioireisen asiakkaan hoitopolku sekd muistihoitajan /
-koordinaattorin tydnkuva sosiaalipalveluille. Sosiaalipalveluilla ei ole aiemmin
ollut omaa selkeaa prosessia muistioireiselle asiakkaalle tai omaa muistiasi-
antuntijaa kehitysvammatyodssa. Myoskaan henkildkunnan tietoudesta ja

osaamisesta muistiasioiden kohdalla ei ole ollut selvaa kasitysta.

Kehittamisprosessissa hyoddynsin teoriatietoa ja vastaavia hankkeita seka vah-
vaa kokemuspohjaa moniammatillisessa tiimissa. Tyohon kuuluivat myos sah-
koiset kyselyt perhehoitoon ja asumisyksikoihin. Tyéssani nousivat esiin hen-
kilokunnan koulutuksen ja muistitietouden laajentamisen tarpeet ja niiden poh-

jalta loin koulutusmateriaalin Satasairaalan sosiaalipalveluiden kayttéon.

Kehitysvammaisten henkildiden elinian ennuste on kohonnut huomattavasti
viimeisten vuosikymmenien aikana ja lievasti kehitysvammaisilla elinian en-
nuste on suunnilleen sama kuin muussakin vaestossa. lakkaiden kehitysvam-
maisten osuus kehitysvammaisista on eniten kasvava ikaryhma kehitysvam-

maisilla ihmisilla.

Ketju-lehden artikkelissa (Gronstrand, 2020) todetaan, etta kehitysvammaisilla
ihmisilla on aina ollut samanlainen alttius sairastua muistisairauksiin kuin muil-
lakin ihmisilla. Siita johtuen, ettd heidan elinikansa on viime vuosina noussut
reippaasti, on kehitysvammaisten muistiongelmat tulleet esille aiempaa voi-
makkaammin ja ehka jopa hieman yllattaenkin. Alalla ei ehka viela osata tie-
dostaa ongelman laajuutta eika eroteta muistisairautta muista kehitysvammai-

suuteen liittyvista oireista.



Sosiaali- ja terveysala on nyt muutoksen alla ja yksi merkittdvimpia muutoksia
on siirtyminen hyvinvointialueille. Taman muutoksen tuomia asioita ei viela
osata ennakoida tai arvata mitad se tuo tullessaan, mutta kehitysvammaisten
muistiasiakkaiden tarpeita asia ei muuta. Etenkin tassa kohdassa on tarkeaa,
etta heidan asiansa on kunnossa ja hoitopolut ja kaytanteet selvat. Tama hel-
pottaa osaltaan koko hyvinvointialueen kaytantdjen yhdistamista ja selkeytta-

mista.

Tassa opinnaytety0ssa kayn ensin lapi teoriapohjaa, johon kehittamistyoni pe-
rustuu. Teoriaosuudessa kasittelen kehitysvammaisuuden kasitetta, muistisai-
rauksia seka muistisairauden havainnointia kehitysvammaisella. Tein myds
kirjallisuuskatsauksen aiheesta ja esittelen tydssani sen tuomia nakokulmia ai-

heeseen.

Opinnaytetyoni perustuu Satakunnan sairaanhoitopiirin sosiaalipalveluiden
hankkeeseen. Hankkeen tuloksena saimme luotua kehitysvammaisen asiak-
kaan hoitopolun ennaltaehkaisysta saattohoitoon. Samalla valmistui muistihoi-
tajan toimenkuva ja saimme tehtya henkilokunnalle koulutusmateriaalit muisti-

asiakkaan hoitoon.

Tasta aiheesta on Suomessa melko vahan tutkittua aineistoa ja olemassa ole-
vatkin keskittyvat enemman tutkimuksiin jonkin tietyn kehitysvammadiagnoo-
sin kohdalla. Oli mielenkiintoista etsia tietoa myds ulkolaisista lahteista ja so-

veltaa yleisia muistisairaan hoitokaytanteitd omaan tyohoni.

2 TOIMINTAYMPARISTO JA TYOELAMAYHTEISTYO

Muistityota tehdaan Satasairaalan sosiaalipalveluiden erityisosaamiskeskuk-
sen kanssa yhteisty0ssa ja se koskee kaikkia alueen erityisen tuen tarpeessa

olevia asiakkaita seka avo- etta asumispalveluiden puolelta.



2.1 Toimintaympariston kuvaus

Sosiaalipalveluilla on Satakunnassa noin 20 erilaista asumisyksikkoa, joissa
tarjotaan asumispalvelua erityisen tuen tarpeessa oleville ihmisille. Kaikissa
yksikoissa hoitohenkildkunta on paikalla vuorokauden ympari. Sosiaalipalve-
luilla on tarjolla myods tuettua asumista. Tuetussa asumisessa asiakas asuu
itsendisesti ja saa tarvitsemansa avun omaan kotiinsa tukihenkildkunnalta.

(Satasairaala, n.d..)

Asumispalveluiden lisaksi sosiaalipalveluilla on tarjolla kuntouttavaa toimintaa.
Motarilla jarjestetaan erityista tukea tarvitseville ihmisille monipuolista tyétoi-
mintaa, paivatoimintaa ja viriketoimintaa. Motarin toiminta on suunnattu henki-
IGille, jotka tarvitsevat vahvaa tukea ja apua toiminnoissaan. (Satasairaala,
n.d..)

Vaativan tuen kuntoutuspalveluissa tarjotaan hoitoa ja kuntoutusta kehitys-
vammaisille inmisille seka muille, jotka tarvitsevat tukea oppimisessa, ymmar-
tamisessa, oman toiminnan ohjauksessa ja kommunikoinnissa eli viestin-
nassa. Siella jarjestetdan asiakkaille kriisijaksoja, sairaanhoidollisia jaksoja
seka erityishuollon tutkimusjaksoja, jotka ovat siis tahdosta riippumattomia
kuntoutusjaksoja. Asiakkaalla on tukenaan myds moniammatillinen tyéryhma.
Vaativan tuen kuntoutuspalvelut tekevat yhteistyota toiminnallisen kuntoutuk-

sen ja erityisosaamiskeskuksen kanssa. (Satasairaala, n.d..)

Edelld mainittujen lisaksi alueella on useita perhehoitokoteja, joissa asuu eri-

tyisen tuen tarpeessa olevia asiakkaita.

2.2 Hanke

Kehittamistydstani tehtiin "Muistisairaan hoitopolku Satasairaalan sosiaalipal-
veluissa’- hanke, Satakunnan sairaanhoitopiirin sosiaalipalveluihin. Hanke jat-
kui edellisesta opinnaytetyostani, jonka tein samalle taholle vuonna 2021 ke-

hitysvammaisen muistiasiakkaan hoitopolusta Satakunnassa. Hankkeesta



tehtiin kirjallinen sopimus Satakunnan sairaanhoitopiirin sosiaalipalvelujen toi-
mialueella (lite 1). Hankkeen taustalla oli uudistuksen tarve. Kehitysvammais-
ten ihmisten elinika on pidentynyt ja samalla myds muistisairauksiin liittyvat
asiat ovat tulleet ajankohtaisiksi. Sosiaalipalveluilla ei ole aiemmin ollut omaa
muistiasiakkaan  hoitopolkua eika muistiasiantuntijaa kehitysvamma-
tydssa. Hankeorganisaatioon nimettiin kuusi henkinen tyéryhma seka vastuu-
henkilot. Tyo tehtiin moniammatillisessa tyoryhmassa seka minun YAMK- ke-

hittamistyonani.

Hankesopimuksessa maariteltiin hankeorganisaatio, muutoksen / uudistuksen
tarve ja tausta, kohderyhma, tavoitteet ja tulokset, tehtavat ja toteutustapa, re-
surssit, kustannukset, aikataulu, vaiheet, seurantamenettelyt (kokouksien
maarat, valiraportointi, loppuraportti), hankkeen riskit (esim. liilan suuret tavoit-
teet, osaamisvaje, ajan puute), tiedottaminen (miten, milloin ja kenelle tiedote-
taan hankkeen aikana), hankkeessa mukana olevat tahot ja arviointi (miten ja

milloin arvioidaan hankkeen onnistumista, tuloksia ja tulosten vaikuttavuutta).

Hankkeen tarkoituksena oli henkiloston ammattitaidon kehittaminen muistisai-
rausepailyasiakkaan tutkimuksessa ja hoidossa seka selvan hoitopolun luomi-
nen muistihairidasiakkaalle. Idea hankkeeseen lahti sosiaalipalveluiden asiak-
kaiden ikaantymisesta ja sen tuomasta tarpeesta. Henkiloston tarpeet saada
tietoa kehitysvammaisten ikdantymisesta, muistisairauksien oireiden havain-
noinnista, diagnosoinnista ja muistisairaan hoidosta huomioitiin hankkeessa.
Tavoitteena oli siis lisata henkiléston ammattitaitoa kehitysvammaisten asiak-
kaiden muistisairauksien oireiden ennaltaehkdisemiseen, tunnistamiseen ja
hoitoon, kehittaa arviointi- ja toimintamalleja diagnosointiin ja hoitoon ja hel-

pottaa asiakkaan tutkimuksiin paasya ja hoidon saantia.

Kehittamistyon tekeminen sujui yhteistydssa yksikdiden henkildkunnan
kanssa ja tyon edetessa kyettiin toimintatapoja testaamaan samanaikaisesti.
Nain ollen saimme heti ajankohtaista ja tarkkaa tietoa esimerkiksi muistitestien

kaytdsta ja soveltuvuudesta omaan toimintaymparistédomme.
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3 KEHITTAMISTYON TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

3.1 Kasitteet

Kehittamistyon aiheina olivat kehitysvammaisten asiakkaiden muistihairididen
tunnistaminen, hoitopolku seka muistisairaan kehitysvammaisen hoitokaytan-
not. Keskeiset kysymykset koskivat sita, kuinka havaitaan muistihairié kehi-
tysvammaisella asiakkaalla ja kuinka sen jalkeen tulisi edeta. Hankkeessa tyo
jatkui myos hyvien hoitokaytanteiden kehittamisena ja henkilokunnan koulu-
tusmateriaalin luomisena. Keskeisina kasitteina tassa olivat kehitysvammai-

suus, muisti, muistisairaus, diagnosointi ja muistisairaan hoito.

Samalla kun tarkastelin edella mainitsemiani kasitteita, tuli eteeni kysymykset
tiettyjen sanojen merkityksista ja kayttotavoista. Yleiskielessa kaytamme hel-
posti yleistavia sanoja ja nimia asioista miettimatta syvallisemmin mita mieli-
kuvia ne muissa herattavat ja minkalaisia ennakkoluuloja niihin sisaltyy. Tasta
syysta otin tarkasteluuni myos "kehitysvamma ja dementia” sanat kyseisesta

nakokulmasta.

3.1.1 Kehitysvamma-sanana

Kehitysvamma-sanaa voidaan kayttaa eri maissa eri tavalla ja sanan merki-
tyksessa voi olla suuriakin vivahde eroja. Suomessa kehitysvamma-sanaa
kaytetdan yleisesti tarkoittamaan alyllisesti kehitysvammaisia ja ruotsinkie-
lessa vastaavasti kaytetdan sanoja "utvecklingstérning” tai "férstandshandi-
kapp". Britanniassa on nykyaan kaytdssa sanamuoto "learning disability". Suo-
men kielessa tama kaannetaan oppimisvaikeudeksi ja miellammekin sen hel-
posti tarkoittavan esimerkiksi lukihairiota. Muualla Euroopassa suositaan sa-
namuotoa "intellectual disability". Pohjois-Amerikassa suositellaan kaytta-
maan sanaa "developmental disability", mutta edelleen kasite "mental retarda-

tion" on myos kaytossa. Jalkimmaista sanaa pidetaan Euroopassa melkeinpa
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halventavana, mutta Pohjois-Amerikassa se on yleisesti hyvaksytty. (Arvio,

2022, kohta "kehitysvammaisuuden nimityksia”.)

Kehitysvammaisista ihmisistd on aiemmin Suomessakin kaytetty hyvin louk-
kaavia sanoja. Tallaisia sanoja ovat esimerkiksi vaivainen, houru, popi, vajaa-
mielinen, tylsamielinen, idiootti, jalkeenjaanyt, aivovammainen ja niin edelleen.
Naiden sanojen kaytosta on kuitenkin vahitellen paasty eroon. Nama sanat
olivat hyvin leimaavia ja niihin liittyi vahvasti erilaisia mielikuvia kehitysvam-
maisesta ihmisesta. Aiemmin vaikeasti kehitysvammaista ihmista voitiin rin-
nastaa jopa eldaimeen. Tana paivana jopa sana "kehitysvammainen” on mo-
nien mielesta alkanut tuntua Iahes halventavalta. Aikaisemmin varsin neutraa-
lilta kuulostanut ja yleisesti kaytossa ollut sana on siis alkanut kerata painolas-
tia. Samaan aikaan asenteet vammaisia kohtaan ovat kokeneet muutoksen.
Nykyaan painoarvo on kaikkien ihmisten samanlaisissa inmisarvoissa ja ihmis-
oikeuksissa ja naiden puolesta ollaan valmiita tekemaan t6ita. Ketaan ei nyky-
yhteiskunnassa enaa saa syrjia vamman vuoksi. Taman ajatusmallin vaikutus
ulottuu myos siihen, miten vammaisista ihmisista keskuudessamme puhutaan.
(Vehmanen, 2022.; Verneri.net, n.d.b.)

Kuusamon erityisen tuen tukiyhdistys eli KETTU ry:n puheenjohtaja kertoo,
etta heilla kehitysvamma-sanaa ei mielellaan enaa kayteta sen leimaavuuden
vuoksi. Sana koetaan jopa luotaantyontavaksi. Yhdistyksen jasenten mielesta
parempi nimitys olisi erityisryhmaan kuuluva kuin kehitysvammainen. Kuusa-

mossa ollaankin tassa asiassa edellakavijoita. (Sipola & Karjalainen, 2022.)

Kehitysvammaisten tukiliton toiminnanjohtaja toteaa Ylen haastattelussa
(2022), etta liiton 150 paikallisesta jasenyhdistyksesta vain pari on viime vuo-
sina muuttanut nimeaan ja poistanut vammaisuuden siitd kokonaan. Tukiliiton
nimen muutos ei hanen mukaansa ole viela ajankohtainen. Kehitysvammai-
suus on hanen mukaansa edelleen nykyaikainen heilla kaytettava sana. Sa-
naa kaytetaan puhuttaessa vammaisuuden vaikutuksesta elamaan tai kun kar-
toitetaan kehitysvammaisen ihmisen tarvitsemia palveluita. Ongelmalliseksi

sana muuttuu, mikali vammainen ihminen maaritelldan kehitysvammaiseksi
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my0s muissa yhteyksissa ja elamanaloilla. Tasta esimerkkeina ovat muun mu-
assa tyopaikat, harrastukset ja sosiaalinen media, joissa maaritelman helposti

annetaan vaikuttaa asenteisiin. (Sipola & Karjalainen, 2022.)

Toisessakin kansalaisjarjestossa, Kehitysvammaliitossa, on kayty keskustelua
kehitysvamma-sanasta, mutta siellakaan liiton nimen muuttamiselle ei ole ko-
ettu tarvetta. Toiminnanjohtajan mukaan sana on hyva, mutta jos sita kayte-
taan yksildiden leimaamiseen, asia muuttuu. Liitossa huoli onkin enemman
asenneymparistdsta ja siihen vaikuttamisesta. Sanojen vaihtaminen sinansa
ei ratkaise ongelmaa, jos ihmisten asenteisiin ei kyeta vaikuttamaan. Toimin-
nanjohtajan mielestd kehitysvamma-sanaa ei juurikaan tarvita arkikielessa,
vaan sana liittyy lahes aina palvelujen tai etuisuuksien hakemiseen. (Sipola &
Karjalainen, 2022.)

Onneksi taman paivan asenne kehitysvammaisuuteen myds julkisessa medi-
assa on hyvaksyva ja tasa-arvoistava. Kehitysvammaisista ihmisista on tehty
erilaisia ohjelmia ja sarjoja, joissa paastaan paremmin syventymaan heidan
elamaansa ja arkeensa. Tama antaa meille kaikille mahdollisuuden huomata,
kuinka kaikki kuitenkin sisimmastamme olemme samankaltaisia. Niin meilla
tavallisilla kuin kehitysvammaisellakin ihmiselld on oma elamamme, unel-
mamme ja tavoitteemme seka oikeutemme palveluihin ja asialliseen kohte-

luun.

Kansainvalisessa keskustelussa korostetaan vahvasti, etta aina pitaisi ottaa
esille yksilon persoona ja puhua henkildsta, jolla on yhtena ominaisuutena ke-
hitysvamma. Uutena kasitteena kehitysvamma-sanan rinnalle on tullut erityista
tukea tarvitseva ihminen. Kasitteen kaytossa tulee kuitenkin olla tarkka, ettei
sen kayttd vaikuta etuisuuksien saamiseen. Myds Suomessa haetaan jatku-
vasti uutta kattotermia kehitysvammaisille ja nepsy-oireisille ja ennen pitkaa
kehitysvamma-sanalle oletettavasti tulee joku uusi korvaava muoto arkikayt-
toéon. (Sipola & Karjalainen, 2022.)
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3.1.2 Dementia- sanana

Aiemmin muistisairauksista kaytettiin luontevasti yleistden sanaa "dementia”.
Dementia-sanan kayttd on kuitenkin kyseenalaista ja mieluummin tulisi puhua
muistisairaudesta tai itse sairaudesta sen omalla nimella. Dementia ei ole
pelkka sairaus, vaan se on omassa kielessamme ja kulttuurissamme elava,
erilaisille tulkinnoille avoin ilmié. Dementia sanana heijastelee muistisairauksia

ja vanhuutta koskevia asenteita ja pelkoja. (Kononen & Kinnunen, 2019.)

Kdéndsen ja Kinnusen tutkimuksessa (2019) tarkastellaan dementiaa ja siihen
liittyvia keskusteluja kulttuurintutkimuksen, erityisesti kriittisen kulttuurigeron-
tologian nakokulmasta. Heidan mukaansa vanhuuskasitykset ja ikaantyneiden
asema ovat syvasti kietoutuneita kulttuurin arvomaailmaan ja vakiintuneisiin
ajattelumalleihin, joita kriittinen kulttuurigerontologia pyrkii tekemaan naky-
vaksi ja tarvittaessa kyseenalaistamaan. Heidan pohdintansa lahtékohtana on
nakemys, jonka mukaan ei ole yhdentekevaa, millaisella kielellda vanhuudesta
ja siihen liitetyista sairauksista puhutaan tai kenen aanella ja mista nakokul-

masta vanhuuden ja muistisairauden kokemusta kuvataan ja sanoitetaan.

Vanhuuteen yleisesti liittyvat, osin piilossa olevat asenteet ja arvot vaikuttavat
yhteiskunnalliseen keskusteluun, paatoksentekoon ja toimintakulttuuriin.
Nama arvot ja asenteet nakyvat kielessamme esimerkiksi vertauskuvina eli
metaforina, joihin dementiasta puhuttaessa usein térmaa. Usein dementiaan
liitetaan erilaisia vertauskuvia, joissa toteutuvat yksildn ja yhteiskunnan pahim-
mat kauhuskenaariot. Mediassa ja arkisissa keskusteluissa dementiaa verra-
taan isoihin onnettomuuksiin ja sita kuvataan kriisina tai aikapommina. My0s
tuhoisiin luonnonilmidihin viittaavat vertauskuvat kuten hiljainen tsunami” tai
"nouseva hyokyaalto” ovat yleisia. (Kéndnen & Kinnunen, 2019.)

Dementiaan sairastuneista voidaan myos kayttaa sanoja "elavat kuolleet”, "vi-
hannekset” tai ” jalat toimivat, paa ei”. Tallaiset vertauskuvat viittaavat sairau-
den loppuvaiheeseen, jossa ihmisen persoona ja minuus pyyhkiytyvat pois,
tutusta ihmisesta jaa vain kuoret jaljelle. Itse tilasta taas on kaytetty kuolemaan

liittyvia kielikuvia, kuten kuolema ennen kuolemaa, sosiaalinen kuolema tai
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loppumattomat hautajaiset. Tallaiset puheet luovat mielikuvan taudista, jossa
elaminen on sairastuneelle pelkkaa pitkaa karsimysta ja mielikuvissa se tekee
myOs omaisten elaman hyvin vaikeaksi. Tata pidetaankin usein pahimpana

mahdollisena tulevaisuuden kuvana. (Kénénen & Kinnunen, 2019.)

3.1.3 Kehitysvammaisuus ja sen erityisyys

Arvion (2022, kohta "kehitysvammaisuuden yleisyys) mukaan kehitysvammai-
set ovat suurin yksittdinen vammaisryhma. Kehitysvammaisten tarkkaa luku-
maaraa ei hanen mukaansa kuitenkaan tiedeta. Lansimaissa ja myos suoma-
laistutkimusten perusteella noin 1 % vaestosta on kehitysvammaisia ja noin 3
%:lla vaestdsta on eriasteisia neurologisia erityisvaikeuksia, kehityshairioita tai

oppimiseen liittyvia ongelmia.

Lastenneurologian ja psykiatrian erikoislaakari maarittelee kehitysvammaisuu-
den merkitsevan kehitysvammaiselle henkilolle vaikeutta ymmartaa, vaikeutta
oppia uusia asioita ja soveltaa oppimaansa seka vaikeutta hallita omaa ela-
maansa (Aberg, 2021). Suomessa kaytdssa olevan WHO:n ICD-10-tautiluoki-
tuksen mukaan kehitysvammaisuus maaritellaan tilaksi, jossa henkisen toi-
minnan kehitys on estynyt tai hairiintynyt synnynnaisen tai kehitysiassa saa-
dun sairauden, vian tai vamman vuoksi. Vaikeuksia on myos ymparistoon so-
peutumiseen liittyvissa taidoissa kuten arjen kaytannon taidoissa, kommuni-
koinnissa, kyvyssa huolehtia omista asioistaan, kyvyssa muodostaa ihmissuh-
teita ja kayttaytya tilanteen vaatimalla tavalla. Samoilla linjoilla on myo6s Arvio
& Aaltonen (2011, s. 12) joka toteaa, etta kehitysvammaisen ihmisen sosiaali-
set-, kielelliset-, alylliset-, omatoimisuus- ja motoriset taidot seka tarkkaavuus

ja hahmottamiskyky ovat heikommat kuin vammattomalla.

Verneri.netissa (n.d.a, kohta "Mita kehitysvammaisuus on?”.) todetaan kehi-
tysvammaisuuden olevan oire aivojen toiminnan hairiosta, joka on ilmennyt
ennen aikuisikaa. Kehitysvammaisuus ei siis ole sairaus. Kehitysvamman aste
voi vaihdella vaikeasta vammasta lievaan vaikeuteen oppia asioita. Usein ke-

hitysvammat jaotellaan |aaketieteellisesti lievaan, keskivaikeaan, vaikeaan ja
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syvaan kehitysvammaan. Verneri.netin (n.d.a) mukaan viime vuosina vaikeim-
min vammaisista ihmisista on alettu puhua omana ryhmanaan. Kansainvali-
sissa yhteyksissa heista kaytetaan lyhennetta PMD, Profound Multiple Disabi-
lities. Kasite tarkoittaa siis kaikkein vaikeimmin kehitysvammaisia ja monivam-

maisia ihmisia. Heidan osuutensa kaikista kehitysvammaisista on 5-10 %.

Kehitysvammaisuuden syistd kerrotaan Kehitysvammaliiton (n.d.a) sivuilla.
Kehitysvamma voi johtua monesta eri asiasta. Kehitysvammaisuuteen voi joh-
taa muun muassa ominaisuudet perintotekijoissa, ongelmat odotusaikana,
synnytyksen aikainen hapen puute, lapsuusiassa tapahtuneet onnettomuudet
tai lapsuusian sairaudet. Aidin raskaudenaikainen alkoholinkaytté voi myds ai-

heuttaa lapselle kehitysvammaisuutta tai oppimisvaikeuksia.

Verneri.netin (n.d.a, kohta ” Mita kehitysvammaisuus on?”) sivuilla tarkastel-
laan kehitysvammaisuutta useasta eri nakokulmasta; laaketieteellisesta, toi-
mintakyvyllisesta ja sosiaalisesta. Sen mukaan eri nakdkulmat taydentavat toi-

nen toisiaan ja auttavat ymmartamaan paremmin vammaisuutta.

Laaketieteellisessa nakokulmassa lahdetaan siita, etta kehitysvamma ei ole
sairaus, vaan se on oire tai oirekokonaisuus. Laaketieteellisen nakokulman
mukaan kehitysvamma on oire aivojen toiminnan hairiosta, joka on ilmennyt
ennen aikuisikaa. Tata hairiota ei kuitenkaan voida yleensa paikantaa tiettyyn
aivojen rakenteeseen tai osaan. Oire on siis merkki elimiston poikkeavasta toi-
minnasta. Mikali oireita on useampia ja ne muodostavat tunnistettavan koko-
naisuuden puhutaan oirekokonaisuudesta eli oireyhtymasta (syndrooma). Ke-
hitysvammaoireyhtymassa eli -syndroomassa, kuten esimerkiksi Downin oi-
reyhtymassa, kehitysvamma on oirekokonaisuuden paoire. Alykkyyteen liit-
tyvien hairididen lisaksi kehitysvammaan voi liittya myds muita hairiéita. Tallai-
set litannaisoireet voivat heijastua esimerkiksi kdmpelona liikkkumisena, pu-
heen tuottamisen vaikeutena tai poikkeavana kaytoksena. My6s muiden vam-
mojen tai litannaissairauksien ilmeneminen on mahdollista. Naista tyypillisim-
pid ovat epilepsia, erilaiset aistivammat, autismin kirjon hairiét ja dementiaa

aiheuttava Alzheimerin tauti. Mitd vaikeammasta kehitysvammasta on kyse,
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kasvaa todennakoisyys siita, etta henkildlla on myos muita vammoja tai liitan-

naissairauksia. (Verneri.net., n.d.a, kohta "laaketieteellinen nakdkulma”.)

Henkildon vammaisuutta voidaan tarkastella my6s sen mukaan, miten hanen
vammansa vaikuttavat paivittaiseen selviytymiseen, osallisuuteen ja hyvin-
vointiin. Talldin asiaa tarkastellaan toimintakyvyn nakdkulmasta. Toimintaky-
vyn rajoitteet kertovat esteellisyydesta ja avun ja tuen tarpeista ja sen vahvuu-
det toiminnan ja oppimisen voimavaroista ja mahdollisuuksista. Kehitysvam-
maiset ihmiset ovat toisiinsa nahden hyvin erilaisia. Monella kehitysvammai-
sella henkildlla toimintarajoitteet ovat suhteellisen vahaisia ja he kykenevatkin
suoriutumaan useimmista tavallisista toiminnoista itse melko hyvin. Joillakin
toimintarajoitteet ovat taas hyvin laaja-alaisia ja vaikeita ja avuntarve suuri.
Toimintakyvyn nakokulmasta voidaankin puhua kehitysvammaisuuden Kir-

josta. (Verneri.net., n.d.a, kohta ” Toimintakyvyn nakékulma”.)

Vammaisuuden sosiaalisessa nakokulmassa korostetaan sita, etta jostain ih-
misen ominaisuudesta tulee vammaisuutta yhteiskunnan asettamien esteiden
ja asenteiden kautta. Sosiaalisessa nakokulmassa kylla hyvaksytaan laaketie-
teellinen nakemys itse vammasta, mutta samalla korostetaan, etta vamman
haitta ei johdu vammasta, vaan ymparistosta ja yhteiskunnasta. Sosiaalisessa
vammaisuudessa tarkedaa on, minkalaista tukea ja esimerkiksi apuvalineita
vammaisille henkildille tarjotaan. Myds oikeanlaisen kommunikaatiotavan [0y-
taminen tai ihmisen olemuskielen ymmartaminen on tarkeata. Kun lahi-ihmiset
tuntevat vammaisen, hanen mieltymyksensa ja olemuskielensa eri tilanteissa,
kykenee syvastikin kehitysvammainen ihminen tekemaan omaa elamaansa
koskevia paatoksia. Nain ollen vammaisuutta maarittelee pitkalti se sosiaali-
nen ja kulttuurinen ymparistd, jossa vammaiseksi maaritelty ihminen elaa.

(Verneri.net., n.d.a., kohta "Sosiaalinen nakékulma”.)

3.1.4 Muisti ja kehitysvammaisuus

Kalska (2006, s.1313) maarittelee muistin olevan ylakasite, joka kattaa moni-

muotoisen joukon tiedonkasittelyn jarjestelmia ja vaiheita. Hanen mukaansa
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se on kiintea osa kaikessa mita teemme, ja sen varaan rakentuvat tieto- ja
kasitejarjestelmamme seka jatkuvuuden kokemus omasta itsestamme, identi-
teetistamme. Ihmisellda on ainutlaatuinen kyky liikkua ajassa nykyhetkesta

menneeseen, poimia muistumia matkan varrelta ja kokea ne uudelleen.

Kehitysvammaisilla ihmisilla muistia on tutkittu paaasiassa lapsuusiassa. Tut-
kimukset, joissa on tarkasteltu aikuisia tai jo ikdantyneita henkiloita voivat olla
hyvinkin vanhoja ja arvioinnissa kaytetyt menetelmat ovat taman paivan tiedon
valossa jo vanhentuneita. Tehtyjen tutkimusten mukaan kehitysvamman vai-
keusasteella on merkitysta esimerkiksi lyhytkestoisen muistin toiminnassa.
Vaikeammissa kehitysvamman asteissa on kyetty havaitsemaan selkeita alyl-
lisesta iasta poikkeavia, heikompia suorituksia ainakin sarjamuistin osalta. Lie-
vemmissa kehitysvammaisuuden asteissa muistin taso noudattaa muun kehi-

tysian tasoa eika vastaavaa heikkoutta ole havaittavissa. (Vahtera, 2002, s.14)

Kehitysvammaisten tutkimuksissa kuvataan lahinna lyhytkestoisen muistin on-
gelmia, joten keskeiseksi muistamisen ongelmaksi maaritellaan mieleen pai-
naminen ja mielestad palauttaminen. Asioiden mielessa sailymisessa ei ole
poikkeavuutta normaaliin, mutta pitkakestoisesta muistista muistojen hakemi-
nen saattaa olla hitaampaa. Pitkakestoisen muistin ongelmat vaikeuttavat
aiemmin opitun tiedon kayttéa uudessa oppimistilanteessa, ja siita syysta
aiemmin opitun tiedon hyédyntaminen jaa vahaiseksi. Lyhytkestoisen muistin
hairidt ovat usein yhteydessa dementoiviin sairauksiin, joten lyhytkestoisen
muistin perustaso tulisi etukateen selvittaa mahdollisten dementiaoireiden luo-

tettavan havainnoinnin takaamiseksi. (Vahtera, 2002, s. 14-15.)
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3.1.5 Muistisairaudet

Muistisairauksien maara on lisdantynyt rajahdysmaisesti iakkaiden lukumaa-
ran kasvaessa. Muistisairaus ja ikdantyminen liittyvat usein yhteen, mutta jo-
kaisella ikaantyneella ihmisella ei automaattisesti ole muistisairautta. Talla het-

kella Suomessa arvellaan olevan 200 000 muistisairautta potevaa.

Dementoivia muistisairauksia pidetaan vakavimpina muistisairauksina, silla ne
heikentavat seka muistia ettd muita tiedonkasittelyn alueita, kuten kielellisia
toimintoja, nadnvaraista hahmottamista ja toiminnanohjausta (Juva, 2021,

kohta "Dementia ja etenevat muistisairaudet”).

Muistisairaudella tarkoitetaan laaja-alaista aivotoimintojen hairiota, jolla on ar-
jen toimintakykyyn ja arjessa selviytymiseen merkittavasti haittaava vaikutus.
Kyseessa on oireyhtyma, jonka taustalla on aina jokin sairaus. Etenevia muis-
tisairauksia ovat mm. Alzheimerin tauti, Lewyn kappale -tauti, vaskulaarinen
eli aivoverenkiertohairidista johtuva muistisairaus seka otsalohkoperaiset
muistisairaudet seka naiden yhdistelmat. Myos pitkalle edennyt Parkinsonin
tauti voi johtaa vakavaan muistin ja paattelyn heikentymiseen. (Juva, 2021,

kohta "Dementia ja etenevat muistisairaudet”.)

Lieva kognitiivinen (muistin ja ajatustoiminnan) heikentyminen on tilanne,
jossa muisti tuntuu heikentyneelta ja tama on osoitettavissa myos muistites-
teissa. Kuitenkin henkild selviaa viela itsenaisesti jokapaivaisissa arjen toimin-
noissaan, toisin sanoen hanella ei ole vakavaa hairiota. Merkittavalla osalla
lievasta kognitiivisesta heikentymisesta karsivista henkildista todetaan myo-
hemmin jokin muistisairaus, useimmiten Alzheimerin tauti. Alzheimerin tauti
todetaan nykyaan usein jo lievassa vaiheessa. (Juva, 2021, kohta "Dementia

ja etenevat muistisairaudet”.)

Muistin huononeminen on muistisairauden keskeinen oire. Aluksi se ilmenee
pienina harmittomina unohduksina ja uusien asioiden oppimisen vaikeutumi-
sena, mutta mydhemmin sairaus koskee jo kaikkia, myds menneisyyteen liit-

tyvia asioita. Ajattelun ja paattelyn heikentymisen lisaksi voi esiintya ongelmia
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toimintakyvyssa muun muassa liikkeiden, havaintojen seka kielellisten ja sosi-
aalisten toimintojen hairidita. Kognition ongelmia voivat olla myds esim. afasia,
apraksia, agnosia tai vaikeus tehtavan suunnittelussa, organisoinnissa, eritte-

lyssa tai abstrahoinnissa. (Leijala-Marttila, 2008, s. 67-68.)

Kaikkiin muistisairauksiin liittyy kognitiivisia oireita ja kayttaytymisen muutok-
sia. Myds ihmisen omatoimisuus heikkenee. Kognitiiviset oireet nakyvat tie-
donkasittelyn osa-alueiden heikentymisena. Muutokset voi ilmaantua toimin-
nanohjaukseen, kasitteelliseen ajatteluun, ajan ja paikan hahmottamiseen,
kielellisiin toimintoihin, muistiin, katevyyteen tai nakdaistiin perustuvaan hah-
mottamiseen. Kaytdsoireet ilmaantuvat muistisairauden aiheuttamina haitalli-
sina muutoksina arkikayttaytymisessa tai tunne-elamassa. Naita oireita ovat
muun muassa aggressio, ahdistuneisuus, apatia, hoitovastaisuus, masennus,
harha-aistimukset, harhaluulot, itsensa vahingoittaminen, paamaaraton kuljes-
kelu, poikkeava motorinen kaytos ja karkailu, sairauden tunnottomuus, tarkoi-
tukseton pukeutuminen ja riisuutuminen, tavaroiden kerdily ja katkeminen

seka artyneisyys. (Hallikainen, 2014, s.45.)

Muisti voi pettaa monilla tavoilla ja monista syista niin terveilla kuin eri tavoin
sairailla. Muistihairiot kattavat laadultaan ja vaikeusasteeltaan laajan kirjon eri-
laisia neuropsykologisia oirekuvia. Aina ei kuitenkaan ole kyseessa muistisai-
raus, vaan huomiota vaativia muutoksia muistitoiminnoissa esiintyy monissa
muissakin kliinisissa tiloissa. Neurologinen sairaus tai vamma on tavallisin syy
muistitoimintojen pysyville tai eteneville heikentymille, mutta spesifisia muisti-
vaikeuksia on todettu liittyvan myds moniin psykiatrisiin sairauksiin. Sairauden
etiologian perusteella ei voida kuitenkaan yksioikoisesti johtaa muistihairion il-

menemismuotoa. (Kalska, 2006)

3.1.6 Muistisairaus ja kehitysvamma

Kehitysvamma ilmenee aina kehitysiassa, muistisairaus yleensa vasta kehi-

tysian jalkeen. Muistisairaus on tietysta lahtotasosta alkava ja eteneva alyllisen



20

suorituskyvyn, muistin ja paattelykyvyn heikentyminen. Toimintakyvyn heikke-
neminen seka avuntarve arjesta selviytymisessa liittyvat olennaisesti muisti-
sairauteen. Kehitysvammaisten asiakkaiden mahdollisen muistisairauden
diagnosointi nopeasti on erittain tarkeaa, silla heilla pienikin toimintakyvyn me-
netys voi mullistaa elaman kokonaan ja vaikuttaa arjessa selviytymiseen niin,
etta asiakas ei enaa selviydy omassa kodissaan asumisesta, vaan on pako-
tettu muuttamaan ymparivuorokautista hoitoa tarjoavaan hoitokotiin. (Arvio,

2022, kohta " Dementia- ja kehitysvamma-kasitteet”.)

Kehitysvammatutkimus on yleisesti keskittynyt paaasiassa nuoriin. Aiemmin
tutkimusmenetelmat olivat alkeellisia eika tutkimusvalineistdéa ollut saatavilla.
Kehitysvammaisten keskimaarainen elinajanodote on noussut huomattavasti
viime vuosikymmenina ja nyt meilla on yha enemman iakkaita kehitysvammai-
sia (Arvio ym., 2015). Nain ollen muistisairauksista on tullut terveydellinen te-

kija myos tassa vaestossa, todetaan Vallan (2022) tutkimuksessa.

Eteneva neurologinen sairaus voi puhjeta ihmisella missa iassa tahansa. Kun
se puhkeaa lapsuudessa, johtaa tila asteittain vaikeutuvaan kehitysvammaan
ja muihin neurodegeneratiivisiin oireisiin, kuten heikkeneviin motorisiin taitoi-
hin, heikentyviin kommunikaatiotaitoihin, kaytésongelmiin, psykiatrisiin oirei-
siin, lisdantyvaan lilkkehairioon ja epilepsiaan. Kun eteneva sairaus puhkeaa
aikuisuudessa, puhutaan dementiasta. Toisaalta moniin kehitysvammaoireyh-
tymiin liittyy jo varhaiskeski-iassa ennenaikainen vanheneminen, dementoitu-

minen tai taudinkuvan vaikeutuminen. (Arvio & Aaltonen, 2011, s. 38.)

Arvion (2021, luku 1, kappale 2) mukaan dementia on tarkea erottaa kehitys-
vammaisuudesta, vaikka seka kehitysvamma etta dementia johtuvat aivokuo-
ren toimintahairidista ja molempien sairauksien syy voi olla geneettinen, han-
kittu tai monitekijainen. Kehitysvamma diagnosoidaan siis jo kehitysvuosina,
alle 18-vuotiaana. Dementialla taas tarkoitetaan aikuisian kliinista oireyhty-
maa, jolle on ominaista eteneva kognitiivinen heikkeneminen, joka hairitsee
henkilon kykya toimia itsenaisesti. Dementian oireet ovat asteittaisia, jatkuvia

ja etenevia.
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Kehitysvammaan tai dementiaan johtaneita syita voi olla useita ja ne voivat
olla samoja molemmissa tapauksissa. Erityisesti kehitysvammaisten demen-
tian riskitekijoita voivat olla esimerkiksi aivovaurion aiheuttama aivotoiminnan
toimintahairio, aivojen rakenteellinen poikkeavuus, jatkuvat epileptiset koh-
taukset tai aivoihin kohdistuvat iskut esimerkiksi kaatumisen seurauksena. Jot-
kut kehitysvammaoireyhtymat liittyvat ylipainoon, kun taas toiset voivat karsia
aliravitsemuksesta nielemisongelmien tai spastisuuden vuoksi. Kehitysvam-
maisilla voi my0s olla rajalliset mahdollisuudet harrastuksiin, liikuntaan ja kult-
tuuritoimintaan, koska he ovat riippuvaisia muiden avusta jokapaivaisessa ela-
massaan. Myos sosiaaliset suhteet voivat olla vahissa. Lisaksi monet kehitys-
vammaiset ovat monilaakittyja. Kaikki nama tekijat voivat edistda dementian
kehittymista. (Arvio, 2021, luku 1, kappale 3.) Toisaalta kehitysvammaisuuteen
liittyy muistisairaudelta suojaavia tekijoita kuten tupakoinnin ja alkoholin kay-

ton vahaisyys

Kun kehitysvamma ja muistisairaus ilmenevat samalla henkil6lla, on mahdol-
lista, etta molemmilla oireilla on sama taustasyy tai kehitysvamman aiheutta-
nut tila. Henkilon kehitysvammaisuutta ja muistisairautta aiheuttavilla tekijoilla
ei kuitenkaan valttamatta ole suoraa yhteytta toisiinsa. (Muistiyhdistys 2018, s.
7.)

Arvio (2022, kohta ” Dementia- ja kehitysvamma-kasitteet”) kertoo tuoreesta
suomalaisesta tutkimuksesta, joka osoitti, etta dementiaoireet ovat yleisia jo
nuorilla kehitysvammaisilla aikuisilla. Ne ovat lahes yhta yleisia kuin ikaanty-
neillda kehitysvammaisilla henkilGilla. Tama ilmid selittyy hanen mukaansa ke-
hitysvammavaeston heterogeenisyydella. Nuoremmissa ikaryhmissa geneet-
tiset kehitysvammaoireyhtymat ja sairaudet (joihin liittyy lyhyt elinikdennuste)
olivat yliedustettuja verrattuna vanhempiin ikaryhmiin. Mydskin eri oireyhtymiin
liittyy niille "tyypillinen normaali ikdantyminen", ja kyse ei talldin ole muistisai-

raudesta.

Arvion (2021) poikkileikkaustutkimuksessa arvioitin dementiaan viittaavia

merkkeja kehitysvammaisten eri ikaryhmissa. Kun koko tutkimusryhman de-
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mentian merkkipisteita analysoitiin, dementiaoireiden esiintyvyys yli 70-vuoti-
aiden ikaryhmassa ei ollut merkitsevasti suurempi kuin alle 40-vuotiaiden ika-
ryhmassa. Arvion (2021) mukaan yleinen dilemma poikkileikkaustutkimuk-
sissa saattaa selittaa tutkimuksen odottamattoman tuloksen: eri ikaryhmat ei-
vat olleet etiologian suhteen homogeenisia. Nuoremmissa ikaryhmissa oli ole-
tettavasti vaikeammin sairaita henkildita kuin vanhemmissa. Nain ollen voi olla
perusteltua vaittaa, ettei Arvion tutkimuksen perusteella voida tehda luotetta-
via johtopaatoksia siita, lisaakod kehitysvamma (ilman tunnettua spesifista

etiologiaa) dementian riskia vai ei.

Johtopaatdkseksi tutkimuksessaan Arvio (2021) totesi, etta kehitysvammaiset
edustavat lukuisia harvinaisia oireyhtymia, joihin liittyy liitannaissairauksia. Ha-
nen mukaansa naytti silta, ettd dementian merkkeja esiintyy kaiken ikaisilla
kehitysvammaisilla. Hanen mielestaan kehitysvammaisen potilaan dementian
diagnosointi on erittain tarkeaa, silla pienikin toimintakyvyn heikkeneminen voi
haitata ihmisen arjen perustoiminnoista suoriutumista. Arvion mukaan kehitys-
vammaiset ovat kliinisessa kontekstissa erittdin heterogeeninen ryhma vam-
man syyn, vakavuuden ja siihen liittyvien liitannaissairauksien osalta, ja tama

on suuri haaste kehitysvammaisuuden ja dementian tutkimukselle.

3.1.7 Diagnosointi ja hoito

Kehitysvammaisten ihmisten elinikd on noussut huomattavasti parina viime
vuosikymmenena. Tama ilmid on tuonut mukanaan muutostarvetta seka lisan-
nyt erilaisten sairauksien huomioonottamista heidan hoidossaan. Kehitysvam-
maisten ihmisten alttius sairastua muistisairauksiin on samanlainen kuin muil-
lakin ihmisilla, mutta nyt asia on noussut ajankohtaiseksi kehitysvammaisten
vanhenemisen seurauksena. Alalla ei valttamatta viela tiedosteta ongelman
laajuutta eikd osata erottaa muistisairautta muista kehitysvammaisuuteen liit-
tyvista oireista. Muistisairaudet voivat alkaa kehitysvammaisilla henkilGilla
aiemmin kuin valtavaestolla ja oireet voivat ilmeta jopa 20-30 vuotta aikaisem-
min. (Arvio, 2022; Grénstrand, 2020; Vahtera 2002, s. 49).
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Kehitysvammaisten muistisairauksista on vahan tutkimustietoa. Myoskaan ti-
lastoja kehitysvammaisten muistisairausdiagnooseista ei ole saatavilla sa-
malla tavoin kuin valtavaeston muistisairauksista. Vallan (2022, s. 6) mukaan
tama voi johtua muun muassa siita, ettei muistisairauden tunnistamiseen ja
diagnosointiin kehitysvammaisille suunnattuja valineita ole ollut saatavilla eika

kaytdssa. Nain kehitysvammaisten muistisairaudet jaavat usein tunnistamatta.

Useimmat ns. normaaleilla inmisilla tehdyt muistitutkimukset ja testit eivat toimi
kehitysvammaisilla ihmisilla heidan mahdollisten jo olemassa olevien kogni-
tion, kayttaytymisen tai toimintakyvyn rajoitteiden vuoksi. Haasteena voi olla
my0Os esimerkiksi muistisairauden oireiden erottaminen normaalista toiminta-

kyvysta tai kommunikoinnin ongelmat.

Dekkerin ym (2021) mukaan kehitysvammaisilla muistisairauden diagnosointi
on monimutkaista. Diagnosointiin vaikuttavat kehitysvammaisuuden aste, ke-
hitysvammaan liittyvat henkilokohtaiset ominaisuudet / tyypilliset kayttaytymis-
mallit ja litannaissairaudet, jotka voivat liittyd muistisairauden kaltaisiin oirei-
siin. Lisaksi voi olla vaikeaa erottaa ikaantyminen ja muistisairaus. Muistisai-
raus diagnoosi edellyttaa kognitiivisen toimintakyvyn ja kayttaytymisen heikke-
nemista aiemmasta toimintatasosta, ja taman heikkenemisen taytyy laskea
paivittaista toimintakykya. Kuitenkin mita vakavampia ja monimutkaisempia
nykyiset toiminnanvajeet ovat, sita vaikeampaa on arvioida dementian aiheut-
tamaa taitojen heikkenemista. Tama on erityisen vaikeaa ihmisilla, joilla on

vaikea alyllinen vamma.

Ihmisilla, joilla on syva alyllinen kehitysvamma ja alykkyysosamaara on arvi-
oitu alle 35, on usein my0s vakavia terveysongelmia ja aistivammoja, jotka
voivat vaikuttaa haitallisesti heidan toimintaansa. Lisaksi heilla on usein syval-
lisid neuromotorisia toimintahairiita. (Nakken & Vlaskamp, 2007.) Nailta hen-
kil6ilta on vaikea erottaa dementiasta johtuvaa heikkenemista vakavista jo ole-

massa olevista toimintarajoitteista (Dekker ym.,2021).

Valtaosa aikuisista kehitysvammaisista henkildista asuu palveluasumisyksi-

koissa, joissa tyoskentelee hoitoalan ammattilaisia. Toimintakyvyn seuranta
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arviointilomakkeen avulla maaraajoin on keskeinen tyokalu. Kehitysvammais-
ten muistisairauksien diagnosoinnissa ei juurikaan voida toimintakykyyn liitty-
vien rajoitusten vuoksi kayttaa yleisia arviointimenetelmia ja muistitesteja, ku-
ten MMSE- (Mini-Mental State Examination) tai CERAD —tehtavasarja (The
Consortium to Establish a Registry for Alzheimer’s Disease), silla ne eivat
yleensa sovellu sellaisenaan kehitysvammaisen henkildon muistin testaami-
seen (Mikkola 2015, s. 16; Vahtera 2002, s. 36; Valta 2022, s. 15; Arvio 2022).

Kun kehitysvammaisella henkilolla todetaan toimintakyvyn heikkenemista tai
kaytdsoireita, ne saatetaan tulkita kehitysvammaisuuteen liittyvana ilmiona tai
psykiatrisena hairiona, ilman ettd pohdittaisiin taustalla olevaa mahdollista
muistisairautta (Vahtera, 2002, s. 51-52).

Muistisairausdiagnoosin asettamiseen tarvitaan myos laakarin tutkimus, jossa
suljetaan pois tietyt somaattiset sairaudet, joiden oireet ovat samankaltaiset
kuin muistisairauden. B12- ja D-vitamiinin puutokset, virtsatieinfektiot ja kilpi-
rauhasen vajaatoiminta voidaan todeta laboratoriotutkimuksen avulla. Myds
depressiivinen henkilo voi ali suoriutua muistitesteissa. Uniapnea ja muut uni-
hairiot heikentavat vireystilaa. Epilepsia voi puhjeta missa iassa tahansa ja olla
tyypiltddn monenlainen ja vaikuttaa vireystilaan voimakkaasti. ESES-oireyh-
tyma voi olla myds aikuisten tauti ja useimmiten hoidettavissa laakkein. Kaikkia
vireystiloja rekisterdiva EEG-tutkimus kannattaa myds sisallyttdd demen-
tiadiagnostiikkaan. Vajaaravitsemusepailyn heratessa kannattaa konsultoida
ravitsemusterapeuttia. Myds monilaakitykseen liittyvat haitat ilmenevat usein
kognitiivisina, fyysisinad ja psykiatrisina oireina. Paan tietokonekuvaus ja var-
sinkin magneettikuvaus auttavat diagnostiikassa. Kuvantaminen vaatii usein
kuitenkin nukutuksen, ja siksi se ei ole aina mahdollista. (Arvio, 2022, kohta ”

Muistisairauden diagnostiikka”.)

Psykologin suorittama alykkyystutkimus on keskeinen muistisairauden diag-
nostiikassa. Samat testit eivat sovellu kaikkien tutkimiseen, vaan menetelmien
valinnassa taytyy huomioida tutkittavan kehitystaso. Varsinaisesti kehitysvam-

maiselle aikuiselle kehitettyja testeja dementian tutkimiseksi ei ole, ja kehitys-
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vammavaeston heterogeenisyyden vuoksi sellaista ei pystyta laatimaan. Lie-
vemmin vammaisten tutkimisessa voidaan kayttaa yleisesti aikuisille kehitet-
tyja testeja soveltaen (esim. WAIS-III, Raven, CERAD). On tarkeaa tietaa, mil-
laiset tutkittavan paattely- ja muistitaidot olivat varhaisessa aikuisiassa, jotta
toimintakyvyn muutoksia voidaan arvioida luotettavasti. Painvastoin kuin va-
estdlla yleensa, kaikille kehitysvammaisille on nuoruudessa tehty useita psy-
kologin tutkimuksia, joita voidaan hyddyntaad dementiadiagnostiikassa. Usein
muistisairausepailyn varmistaminen edellyttaa uusintatutkimuksia 3—-6 kuu-

kauden kuluttua. (Arvio, 2022, kohta ” Muistisairauden diagnostiikka”.)

Sauna-ahon (2019, s.4) tutkimuksessa todettiin, ettd kehitysvammaisten hen-
kildiden kognitiivisen toimintakyvyn ja terveydentilan seuranta keski-iasta lah-
tien on tarkeaa. Kognitiivisen toimintakyvyn heikkenemisen toteaminen edel-
lyttaa kuitenkin jo nuorena aikuisena tehtyja psykologisia tutkimuksia. Ennen-
aikaisen vanhenemisen ja muistisairauksien ehkaisemiseksi on ensiarvoisen
tarkeaa tarjota ja jarjestaa kehitysvammaisille henkildille kullekin mielekasta
paivaaikaista toimintaa ja aktiivista tukea ja nain edesauttaa osallisuutta yh-

teiskuntaan, toteaa Sauna-aho.

Kehitysvammaisten varhaiseen muistisairauksien havainnointiin ja tunnistami-
seen seka kehitysvammaisten muistisairauksien erityispiirteiden tiedostami-
seen tarvitaan lisaa tietoa niin ammattilaisille kuin myos kehitysvammaisten
laheisille. Kehitysvammaisen henkilon muistitoimintoja arvioidessa on tarkeaa
verrata muutosta hdnen omaan perustoimintatasoonsa seka perustoimintaky-
kyynsa. Muistisairaus diagnoosia tehtaessa kehitysvammaisen omaisilta ja la-
hihenkil6iltéd/hoitajilta saatu tieto aikaisimmista kognitiivisten toimintojen perus-
tason tutkimuksista ja esitietojen huolellinen keraaminen on valttamatonta.
Jotta kehitysvammaisen ja hanen omaisensa elamanlaadun parantaminen ja
kotihoidon jatkaminen mahdollistuisi mahdollisimman pitkaan tarvitaan varhai-
sen avun, tuen ja hoivan suunnittelua seka muistisairauden sopeutumiseen
tukemista. (Vahtera, 2002, s. 33-37.; Valta, 2022, s. 16.)

Sauna-ahon (2019, s. 64) mielesta ikdantymisesta aiheutuvat lisatuen ja —

avun tarpeet seka mahdolliset sairausriskit tulisi ennakoida ja palvelujen tulisi
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tukea ja yllapitaa toimintakykya mahdollisimman pitkdan. Sauna-ahon tutki-
muksen mukaan terveysriskit vaihtelevat eri kehitysvammaoireyhtymissa ja se
tulisi huomioida suunniteltaessa kunkin henkildn tarvitsemaa seurantaa.
Sauna-ahon mielesta esimerkiksi 35 ikdvuoden jalkeen noin 5 vuoden valein
tapahtuvat terveystarkastukset, joissa arvioitaisiin toimintakykya ja terveyden-
tilaa estaisivat ongelmien kasaantumista. Arvioinnin apuna voisi hanen mie-
lestdan kayttdd hanen tutkimuksessaan esiteltyd dementia-haastatteluky-
selya. Huolen heratessa henkilo voitaisiin lahettaa tarkempiin psykologin ja/tai
ladkarin tutkimuksiin. Psykologilla tulisi arvioidessaan olla kaytettavissa nuo-
rena aikuisena tehdyt tutkimukset, ja hanen tulisi kayttda mahdollisuuksien
mukaan samoja testimenetelmia. Arjen muistamista olisi myds tarkeaa arvi-
oida, ja Suomeen tulisi saada tahan virallisesti suomennettu, kehitysvammai-

sille henkildille soveltuva testi, Sauna-aho toteaa.

Vallan (2022, s.7) mukaan muistisairauksien tunnistaminen kehitysvammai-
silla henkildilld on haasteellista, silla esimerkiksi valtavaestolle suunnitellut
muistitestit eivat sellaisenaan toimi kehitysvammaisilla. Hanen mukaansa tut-
kimusmenetelmia ja palveluita tulisikin muuttaa kehitysvammaisille soveltu-
viksi niin, etta hoitopolku toteutuisi yksilOllisten tarpeiden mukaisesti. Laheis-
ten ja lahityontekijoiden valmiutta oireiden seurantaan ja arviointiin tulisi kehit-

taa kehitysvammaisten muistiongelmien tunnistamista palvelevaksi.

Muistiprojektityontekija Tuki- ja osaamiskeskus Eskoosta kertoo heidan toi-
minnastaan, etta kun kehitysvammaisen henkildn toimintakyky muuttuu, heilla
ryhdytaan etsimaan syyta siihen, eika enda automaattisesti oleteta, etta ky-
seessa on kehitysvammaisuudesta johtuva oire. Syy voi hyvinkin 16ytya muis-
tiasioista. "Tallainen toimintamalli on viela uusi ja naiden asioiden ymmarrys

opitaan ajan kanssa”, han toteaa. (Sorvisto, 2020.)

Kehitysvammahuollon todellinen ja suurin haaste on juuri ikdantyvan ja muis-
tisairaan kehitysvammaisen hyvan elamanlaadun varmistaminen. Tarkeinta
on korostaa yksilon tarpeiden suhteuttamista oikein suunnattujen tukitoimien
laajuuteen, silla havaintojen mukaan kehitysvammaisen henkilon toimintakyky

parantuu, kun tukitoimet on suunnattu oikein — ei siis saa antaa tukea liikaa
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eika lilan vahan. Mita varhaisemmassa vaiheessa ongelmiin puututaan, sita
parempia ovat hoitotulokset. Tarkeintd henkildkunnalle on saada uutta tietoa
ja uusia tyovalineita ikdantyvan kehitysvammaisen kohtaamiseen ja varhaisen
muistisairauden tunnistamiseen ja siihen liittyvien erityispiirteiden todentami-
seen ja erottamiseen. Kehitysvammaisilla on yhtalainen oikeus paasta muisti-
tutkimuksiin ja saada diagnoosi ja oikea aikainen hoiva ja hoito. (Valta, 2022;
Vahtera, 2002, s. 7 & 30.)

Schaapin ym. (2020) tutkimuksessa tarkasteltiin DCM:n kayttéonottoa kehitys-
vammaisten hoidossa. Dementia Care Mapping (DCM) on Bradfordin yliopis-
ton Dementia Research Groupin kehittama interventio dementiapotilaiden hoi-
don laadun ja tehokkuuden parantamiseksi. DCM suunniteltiin havainnointity6-
kaluksi kehittamaan dementiaa sairastavien asiakaslahtoista hoitoa vanhain-
kodeissa. Asiakaslahtdinen dementiahoito voidaan maaritella seuraavasti: de-
mentoituneiden ihmisten arvostamista kayttamalla yksilollista |&ahestymista-
paa, joka tunnistaa henkilon ainutlaatuisuuden, pyrkimysta ymmartaa maail-
maa muistisairaan henkilon nakokulmasta ja tukea antavan sosiaalisen ympa-

riston tarjoaminen muistisairaalle. (Schaap ym. 2020, luku 1, laatikko 1.)

Yleisesti ottaen Schaapin ym. (2020) tutkimuksessa havaittiin, ettd ammattilai-
set arvostivat DCM:aa iakkaiden, kehitysvammaisten ja muistisairaiden henki-
I6iden hoidossa. Menetelma antoi oivalluksia asiakkaiden kayttaytymiseen,
mahdollisti ammatillisen reflektoinnin, antoi uutta tietoa ja taitoja dementiaan
ja asiakaslahtdiseen hoitoon liittyen seka auttoi teoreettisen tiedon soveltami-
sessa kaytannossa. Tama osoitti, ettd DCM voisi parantaa hoidon laatua ja

henkildston tydsuoritusta.

3.1.8 Aiempia tutkimuksia varhaisen muistisairauden tunnistamisen valineista

Vuosina 2013-2014 Pohjois-Pohjanmaalla toimineen MuKeva-projektin lahto-
kohtana oli kehitysvammahuollon henkiloston ja muistihoitajien tunnistama
tarve saada tietoa kehitysvammaisten ikaantymisesta, muistisairauksien oirei-

den tunnistamisesta, diagnosoinnista ja hoidosta. Kyseisessa hankkeessa ei
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ollut mahdollista kehittaa testia tai seulontavalinetta kehitysvammaisten muis-
tisairauksien tunnistamiseen tai arviointiin hankkeen lyhyen keston takia.
Hankkeessa saatiin kuitenkin paljon tietoa muistisairauden oireista kehitys-
vammaisella henkildlla sekd paneuduttiin hoitokaytanteisiin. (Mikkola 2015 s.
14-16, Valta 2022 s. 9 jas 19.)

MuKeva-projektin hallinnoija oli Suomen Dementiayhdistys ry ja osatoteutta-
jana Oulun seudun ammattikorkeakoulu. Projektin tarkoituksena oli henkilos-
ton ammattitaidon kehittdminen ikaantyneen muistisairaan kehitysvammaisen
tutkimuksessa ja hoidossa. Tavoitteena oli lisata henkiloston ammattitaitoa ke-
hitysvammaisten muistisairauksien oireiden tunnistamiseen ja hoitoon, kehit-
taa arviointi ja toimintamalleja diagnosointiin ja hoitoon, kehittaa palveluita vas-
taamaan muistisairaan kehitysvammaisen hoidon haasteisiin ja helpottaa ke-
hitysvammaisten tutkimuksiin paasya ja hoidon saantia. (Mukeva-projekti,
2013-2014.)

Tutkittaville tehtiin TOIMI — tyovalineellda psykososiaalisen toimintakyvyn ku-
vaaminen yhdessa tutkittavan ja hanen lahi-ihmisiensa kanssa. Menetelman
avulla laaditaan laaja-alainen kuvaus vammaisen henkilon psykososiaalisen
toimintakyvyn eri puolista ja tunnistetaan toimintakyvyn vahvuudet ja rajoituk-
set (Kehitysvammaliitto, n.d.). Tutkittaville tehtiin myos muistikysely, johon joko
tutkittava itse tai hanen laheisensa vastasi. Nain pyrittiin Iloytamaan tapahtunut
muutos tutkittavan toimintakyvyssa ja selvittamaan siihen liittyvia asioita seka
mahdollisia muistioireita. Asiakkaille tehtiin myos laakarintutkimus seka haas-
tattelu. Osalle tutkittavista tehtiin paan magneettikuvaus. Lahes kaikille asiak-
kaille tehtiin ADL—haastattelu kolmen kuukauden valein. Asiakkaille tehtiin
myo6s muistitestit, CERAD-valineistolla. (Mukeva-projekti, 2013-2014.)

Projektin tuloksina tyontekijat tunnistivat muistisairauksien oireet kehitysvam-
maisilla henkilGilla aiempaa paremmin ja kirfjaamisen merkitys toimintakyvyn
arvioinnissa tiedostettiin paremmin. Tutkimuksiin ohjaaminen parantui. Lahi-
ihmisten havainnoilla liittyen kehitysvammaisen toimintakyvyn muutoksiin ol

suuri merkitys diagnosoinnin tukena. Ymmarrys muistisairauksien oireita koh-
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taan lisaantyi. Yksilolliset ja oikea-aikaiset tukitoimet lisasivat tutkimusasiak-
kaiden toimintakykya ja osalle tutkittavista laakityksen aloittamisesta oli hyo-
tya. Johtuen projektin lyhyesta kestosta toimintojen vakiintumista kaytantoon
seka pitempi aikaista hyotya ei tassa paasty testaamaan. Kaytannonlaheinen
projekti, jossa tyontekijat paasivat osallistumaan tutkimukseen koulutuksien li-

saksi, osoittautui motivoivaksi tydntekijoille. (Mukeva-projekti, 2013-2014.)

Suomessa on toteutunut myos kaksi muuta alueellista aihetta koskevaa han-
ketta. Savon hankkeessa rakennettiin yhdysvaltalaisen NTG-Early Detection
Screen for Dementia -lomakkeiston pohjalta Muistikka-lomakkeisto, joka so-
veltuu hoitohenkildkunnan tyokaluksi muistisairauden havainnointiin ja seuran-
taan. Etela-Pohjanmaan hankkeessa rakennettiin tyokirja, jonka avulla voi har-
joittaa eritasoisia ja eri aisteja hyodyntavia muistin toimintaa tukevia ja yllapi-

tavia tehtavia. (Arvio, 2022, kohta ” Muistisairauden diagnostiikka”.)

MUISTIKKA-hanke oli sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksen
(STEA) rahoittama ja Pohjois-Savon Muistiyhdistyksen hallinnoima kehittamis-
avustus vuosille 2016-2018. MUISTIKKA-hankkeen tavoitteena oli toiminta-
mallien kehittaminen ikaantyvien kehitysvammaisten henkildiden muistisai-
rauksien tunnistamiseen ja tukeen seka kartoittaa jarjestolahtoisen tukitoimin-
nan tarve muistisairaille kehitysvammaisille tai/ja heidan laheisilleen ja lahi-
ihmisille. Hanke tuotti infomateriaalia seka tyokaluja muistioireiden tunnistami-
seen ja seuraamiseen arjessa. Hanke teki kehittamistyotaan suomentamalla
amerikkalaisen NTG-EDSD (The National Task Group Early Detection Screen
for Dementia) -seulontavalineen ja kehittamalla viela yksinkertaisemman ja
kayttajalaheisemman MUISTIKKA®-seurantavalineen kehitysvammaisten
muistisairauksien varhaiseen tunnistamiseen. (MUISTIKKA, 2016-2018; Sun-
din, 2013; Valta, 2022 S. 8.)

MUISTIKKA®-seurantavaline kehitettin MUISTIKKA-hankkeen toisena tuo-
toksena kotimaisen ja kansainvalisen lahdemateriaalien avulla. Kaytossa ol-
leet tarkeimmat lahdemateriaalit ovat olleet Kaypa-hoito suositus/ Muistisai-
raudet ja National Task Group (NTG-EDSD) sivuston materiaali. Tyovaline

suunniteltiin helppokayttoiseksi arjen tyokaluksi ja se pohjautuu toimintakyvyn
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muutosten seurantaan ja muistin muutosten havainnointiin kaytannon tasolla,
ajatuksella "tarkein muutos on muutos arjessa, muutos entiseen”. Seurantava-
line on jaoteltu toimintakyvyn muutokset ja muistin muutokset osioon. (MUIS-
TIKKA 2016-2019, Valta, 2022, s. 8.)

Muistisairauden tunnistamisen valineet ovat lomakkeellisia tydvalineita ohjaa-
jille, hoitajille ja laheisille. MUISTIKKA®-seurantavalineen ja NTG-EDSD seu-
lontavalineen toimivat apuna varhaisessa tunnistamisessa seka keraavat ob-
jektiivista tietoa, kun asiakkaan lahityontekijan tai omaisen huoli heraa asiak-
kaan toimintakyvyn ja muistin muutoksessa tai epailykset muistisairauden
mahdollisuudesta. Valineet kokoavat muistisairauteen viittaavaa oireistoa ja
niiden on myos tarkoitus tukea laakaria diagnoosin teossa. Seurannan tavoit-
teena on, etta valineiden avulla kerattya tietoa voidaan hyodyntaa jatkotoimen-
piteissa asiakkaalle, kuten seurataanko valineilla mahdollisia muutoksia uu-
destaan kuukausien kuluttua vai lahetetaanko asiakas jo tarkempiin tutkimuk-
siin. Valineiden avulla voi seurata muistisairauden etenemista ja hoivan ja hoi-
don vaikuttavuutta. Valineiden avulla kerattya ja saatua tietoa voidaan kayttaa
apuna asiakasta koskevassa paatoksenteossa, laakarin tukena diagnoosin te-
ossa seka palveluiden ja tukitoimien suunnittelussa ja tarkistuksissa. (MUIS-
TIKKA 2016-2019, Valta 2022, s.8.)

TOM-hankkeen yhteisty6tahoja olivat mm. Eskoo ja Kehitysvammaisten pal-
velusaatid. Hanke oli STEA:n rahoittama vuosina 2015 - 2018 ja hankkeessa
tuotettin monenlaista materiaalia ja laadittiin yhteisty0ssa etelapohjalaisten
toimijoiden kanssa kehitysvammaisten muistipolku seka toimintamallit ns.
TOM-valmennuksiin ja muistipajoihin. TOM - tietoa omaisille ja kehitysvam-
maisille muistisairauksista-hanke antaa tietoa muistisairauksiin, aivoterveyden
edistamiseen, muistisairauksien varhaiseen toteamiseen, tutkimukseen, hoi-
toon ja kuntoutukseen liittyen. TOMissa keskeisena osana oli tiedon jakami-
nen, tiedotuskeinojen ja -materiaalin seka toimintamallien kehittaminen seka
vertaistuen kehittyminen kehitysvammaisten muistiperheiden arkeen. (Muisti-
yhdistys, 2020.)
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TOM-toimintamalli on muistivalmennusta kehitysvammaisille seka heidan la-
heisilleen. Sen avulla tietoa muistista, muistisairauksista ja ikdantymisesta voi-
daan vieda suoraan kehitysvammaisille ja heidan laheisilleen. Muistipaja-toi-
mintamallissa muistipajat ovat kaikenikaisille kehitysvammaisille suunnattuja
muistiryhmia. Muistipajat sisaltavat muistitietoutta, muistinhuoltoa ja vertaistu-
kea. Toisena tyokaluna toimintamallissa kaytetaan TOM-valmennuksia. TOM-
valmennuskokonaisuus koostuu kahdesta eri osasta, perus- ja jatkovalmen-
nuksesta. Valmennukseen osallistujat jaetaan kahteen ryhmaan, kehitysvam-
maiset ja laheiset omiin ryhmiinsa. Kehitysvammaisten kanssa muistivalmen-
nuksen voi toteuttaa "Muistin Tahare” -tyokirjan avulla tai kerdamalla tyhjaan
vihkoon muistiin littyvaa materiaalia. Laheisten kanssa asiasisallot kaydaan
lapi diojen ja avoimen keskustelun keinoin. Valmennuksen avulla pyritaan saa-
maan pelottavankin tuntuisesta muistisairaudesta hallittava, hyvaksyttava ja

elaman sivuroolissa kulkeva matkakumppani. (Arvio & Saari, 2018, s. 15.)

Vallan (2022) tutkimuksessa kerrottiin myos saksalaisesta tutkimuksesta (Zei-
linger ym. 2015.), joka on tehty 2013 ja tutkimuksen raportointi ja lopullinen
kaannos saksaksi NTG-EDSD-seulontavalineelle on tehty vuonna 2015. Tut-
kimuksessa arvioitiin saksankielisen valineen kayttokelpoisuutta kehitysvam-
maisten henkildiden varhaisen dementian havaitsemisen osalta. Tassa tutki-
muksessa olivat merkityksellisia tiedot hoitajien mielipiteista NTG-EDSD- seu-
lontavalineesta. Hoitajien mielesta oli hyvin merkityksellistd kayttdaa NTG-
EDSD-seulontavalinetta rutiininomaisesti. Johtopaatdksena toteutettavuustut-
kimus tuki tdman valineen kaytettavyytta ja riittavyyttd dementian varhaisessa

havaitsemisessa kehitysvammaisilla. (Zeilinger ym., 2015; Valta, 2022, s. 19.)

Valta kertoi myos samantyyppisesta tutkimuksesta, joka oli tehty Skotlannissa,
kuin mitd saksalaistutkimuskin oli ollut. Tutkimus oli toteutettu vuonna 2016
projektissa, Background and Outline of Better Lives Project. Tutkimuksessa
arvioitiin valineen sovellettavuutta, hyvaksyttavyytta, kaytannollisyytta seka re-
levanssisuutta. Suurin osa hoitajista (80 %) katsoi NTG-EDSD-seulontavali-
neen olevan erittdin sovellettavissa saannodlliseen kayttoon. 100 % hoitajista
pitivat valinettd hyvaksyttavana valineena, jota kaytetdan havaitsemaan kehi-

tysvammaisen ihmisen dementiaa. Samoin 100 % hoitajista oli samaa mielta



32

siita, etta valine on hyodyllinen seka dementian varhaisen havaitsemisen etta
muiden terveydentilojen havaitsemiseen maaraajoin uudelleenarvioinnissa.
Hoitajista kaikki (100 %) pitivat valinetta mielekkdana ja mahdollisena kayttaa
saanndllisesti omassa hoidossa. Johtopaatés tutkimuksessa oli, etta NTG-
EDSD-seulontavalineen kayttd on hyva tuki dementian varhaisessa havaitse-
misessa kehitysvammaisilla. (NHS Scotland, 2016; Valta, 2022, s. 19-20.)

4 KEHITTAMISTYON MENETELMALLISET VALINNAT JA TA-
VOITTEET

4.1 Metodologiset valinnat

Tutkimusotteenani kaytin projektiluonteista kehittamistyota, jossa oli konstruk-
tiivisen tutkimuksen piirteita. Nain luotiin uusi konstruktio eli hoitopolku ja muis-
tihoitajan tehtavakuva. Kehittamisprosessissa hyodynsin teoriatietoa ja vas-
taavia hankkeita seka vahvaa kokemuspohjaa moniammatillisessa tiimissa.
Tyo6ssani kaytin myos strukturoitua kyselytutkimusta asumisyksikoiden ohjaa-
jille ja sairaanhoitajille seka perhehoitoon. Kyselyt tehtiin anonyymeina. Nai-

den pohjalta kehitin mallin muistihoitajan tyohon.

4.1.1 Projektiluontoinen kehittamistyd

Tydssani oli projektin piirteitd. Projektin kesto oli etukateen maaritelty aloitus-
ja paattymispaivilla. Projekti perustui toimeksiantoon, jossa maariteltiin tarkasti
projektin tavoite eli se mihin konkreettiseen ongelmaan silla haettiin ratkaisua.
Tavoitteena oli tuottaa toimeksiantajalle eli sosiaalipalveluille ratkaisu asetet-
tuun toimeksiantoon, hoitopolkuun ja muistihoitajan toimenkuvaan. (Jamk,
n.d..)

Projektin suomenkielisena muotona kaytetaan nykyaan usein sanaa “hanke*.

Projektitydskentelylla tarkoitetaan useita erilaisia toimintatapoja, joita kaikkia
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yhdistaa tavoitteellisuus, yhteistoiminnallisuus ja ongelmakeskeisyys. Omas-
sakin projektissani oli erilaisia toimintatapoja ja moniammatillinen tiimi suun-
nittelemassa, toteuttamassa ja testaamassa niitd. Projekti merkitsee seka
ideaa, menetelmaa jonkin tavoitteen ja tuloksen saavuttamiseksi, ettad myos
sita tyota, jonka avulla tulos aiotaan saavuttaa. Omassa projektissani voidaan
sanoa, ettd mukana kehittamistyota toteuttamassa olivat myds koko asumis-
yksikdiden henkilostd ja perhehoidon henkildstd hanke-tyoryhman lisaksi.
(Anttila, 2014, kohta "9.6 Projektit ja tutkimus”.)

Projektissa ja siihen liittyvassa tutkimuksessa maaritellaan aina projektin ta-
voite, joka olikin omassa tydssani maaritelty hanke-suunnitelmassa. Projektin
seka maaralliset etta laadulliset tavoitteet tulee siis olla tarkkaan maariteltyja.
Projektin tulee olla yksiselitteinen, selva ja kasitettavissa oleva. Omassa pro-
jektissani tavoite oli selva ja kaikkien tiedossa. Projektin tulee olla muihin asi-
oihin nahden ensisijaiseksi asetettavissa oleva, joka aiheuttikin haasteita,
koska tyota tehtiin muiden téiden ohella. Projektin tulee olla motivoiva ja rea-
listinen. Motivaattorina projektissa oli muistiasiakkaiden hoidon saavutettavuu-
den parantuminen seka hoitohenkiloston tiedon karttuminen, jota kautta myos
hoidon laatu paranisi. Tyon tuloksen tulee olla mitattavissa tai arvioitavissa
oleva. Tata mitattavuutta ja arvioitavuutta kykenee oman projektini kohdalla
tekemaan vasta jalkikateen tapahtuvilla seurannoilla. (Anttila, 2014, kohta "9.6

Projektit ja tutkimus”.)

Projektin osatavoitteet kuvaillaan niin, etta siita selviaa mm. kunkin osavaiheen
ajoittuminen koko hankkeeseen nahden. Osatavoitteiden laatiminen projektiin
tapahtui hanke-tydryhmassa. Osatavoitteet lohkottiin vuorostaan erilaisiin toi-
mintoihin. Kukin toiminto oli sellainen tyotehtava, jonka tavoitteena oli tietty tu-
los. Naiden toteuttaminen tapahtui osittain pienemmissa ryhmissa. Tavoittei-
den seuraaminen ja tulosten arviointi tapahtuvat seka kullakin osalohkolla erik-
seen, mutta myos koko projektin johdon tasolla. Tyon tuloksia ja osatavoitteita
seurattiin koko ajan tyoryhmassa ja tehtiin tarvittavia muutoksia ja paatoksia
tulevista toimintatavoista niiden perusteella. (Anttila, 2014, kohta "9.6 Projektit

ja tutkimus”.)
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4 1.2 Konstruktiivinen tutkimus

Konstruktiivinen tutkimusote on innovatiivisia konstruktioita tuottava metodo-
logia, jolla pyritdan ratkaisemaan reaalimaailman ongelmia. Omassa tydssani
pyrittiin vastaamaan Satasairaalan sosiaalipalveluiden tarpeeseen ja nain rat-
kaisemaan kyseinen ongelma. Taman tutkimusotteen ydinkasite, (uusi) kon-
struktio, on abstrakti kasite, jolla on suuri, itse asiassa loputon maara mahdol-
lisia toteutumia. Kaikki ihmisen luomat artefaktit, kuten mallit, diagrammit,
suunnitelmat, organisaatiorakenteet, kaupalliset tuotteet ja tietojarjestelma-
mallit, ovat konstruktioita. Omassa tutkimustydssani konstruktion muodostivat
muistiasiakkaan hoitopolku ja toisen konstruktion muistihoitajan tydnkuva.
Konstruktiolle on tunnusomaista se, etta ne eivat ole 16ydettyja, vaan ne kek-
sitdan ja kehitetaan. Tahan kehittamiseen oma tyoni perustui. (Lukka, 2000,

kohta "mita tarkoittaa”.)

Konstruktiivisen tutkimusotteen ydinpiirteet edellyttavat, etta se keskittyy to-
sielaman ongelmiin, jotka koetaan kaytannossa tarpeellisiksi ratkaista.
Omassa tydssani ongelmana oli siis kehitysvammaisen muistiasiakkaan hoi-
topolku, jota aloimme luomaan. Tutkimuksen tulee tuottaa innovatiivinen kon-
struktio, joka on tarkoitettu ratkaisemaan alkuperdinen tosielaman ongelma.
Tutkimuksen tulee sisaltaa kehitetyn konstruktion toteuttamisyrityksen, jolla
testataan sen kaytantoon soveltuvuutta. Koko kehittamisprojektin ajan testa-
simme kaytanteita ja uusia toimintamalleja kaytanndssa. Tutkimusote merkit-
see tutkijan ja kaytannon edustajien hyvin laheista tiimimaista yhteistyota,
jossa odotetaan tapahtuvan kokemuksellista oppimista. Konstruktiivista kehit-
tamistyota tehtiin koko ajan moniammatillisesti ja kaytannonlaheisesti yksi-
koissa ja tyoryhmassa. Tyoskentelytapamme oli vuorovaikutteinen ja koke-
muksia jakava. Tyon jalkauttamisen ja testaamiseen osallistuivat tydoryhman
lisdksi muun muassa yksikkojen ja paivatoiminnan sairaanhoitajat, 1ahihoitajat
ja ohjaajat seka perhehoitajat. Tutkimuksen tulee olla huolellisesti kytketty ole-
massa olevaan teoreettiseen tietamykseen. Perustimme projektin jo olemassa
olevalle tutkimus-, tieto- ja kokemuspohjalle, jota saimme aiemmista olemassa

olevista tutkimuksista ja kirjallisuudesta. (Lukka, 2000, kohta "mita tarkoittaa”.)
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4.2 Tavoitteet

Kehittamistydni tavoitteena oli luoda toimiva ja selkea hoitopolku-toimintamalli
kehitysvammaiselle asiakkaalle, jolla on muistihairidepaily. Toisena tavoit-
teena oli saada toimenkuva muistihoitajalle. Tavoitteena oli myos jalkauttaa
toimintamalli heti kayttéon ja samalla testata sen toimivuutta. Tama mahdollis-

taisi toimintamallin vaatimat muutokset ja korjaukset saman tien.

4.2.1 Toimintamalli

Arjessa tapahtuva tiedonkeruu ja toimintakyvyn seuranta ovat tarkeimmat
muistisairauden havainnointitavat kehitysvammaisella asiakkaalla. Tassa
hankkeessa tavoitteena oli lisata Satakunnan sairaanhoitopiirin sosiaalipalve-
luiden henkilokunnan tietoutta muistisairauksien havainnoinnista ja muisti- ja
toimintakykytestien tekemisesta ja tulkitsemisesta. Tarkoituksena oli saada
henkilokunta nopeasti epailyksen herattya reagoimaan asiaan ja ryhtymaan
tarvittaviin toimenpiteisiin. Tavoitteena oli siis luoda toimintatapa, jossa parem-
min huomioitaisiin ja pohdittaisiin asiakkaiden toimintakyvyn muutoksien syita
ja otettaisiin kayttoon uusia menetelmia niiden selvittamiseen, huomioiden
muistisairaudet. Tavoitteena oli myos epailyn herattya saada selva hoitopolku
asiakkaalle. Diagnoosin saamisen jalkeen huomio kiinnittyi myos hoitohenki-
I6kunnan tietouteen ja osaamiseen muistisairaan asiakkaan hoidossa. Tassa
toimintamallissa suuren merkityksen sai myos tuleva muistihoitajan toimen-

kuva.

4.2.2 Toimenkuva

Muistihoitajan toimenkuvaan tuli sisallyttda muistisairauksien ennaltaehkai-
seva tyo, aivoterveyteen liittyva tyo, muistihairididen havainnointi ja testaus,
opastus, neuvonta ja tuen antaminen asiakkaille ja laheisille. Tydhén kuului
myods asumisyksikoiden ja perhehoidon henkilokunnan koulutus, ohjaus ja
neuvonta muistisairaan asiakkaan hoidossa. Alustavien kyselyiden ja testien

tekeminen asiakkaalle seka asiakkaan eteenpain ohjaus tutkimuksiin kuuluivat
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edelleen tulevaan muistihoitajan toimenkuvaan. Muistihoitajan tulisi tarvitta-
essa myos osallistua sosiaalipalveluiden erityisosaamiskeskuksen asiantunti-

jaryhman kokouksiin muistiasiakkaiden asioiden osalta.

4.2.3 Toimintamallin kayttoonotto

Muisti- ja toimintakykytestien kayttdonoton yksikdissa tuli tapahtua mahdolli-
simman pian ja seuranta naissa oli vahintaan puolen vuoden valein tai tarpeen
tullen. Hoitopolku tuli ottaa kayttoon heti muistiasiakkaiden diagnosoinnissa.
Muistihoitajan yhteystiedot ja info-vihkoset jaettiin yksik6ihin sekd perhehoi-
toon. Henkilokunnalle pidettiin koulutuksia aiheesta ja koulutusmateriaalit jaet-

tiin yhteiseen kayttoon.

5 KEHITTAMISTYON KUVAUS

Kehittamisella voidaan pyrkia toimintatavan tai toimintarakenteen kehittami-
seen. Omassa tydssani hoitopolun mallinnus oli toimintatavan kehittamista.
Hoitopolku mallinnettiin ja samalla selkiytettiin vaiheet eri tyontekijoiden tehta-
vista ja vastuista seka yhteisista pelisdannoista. Toimintatapaa koskeva kehit-
taminen voi suuntautua suppeimmillaan yhden tyontekijan tyoskentelyn kehit-
tamiseen, mutta silla voidaan tarkoittaa myos laaja-alaista koko organisaation
yhteisen toimintatavan selkeyttamista. Omassa kehittamistydssani tarkeaa oli
selkeyttdd omaisten, hoitajien, muistihoitajan, perusterveydenhuollon, erityis-
osaamiskeskuksen, laakarien jne. osuutta hoitopolussa. Kehittdmisella voi-
daan tarkoittaa myos rakenteellisia uudistuksia. Rakenteellisena uudistuksena
tyossani voitiin pitaa uutta muistihoitajan tyota, jossa palvelurakenne muuttui.
(Toikko & Rantanen, 2009, s. 14.)

"Kehittamisella tarkoitetaan usein hankeperustaista toimintaa. Hankkeella on

tietty ajallinen jatkumo, sille asetetaan tavoitteet, maaritellaan toimintatavat ja
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varmistetaan arviointiasetelma. Toisaalta kehittaminen voi tarkoittaa myos or-
ganisaation jatkuvaa toimintaa”. (Toikko & Rantanen, 2009, s. 15.) Oma tyoni
perustui olemassa olevaan hankkeeseen, jossa oli tietyt aikarajat, mutta toi-

saalta siina oli myos jatkumo toiminnan kayttdonotossa ja vakiinnuttamisessa.

Toikko & Rantasen (2009, s. 16) mukaan kehittdminen voi olla yksikkdkoh-
taista, jolloin tavoitellaan samaan aikaan seka toiminnallisia, etta rakenteellisia
uudistuksia. Omassa tyossani kehittamiskohteena oli koko Satakunnan sai-
raanhoitopiirin sosiaalipalveluiden alueen asiakkaat seka perhehoidon asiak-
kaat. Palvelua oli tarkoitus tarjota myds asumispalveluiden ulkopuolelle, avoi-
men puolen erityisen tuen tai erityishuollon asiakkaille, joten kyseessa olivat
myos rakenteelliset uudistukset. Toisaalta kehittamistyossani oli myos yksi-
koissa tapahtuvaa toiminnallista uudistamista. Nain ollen tavoitteet olivat seka

toiminnallisissa etta rakenteellisissa uudistuksissa.

Kehittaminen voi pitaa sisallaan seka uusien ideoiden kehittdmisen etta niiden
levittamisen ja vakiinnuttamisen. Tassa mielessa kehittdminen on luonteeltaan
ennen kaikkea kaytannollista asioiden korjaamista, parantamista ja edista-
mista. Omassa tydssani kehitettiin uusi toimintamalli sosiaalipalveluille, mikali
asiakkaasta heraa muistisairausepaily. Toimintamallissa parannettiin ja vah-
vistettiin jo kaytossa olevia malleja seka luotiin uusia toimintatapoja. Samalla
luotiin uutta toimenkuvaa muistihoitajalle. Naiden vakiinnuttaminen kayttoon
oli kehittdmistydn yksi paatarkoitus. Onnistunut kehittaminen saattaa levita
myds laajemmin muiden organisaatioiden ja toimijoiden kayttoon. Tassa mie-
lessa kehittaminen tahtaa myos uuden taidon ja tiedon siirtoon. (Toikko & Ran-
tanen, 2009, s. 16.)

Kehittaminen tahtdaa muutoksen, silla tavoitellaan jotakin parempaa tai tehok-
kaampaa kuin aikaisemmat toimintatavat tai -rakenteet. Tavoitteellisuus on
keskeinen kehittamisen elementti. Omassa kehittdmistydssani lahtdkohta oli
melko sekava, silla varsinaisia yhtenevaisia toimintaohjeita tai hoitopolkua ei
ollut olemassa. Tasta syysta asiaan haluttiin muutosta. Kehittamistoiminnan
lahtdkohtana voivat olla nykyisen tilanteen tai toiminnan ongelmat tai toisaalta

naky jostakin uudesta. Asiakkaille haluttiin luoda selva ja toimiva hoitopolku
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muistitutkimuksiin. Muistintestausvalineiston yhdenmukaistaminen oli myos
tarkeaa. Kehittamistydssani tavoitteena oli lisaksi henkilokunnan tietoisuuden,
valveutuneisuuden ja osaamisen kartoittaminen ja vahvistaminen. Tavoitteel-
lisuuteen sisaltyy ajatus muutoksesta, jota voidaan luonnehtia erilaistumiseksi.
(Hellstrom, 2004, s. 11.)

5.1 Kehittamistyon kaynnistaminen ja alustavat luvat

Kehittamistyohon koottiin moniammatillinen tyéryhma Satasairaalan sosiaali-
palveluiden sisaltd. Ryhma koostui sairaanhoitajasta, psykologista, perhehoi-
don ohjaajasta, palveluohjaajasta, asiantuntijapalveluiden palveluesimiehesta
seka itse olin ryhmakodin ohjaaja ja toimin myds tydéryhman koordinoijana.
Tyoryhman kokosi palveluesimies. Tyoryhma kokoontui kuusi kertaa etayhtey-
den valityksella ja jokaisesta kokoontumiskerrasta tehtiin poytakirja. Tyota teh-

tiin myos kokoontumisten ulkopuolella yksin, pareittain ja pienryhmissa.

Hankkeen tyoryhma koki henkilovaihdoksia, joista yksi oli oma siirtymiseni toi-
sen tyonantajan palveluun. Taman vuoksi oma roolini ja osallistumiseni hank-
keeseen jatkossa oli hetken epaselvaa. Epaselvaksi osani teki se, etta en enaa
kyennyt olemaan mukana paivittaisessa kaytannontydssa, johon olisi hank-
keen osilta kuulunut havainnointia, seuraamista ja muistitutkimusvalineiston
testausta. Nain ollen jouduin tukeutumaan naissa muiden valittdmiin kokemuk-
siin, enka voinut tehda henkilokohtaista havainnointia. Sain kuitenkin jatkaa
hankkeessa edelleen kehittamistyotani ja tilalleni sosiaalipalveluiden muisti-
neuvojaksi ja muistikoordinaattoriksi valittiin uusi henkild. Tein hanen kans-
saan tiivista yhteistyota ja pidimme lopuksi yhdessa kaksi etayhteydella toteu-
tettua koulutusta henkildkunnalle. Omaa osaani helpotti myds jo aiemmin te-
kemani muistityd Satasairaalan sosiaalipalveluissa ja siihen liittyva muistitutki-
musvalineiston testaus ja kayttéonotto. Samoin oma kokemukseni hoitotydsta
antoi minulle vahvaa kokemuspohjaa kehittamistyon jatkamiseksi. Myos tyo-
ryhman sairaanhoitaja vaihtui jo hankkeen alkuvaiheessa. Henkilostovaihdok-
set viivastyttivat hieman aikataulua ja hankkeen etenemista.
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Itse hain kehittamistydlleni kirjallisen luvan Satakunnan sairaanhoitopiirista.
Kehittamistydlleni nimettiin ohjaaja Satasairaalan sosiaalipalveluista. Myds
Satakunnan ammattikorkeakoulun, Satakunnan sairaanhoitopiirin ja minun

kesken tehtiin kirjallinen sopimus kehittamistyostani.

5.2 Aineistonkeruumenetelmat

Tyo6ssani tarvitsin mahdollisimman paljon tietoa kehitysvammaisten muistisai-
rauksista ja muistisairauksien havainnoimisesta. Tietoa voidaan hankkia mo-
nia eri kanavia pitkin. Kaikkia kanavia ei kuitenkaan voida sanoa tieteellisiksi,
vaikka ne sinansa olisivatkin taysin patevia tiedonsaamisen kannalta. Tiedon
saamiseksi tein kirjallisuuskatsauksen tutkimusaiheestani. Tydssani teoriatieto
oli tarkeata, mutta sen lisaksi kokemustieto oli myds todella arvokasta. Osa
tiedostamme on myas intuitiivista, tiedostamatonta. Tieteellisen ja ei-tieteelli-
sen tiedon ei mydskaan voi sanoa olevan toinen toistaan parempaa tietoa. Ar-
kitieto, jota kaytetaan jokapaivaisessa elamassa ja tyossa, on nopeasti kayt-
toon otettavaa ja etenkin tutuissa tilanteissa taysin patevaa tietoa. Arkitietona
omassa tutkimuksessani olivat oma ja muun henkildkunnan ammatillinen tieto
seka asiakkaiden paivittaisen toiminnan seuraaminen ja siitd havainnoiminen
ja kirjaaminen. Etenkin huomioitavaa olivat asiakkaissa tapahtuneet muutok-
set aiemmasta toimintakyvysta. Aineistoihin tulivat myos tekemieni kyselytut-
kimusten vastaukset. (Anttila, 2014, kohta "4.1.1 Tiedonhankintamuodot”.)

Anttilan (2014, kohta ” 4.3 Evaluoiva arvioiva tieto”) mukaan arvioivaa tietoa
tarvitaan tavallisesti tilanteissa, joissa on asetettu toiminnalle tavoitteita ja ta-
voitteiden saavuttamiseksi on laadittu toimintasuunnitelma. Projekti on tavalli-
nen esimerkki tamankaltaisesta toiminnasta hanen mukaansa. Omassa pro-
jektissani oli selvat tavoitteet ja tydryhman kanssa mietimme suunnitelman nii-
den toteuttamiseksi. Tavoitteena oli siis tuottaa asiakkaalle hyva hoitopolku,
auttaa hoitohenkilostéa havainnoimaan, hoitamaan ja huolehtimaan jo ennal-
taehkaisevastikin muistiasiakkaasta seka antaa laheisille tietoa ja tukea tilan-
teessa. Samalla oli tarkoituksena luoda muistihoitajan toimenkuva ja antaa ha-

nelle tyovalineitd omaan tyohonsa.
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Prosessi kokonaisuudessaan merkitsee kehittymista, muuttumista. Muutoksia
voi olla olosuhteissa, toimintatavoissa, oppimisessa, tottumisessa asioihin,
motivaatiossa, jne. Suurena yleisena muutoksena aiempaan oli muistisairauk-
sien yleistyminen ja esiintyvyys myos kehitysvammaisten asiakkaiden jou-
kossa verrattuna aiempaan. Tama muutos johtuu heidan elinikansa pidenty-
misesta viime vuosikymmenien aikana. Tama vaatii muutosta myds hoitohen-
kildkunnan ajattelutapaan, toimintatapoihin seka koko hoitokulttuuriin. Joskus
muutoksessa voidaan havaita avainkohtia tai muita keskeisia kaannekohtia,
joiden merkitys prosessille on ilmeinen. Toisinaan ilmid on niin monisaikeinen,
etta siind vuorottelevat monet eri tekijat kohoten kukin erikseen vaikuttavaksi
prosessin kuluessa. (Anttila, 2014 kohta ” 8.2.2.4 Laadullisen aineiston kokoa-

minen”.)

Oma prosessini muodostui hyvinkin monisaikeiseksi, silla tarkasteltavia ja ke-
hitettavia osia oli useita ja niilla oli useita yhteisia kosketuspintoja matkan var-
rella. Prosessi voidaan my0s analysoida tapahtumavaiheittain, mutta myds
avainkohtien tai tapahtumien kautta tai ilmidssa olevien eri tekijoiden yhteis-
vaikutuksena. Omassa tyossani oikeastaan kaikki vaikuttivat kaikkeen. Muis-
tioireiden havainnoinnista muistisairaus diagnoosiin ja muistisairaan hoitokay-
tantoihin tuli selva jatkumo, jossa osallisena olivat seka asiakkaat, omaiset,
hoitohenkilosto ja muistihoitaja. Myds henkilokunnan koulutukset olivat tarkea
osa tata koko jatkumoa. (Anttila, 2014 kohta ” 8.2.2.4 Laadullisen aineiston

kokoaminen”.)

5.2.1 Kirjallisuuskatsauskooste

Kirjallisuuskatsauksen aiheena oli kehitysvammaisten asiakkaiden muistihairi-
oiden tunnistaminen, hoitopolku seka muistisairaan kehitysvammaisen hoito-
kaytannét. Tutkimuksen aiheena olivat, kuinka havaitaan muistihairio kehitys-
vammaisella asiakkaalla ja kuinka sen jalkeen tulisi edetd. Hankkeessa tyo
jatkui myds hyvien hoitokaytanteiden osalta ja henkilokunnan koulutusmateri-
aalin puitteissa, joten naistakin sai kysymykset muodostettua. Keskeisina ka-

sitteina tassa olivat kehitysvamma, muisti, muistisairaus ja muistisairaan hoito.
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Tutkimuskysymysten muodostamisessa voi kayttda apuna erilaisia malleja,
joista tunnetuin lienee PICO. PICO-mallissa tunnistetaan tutkimuskysymyk-
seen liittyvat osat, eli Patient/Population (potilasryhma), Intervention (interven-
tio/mielenkiinnon kohde), Comparison (vertailu/konteksti) ja Outcome (loppu-
tulosmuuttujat). (Oulun yliopisto, n.d..) Omia tutkimuskysymyksiani olivat: Mil-
lainen on kehitysvammaisen muistihairidepaillyn hoitopolku? Kuinka muistihai-
rid erottuu kehitysvammaisella asiakkaalla? Mita tulee huomioida kehitysvam-

maisen muistiasiakkaan hoidossa?

Hakusanoja mietin tarkkaan ja tein niista taulukon. Sanoja hain erilaisista sa-
nastoista kuten YSO, MeSH ja Cinahl. Taman jalkeen muodostin sanoista ha-

kulausekkeita eri hakupalveluihin.

Maarittelin myos tutkimusten mukaanotto- ja poissulkukriteereja.
Mukaanottokriteereja olivat

e Tutkimuskohteena on kehitysvammainen muistiasiakas.

e Tyota voidaan tutkia sekd ennaltaehkaisevasta, havainnoivasta, diag-

nosoivasta etta hoitavasta nakdkulmasta.

o TyOssa tutkitaan asiaa seka asiakkaan etta hoitajan nakokulmasta.

o Kaikki tutkimusasetelmat hyvaksytaan.

e Tutkimusten tulee olla vuonna 2010 tai sen jalkeen julkaistuja.

e Tutkimuskielend on joko suomi tai englanti.

e Tutkimus pitaa olla vapaasti luettavissa, ilman maksullisia palveluja.

Poissulkukriteereja olivat
o AMK-opinnaytetdita ei oteta mukaan katsaukseen.
o Kehitysvammaisten muistisairauksia ei tutkita laaketieteelliseltd poh-

jalta

Tutkimusten tulosten jarjestelya ja yhteenvetoa varten tuli tehda aineiston ana-
lyysi. Analyysimenetelma valitaan katsaustyypin mukaan. Analyysia tehdessa

syntyy myds synteesi, joka auttaa ymmartamaan ja jasentamaan tutkimuksen
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tulokset ehjaksi ja ymmarrettavaksi kokonaisuudeksi. Kaytin tydssani induktii-
vista sisallénanalyysi menetelmaa. Induktiivinen sisallonanalyysi perustuu ai-
neiston arvioimiseen sen omassa kontekstissa ilman ulkopuolisia tekijoita.
Tassa vapaamuotoisessa menetelmassa aineistosta nostetaan esiin vaitteita,
jotka kootaan yhdistyneiksi kasitteiksi. Induktiivinen sisallonanalyysi soveltuu
silloin, kun tutkimuksen aihealue on ollut aikaisempien tutkimusten kannalta
vahaista. Omassa katsauksessani aivan vastaavanlaisia tutkimuksia ei oike-
astaan l6ytynyt, mutta tutkimusten osia yhdistelemalla sain aikaan hyvan ko-
konaisuuden aiheesta. (Stolt, Axelin & Suhonen, 2016, s.30.)

Kirjallisuuskatsaukseen mukaan valikoitui kuusi tutkimusta, joista kaksi oli suo-
menkielista ja nelja englanninkielista. Naista yksi englanninkielinen rajautui
viela aihepiirini ulkopuolelle. Tutkimukset kasittelivat dementian ilmenemista
kehitysvammaisilla inmisilla, dementian oireiden ilmenemista ja havaitsemista,
muistisairauden toteamista, muistisairaan hoitoa ja henkilékunnan osaamista.

Joten onnistuin 16ytamaan tyoni kannalta hyvia tutkimuksia.

Kaikissa tutkimuksissa huomio oli muistisairauden havainnoinnin vaikeudessa
kehitysvammaiselta ihmiselta, muistisairauden oireiden erottamisessa nor-
maalista toimintakyvysta. Kahdessa artikkelissa kasiteltiin myos sita, kuinka
hoitajien tulee suhtautua muistisairaaseen kehitysvammaiseen asiakkaaseen,
asiakaslahtoisyytta. Yhden artikkelin paateemana oli muistin seurantavalineet
ja yhdessa keskityttiin muistisairauden oireisiin kehitysvammaisella ihmisella.

Kaikista naista artikkeleista sain vastauksia omiin tutkimuskysymyksiini.

5.2.2 Sahkadinen kysely ja aineiston avaaminen

Sahkdinen tiedonkeruu voidaan toteuttaa eri tavoin ja yksi vaihtoehto on sah-
kopostin kautta. Sahkopostissa liitteena on taytettavaksi tarkoitettu e-lomake
tai suoraan linkki verkkosivuilla sijaitsevaan kyselylomakkeeseen (Pahkinen,
2012, s. 213). Suunnittelin sdhkoisen kyselyn, jossa kartoitettiin Satasairaalan

sosiaalipalveluiden asiakkaiden muistitilannetta seka tyontekijdiden osaamista
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ja koulutustarvetta. Sahkoinen kyselytutkimuslomake sisalsi monivalintakysy-
myksia (valmiita vastausvaihtoehtoja) ja avoimia kysymyksia. Kyselyn toteut-

tamiseen Webropolissa sain apua sosiaalipalveluiden it-tukihenkilolta.

Kysely lahetettiin sahkopostitse joka yksikkdon esimiehille, sairaanhoitajille ja
ohjaajille seka perhehoitokoteihin ja perhehoidon ohjaajille. Kyselyyn tuli erilli-
nen saate (lite 2), jossa kerrottiin taustatietoa tutkimuksesta, kyselysta, kyse-
lyn nettiosoite ja opinnaytetyon tekijan yhteystiedot. Koska ensimmaiseen ky-
selyyn ei saatu kuin muutama vastaus, laitettiin kysely uudelleen. Toinen sah-
koposti kyselysta toimi samalla muistutuksena osallistua kyselyyn. Taman uu-
sintakyselyn yhteyteen tuli uusi saate, jossa Kiitettiin jo vastanneita ja muistu-
tettiin kyselyyn vastaamisen tarkeydesta aineiston saamiseksi. Kysely joudut-
tiin lahettamaan vield kolmannenkin kerran, jotta saatiin vastauksia sen verran,

etta kykenin tekemaan niista paatelmia.

Saatetekstin jalkeen kysyimme asumismuodon, josta vastaukset tulivat. Ky-
sely lahetettiin myos paivatoimintayksikdille. Taman jalkeen kysymyksena ol
asiakasmaara ja asiakkaiden ikdjakauma. Seuraavana kysymyksena oli diag-
nosoitujen muistiasiakkaiden maara yksikdossa seka muistihairidepailyjen

maara yksikossa.

Seuraavilla kysymyksilla pyrimme kartoittamaan henkildkunnan osaamista ja
koulutustarvetta. Koulutustarpeisiin oli eritelty eri osa-alueita; ennaltaehkaisy,
kirjaaminen, muistitestit, muistisairauden oireet, muistisairaan hoitotyon kay-
tannot, hoitopolku ja mahdollinen muu alue. Taman jalkeen oli vapaamuotoi-
nen osuus, jossa voi kertoa muuta asiaan liittyvaa tai esittaa toiveita muistiasi-
oiden suhteen. Viimeisena halusimme tietaa, oliko vastaaja lahihoitaja, oh-

jaaja, sairaanhoitaja vai joku muu.

Vastauksia kyselyyn saatiin yhteensa yhdeksasta eri asumisyksikosta seka
kolmesta perhehoitopaikasta eli yhteensa kaksitoista kappaletta. Kuudessa

vastaajana oli ollut esimies ja kuudessa hoitaja.
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Taulukossa 1 on ilmaistu asiakkaiden ikajakauma kyselyyn vastanneiden yk-
sikdiden (A-J) osalta sekd diagnosoitujen muistisairauksien ja muistisai-
rausepailysten maarat/yksikkd.  Muistikyselyyn vastanneiden yksikdiden
osalta yksi (D) on selvasti nuorempaan asiakaskuntaan suuntautunut, muissa
yksikoissa ikajakauma on laajempi. J-rivin tiedot muodostuvat kolmesta eri

perhehoidosta.

Taulukko 1. Muistikyselyn asiakasjakauma seka diagnosoitujen muistisai-
rauksien ja epailysten maarat.

Yksikko\lkaryhma diagnosoitu/ | epaily/
-29 | 30-39 | 40-49 | 50-59 | 60-69 | 70-79 | yksikko yksikko
A 1 2 2 5 5 2 -
B 1 1 3 2 5 2 1 1
C 4 5 1 1 1 - - 1
D 12 |1 - - - - - -
E 13 4 3 5 5 1 3
F 5 5 4 2 1 1 4
G 6 3 1 1 1
H 3 4 2 3 - -
| 6 3 4 5 1 - 1
J 1 1 1 3 1 2 3 3
YHTEENSA 46 25 21 28 20 11 9 14

Taulukosta voi selvasti havaita, etta lahes kaikissa yksikoissa on joko diagno-
soitu muistisairaus tai vahintaankin epaily muistihairiosta asiakkaalla. Kah-
dessa yksikdssa ei naita ole havaittu. Tama selittynee silla, ettd naissa yksi-
koissa asukkaat ovat nuorempia. Kaikissa yksikdissa, joissa on yli 60-vuotiaita
asukkaita, on joko diagnoosi tai epaily muistisairaudesta. Muutamassa yksi-
kdssa jo nuoremmillakin kuin 60-vuotias on joko diagnoosi tai epailys muisti-
sairaudesta. Nain ollen voidaan jo naista tuloksista tehda johtopaatods, etta
muistisairauksia esiintyy myods nuoremmilla kehitysvammaisilla asiakkailla ja

asia on ajankohtainen lahes jokaisessa vastanneista yksikdista.
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Perhehoitoyksikoissa (J) muistisairauksien tai -epailyjen maara on jo todella
suuri, kuudella yhdeksasta asukkaasta. Myds asukkaiden ikarakenne perhe-
hoidossa on painottunut yli 50-vuotiaisiin. Muistihdirioepailyn havainnointiin
vaikuttaa myos henkilokunnan valveutuneisuus ja osaaminen muistisairauk-
sista. Perhehoidossa hoitajan hoitosuhde asukkaaseen voi olla viela lahei-

sempi kuin asumisyksikdssa ja hoito yksilollisempaa.

Yhteensa kyselyyn vastanneissa yksikoissa oli yhdeksan diagnosoitua muisti-
sairaus-asiakasta ja neljatoista, joilla epailtiin muistisairautta. Epailysten
maara oli 9,2 % ja diagnosoitujen maara 5,9 % tutkimukseen vastanneiden
yksikoiden asukkaiden osuudesta. Yhdistettyna seka epailyt etta diagnosoidut,
on luku 15,23 %. Kehitysvammaliiton (n.d. kohta "ikaantyminen”) sivuilla ker-
rotaan etta, kehitysvammaisilla henkil6illa dementian esiintyvyys on sama kuin
vaestdssa keskimaarin (n. 7-13 %). Kyselytutkimukseni tulokset ovat hyvin
samansuuntaisia. Diagnosoitujen maaran vahyyteen vaikuttaa oletettavasti
juuri se, etta taalla ei ole ollut asiakkaalle selvaa hoitopolkua tutkimuksiin, joten

tutkimukset ovat voineet jaada tekematta tai ne ovat jaaneet puutteellisiksi.

Kyselyssa oli myos esilla tyontekijoiden osaaminen ja koulutustarve. Vastauk-
sissa vain muutamalla hoitajalla oli koulutusta muistisairauksiin tai kokemusta

muistisairaiden hoidosta. "2 hoitajaa kaynyt koulutuksen muistisairaudesta

” on

vuonna 227, "yksi tyontekija aloittaa tassa sosiaalipalveluiden muistihoitajana,

muilla ei ole koulutusta®, "yhdella pitkaaikaisella sijaisella on pitka tyokokemus

” ”

vanhuspuolelta”, "talla hetkelld tydsuhteessa olevilla ei ole muistiosaamiseen

liittyvaa koulutusta”, "yksi kaynyt koulutuksen” ja "ei mielestani juurikaan ole”.
Lahes jokaisessa vastauksessa oltiin kuitenkin kiinnostuneita koulutuksista ja
koettiin sille tarvetta. Seuraavassa (Kuvio 1) diagrammissa on tarkemmin eri-

teltyna koulutustarpeet saatujen vastausten perusteella.
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Kuvio 1. Koulutustarpeet

Eniten kiinnostusta herattivat toimintakyvyn tukeminen, toimintakyvyn ja pai-
vittaisten taitojen huomioiminen, muistitestien kayttdé ja muistisairauden oireet
seka ennaltaehkaisy ja aivoterveys. Kirjaamiskoulutusta ei pidetty niinkaan tar-

keana.

Tutkimuksen vastausten perusteella kykenin tekemaan paatelmia liittyen hen-
kilokunnan koulutuksen tarpeeseen ja osaamiseen muistiasioiden suhteen.
Samalla sain jonkinlaisen tuntuman ja kasityksen vastaajayksikdiden tilan-
teesta muistiasiakkaiden hoidon suhteen. Minulle myos selvisi se, etta lahes
jokaisessa yksikOssa, joka vastasi, oltiin tekemisissa muistiasioiden kanssa.
Nain ollen voin olettaa, ettd muistiasiat ovat tarkeita lahes jokaiselle yksikolle

asukkaiden ikaprofiiliin katsomatta.

5.2.3 Havainnointi ja kokemustieto

Koko projektin yhtena merkittavana tutkimuskeinona oli havainnointi, joka ta-
pahtui asiakkaiden asuinyksikoissa tai perhekodeissa henkilokunnan toi-
mesta. Havainnointia kaytettiin jokapaivaisten arkitoimintojen suorittamisen ja

toimintakyvyn muutosten huomioimiseen seka asiakkaassa muutenkin mah-
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dollisesti tapahtuvien muutoksien esimerkiksi kaytoksen tai mielialojen muut-
tumisen havaitsemiseen. Havainnointi edellytti sita, ettd tyontekijat tunsivat
asiakkaat hyvin. Kehittamistyon kannalta oli hyva, ettd hankkeen tyoryhman
edustajat tyoskentelivat eri toimipisteissa ja nain saatiin heti ajankohtaista tie-
toa useammasta yksikdsta. Samoin kyettiin testaamaan muistitestien kaytan-
nollisyytta ja toimivuutta yksikdissa ja saamaan niista valitdonta palautetta ja
mielipiteitd henkilokunnalta. Naiden kokemusten ja tietojen perusteella ky-
kenimme miettimaan eri ratkaisuja oman hoitopolkumme kehittamiseen.

Tassa kohdassa tyoskentely oli hyvin vuorovaikutteista.

Omaa osuuttani tassa projektissa helpotti selvasti aiempi (2021) osallistumi-
seni Satasairaalan kokoamaan moniammatilliseen, maakunnalliseen tyoryh-
maan, joka tyosti muistipotilaan hoito- ja palveluketjua Satakunnassa. Oma
osuuteni oli nimenomaan erikoissairaanhoidon osuudessa, jossa suunniteltiin,
ettd miten kehitysvammaisen muistipotilaan hoito ja kuntoutus asemoituvat

muistipotilaan hoitoketjuun.

5.3 Mallin kuvaus ja jalkauttaminen

Hankkeen tyoryhman sisalla aloimme tyostaa kehitysvammaiselle muistiasiak-
kaalle selvaa, yhtenaista hoitopolkua sosiaalipalveluiden sisalla. Tyoryhmaan
kuuluivat asiantuntijapalveluiden palveluesimies, psykologi, perhehoidon oh-
jaaja, palveluohjaaja, asumisyksikon sairaanhoitaja ja asumisyksikon ohjaaja,
tyoryhman koordinoija. Mikali jossakin yksikossa tulisi epailys asiakkaan muis-
titilanteesta, tulisi henkildkunnan tietda kuinka edeta asiakkaan tutkimusten ja
hoidon suhteen. Samalla kun kehitimme hoitopolkua, alkoi myds muistineuvo-

jan toimenkuva tarkentua hoitopolun eri vaiheiden mukaan.

5.3.1 Muistiasiakkaan hoitopolku

Hoitopolusta tein kaavion, josta ilmenee asiakkaan, jolla on muistihairidepaily
hoitopolku (Kuvio 2). Hoitopolku koskee Satasairaalan sosiaalipalveluiden asi-

akkaita, joilla on jo asiakkuus sosiaalipalveluissa.
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Kuvio 2. Muistiasiakkaan hoitopolku

Kun asiakkaasta heraa muistihairidepaily, se tapahtuu yleensa joko yksikdssa

hoitajien, ohjaajien tai asiakkaan laheisen havaitsemana. Myds paivatoimin-

nassa voidaan tehda huomioita asiakkaan toimintakyvyn muutoksista. Muu-

tokset asiakkaan toimintakyvyssa tulee huomioida asiakkaan paivittaiskirjauk-
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sissa, josta ne ovat tarpeen tullen helpot todentaa. Kun asiakkaan toimintaky-
vyssa tapahtuu muutoksia, tulee ensimmaisena tehtavaksi asiakkaan toimin-
takyvyn ja muistin arvioiminen seurantavalineiden ja toimintakykyarvioinnin
avulla. Mikali naiden arviointien jalkeen huomataan tarvetta muistitutkimuk-

sille, voidaan yksikosta ottaa yhteytta muistineuvojaan.

Tyo6ryhmassa vertailimme eri muistinseurantavalineita ja niiden soveltuvuutta
ja kaytettavyytta kehitysvammaisella asiakkaalla. Mietimme myds niiden kayt-
tomukavuutta hoitohenkildoston kannalta. Valineen tuli olla sellainen, jotta se
olisi mahdollisimman helppo, selkea ja yksinkertainen tehda. Siina piti olla
myos mahdollisuus seurantaan ja tulosten vertailuun. Keskustelimme siita,
kuinka laaja valineen tuli olla ja kenelle sen pitaisi tarjota tietoa. Millaista tietoa
siihen piti saada esille? Lopulta paadyimme kahteen eri seurantavalineeseen.
Ensin asiakkaalle voisi tehda hieman suppeamman testin ja tarpeen tullen tay-
dentaa sitd laajemmalla. Mikali muistitestien ja seurantavalineiden kaytdssa
ilmenisi ongelmia, tulisi yksikosta ottaa yhteytta muistineuvojaan, joka auttaisi

ja neuvoisi naiden tekemisessa.

Valineiksi meille valikoituivat MUISTIKKA®-seurantavaline ja NTG-EDSD seu-
lontavaline. MUISTIKKA-valine profiloitui meilla testauksissa helpommaksi ja
nopeammaksi kayttaa, joten siita tuli valine, jolla paatimme aloittaa muistioirei-
den havainnoimisen asiakkaalla. MUISTIKKAA voi kayttaa asiakkailla jo enna-
koivastikin toimintakykymittarin ohella havaitsemaan alkavia muistisairauden
oireita. Suositeltava vali testin tekemiselle on kuusi kuukautta tai uusien oirei-
den ilmaantuessa nopeamminkin. NTG-EDSD-valine oli monipuolisempi ja
laajempi ja paatimmekin, etta sen tekeminen olisi hyva, mikali asiakkaan ti-

lanne vaatii Iaakarin tai psykologin konsultaatiota tai tutkimuksia.

Muistitestien tekemiseen sisaltyy huolellinen oireiden havainnointi, kirjausten
tekeminen ja kirjausten lukeminen seka taman kaiken huomioiminen asiak-
kaan paivittaisen hoidon ohessa. Henkilokunnan tulee olla hyvin tietoisia muis-
tihairion oireista seka erottaa ne muista esimerkiksi vanhenemiseen liittyvista
oireista. Naihin asioihin paatettiin antaa henkildkunnalle lisdkoulutusta tarpeen

mukaan.
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Testien tekemisen jalkeen muistineuvoja haastattelee asiakasta ja laheisia ja
jatkaa asiakkaan hoitoonohjausta. Asiakkaan tutkimukset jatkuvat peruster-
veydenhuollossa tarvittavien tutkimusten ja laboratoriokokeiden osalta. Nama
maaritellaan asiakaskohtaisesti. Somaattisten sairauksien hoito ja ladkehoito
tarkistetaan. Perusterveydenhuoltoon toimitetaan ohjeistus erityisosaamiskes-
kuksen laakarilta kehitysvammaisen asiakkaan muistitutkimukseen liittyvista
asioista. Tutkimukset voivat jatkua myos erityisosaamiskeskuksen puolella,
jos siihen on tarve. Tama vaatii kunnalta maksusitoumuksen. Maksusitoumuk-

sen antaa kunnan vammaispalveluiden palveluohjaaja.

Erityisosaamiskeskuksen tutkimukset jatkuvat muun muassa moniammatilli-
sen tiimin haastattelulla, psykologin haastattelulla ja tutkimuksilla seka laaka-
rin tutkimuksilla. Myos muistineuvoja voi osallistua asumispalveluiden asian-
tuntijatyéryhman kokoukseen asiakkaan asioiden suunnittelussa ja hoidossa.
Tarvittaessa ladkari tekee lahetteen paan kuvauksiin, jotka tehdaan erikoissai-
raanhoidon puolella, neurologiassa. Diagnoosi tehdaan joko perusterveyden-

huollossa tai mahdollisesti erityisosaamiskeskuksen puolella.

Muistisairausdiagnoosin saatuaan asiakkaalle mietitddan mahdollinen ladke-
hoito ja tehdaan hoito- ja kuntoutussuunnitelma seka palvelusuunnitelma.
Suunnitelmat tulee tarkastaa saannodllisesti sairauden edetessa. Etenevaa
muistisairautta ja sen laakehoidon hoitovastetta arvioidaan saannollisesti, kol-
men ja kuuden kuukauden paassa aloituksesta. Etenevan muistisairauden ko-
konaishoitoa tulee arvioida 6-12 kuukauden valein. Seuranta voidaan toteuttaa
joko perusterveydenhuollossa tai erityisosaamiskeskuksessa. Erityisosaamis-
keskukseen tarvitaan maksusitoumus kunnalta. Vuosikontrollit tehdaan

yleensa perusterveydenhuollossa.

Asiakkaalle mietitaan tarvittavat tukitoimet ja annetaan tietoa ja tukea asiak-
kaalle, hanen laheisilleen ja hoitohenkilokunnalle. Moniammatillinen tyosken-
tely jatkohoidossa mahdollistaa asiakkaan voimavarojen ldytamisen ja siten

tukee selviytymista paivittaisessa elamassa. Tiedollisella, emotionaalisella ja
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kaytannon tuella pyritaan helpottamaan asiakkaan arkea. Hoidon ja tuen ta-

voitteena on yllapitaa asiakkaan toimintakykya ja sosiaalista arvokkuutta.

Kuntouttava toiminta tukee asiakkaan toimintakykya ja selviytymista paivittai-
sissa toimissa asiakkaan omia voimavaroja hyodyntaen. Kuntouttavaa toimin-
taa voidaan toteuttaa monipuolisesti erilaisina aktiviteetteina muun muassa

paivatoiminnassa.

Asiakkaan muistioireiden syy tulee aina selvittaa. Jos todetaan viitteita etene-
vasta muistisairaudesta, mutta diagnoosia ei viela voida tehd3, tulee asiakasta

seurata saannollisesti.

5.3.2 Muistineuvojan toimenkuva

Hankkeessa luotiin myos toimenkuva muistihoitajalle, joka nimitys muutettiin
muistineuvojaksi hankkeen edetessa. Muistineuvojan toimenkuvaan (kuvio 3)
kuuluvat neuvojen ja tuen antaminen asumisyksikoihin. Muistineuvojalle on

oma puhelinnumero ja sahkoposti, joista hanet tavoittaa tarpeen tullen.

Muistineuvoja voi kayda yksikoissa kertomassa muistiasioista muun muassa
aivoterveyden huomioimisesta, muistisairauksista ja niiden oireista seka muis-
tisairaan hoidosta. Han voi kdyda myo0s opastamassa asiakaskohtaisesti hen-
kildkuntaa, mikali he tarvitsevat tukea asiakkaan hoidon kanssa. Han voi miet-
tia yhdessa tyontekijoiden kanssa kuinka haastavasti kayttaytyva muistisairas
asukas kohdataan ja millaisilla toiminta tavoilla saadaan arki toimimaan. Han
voi opastaa myos muistitestien kanssa. Tarvittaessa han vie asioita eteenpain
asiantuntijoille (Iaakari, psykologi) niin, etta asukkaalle saadaan maksusitou-
mus tarkempiin tutkimuksiin. Muistineuvoja voi tarvittaessa osallistua ASU-ty6-

ryhmaan, jossa kasitellaan asiakkaan asiaa.
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Osallistuu ASU-
tyéryhmaan

Kouluttaa
henkilokuntaa
muistiasioihin

Opastaa
muistitestien
tekemisessa /
tekee
muistitesteja

MUISTINEUVOJA

Kertoo
muistiasioista
yksikoissa

-neuvoo O

<4
-ohjaa /[I}

Auttaa
maksusitoumuksen
saamisessa

Opastaa
henkilokuntaa
asiakaskohtaisesti,
mikali he tarvitsevat
tukea asiakkaan
hoidossa

Vie asioita
eteenpdin
esim. laakarille

Kuvio 3. Muistineuvojan toimenkuva

Muistineuvoja toimii moniammatillisesti yhteyshenkilona eri tahoihin ja on seka

asiakkaan etta henkildkunnan tukena koko hoitopolun ajan.

5.3.3 Mallin jalkauttaminen

Muistinseurantavalineiden testaaminen ja kayttoonotto aloitettiin heti tyoryh-
man kokoamisen ja ensimmaisen palaverin jalkeen. Testaus alkoi ensin muu-
tamassa yksikdssa. Testauskokemusten jalkeen paadyimme valitsemaan
omaan kayttodomme sopivimmat seurantavalineet. Naiden seurantavalineiden
osalta lahetimme tietoa yksikoihin ja linkkeja niiden kayttoon. Samalla yksikoi-
hin Iahti infolehtinen kehitysvammaisen muistiasiakkaan hoitoon ohjaamisesta
ja kehitysvammaisen asiakkaan muistiasioista. Jotta saimme asian nakyvam-
maksi ja enemman henkilokunnan tietoon paatimme jarjestaa nopealla aika-
taululla koulutuksia teemoista. Koulutukset toteutettiin henkilokunnan kesa-

loma-ajan jalkeen etayhteydella.
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Taman toimintamallin on tarkoitus jatkua sosiaalipalveluissa ja muistinseuran-
tavalineiden kayton tulisi olla henkilokunnalle tuttua ja itsestaan selvaa. Kou-
lutusmateriaalia muistiasioista tulisi olla koko ajan saatavilla. Muistineuvojan
toimenkuvaa tulee viela vahvistaa ja tuoda enemman esille. On myos tarkeaa,
etta muistineuvojalla on vahva tuki tydhonsa seka yksikoiden etta erityisosaa-

miskeskuksen puolelta.

Yksikkokohtaiset koulutukset olivat alun perin kayttdonoton suunnitelmissa,
mutta juuri siind hetkessa niita ei kyetty toteuttamaan yleisesti vallitsevien co-
vid-rajoitusten vuoksi. Koulutusten kayttéonottoa kannattaa kuitenkin harkita
uudelleen rajoitusten paattyessa. Koulutusmateriaalit on suunniteltu niin, etta

niita kykenee kayttamaan erikseen myds aihealueittain.

5.4 Koulutusmateriaali ja info-ohjeistus

5.4.1 Koulutusmateriaali

Tekemani kyselytutkimuksen perusteella suunnittelin koulutuksen sisaltoa.
Tassa kaytin hyodyksi alan Kirjallisuutta ja tutkimuksia seka erilaisia koulutuk-
sia, joissa itse olin ollut. Paatin yhdistella eri osioita yhteen koulutuskertaan
kokonaisuudeksi ja nain sain aikaiseksi kolme erilaista koulutusmateriaalia Po-
wer Point-esityksina. Diasarjat oli suunniteltu niin, ettd ne voi katsoa kaikki pe-

rakkain tai sitten jakaa pienempiin osioihin.

Ensimmainen diasarja kasitteli ennaltaehkaisya, aivoterveydesta huolehti-
mista, muistisairauden oireita ja toimintaohjeita muistihairidepailyn heratessa.
Materiaalissa oli myos muistineuvojan yhteystiedot seka www-linkit muistites-

teihin. Sarjassa oli 16 diaa.

Erittain tarkea osuus muistisairauksien ehkaisemisessa on ennaltaehkaise-
valla toiminnalla ja aivoterveydesta huolehtimisella. Huomiota tulisi eritoten
kiinnittaa terveellisiin elamantapoihin, perussairauksien hyvaan hoitoon seka

saanndllisiin toimintakykytesteihin. Muistisairauden riskia kehitysvammaisella
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asiakkaalla lisaavat korkea ika, korkea verenpaine, aivovammat, aivoveren-
kiertohairidt, epilepsia, ylipaino, vajaaravitsemus, monilaakitys, virikkeettd-
myys ja riippuvuus toisista ihmisista. Aivoterveydesta huolehtimisen perusasi-
oita ovat ravitsemus, ruokavalio, riittava uni, liikunta, perussairauksien hoitota-
sapaino, kivun hoito, stressin valttaminen, aivojen kayttaminen monipuolisesti,

sosiaaliset suhteet, mieliala ja aivojen suojaaminen ulkoisilta kolhuilta.

Muistisairauden oireiden havaitseminen kehitysvammaiselta asiakkaalta on
haastavaa, silla oireet helposti sekoittuvat henkilon muihin kaytoksen tai toi-
minnan ongelmiin. Oireet voivat olla molemmissa hyvin samankaltaisia, jopa
samoja. Muistioireet voivat ilmeta tiedonkasittelyvaikeuksina, kaytdéshairidina
tai toimintakyvyn heikkenemisena. Uusien oireiden ilmaantuminen tai jo ole-
massa olevien selva lisaantyminen tulisi aina huomioida kehitysvammaisella

henkilolla.

Yleisimpia muistisairauden oireita kehitysvammaisilla ihmisilla ovat

e aiemmin opittujen taitojen seka arkisten ja kielellisten taitojen heikkene-
minen tai haviaminen,

e yleisen sairastavuuden lisdantyminen,

e epilepsian ilmaantuminen tai vaikeutuminen,

e primitiiviheijasteiden ilmaantuminen ja uusien kaytosoireiden ilmaantu-
minen tai aikaisempien vaikeutuminen,

o erilaisten neuropsykologisten oireiden, kuten afasian (puhekyvyn- ja/tai
ymmartamisen hairid), apraksian (katevyyden hairid) tai agnosian (vi-
suaalisen tunnistamisen hairidé) ilmaantuminen,

e masentuneisuus, ahdistuneisuus, mielialan vaihtelut,

e paattelytaitojen, suunnittelun, arvioinnin ja jarjestelykyvyn heikkenemi-
nen,

¢ toimintojen hidastuminen,

e energisyyden vaheneminen, vasyminen

o heikentynyt kyky huolehtia itsestaan.

(Mukeva-projekti, 2013-2014; Sauna-aho, 2019.)
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Havainnoinnissa laheisten seka hoitohenkilokunnan merkitys on suuri. Kehi-
tysvammainen ihminen ei valttamatta itse kykene huomaamaan muutoksia.
Hoitohenkilokunnan tulisi herkasti huomioida toimintakyvynmuutokset myos
kirjauksissaan. Tassa kohdassa on tarkeaa, etta hoitohenkilokunnalla on hyva
tietamys muistisairauksista ja niiden oireista. Yksikoissa tapahtuva toimintaky-
vyn seuranta tapahtuu jokapaivaisessa kanssakaymisessa ja hoitotydssa seka
sen lisaksi arviointilomakkeen avulla maaraajoin. Seurantaa tulee suorittaa

my0s paiva- ja tyotoiminnoissa seka kuntoutuksessa.

Milloin sitten kannattaa huolestua asiakkaan muistin tilanteesta? Huolestumi-
seen on syyta kun
e unohtelu on paivittaista
¢ selviytyminen itsenaisesti paivittaisista toiminnoista ja rutiineista vai-
keutuu (hidastuminen, jumittaminen)
e uusien asioiden opettelu on selkeasti vaikeutunut
o tulee tarve peitella tai vahatella muistin ongelmia
e kaytds muuttuu haastavaksi, tulee uusia kaytosoireita tai fyysista ag-
gressiivisuutta
e mielialan vaihtelut ovat paivittaisia tai tulee masennusta
e ymmartamisessa ilmenee ongelmia
e ihminen eristaytyy muista

e epilepsia puhkeaa tai pahenee

Kun muistihairidepaily asiakkaasta heraa, tulee asiakkaan, omaisen tai hoito-
henkildokunnan tietaa kuinka toimia tilanteessa. Tata varten loimme hoitopolun,
josta asiakkaan on helppo edeta eteenpain tutkimuksissa. Keskeisena osana
muistihairididen alkukartoitukseen ovat muistitestit, joista omaan kayttoomme
valikoituivat MUISTIKKA®-seurantavaline ja NTG-EDSD-muistinseurantava-
line. Tarkeaa on, etta hoitohenkildkunnalla on hyvat valmiudet naiden kayt-

téon. Muistineuvoja ohjaa tarvittaessa henkilokuntaa valineiden kaytossa.

Toisessa diasarjassa oli Ikaantymisesta kehitysvammaisella henkilolla, muis-

tisairauksista ja niiden vaiheista yleisesti, havainnoinnista, muistisairauden
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diagnosoinnista, muistisairaan kohtaamisesta ja vuorovaikutuksesta. Tastakin
materiaalista |0ytyi muistineuvojan yhteystiedot ja www-linkit muistitesteihin.

Sarjassa oli 24 diaa.

Muistisairaan kohtaamisessa tarkeita asioita ovat muun muassa hyva vuoro-
vaikutus hoitajan ja potilaan valilla, kunnioittava, luottamuksellinen ja turvalli-
nen ilmapiiri, potilaan yksilollisyyden huomioiminen ja kohtaamisen lammin-
henkisyys. Tarkeaa on myos muistaa, etta muistisairas on tasavertainen osal-

listuja omaan hoitoonsa ja hanella on itsemaaraamisoikeus.

"Elaytyvaan vuorovaikutukseen tarvitaan vain hieman tunnealya ja rohkeutta
tutustua muistisairaan maailmaan. Tama edullinen hoitomuoto parantaa kum-
mankin osapuolen elaméanlaatua ja tuottaa hyvia yhteisia hetkia, jotka ovat sy-

vasti merkityksellisia”. (Seppanen, 2020.)

Kolmannessa diasarjassa kasiteltin muistisairaan tunteiden kasittelya,
haastavaa kaytosta, toimintakyvyn tukemista eri muistisairauden vaiheissa,
muistisairaan oikeuksia ja lopuksi oli muistineuvojan yhteystiedot ja www-linkit

muistitesteihin. Sarjassa oli 18 diaa.

Muistisairaan tunteiden ilmaiseminen ja tunteiden kokeminen muuttuvat sai-
rauden edetessa. Hanen kayttaytymisensa voi muuttua haastavaksi. Muisti-
sairaalle esimerkiksi kivun ilmaiseminen voi olla sanallisesti vaikeaa ja kipu voi
ilmetad esimerkiksi aggressiivisuutena, vetaytymisend, hoitotoimenpiteiden
vastusteluna, sekavuutena, vasymyksena, hikoiluna tai sydamen nopeana
sykkeena. Suurin osa kaytdshairidistd on muistisairaan ihmisen tarpeen ilmai-

sua, han ei ole tahallaan haastava.

Muistisairaan asiakkaan toimintakyvyn tukeminen on tarkeaa. Asiakkaan
muistin tukena voidaan kayttaa erilaisia apuvalineita. Toimintakykya voidaan
tukea myos yllapitamalla asiakkaan aktiivisuutta ja osallisuutta ja antamalla
henkildn itse paattaa osallistumisensa tapa. Asiakkaan arvokkuuden, itsekun-

nioituksen ja henkisen hyvinvoinnin tukeminen on tarkeaa. Myos yksinkertais-
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tamalla aktiviteetteja, tarjpamalla vaihtoehtoisia vihjeita, luomalla ja yllapita-
malla struktuuria paivittaisiin toimintoihin ja minimoimalla muutoksia ymparis-
toon kyetaan tukemaan asiakkaan arkea. Muistisairaalle on tarkeata, etta kay-
tetaan selkeitd ohjeita ja kehotuksia. Muistisairaan turvallinen ymparisto on
varmistettava. (Bigby, 2004; Grand, 2019; Kohdaten opas,2013; Watchman,
2014.)

Viimeisessa vaiheessa muistisairaan hoidossa siirrytaan ymparivuorokauti-
seen saattohoitoon. Tahan vaiheeseen valmistautuminen ja laheisten tukemi-
nen ovat tarkeita asioita. Edelleen tassakin vaiheessa tulee huomioida asiak-

kaan hyvinvointi, Iddkehoidon toteutuminen seka hyva perushoito.

5.4.2 Koulutukset

Aikomuksena oli ensin pitaa koulutuksia pienemmille ryhmille esimerkiksi yk-
sikkokohtaisesti, mutta tahan ei viela ollut mahdollisuuksia. Paatimmekin to-
teuttaa koulutukset etdkoulutuksina, joihin lahetimme kutsut asianosaisille.

Koulutukset pidin yhdessa uuden muistineuvojan kanssa.

Ensimmaisena kohderyhmana oli perhehoitajat ja perhehoidon ohjaajat. Esitys
sujui hyvin ja saimme siita positiivista palautetta seka esittamisesta etta sisal-
|0sta. Aikaa esitykseen meni noin puolitoista tuntia. Esitimme kaikki kolme
osiota perakkain. Osallistuminen koulutukseen ei kuitenkaan ollut runsaslu-
kuista, vaan osallistujia oli kolme. Kiinnostusta oli ollut kovasti, mutta se ei kan-

tanut osallistumiseen asti.

Seuraavaksi pidimme koulutuksemme laajemmalle yleisOlle eli kutsu lahti kaik-
kiin yksikoihin. Ajankohdaksi valikoitui sosiaalipalveluiden toiminnalle tyypilli-
nen “tiistaitarppi”. Tiistaitarppi on joka viikkoinen tapahtuma, jossa aihe aina
vaihtuu. Nain oletimme saavamme isomman yleison koolle. Pidimme esityk-
sen samansisaltdisena kuin aiemmankin. Myos pituus meni samaan puoleen-
toista tuntiin. Tallakaan kertaa emme saaneet mukaan kuin kolme osallistujaa.

Myoéhemmin kavi ilmi, etta tiedotus koulutuksesta oli mennyt vain esimiehille,
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joiden piti jakaa sitd omissa yksikdissaan. Saimme kuitenkin tastakin esityk-
sesta positiivista palautetta. Tama esitys myds taltioitiin ja talletettiin sosiaali-

palveluiden palvelimelle, niin etta sitd paasee sielta katsomaan muulloinkin.

Muistitestien kaytto ja niihin liittyva koulutus oli myds toivottujen koulutusten
listalla, mutta tatd emme voineet laittaa samaan muiden aihepiirien kanssa,
silld se vaatii enemman aikaa ja tarkempaa perehtymista testeihin. Paa-
dyimme ratkaisuun, etta muistineuvoja kay pitamassa pienempia opastuksia
ja koulutuksia testien suhteen tarpeen tullen yksikoissa. Naiden koulutuksien

laittaminen tulevaisuudessa vuosikelloon voisi olla hyva vaihtoehto.

5.4.3 Info-ohjeistus

Koostin sosiaalipalveluiden yksikdille seka perhehoitoon jaettavaksi tiedotteen
(liite 2), jossa kerrottiin muistisairauksien ennaltaehkaisysta, aivoterveydesta
huolehtimisesta ja muistisairauden oireista yleisesti seka erityisesti kehitys-
vammaisilla henkilGilla. Tiedotteeseen tuli toimintaohjeet siita, kuinka Satakun-
nan sairaanhoitopiirin sosiaalipalveluissa toimitaan, mikali heraa epailys kehi-
tysvammaisen asiakkaan muistihairiosta. Tiedotteesta [0ytyy myos muistineu-
vojan yhteystiedot seka www-osoitteet kayttoon valikoituneisiin muistintes-
tausvalineisiin. Ohje-vihkosen on tarkoitus olla joka yksikdssa helposti saata-

villa.

5.4.4 Perusterveydenhuollossa huomioitavaa

Hankkeen aikana konsultoimme Satasairaalan sosiaalipalveluissa tyoskennel-
lytta laakaria, joka teki perusterveydenhuoltoon ohjeistuksen kehitysvammai-
sen asiakkaan muistitutkimuksissa huomioitavista asioista. Haneltd saimme
my0ds informaatiota asioista, mita olisi huomioitava kehitysvammaisen asiak-

kaan muistihairioita tutkittaessa.
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Asiakkaan perussairaudet ja laakitykset tulee huomioida. Somaattisten sai-
rauksien hoito ja laakityksen tarkastus ovat ensimmaisia varmistettavia asioita.
Mikali samaan aikaan muistin heikentymisen kanssa on tehty ladkemuutoksia,
tulee myos niiden vaikutukset arvioida. Asiakkaan toimintakyvyn ja siina ta-
pahtuneiden muutosten selvittaminen on tarkeaa, Mahdollisten laakemuutos-
ten vaikutukset toimintakykyyn on myos tarkistettava. Mikali asiakkaalla on ki-
puja, tulee niiden syyt selvittaa ja hoitaa. Asiakkaan liikkumiskyky on tarkistet-
tava. Onko asiakkaalla ollut kaatumisia? Onko asiakkaalla paan traumoja tai
epileptista oireilua? Asiakkaan alkoholin ja paihteiden kayttd on selvitettava.
Kuinka asiakas nukkuu? Millainen on asiakkaan ruokahalu ja onko painossa
ollut nopeita vaihteluja. Minkalainen on asiakkaan ruokavalio? Onko asiak-
kaalle tullut samanaikaisesti my0Os joitain somaattisia oireita? Muistikokeissa

tulee ottaa myods laboratoriokokeita poissulkumielessa.

Usein olisi tarpeen ottaa myos paan MRI, joissakin tapauksissa paan TT ku-
vantaminenkin riittda. Kuvantamisen ongelmana tosin voi olla se, etta asiakas
pitaisi nukuttaa kuvantamisen onnistumiseksi. Nama toimenpiteet vaativat kui-

tenkin jo erikoissairaanhoitoa.

5.5 Kehittamistyon lopetus, synteesi

Kehittamistydni oli tydelamalahtdinen hanke Satakunnan sairaanhoitopiirin so-
siaalipalveluille. Sen ensimmaisena paatavoitteena oli hoitopolun rakentami-
nen kehitysvammaiselle asiakkaalle, jolla on muistihairidita. Hoitopolku alkaa
jo aivoterveyden yllapidosta ja muistisairauksien ennaltaehkaisysta jatkuen
aina asiakkaan saattohoitoon ja kuolemaan asti. Hoitopolussa tulee huomioida

asiakkaan lisaksi asiakkaan laheiset, hoitohenkilosto ja asuinymparisto.

Muistiasiakkaan hoitopolussa korostetaan havainnoinnin ja kirjaamisen tar-
keytta asiakkaasta. Erityisesti muutokset asiakkaan toimintakyvyssa tulee
huomioida, eika niita saa laittaa ikaantymisen syyksi. Asiakkaalle suoritetta-
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vien toimintakykymittareiden ja muistinseurantavalineiden kayttdoa on tehostet-
tava ja niiden kayttdéa harjoiteltava. Henkildkunnan tulee erottaa muistisairau-
den oireet asiakkaan kehitysvammaan liittyvista oireista. Henkildkunnan kou-
lutusta on tehostettava asian suhteen. Tein myOs opasvihkosen henkilokun-
nan kayttéon. Siina kerrotaan kehitysvammaisen asiakkaan muistihairidepai-
lyyn liittyvista asioista ja siita, kuinka tulisi toimia epailyn herattya. Vihkosessa

on myds muistineuvojan yhteystiedot ja linkit muistinseurantavalineisiin.

Hoitopolkuun on selvasti maaritelty eri vaiheet muistitutkimuksessa seka ke-
nenka toimesta ne suoritetaan. Hoitopolkuun on erotettu perusterveydenhuol-
lon ja erikoissairaanhoidon osuudet sekd mahdolliset tutkimukset sosiaalipal-
veluiden erityisosaamiskeskuksessa. Sosiaalipalveluiden erityisosaamiskes-
kuksen oma laakari on tehnyt ohjeistuksen kehitysvammaisen asiakkaan

muistitutkimukseen liittyvista asioista.

Toisena tavoitteena oli muistineuvojan toimenkuvan luominen. Muistineuvoja
on muistioireisen asiakkaan hoitopolussa mukana koko matkan neuvomassa,
ohjaamassa ja tukemassa. Han opastaa asiakasta eri vaiheissa ja ohjaa tutki-
muksiin seka toimii moniammatillisen tydryhman jasenena asiakkaan asioiden
kasittelyssa. Muistineuvoja on myos asiakkaan laheisen tukena tarvittaessa ja
auttaa asioiden hoidossa. Muistineuvojan tehtavana on myads olla henkilokun-
nan tukena ja auttaa seka opastaa esimerkiksi muistinseurantavalineiden kay-
tossa tai muistioireisen asiakkaan hoitokaytanteiden pohtimisessa. Muistineu-

voja voi myos jarjestaa koulutuksia henkildkunnalle tarvittaessa.

Kolmas tarkasteltava asiakokonaisuus, joka kehittamistyossa oli, koski henki-
I6kunnan osaamista. Osaamisesta ja koulutustarpeista saatiin tietoa kyselytut-
kimuksella, jonka perusteella tehtiin koulutusmateriaali henkilékunnalle. Kou-
lutusta tarvittiin erityisesti muistinseurantavalineiden kayttoon ja muistiasiak-
kaan oireiden havainnoimiseen seka muistiasiakkaan hyviin hoitokaytanteisiin.
Koulutukset toteutettiin PowerPoint-esityksina etayhteyden valityksella. Kou-
lutusmateriaalit jaivat sosiaalipalveluiden kayttéon ja ovat henkildkunnan kay-

tettavissa vapaasti.
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Kaikki edella olevat osiot taydentavat toinen toistaan ja muodostavat toimivan
kokonaisuuden kehitysvammaisen muistihairio asiakkaan diagnosoinnille, hy-
valle hoidolle ja tuen saamiselle. Tama toimintamalli jalkautettiin heti yksikoi-
den kayttoon. Toimintamallin toimivuutta emme paasseet hankkeen aikana
testaamaan, mutta kaytannon testaus ja mahdollinen kehittamistyd jatkuu yk-
sikOissa. Kehittamistyd hankkeessa tapahtui moniammatillisessa tyoryh-

massa.

6 POHDINTA

6.1 Projektiluonteisen kehittamistydn eettinen pohdinta

Kaikissa opinnaytetyoni tydvaiheissa huomioitiin eettiset periaatteet. Sain ai-
heen omaan kehittamistutkimukseeni suoraan tydelamasta ja tein tarvittavat
sopimukset Satasairaalan sosiaalipalveluiden kanssa, josta tydlleni nimettiin
tybeldaman puolelta oma ohjaaja. Tyosta tehtiin erillinen hanke Satasairaalalle.
Sovin tydnantajapuolen kanssa kehittamistyoni keskeisista asioista, kuten ai-
kataulusta, hankkeen sisallosta, tavoitteista, kustannuksista ja tulosten hyo-
dynnettavyydesta. Samoin sovimme salassa pidettavista ja luottamuksellisista
asioista. Tyonantajapuolen kanssa sovittiin, etta kehittdmistydssani noudate-
taan hyvan tutkimuskaytannon periaatteita ja alan ammattieettisia ohjeita seka

soveltuvaa lainsaadantoa.

Omat tiedonhankintamenetelmani noudattivat tieteellisen tutkimuksen kritee-
reja ja olivat eettisesti kestavia. Tietojen haussa huomioin hyvaan tieteelliseen
kaytantoon liittyvat periaatteet eli rehellisyyden, yleisen huolellisuuden, tark-
kuuden ja asianmukaisten viittausten tekemisen muiden tutkijoiden ja asian-

tuntijoiden julkaisuihin.
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Anttila (2014, kohta ” Tutkimuksen luotettavuus”) toteaa, ettd kun puhutaan
tutkimuksen yleisesta luotettavuudesta ja patevyydesta, puhutaan siita, etta
esimerkiksi tutkimusaineisto on validi tai etta tutkimus kokonaisuudessaan ja
sen tulokset ovat valideja eli luotettavia. Validiteetilla eli "patevyydella” han tar-
koittaa tutkimusmenetelman kykya mitata sita, mita silla on tarkoitus mitata.
Validiteetin arviointi kohdistaa huomionsa kysymykseen, kuinka hyvin tutki-
musmenetelma ja siina kaytetyt mittarit vastaavat sita ilmiota, jota halutaan
tutkia.

Omassa tydssani koen valinneeni oikean tutkimusmenetelman kehittamisky-
symysten selvittamiseksi. Itseani jai kuitenkin hieman mietityttdmaan tekemani
kyselytutkimuksen vastausten maaran riittavyys luotettavuuden saavutta-
miseksi. Kyselytutkimuksen tulokset eivat ole mielestani kovinkaan kattavat,
silla vain kolmannes yksikoista vastasi kyselyyn, vaikka kysely lahetettiin kol-
meen eri kertaan. Vastaajista puuttui myos yksikoita, jotka olivat erityisesti pro-

filoituneet iakkaiden kehitysvammaisten asumisyksikoiksi.

Omat tutkimus- ja arviointimenetelmani eivat aiheuttaneet tutkittavina oleville
ihmisille tai yhteisaille riskeja, vahinkoja tai haittoja, silla tutkimukseni aiheena
oli hoitopolun luominen eika siind kasitelty kenenkaan tietoja henkildkohtai-
sesti. Hoitopolun luominen tapahtui yleisella tasolla samoin kuin tekemani ky-
selytutkimuskin. Tietolahteena tyossa kaytin teoriapohjaa ja jo olemassa ole-

via toimintamalleja seka kyselytutkimuksen tuloksia.

Tutkimustyota koskee kaksi kasitetta: luottamuksellisuus ja anonymiteetti (Ant-
tila, 2014). Vaikka tutkimus tehtiin haavoittuvalle ihmisryhmalle, ei se suora-
naisesti kasitellyt ketaan henkilokohtaisesti, eika kenenkaan henkilotietoja ka-
sitelty missaan vaiheessa tutkimusta. Tutkittavien yksityisyyden suoja on yksi
keskeisimmista tutkimuseettisista periaatteista. Silla on erityinen painoarvo
tutkimusjulkaisuissa. Paasaanto on kirjoittaa tutkimustulokset niin, etta tutkit-
tavien ja heidan mainitsemiensa muiden henkildiden anonymiteetti turvataan.

(Kuula-Luumi, 2018.) Muistitestien tekeminen asiakkaille tapahtui luottamuk-
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sellisesti ja niiden tiedot eivat paatyneet aineistoihin, muuten kuin testien kayt-
tokokemustasolla. Aineistonkeruumenetelmat olivat anonyymeihin tietoihin

perustuvia. Tutkimus asetelma oli siis anonyymi.

Ihmisiin kohdistuvaa tutkimusta tehtaessa tulee huomioida haavoittuvien tai
suojeltavien tutkittavien ryhmat. Tahan ryhmaan kuuluvat muun muassa van-
hukset, vajaakuntoiset tai vammaiset ja laitoksissa asuvat ihmiset. Naita ryh-
mia tutkittaessa pitaa tutkimuseettiset periaatteet huomioida keskimaaraista
voimakkaammin. Nain pyritdan takaamaan eri tavoin haavoittuvien tai riippu-
vuussuhteessa olevien tutkittavien ihmisarvo, itsemaaraamisoikeus, yksityi-
syyden kunnioittaminen seka vapaaehtoinen tutkimukseen osallistuminen. (Ni-
kander & Zechner, 2006, kappale 1.)

Omassa tydssani oli kaikilla kehittamistyohan osallistuvilla jo ammattinsa puo-
lesta salassapitovelvollisuus, silla terveys- ja sosiaalialan henkildilla, esimer-
kiksi ladkareilla, sairaanhoitajilla, l1ahihoitajilla, ohjaajilla, palveluohjaajilla jne.
on ehdoton salassapitovelvollisuus. Myo6s tutkimuksen tietosuojaan samoin
kuin muihinkin sen eettisiin kysymyksiin on aina pyrittava kiinnittamaan riitta-

vasti huomiota. (Anttila, 2014, kohta "Tutkimuksen eettiset kysymykset”.)

6.2 Teoreettisen osuuden sovellettavuus tdman kehittamistydn kokonaisuu-
teen, metodin toimivuus

Tama projektiluontoisessa kehittamistydssani kayttdma menetelma toimi hyvin
tyoelamalahtoisessa hanketyyppisessa prosessissa. Projektimaisessa kehitta-
misessa korostuu prosessin suunnittelun merkitys. Kehittaminen tahtaa muu-
toksen, silla tavoitellaan jotakin parempaa tai tehokkaampaa kuin aikaisemmat
toimintatavat tai -rakenteet. Tavoitteellisuus on keskeinen kehittdmisen ele-
mentti. Kehittdmistoiminnan Iahtokohtana voivat olla nykyisen tilanteen tai toi-
minnan ongelmat tai toisaalta naky jostakin uudesta. (Toikko & Rantanen,
2009, s. 16.) Oman tyoni Iahtékohtana oli uuden hoitopolun luominen muisti-
asiakkaalle Satasairaalan sosiaalipalveluissa. Kehittamisella tarkoitetaan

usein hankeperustaista toimintaa. Hankkeella on tietty ajallinen jatkumo, sille
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asetetaan tavoitteet, maaritellaan toimintatavat ja varmistetaan arviointiase-
telma. (Toikko & Rantanen, 2009, s.15.) Oma tydni perustui nimenomaan

hankkeeseen, jossa oli kyseiset osat maariteltyina.

Kehittamistoiminta rakentuu tyypillisesti useiden eri toimijoiden sitoutumisen ja
aktiivisen osallistumisen varassa, vaikka toimijat edustaisivatkin erilaisia in-
tresseja. Oma tydéryhmamme oli moniammatillinen ja nain myds katsantokan-
toja oli useita. Kaikki saivat tuoda oman nakemyksensa ja kokemuksensa asi-
aan. Toisaalta osallistuminen tarkoittaa myos kehittgjan osallistumista konk-
reettiseen toimintaan. Kehittdja ei ota vain ulkopuolisen asiantuntijan roolia,
vaan pyrkii aitoon dialogiin kaytannon toimijoiden kanssa. Usein osallistavalla
kehittamisella pyritaan selkeasti muutokseen, jolloin kehittamisen paamaa-
rana on vapautuminen itsestaan selvina pidetyista ajatusmalleista ja ideologi-
oista. Kaikki tyoryhman jasenet olivat mukana toiminnassa aktiiivisesti ja nain
ollen tieto oli koko ajan ajantasaista. Uutena ajatusmallina meilla oli muistisai-
rauksien esiintyminen asiakkaillamme ja niiden havaitsemisen tarkeys. Kehit-
tamiselld voidaan pyrkia toimintatavan tai toimintarakenteen kehittamiseen.
Silla voidaan tarkoittaa laaja-alaista koko organisaation yhteisen toimintatavan
selkeyttamista eli omassa tydssani tavoitteena oli luoda muistisairaan hoito-

polku ja muistihoitajan toimenkuva. (Toikko & Rantanen, 2009, s.10,14.)

Kehittamistoiminta voi kohdistua yksittaisiin tyontekijoihin ja heidan ammatilli-
seen osaamiseensa. Talloin tyypillisesti tavoitellaan muutosta tyonteon ta-
vassa tai menetelmissa. Uusien tydvalineiden kayttdonottoon voidaan pyrkia
esimerkiksi koulutuksellisen intervention kautta. Asiantuntija-ammatteihin si-
saltyy jo lahtdkohtaisesti ajatus osaamisen jatkuvasta kehittdmisesta. (Toikko
& Rantanen, 2009, s.16.) Meilla kehittamisen kohteena olivat myods tyontekijat
ja heidan koulutuksensa seka muistitietoutensa. Heille jarjestettiin koulutusta
ja luotiin koulutusmateriaalit kayttdon. Asiantuntijana-ammattina omassa ke-

hittamistoiminnassamme oli muistihoitajan toimenkuva.

Uutta luoville, innovatiivisille prosesseille on ominaista tietty ennakoimatto-
muus. Toimintaa ei voida aina ennalta suunnitella, varsinkaan, jos tydskennel-

laan monimutkaisten sosiaalisten verkostojen kanssa. Kehittamisprosessin
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kulkua joudutaan koko ajan korjaamaan ja suuntaamaan uudelleen. Tama tuli
omassa tydssani selvasti esiin muun muassa henkiléstomuutosten, koronara-

joitteiden ja tydelaman kiireiden muodossa. (Toikko & Rantanen, 2009, s. 10.)

6.3 Oma henkildkohtainen kehittymiseni opinnaytetyon kirjoittamisen myéta

Aloittaessani tata kehittdmistehtavaa minulla ei ollut paljoakaan kokemusta
hanketyoryhmassa tydskentelysta, saati sen koordinoimisesta. Tyoskentelyn
teki vield haastavammaksi se, etta kaikki tapaamiset tapahtuivat Skypen vali-
tyksella. Hankkeen edetessa tyoskentelytapa kuitenkin kavi tutuksi ja lopputu-
los oli hyva. Hanke osui ajankohtaan, jossa yleinen sosiaali- ja terveysalaa
kurittanut tyontekijapula ja koronan tuomat rajoitukset alalla olivat suuressa
osassa. Aikaa kehittamistyohon oli rajatusti ja yhteisten palaverien jarjestami-
nen oli haastavaa. Oma siirtymiseni toiselle tydnantajalle kesken hankkeen
vaikeutti ja hidasti hieman sen edistymista. Myos tiedonsiirto uudelle muisti-

neuvojalle oli haastavaa kiireen keskella.

Tiedon Ioytaminen aiheesta oli melko tydlasta aluksi, mutta englanninkielisia
tutkimuksia loytyi kirjallisuuskatsauksen myota useampiakin. Tutkimukset oli-
vat mielenkiintoisia ja mukaansatempaavia. Niista sai paljon ajattelemisen ai-
hetta, uusia nakokulmia ja aineistoa omaan tyohon. Tutkimuksissa tuli esille

my0s hoitohenkilokunnan kehittaminen ja innostaminen asiaan.

Muistipolun luominen oli mielenkiintoinen jatkumo edelliselle opinnaytetyodlleni,
joka kasitteli kehitysvammaisten muistipolkua Satasoten alueella. Nyt aluera-
jauksena oli Satakunnan sairaanhoitopiirin sosiaalipalveluiden asiakkaat seka

asumis- etta avopalveluissa. Aiempi tyoni antoi suuntaa talle kehittamistyolle.

Kyselytutkimuksen tekeminen oli minulle uutta ja sen analysointi oli mielenkiin-
toista. Olisi ollut hienoa, jos vastausprosentti olisi ollut isompi. Naidenkin vas-
tauksien taulukointi ja yhteenveto oli kuitenkin kiinnostavaa tehda, ja ne antoi-

vat hyodyllista materiaalia kehittamistydlleni. Vaikka kyselytutkimus lahetettiin
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useamman kerran, jai vastausprosentti kovin pieneksi. Eiké muistiasiat tuntu-
neet viela ajankohtaisilta vai veikd yksikdiden muu toiminta huomion pois asi-

asta?

Muistineuvojan toimenkuvan luominen avasi aivan uusia nakokulmia aihee-
seen. Eri muistinseurantavalineiden vertailu ja tutkiskelu aiheuttivat paljon kes-
kustelua hankkeen tyoryhman sisalla ja eridviakin nakokulmia keskuudes-
samme. Tassa paadyimme ratkaisuun, joka yksikoiden henkilokunnalta toden-
nakoisimmin ja helpoimmin tulisi tehtya. Tahan vaikutti my6s mahdollisuus ot-

taa valine kayttdoon jo ennakoivana seurantavalineena.

Powerpointien tekeminen henkildokunnan koulutuskayttoon oli aikaa vievaa ja
vaati paljon perehtymista. Valmiita materiaaleja ei I0ytynyt kehitysvammaisen
muistisairaan hoidosta. Teoriatietojen, kaymieni koulutusten ja kokemustiedon
kautta kokosin aineiston. Muistisairaan hoitokaytanndissa on koko ajan menty
enemman kohti asiakaslahtdista, "asiakas keskiossa” -ajattelutapaa. Paallim-
maisiksi omissa valinnoissani nousivat niin sanotut ladkkeettomat keinot ja va-
lidaatiotekniikka seka niiden sovellettavuus omaan kayttoon, myos erityis-
osaaminen kehitysvammatyosta oli huomioitava. Varsinaisesti juuri omalle
kohderyhmalle olevaa tietoa ei siis valmiina I0ytynyt. Saimme pitaa naista asi-
oista myos koulutukset uuden muistineuvojan kanssa henkilokunnalle. Osal-
listujamaara ei ollut suuri, mutta palaute oli hyva. Esitykset taltioitiin ja lisattiin
henkilokunnan saataviksi halutessaan. Tutkimukset hoitohenkilokunnan suh-
tautumisesta muistisairauksiin ja niiden hoitoon antoivat paljon ajatuksia oman
kehittamistyon koulutusmateriaaliosuuteen. Oikein toteutettuna koulutus luo
innostusta ja lisaa henkilokunnan omaa kehittymishalua. Tarkeaa on saada
henkilokunta huomaamaan myos oman tyon arvokkuus. Tein myOs pienen
opasvihkosen yksikdiden kayttdoon, 1ahinna muistin virkistamiseksi ja nopean
tiedon saamiseksi tilanteen tullen. Naiden oli tarkoitus olla yksikdissa aina hel-

posti I0ydettavissa ja kaytettavissa.

Kokonaisuudessaan tama tyd oli monivaiheinen ja vaati paljon moniammatil-

lista yhteistyota seka tietenkin vahvaa omaa panostusta. Tydskentely tapahtui
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paaosin omana tutkimus- ja kehittamistyonani. Tydskentelin yhteistyossa uu-
den muistineuvojan kanssa koulutuksien pitdmisen suhteen ja aikataulujen yh-

teensovittaminen oli todella haastavaa.

Tahan projektiin kuului myos toiminnan seuranta ja muokkaus tarvittaessa
seka mahdolliset lisdkoulutukset. Projektin aikataulu venyi ja talla hetkella ei
viela kayttokokemuksia ollut saatavissa ja niinpa tdma osuus ei toteutunut
tyossani. Olisi ollut hienoa saada seurata, kuinka toimintamalli toimii kaytan-
ndssa ja olla kannustamassa henkilokuntaa sen kayttéonotossa. Olisi myds
ollut kiinnostavaa nahda, kuinka se asemoituu uuteen hyvinvointialueen toi-

mintamalliin nahden.
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LIITE 1: MUISTIASIAKKAAN HOITOPOLKU SATASAIRAALAN
SOSIAALIPALVELUISSA — HANKE

a bk 0N =
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11.

12.

13.

14.

15.

16.
17.

Hankkeen vastuuyksikkoé / vastuutaho

Hankkeen hyvaksyja

Hankkeen vastuuhenkil6t

Hankkeeseen osallistuvat henkilot

Hankeorganisaatio (esim. hankkeen ohjaaja, tyéryhma, projekti-
ryhma ja ohjausryhma)

Muutoksen / uudistuksen tarve ja tausta (miksi?)

Kohderyhma ja hyddynsaajat (keita varten?)

Tavoitteet ja tulokset (mita on tarkoitus saada aikaan?)

Tehtavat ja toteutustapa (miten?)

Resurssit (mita tarvitaan? aikaa, osaamista, valineita)
Kustannukset (mitd maksaa?)

Aikataulu (vaiheiden kuvaus)

Seurantamenettelyt (kokouksien maarat, valiraportointi, loppura-
portti)

Hankkeen riskit (esim. liian suuret tavoitteet, osaamisvaje, ajan
puute)

Tiedottaminen (miten, milloin ja keille tiedotetaan hankkeen ai-
kana?)

Hankkeessa mukana olevat tahot (ketka tekevat?)

Arviointi (miten ja milloin arvioidaan hankkeen onnistumista, tulok-

sia ja tulosten vaikuttavuutta)
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LIITE 2: SAATETEKSTI

Kehitysvammaisten ihmisten elinikd on pidentynyt ja samalla myos muistisai-
rauksiin liittyvat asiat ovat tulleet ajankohtaisiksi. Elinian ennuste lievasti kehi-
tysvammaisilla on suunnilleen sama kuin muussa vaestossa. lakkaiden kehi-
tysvammaisten ryhma on eniten kasvava eri ikaisten kehitysvammaisten

ryhma ja nopeimmin kasvava iakkaiden ryhma.

Olemme luomassa Satasairaalan sosiaalipalveluille omaa muistisairaan hoito-
polkua ja haluamme taman kyselyn kautta kartoittaa henkilokunnan osaamista
ja koulutustarpeita seka palvelun tarvetta. Kysely on lahetetty sosiaalipalvelui-
den asuntoloiden sairaanhoitajille ja ohjaajille seka perhehoitajille ja perhehoi-
don ohjaajille. Toivomme, etta saisimme mahdollisimman paljon vastauksia
saadaksemme oikean kuvan tarpeesta. Kyselyyn vastaaminen kestaa noin 10

minuuttia.
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LIITE 3: INFOTIEDOTE

KEHITYSVAMMAINEN MUISTIASIAKAS

ENNALTAEHKAISY

1. Ennaltaehkaisyssd huomio terveellisiin elamantapoihin ja perussairauksien hyvaan
hoitoon.
->Saannolliset toimintakyky-testit.

Riskia lisaavat korkea ika, korkea verenpaine, aivovammat, aivoverenkiertohairiot,
epilepsia, ylipaino, vajaaravitsemus, monildakitys, virikkeettémyys, riippuvuus toi-
sista ihmisista ym.

Aivoterveydesta huolehtiminen

- ravitsemus, ruokavalio

- riittava uni

- liikunta

- perussairauksien hoitotasapaino

- kivun hoito

- stressin valttaminen

- aivojen kayttaminen monipuolisesti

- sosiaaliset suhteet
- mieliala
- aivojen suojaaminen ulkoisilta kolhuilta

Tarkeaa

- Toimintakyvyn yllapitaminen

- Havainnointi kaikilla toiminnan osa-alueilla

- erottaa mika on ikddantymisen tuomaa muutosta ja mikd muistisairauteen liittyvaa
- Sydan- ja verisuonitautien ennaltaehkaisy ja hyva hoito
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OIREET

2. Kaikkein yleisimpia muistisairauden oireita kehitysvammaisilla ihmisilla ovat

- aiemmin opittujen taitojen seka arkisten ja kielellisten taitojen heikkeneminen tai
havidminen

- yleisen sairastavuuden lisddntyminen

- epilepsian ilmaantuminen tai vaikeutuminen

- primitiiviheijasteiden ilmaantuminen

- uusien kaytosoireiden ilmaantuminen tai aikaisempien vaikeutuminen

- erilaisten neuropsykologisten oireiden, kuten afasian (puhekyvyn- ja/tai ymmarta-
misen hairid), apraksian (kdtevyyden hairid) tai agnosian (visuaalisen tunnistamisen
héirio) ilmaantuminen.

- masentuneisuus, ahdistuneisuus, mielialan vaihtelut

- paattelytaitojen, suunnittelun, arvioinnin ja jarjestelykyvyn heikkeneminen

- toimintojen hidastuminen

- energisyyden vaheneminen, vasyminen

- heikentynyt kyky huolehtia itsesta

Kehitysvammaisten muistisairaus oireita

Omatoimisuustaidot katoavat vahitellen
Mielenkiinto ja energisyys hiipuu, liikkuminen vahenee
Unohtelu, nimien unohtaminen
Ymmartamisen vaikeutuminen
Artyneisyys, tuskaisuus
Muutokset ruokahalussa, painonmuutokset
Unihairiot
Puheen tuoton vaikeudet
Keskittymishairiot

. Desorientoituminen aikaan ja paikkaan

. Huolestuneisuus

. Lisdantyva karkea puhe

. Epadadekvaatti kayttaytyminen

. Persoonallisuuden muutos

W oo N AE WM R
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. Pelkotilojen lisddntyminen

. Harhaisuus

. Paivittadiset mielialan vaihtelut
. Eristaytyminen

. Fyysinen aggressiivisuus

. Jumittaminen

=
N O
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(Mukeva-projekti, 2013-2014)
(Sauna-aho, 2019)
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EPAILYKSEN HERATTYA

1. Kirjauksista yhteenveto
2. Toimintakykytestit, mahdolliset muistitestit

3. Huolen heratessa yhteys muistihoitajaan

- kaynnilla kartoitetaan asiakkaan tilanne

- tuttu hoitaja / ohjaaja mukaan kdynnille

- mukana voi olla esitdytetty kyselylomake, johon kirjataan asiakkaan voinnin muu-
tokset, mista huoli on syntynyt, tiedot asiakkaan eldaman nykytilanteesta, elaman
muutoksista esim. muutto, ldheisen kuolema —tama voidaan myos tayttad yhdessa
vastaanottokaynnilla

- tehdyt toimintakyvyn arvioinnit tai muistitestit mukaan

4. Muistitutkimukset joko kunnallisessa terveydenhuollossa tai sosiaalipalveluiden eri-
tyisosaamiskeskuksessa moniammatillisessa tyéryhmassa

- eok:hon tarvitaan aina laakéarin Iahete ja kunnalta maksusitoumus (palveluohjaaja)

MUISTINEUVOJAN YHTEYSTIEDOT

LINKKEJA MUISTITESTEIHIN

https://asiakas.kotisivukone.com/files/muistikka.fi.kotisivukone.com/MSV opasvihko.pdf

https://asiakas.kotisivukone.com/files/muistikka.fi.kotisivukone.com/MSV print.pdf

https://asiakas.kotisivukone.com/files/muistikka.fi.kotisivukone.com/NTG-EDSD KASI-
KIRJA SUOMI.pdf

file:///C:/Users/Omistaja/Downloads/NTG-EDSD%20-muistitutkimus.pdf



https://asiakas.kotisivukone.com/files/muistikka.fi.kotisivukone.com/MSV_opasvihko.pdf
https://asiakas.kotisivukone.com/files/muistikka.fi.kotisivukone.com/MSV_print.pdf
https://asiakas.kotisivukone.com/files/muistikka.fi.kotisivukone.com/NTG-EDSD_KASIKIRJA_SUOMI.pdf
https://asiakas.kotisivukone.com/files/muistikka.fi.kotisivukone.com/NTG-EDSD_KASIKIRJA_SUOMI.pdf
file:///C:/Users/Omistaja/Downloads/NTG-EDSD%20-muistitutkimus.pdf
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MUISTITUTKIMUKSET JA -HOITO

Muun muassa somaattiset sairaudet, aistivammat, ladkkeiden sivuvaikutukset ja psyykkiset
hairiot tulee poissulkea ennen muistisairauden diagnosointia. Erityisen tarkeita poissuljetta-
via seikkoja kehitysvammaisilla henkil6illa ovat esimerkiksi kilpirauhasen toimintaan liitty-
vat ongelmat, ladkitys ja masennus.

Muistitutkimuksiin kuuluvat

- perussairauksien tarkistus

- laakityksen tarkistus

- laboratoriokokeet

- neurologinen tutkimus

- paan kuvantaminen

- neuropsykologinen tutkimus
(voi sisaltad mm. MMSE, CERAD)

Arjessa tapahtuva tiedonkeruu ja toimintakyvyn seuranta ovat erittdin tarkeita dia-
gnostisen tiedon lahteitd kehitysvammaisten henkilén muistisairauden diagnostii-
kassa.

5. Muistisairaus diagnoosin jalkeen

- mahdollisen ladkityksen aloitus (seuranta/ tarkastus 3 ja 6 kk kohdalla)
- hoito- ja kuntoutussuunnitelma

- mahdolliset tukitoimet asiakkaalle ja omaiselle

- sairauden etenemisen seuranta

6. Saattohoito

LAHTEITA

Mukeva-projekti 2014. Suomen Dementiayhdistys.

Sauna-aho Oili 2019. lkdantyminen ja kehitysvammaisuus. Vaitoskirja, Turun yliopisto
https://www.utupub.fi/bitstream/handle/10024/148455/AnnalesC480Sauna-aho.pdf?se-
guence=3&isAllowed=y

Kehitysvammaisuus ja muistisairaudet, 2018. Etela-Pohjanmaan Muistiyhdistys ry
https://www.muistiyhdistys.fi/uploads/TOMopas1218www.pdf
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