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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa muistisairaan kehitysvammaisen
arjen tukemisen keinoja. Opinnaytety0 oli paaasiassa kehittamistyd, joka toteutettiin
oppaan muodossa. Oppaaseen tarvittava aineisto kerattiin haastatteluista ja ole-
massa olevasta teoriasta. Opas tehtiin yhteistydssa TOM -hankkeen kanssa. Tutki-
musmenetelmana on kaytetty laadullista Grounded -teoriaa, jossa luodaan uutta tie-
toa vanhan perusteella. Haastattelut toteutettiin avoimina keskusteluina painottaen
tutkimuskysymyksia. Tyon tutkimusongelmina olivat seuraavat kysymykset: Miten
tuetaan muistisairasta kehitysvammaista arjessa ja miten mahdollistaa muistisai-
raalle kehitysvammaiselle asiakkaalle mielekas arki?

Haastatteluja toteutettiin 14, joista nelja oli asiantuntijahaastatteluja ja kymmenen
kohderyhma haastatteluja. Kohderyhmahaastatteluista nousseet teemat muodosti-
vat pohjan oppaassa kasiteltaviin aiheisiin ja asiantuntijahaastatteluista saatiin tee-
moihin liittyvaa tietoa, jota voitiin yhdistaa jo olemassa olevaan teoriatietoon.

Kehitysvammaisten muistisairaudet ovat yleistymassa, silla elinian odote heidan
kohdallaan kasvaa kehittyneen laaketieteen ja hoitotyon ansiosta. Kehitysvammais-
ten elaessa pitempaan vanhuuden tuomat muutokset yleistyvat, naista suurimpana
muistisairaudet. Kehitysvammaisten muistisairaudet ovat varsin uusi hoitotyon alue,
minka takia sen diagnosointiin ei ole kehitysvammaisille sopivaa muistitestia, eika
yleista teoriatietoa. Taman opinnaytetyon aihe on siis ajankohtainen.

Opinnaytety6ta tehdessa kavi selvasti ilmi, ettd muistisairaille kehitysvammaisille
soveltuvien arjen tukemisen keinojen kehittdminen on tarkeaa. Haastatteluista kavi
ilmi, etta kyseisia arjen tukemisen keinoja on olemassa niin sanottuna hiljaisena tie-
tona. Tietoa ei ole kuitenkaan sovellettu teoriatiedoksi, mika vaikeuttaa sen jaka-
mista ammattihenkilGille ja asianomaisille. Opinnaytetyd pyrkii luomaan pohjaa uu-
delle teoriatiedolle oppaan muodossa. Muistisairaan kehitysvammaisen arjen
tukemisessa voidaan hyodyntaa samankaltaisia keinoja, kuin ei muistisairaan kehi-
tysvammaisen tukemiseen. Hyvia tukemisen keinoja ovat esimerkiksi kuvalliset oh-
jeet, kalenteri ja rutiinit. Jokaisen kaytettavan keinon tulee perustua muistisairaan
itsenaisen toiminnan tukemiseen, eika siihen, miten tehda asiat sairastuneen puo-
lesta.

Avainsanat: muistisairaudet, kehitysvammaisuus, arki, tukeminen
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The purpose of this thesis was to clarify different everyday supporting methods for
the mentally disabled. The work was completed by creating a manual for the target
group. The material for the manual was collected by interviewing the professionals
in the field and individuals from the target group. The manual was made by order
and it was done for the TOM -project. Existing theory was exploited for the manual
along with the material gathered from the interviews. Research was done by using
a qualitative research method called Grounded -theory. Grounded -theory is used
to combine existing theory with common knowledge from the field to create new
theory.

The interviews were in the form of an open discussion based on the research ques-
tions. These questions were: how does one support the mentally disabled with a
memory loss disease in their everyday life and how does one make meaningful life
possible for a mentally disabled person with a memory loss disease?

14 interviews were done, four of them were with a professional from the field and
ten of them were with people from the targeted group. The themes that were dis-
covered from the interviews with the targeted group were used as a base for the
topics of the manual. The material from the professional interviews and the existing
theories were then used to create new theory about these topics.

Memory loss diseases are getting more common among the mentally disabled. This
is because their life expectation is growing due to developed health care. The
changes of ageing like memory loss disease become more current when the men-
tally disabled live longer. This causes a new field of work in health care and because
of this, the methods to diagnose memory loss illnesses do not exist, and new theo-
ries are needed.

The thesis was created to give valuable information about the support methods in
everyday life for mentally disabled peoples with memory loss diseases and their
families in the form of a manual. It also contains new ideas and theory for the pro-
fessionals of the field.

Keywords: memory loss disease, mentally disabled, everyday life, support
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Kaytetyt termit ja lyhenteet

Muistisairaus

Kehitysvammaisuus

Arki

Tukeminen

Muistisairaudella tarkoitetaan tautia joka vaikuttaa aivojen
kognitiiviseen toimimiseen erityisesti muistia kasittelevilla

alueilla.

Geeniperiman tai ulkoisen tekijan aiheuttama kehitysta vii-
vastyttava tekija, joka vaikuttaa henkilon kehitykseen esi-

merkiksi heikentden toimintakykya tai kommunikointia.

Henkildn jokapaivainen elama, sisaltaa toiminnot heraami-
sen ja nukkumaan menon valissa aina maanantaista sun-

nuntaihin.

Ulkopuolisen henkilon tai menetelman tarjoama apu eri ar-

jen toimintoja toteutettaessa.



Johdanto

Opinnaytetyd on tehty kehittamistyéna hyddyntaen laadullista tutkimusmenetelmaa.
Tutkimusmenetelmaan on kaytetty viitteitd Grounded -teoriasta, joka perustuu uu-
den tiedon soveltamiseen, jo olemassa olevasta tiedosta. Kehittamistyo toteutettiin
oppaan muodossa, joka oli toimeksianto Etela Pohjanmaan Muistiyhdistyksen TOM

-hankkeelta. Oppaan aiheena on muistisairaan kehitysvammaisen arjen tukeminen.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli luoda kaytannodnlaheinen opas, joka tarjoa kohde-
ryhmalle hyddyllisia ja monipuolisia tukemisenkeinoja arkeen. Oppaan tavoitteena
oli yksinkertaisesti vastata tutkimuskysymyksiin; Miten tuetaan muistisairasta kehi-
tysvammaista arjessa ja miten mahdollistaa muistisairaalle kehitysvammaiselle asi-

akkaalle mielekas arki?

Kehittamistyon alussa haastateltiin kohderyhmaan kuuluvia henkiléita, jotta oppaa-
seen saataisiin asiakaslahtéinen pohja. Haastatteluista kerattiin oppaaseen kasitel-
tavat aiheet, jonka jalkeen kerattiin aiheisiin liittyvaa teoriatietoa. Teoriamateriaali
oppaaseen pohjautuu tietoon, joka saatiin alan kirjoista ja artikkeleista, seka asian-
tuntijahaastatteluiden pohjalta kerattyyn materiaaliin. Teoriatiedon ja kohderyhma
haastattelujen pohjalta saadusta materiaalista koottiin opas. Oppaan toteutuksen ja
sommittelun inspiraationa toimi Skotlannissa tehty Jennyn paivakirja eli Jenny’s
Diary. Opas sisaltaa kaytannonlaheisia vinkkeja kehitysvammaisen muistisairaan
arjen tukemiseen kasitellen mm. arkitoimintoja, terapiamuotoja ja vapaa-ajan aktivi-
teetteja. Oppaassa on kaytetty havainnollistavia kuvia. Kuvien ymparille on keratty

tarkeitd huomioita toiminnon suorittamista varten seka sen tarjoamia hyotyja.

Opinnaytetydn teoria pohjautuu oppaan luomisessa kaytettyyn tietoon. Oppaassa
kasitellaan muistisairauksia, kehitysvammaisuutta ja kuinka ne ilmenevat yhdessa.
Lisaksi opinnaytetyd nostaa esille erilaisia terapiamuotoja, joita voidaan hyddyntaa
muistisairaan kehitysvammaisen arjen tukemisessa. Opinnaytetyon pohdinnan lop-
putulokseksi muodostuu tutkittavan aiheen tarkeys ja ajankohtaisuus. Kehitysvam-
maisten elinika on noussut ja heilla iimenee ikaihmisille tyypillisia sairauksia, eika
niiden ilmenemisen muodoista ja vaikutuksista ole ajankohtaista tietoa. Tama kehit-
tamistyd on talla hetkella yksi harvoista asiaa kasittelevista suomenkielisista tutki-

mustoista ja on tasta johtuen pioneerina asian tarkeyden esittelyssa.



1 Muistiyhdistys

Etela Pohjanmaan Muistiyhdistys ry on vuonna 1987 perustettu Muistiliiton jasen-
jarjestd. Yhdistys valvoo muistioireista karsivien yhteiskunnallisia sosiaalisia ja ta-
loudellisia etuja. Yhdistyksen tarkoituksena on toimia oireista karsivien ja heidan

omaisten tukiverkkona. (Muistiyhdistys 2018.)

Yhdistyksen toiminta perustuu ohjaus-, tiedotus-, koulutus- ja valistustydhon. Yhdis-
tys jarjestaa kerhotoimintaa ja vertaistukiryhmia muistisairaille seka heidan omaisil-
leen. (Muistiyhdistys 2018.) Tama toiminta tarjoaa muistisairaille mahdollisuuden
toimia sosiaalisessa ymparistossa ja samalla vahvistaa yhteiskuntaan kuulumisen
tunnetta. Muistiyhdistyksen kehittamistyo toteutetaan hanketyona ja jatkuvarahoit-
teisena toimintana. Kaynnissa olevia jatkuvan rahoituksen toimia yhdistyksella ovat
Kylille kulttuuria —toiminta seka Muistiluotsi -toiminta. Kdynnissa olevia hanketoimin-
toja puolestaan ovat TOM -hanke, Muisti- ja ikaystavallinen Etela-Pohjanmaa -
hanke seka Kortteleihin kulttuuria —hanke. (Muistiyhdistys 2018.)
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2 TOM -hanke

TOM - tietoa omaisille ja kehitysvammaisille muistisairauksista — hanke on yksi Etela
Pohjanmaan Muistiyhdistyksen hankkeista. Sen tarkoituksena on nimensa mukai-
sesti antaa tietoa muistisairauksista, niiden ennaltaehkaisysta, tutkimisesta, hoi-
dosta ja kuntoutuksesta kehitysvammaisille ja heidan laheisilleen. Hanke on
STEA:n rahoittama vuosille 2015-2018 ja hankkeen yhteistyétahoina toimivat muun
muassa Tuki- ja osaamiskeskus Eskoo ja Kehitysvammaisten palvelusaatio. (Muis-
tiyhdistys 2018.)

Hankkeen toiminta tapahtuu lahella kohderyhmaa, toiminta-alueen toimintakeskuk-
sissa, asumisyksikoissa ja muissa vastaavissa paikoissa. Taman toteutustavan
ideana on tavoittaa mahdollisimman monta kohderyhmaan kuuluvaa. Hankkeen to-
teuttaman toiminnan tarkoituksena on jakaa tietoa muistisairauksista muun muassa
TOM -valmennuksen, vertaistukiryhmien ja materiaalien kehittamisen kautta. Li-
saksi hanke jarjestaa avoimia seminaareja kaikille kiinnostuneille. (Muistiyhdistys

2018.) Tama opinnaytetyd on toteutettu yhteistydssa TOM-hankkeen kanssa
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3 Muistisairaus

Tassa luvussa kasitellaan muistisairauksien ja muistihairiciden tyypillisimpia ilme-
nemisen muotoja, seka niiden oireita ja taudinkuvaa. Muistisairauksista keskitytaan
paaosin Alzheimerin tautiin ja sen etenemiseen syvennytaan tarkemmin, koska Al-
zheimerin taudilla on todettu olevan yhteytta kehitysvammaisuuteen ja Downin syn-

droomaan.

Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka heikentaa henkilén muistia ja kognitii-
vista aivojen toimintaa, tasta syysta se vaikuttaa myos toimintakykyyn. Muistihairiot
voidaan jakaa neljaan eri ryhnmaan; ohimeneviin ja hoidettavissa oleviin muistihairi-
oihin seka pysyvaan jalkitilaan ja etenevaan muistisairauden tilaan. (Vahtera 2002,
32.) Henkildlla, joka karsii muistioireista, on oikeus varhaiseen oireiden tutkimiseen,
taudin maarittamiseen ja edelleen sairauden ja hairididen mukaiseen hoitoon. Var-
hainen taudin maarittaminen on tarkeaa, jotta asianmukainen hoito voidaan aloittaa
hyvissa ajoin ja se tukisi sairauden hoitoa parhaiten (Erkinjuntti ym. 2010, 298).
Tama opinnaytetyd hyodyntaa muistisairauksista saatavaa tietoa sairauden ela-
manhallinnallisesta nakokulmasta ja siitd, kuinka muistisairauksista kerattya teo-

riatietoa voidaan soveltaa muistisairaiden kehitysvammaisten arjen helpottamiseksi.

3.1 Ohimenevat ja hoidettavat muistihairiot

Ohimenevat muistihairiét voivat johtua muun muassa pitkdan jatkuneesta unetto-
muudesta, korkeasta stressitilasta, hoitamattomista perussairauksista tai huonosta
ja epaterveellisesta ruokavaliosta. Naissa tapauksissa muistihairidoireet katoavat,
kun oireiden aiheuttava tekija kuten unettomuus korjataan. (Naslindh-Ylispangar
2012, 32.)

Hoidettavissa olevat muistihairiot ilmenevat tavallisesti toisen sairauden sivuoi-
reena, tilapaisista puutostiloista ja aineenvaihdunnan hairidista. Tavallisesti nama
hairiot ovat hoidettavissa, kunhan ne huomataan hyvissa ajoin ja hoidetaan oikealla
tavalla. Mikali hoidettavissa olevia muistihairidoireita ja niiden aiheuttajia ei saada
kiinni ajoissa, ne voivat aiheuttaa pysyvan jalkitilan tai johtaa etenevaan muistisai-

rauteen sairastumiseen. Naiden hoidettavissa olevien muistihairididen osuus on 10-
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20 % kaikista muistihairidista. (Vahtera 2002, 32.) Hoidettavissa olevia muistihairi-
oiden riskia lisdavat mm. lilan matala verenpaine, infektio tai aivoissa oleva kasvain
my0s psyykkiset oireet kuten depressiosta ja B12-vitamiinin puutostila voivat kas-
vattaa riskia (Erkinjuntti ym. 2010, 298).

3.2 Etenevat muistisairaudet

Etenevilla muistisairauksilla tarkoitetaan diagnosoituja muistisairauksia, joita ei
voida parantaa. Niiden etenemista on kuitenkin mahdollista hidastaa laakityksella ja
terveellisilla elamantavoilla. Etenevat muistisairaudet heikentavat yleisesti alyllisia
toimintoja ja huonontavat muistia. Muistin heikentamisen lisaksi etenevat muistisai-
raudet usein myos herkistavat tunnemuistia ja vahvistavat tunnekokemuksia aariti-
loihin. (Erkinjuntti ym. 2010, 299.) Yleisimpia etenevia muistisairausdiagnooseja
ovat Alzheimerin tauti, Lewyn kappale —tauti, Otsa-ohimolohkorappeumasta johtuva

muistisairaus, vaskulaarinen dementia seka Parkinsonin tauti. (Vahtera 2002, 32.)

3.3 Pysyvi jilkitila

Pysyvat muistihairiciden jalkitilat iimenevat paaasiassa ulkoisten tekijoiden seurauk-
sena, kuten aivoverenvuodon, aivoihin kohdistuneen ruhjevamman, aivotulehduk-
sen tai pitkdaikaisesta B1 -vitamiini puutoksen jalkitilasta (Erkinjunttiym. 2010, 300).
Pysyvan jalkitilan muistihairidoireet voivat myos aiheutua hoitamattomista ohimene-
vien tai hoidettavissa olevien muistihairididen tiloista (Vahtera 2002, 32). Pysyvien
muistihairididen hoitokeinot ja niiden kuntoutusmenetelmat ovat samoja kuin muis-

tisairauksiin tarkoitetut keinot.

3.4 Alzheimerin tauti

Etenevista muistisairauksista tyypillisin on Alzheimerin tauti. Alzheimerin taudin
esiintyvyys kaikista etenevista muistisairauksista on noin 70 % ja riski sairastua sii-
hen kasvaa ikaantymisen myota. Taudin riskitekijoihin lukeutuvat mm. ik, suvussa

esiintyva muistisairaus ja Downin syndrooma. Alzheimerin taudissa on selva riski
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sairastumiseen, jos lahisuvussa on useampia kuin yksi Alzheimeriin sairastunut
henkild. (Vahtera 2002, 37-38.) Alzheimerin tauti havittda paaasiassa sisemman
ohimolohkon alueen hermosoluja, lisdksi se vaikuttaa myds isonaivokuoren amy-
loidiplakkeihin ja tau-proteiinista koostuviin hermosaieyhteyksiin (Erkinjuntti ym.
2010, 102).

3.5 Alzheimerin taudin ensimmaiset oireet ja sen eteneminen

Alzheimerin taudin varhaisessa vaiheessa ei ole havaittavissa varsinaisia merkkeja
muistisairaudesta ja tavallisen arjen elaminen sujuu tavalliseen tapaan. Ensimmai-
sia huomioita taudin puhkeamisesta ovat hajamielisyys, joka poikkeaa normaalista
unohtelusta. Taman oireen laheiset usein havaitsevat ensimmaisina. (Telaranta
2014, 59.) Myos tuttujen tdiden tai kotiaskareissa vietetyn ajan kasvaminen, poik-
keukselliset mielentilan vaihtelut ja uuden oppiminen muuttuvat tydlaammaksi tau-
din edetessa. Masennus ja ahdistuksen tunteet liittyen arjen muutoksiin ja epavar-
muuden tunteeseen ovat myds mahdollisia Alzheimerin taudin alkaessa (mts. 29).
Henkild saattaa myos alkaa peitella tai kieltaa oireitansa, seka muuttua aloitekyvyt-
tomaksi ja levottomaksi (mts. 30). On myos hyvin yleista, ettei itse sairastunut ole

huomannut muistissaan poikkeavuutta taudin varhaisvaiheessa (mts. 60, 61).

Taudin lievassa vaiheessa jo aiemmin mainitut varhaisen vaiheen oireet korostuvat
yha enemman arjen toiminnoissa ja monimutkaisten askareiden, kuten ruuanlaiton,
autolla ajamisen ja rahankayton hallinta voi aiheuttaa avun tarvetta (Telaranta 2014,
62). Lievaa Alzheimerin tautia sairastava pystyy asumaan ja toimimaan kotiympa-
ristdssaan viela itsenaisesti, mutta tarvitsee tukea asioiden hoitamisessa ja muista-
misessa. Alzheimerin taudin varhainen ja lieva vaihe voivat kestaa useampiakin
vuosia muuttumattomina varhaisen diagnoosin my6ta. Tata aikaa voidaan pidentaa
entisestaan riittavan ajoissa aloitetuilla oikeanlaisella |aakityksella ja kuntoutustoi-
milla. (Telaranta 2014, 63, 64.)

Keskivaikeassa vaiheessa sairastuneen muisti ja looginen ajattelu tuottavat jo suu-
ria haasteita, eika itsenainen suoriutuminen kaikista arjen toiminnoista enaa onnistu

ilman apua (Telaranta 2014, 65.) Toiminnanohjausta tarvitaan etenkin paivittaisissa
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toiminnoissa, kuten ravitsemuksessa, henkilokohtaisessa hygieniassa ja pukeutu-
misessa. Tassa syysta ulkopuolisen avun hydédyntaminen on suotavaa turvallisuu-
den ja arjen sujuvuuden luomiseksi. Alzheimerin taudin keskivaikeassa vaiheessa
sairastuneen sairaudentunto saattaa kadota ja tasta syysta mm. eksymisriski kas-
vaa, kun sairastunut lahtee kotoaan hoitamaan asioita, mutta ei sairauden takia
enaa tunnista ymparistda tai muista, mihin on menossa. Hyvin tyypillisia tassa vai-
heessa ovat myos erilaiset kaytosoireet ja harhaluulot. Vaikka muistamisen ja toi-
minnanohjauksen kanssa esiintyy sairastuneella vaikeuksia, niin toimintakykya
saattaa kuitenkin olla jaljella viela runsaasti. Ohjatuilla voimistelutunneilla ja harras-
tuksissa muistisairas voidaan saada toimimaan ja harjaannuttamaan jaljella olevia
voimavaroja, seka luoda iloa ja onnistumisen tunteita. Tasta syysta aktiivisuutta ja
harrastustoimintaa kannattaakin jatkaa, niin kauan kuin se on mahdollista. (Tela-
ranta 2014, 66, 67.)

Alzheimerin taudin vaikeassa vaiheessa henkild on useimmiten jo hyvin muistama-
ton ja puheentuotto on rajoittunutta tai kadonnut. Keskustellessa henkilon kanssa
kannattaa huomioida, etta vaikka muistisairas ei pystyisi sanallisesti kommunikoi-
maan tai puheen tuotto on hyvin epaloogista, niin muistisairas saattaa kuitenkin ym-
martaa yllattavankin paljon. (Telaranta 2014, 68, 69.) Alzheimerin tauti vaikuttaa en-
nen kaikkea henkilon lahimuistiin ja oikeanlaisten sanojen Ioytamiseen, jolloin
keskusteltaessa on oltava lasna ja vastaanottava, silla kadonneita sanoja voidaan
ilmaista kehon kielelld, tunteilla, ilmein tai asiaa sivuuttavin kiertoilmauksin. Esimer-
kiksi itseilmaisun vaikeuden ja ymmartamattomaksi tulemisen turhautumisen tun-
netta muistisairas saattaa ilmaista suuttumalla tai vakivaltaisin keinoin. Keskusteli-
jan onkin syyta kiinnittdd huomiota rauhalliseen ja selkdan puhetapaan seka

kosketuksen kautta vahvistaa sanomaansa.



15

4 Kehitysvammaisuus

Seuraava luku kasittelee kehitysvammaisuutta kasitteena ja kuinka sita kaytetaan
yhteiskunnassa. Luku esittelee kehitysvamma kasitteen maarittelyn ja sen mita ka-
site sisallyttaa itseensa. Maarittelyn jalkeen luvussa kasitellaan, sita kuinka kehitys-
vammaisuus huomioidaan yhteiskunnassa ja mita laki sanoo yhteiskunnan velvolli-
suuksista tarjota palveluita kehitysvammaisille. Luku maarittelee kehittamistyolle
tarkean pohjan kehitysvamma kasitteesta ja, siitd kuinka he ovat tasavertaisia pal-

velujen vastaanottajia.

Kehitysvammaisuutta on vuosien varrella maaritelty monella eri tavalla. Jokainen
maarittely on perustunut tiettyihin kaavamaisiin saantoihin, jotka juontavat juurensa
aikaisempiin sosiaalisiin, uskonnollisiin tai poliittisiin kaytantoihin ja saadoksiin.
Useimmat maarittelyt perustuvat henkilon alylliseen toimintaan esimerkiksi koskien
henkilon kykya oppia uusia asioita, toimia paattelykykya vaativissa tilanteissa tai
monimutkaisten asiayhteyksien ymmartamista. On todettu, ettd henkilélla, jolla on
todettu kehitysvamma, on usein vaikeuksia sosiaalisten normien mukaan toimimi-
sessa, vastuullisuuden ymmartamisessa tai toiminnan suunnittelussa. Usein nama
maarittelyt pitdvat paikkansa ja kuvaavat niita piirteita, joita kehitysvammaisilla hen-
Kildilld on. (Vahtera 2002, 10-11.)

Kehitysvamma kasitteena kuitenkin sisallyttaa itsensa hyvin laajan jakauman eri ih-
misia, joiden toimintakyky ja kehitysvammat ovat keskenaan verraten erilaista. Ke-
hitysvamma- kasitetta kaytetaan henkildista, joilla on vaikeusasteeltaan lieva- tai
keskivaikea- tai vaikea tai syva kehitysvamma. Kehitysvammaisuus onkin ylakasite
monille mita erilaisimmista syista johtuville vaikeuksille oppia ja yllapitaa paivittai-
seen elamaan liittyvia toimia. Se ei kuitenkaan tarkoita sita, etteikd kyseisella hen-
kilolla voisi olla tervetta tunne-elamaa, unelmia ja haaveita, joita tavoitella ja toteut-
taa tai oikeutta tulla kuulluksi ja huomioiduksi. (Vahtera 2002, 12.)

Kehitysvamma aiheuttaa poikkeaman henkilon toiminnassa tai toimintakyvyssa, se
tuo haasteita henkildlle toimia erinaisissa tilanteissa, jolle nyky-yhteiskunta on aset-
tanut saannot ja rajat. Todellisuudessa kehitysvammaisuus on erilaisuutta. On sel-
vaa, etta kehitysvamma saattaa rajoittaa henkilon elamaa ja luoda haasteita oppi-

miseen, itsensa ilmaisuun tai sosiaalisissa tilanteissa toimimiseen, se ei kuitenkaan
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tee ihmisesta vahemman ihmista. Kehitysvamma ei ole este elamasta nauttimiseen.
Kehitysvamma on yksinkertaisimmillaan geeniperiman, ympariston tai tapaturman

aiheuttamaa erilaisuutta. (Vahtera 2002, 10.)

41 Kehitysvammaisuus yhteiskunnassa.

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistda palveluista ja tukitoimista (L
3.4.1987/380) maarittelee kehitysvammaisen henkildn seuraavaksi: "Vammaisella
henkildlla tarkoitetaan tassa laissa henkilda, jolla vamman tai sairauden johdosta on
pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman toiminnoista.”
Kyseinen laki pyrkii ehkadisemaan ja poistamaan haittoja tai esteita, jotka ovat ai-
heutuneet vammaisuudesta. Sen tarkoituksena on myos edistda vammaisen henki-
|I6n mahdollisuuksia toimia yhdenvertaisena yhteiskunnassa. Samainen laki velvoit-
taa myos kuntia huolehtimaan vammaisille tarjottavien palveluiden ja tukitoimien
jarjestamisesta, seka varmistamaan etta niiden sisallot ovat laadultaan ja laajuudel-
taan tarvetta vastaavia. Laki kehitysvammaisten erityishuollosta 3 § velvoittaa kun-
taa erityisesti huomioimaan vammaisen yksilollinen avuntarve palveluita ja tukitoi-
mia jarjestettdessa. Voidaankin todeta, ettd naiden lakien nojalla ja niihin vedoten
yhteiskunta pyrkii varmistamaan sen, ettd kehitysvammainen henkild ja hanen Ia-

heisensa vastaanottavat yksilOllisten tarpeiden mukaista palvelua ja tukea.
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5 Kehitysvammaisten muistisairaudet

Tama luku yhdistaa opinnaytetyossa aiemmin kasiteltya teoriatietoa muistisairauk-
sista ja kehitysvammaisuudesta. Luku kokoaa yhteen myds jo olemassa olevaa tie-
toa kehitysvammaisten muistisairauksista. Aluksi luku kasittelee muistisairauksien
esiintyvyytta kehitysvammaisuuden kanssa ja sen mitka tekijat ovat todettu aiheut-
tavan muistisairautta kehitysvammaisilla. Taman jalkeen luku kasittelee muistin toi-
mintaa kehitysvammaisen nakokulmasta. Luku kasittelee sen jalkeen sita, kuinka
muistisairauden puhkeamista voidaan ennaltaehkaista kehitysvammaisen kohdalla,
jatkaen edelleen siihen kuinka ensimmaiset oireet voidaan tunnistaa ja miten ne
saattavat ilmeta. Yhdeksi tarkeimmista kasiteltavista aiheista tassa luvussa nousee
Downin syndrooman ja Alzheimerin taudin yhteys. Luku tuo esille sen kuinka suuri
riski Downin syndroomaisella on sairastua Alzheimerin tautiin painottaen liséksi en-
naltaehkaisemisen ja asian tiedottamisen ja informoinnin tarkeytta. Tassa luvussa
kasitelty teoria toimii pohjana kehittamistyon oppaalle, maarittden samanaikaisesti

sen kohderyhman ja tarpeen.

5.1 Muistisairauksien esiintyvyys kehitysvammaisilla

Kehitysvammaisten ikdantymisen muutokset alkavat nakya noin 20-30 vuotta aikai-
semmin, kuin muulla vaestolla, jolloin kehitysvammaisten vanhuusika ajoittuu alka-
vaksi noin 45-60 ikavuosien valille (Kontion 2000, Vahtera 2002, 24, mukaan). Muis-
tisairauksien esiintyvyys kehitysvammaisilla henkiléilla on eraiden kansainvalisten
tutkimusten mukaan 40-49-vuotiaista 10-25 %:lla, 50-59 —vuotiaista 20-55 %:lla ja
yli 60 —vuotiaista 30-75 %:lla (Vahtera 4; Haveman 1989; Schupf 1989; Zigman
1989; Lai & Williams 1992). Naista luvuista voidaan huomata, ettd mitd vanhem-

maksi henkild tulee sen suuremmaksi sairastumisen riski kasvaa.

Suurimpia muistisairauksiin altistavia tekijoita kehitysvammaisilla ovat Downin syn-
drooma ja epilepsia. Downin syndrooman omaavista ihmisista 60 %:lla on todettu
olevan Alzheimerin taudin diagnoosi tai siihen viittaavia oireita. (Erkinjuntti ym.
2010, 300.) Epilepsia puolestaan altistaa kehitysvammaisen voimakkaille paahan

kohdistuville vaurioille ja mahdollisille aivoverenvuodoille, jotka hoitamattomina ovat
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suuri riskitekija muistihairioille. Myos huono hoito ja Iaakkeiden liikakaytto epilepsiaa
hoidettaessa voivat heikentaa kehitysvammaisen henkista tasoa suurentaen muis-
tisairauden riskia (Erkinjuntti ym. 2010, 300).

5.2 Muistin ja kehitysvammaisuuden suhde toisiinsa

Kehitysvammaisten muistitutkimuksissa useimmiten kuvataan lyhytkestoisen muis-
tin ongelmia, joiden keskeisia alueita ovat mieleen painaminen ja mielesta palautta-
minen. Kehitysvammaisilla lyhytkestoisen muistin kayttdé uusissa oppimistilanteissa
on hairiintynytta ja pitkakestoisen muistin kayttd hitaampaa kuin terveella vaestolla,
jolloin uuden tiedon kasittely tai aiemmin opitun tiedon hyddyntaminen on vahaista.
(Numminen, 1998; Vahtera 2002,14.15 mukaan.)

Muistisairauksissa usein ensimmaiset ilmenevat ongelmat liittyvat Iahimuistin heik-
kenemiseen, jolloin kehitysvammaisen muistin perustason selvittaminen ja seuraa-
minen ovat tarkeassa roolissa muistisairausdiagnoosin erottamisesta normaalista

ikdantymisen tuomasta muistin heikentymasta. (Numminen 1998.)

Kehitysvammaisen sairastuessa muistisairauteen ja sen ensimmaisten oireiden al-
kaessa on taudin eteneminen samankaltaista kuin muillakin. Erona valtavaestoon
kehitysvammaisella sairauden oireet vain ilmenevat aiemmin ja henkilon toiminta-

kyky on alkutilanteessa valtavaestda alhaisempi. (Naslindh-Ylispangar 2012, 104.)

5.3 Muistisairauksia ehkaisevat toimet ja ennaltaehkaisy

kehitysvammaisilla

Henkildlla, jolla on geneettisen periman kautta muistisairaus, kuten Down syndroo-
maisilla ei muistisairautta pystyta taysin ehkaisemaan. Taudin puhkeamista on kui-
tenkin mahdollista viivastyttdaa omalla ja laheisten toiminnalla. Nama ennaltaeh-
kaisyn keinot ovat taysin samoja niin kehitysvammaisilla henkil6illa kuin myos

valtavaestolla. Kehitysvammaisuus itsessaan ei vaikuta ennaltaehkaisyn keinojen
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toimivuuteen. Ainoa ero keinojen toteuttamisessa kehitysvammaisten ja valtavaes-
ton valilla on se, etta kehitysvammainen saattaa tarvita ulkopuolista tukea ja enem-

man aikaa keinojen toteuttamiseen.

Muistisairauden puhkeamista voidaan ennaltaehkaista ja hidastaa hyvalla elaman-
laadulla. Mita parempaa huolta pitaa kehostaan ja muististaan, sita pienempi riski
on muistin heikentymiseen. Jokaisen, jolla on muistisairauteen sairastumisenriski
tulisikin huomioida seuraavat tekijat arjessaan: hyva ravitsemus, yhteisdllisyys ja
yhteenkuulumisen tunteen luominen, laakkeiden oikeanmukainen kayttd, saannalli-
sen fyysisen liikunnan harrastaminen seka muistin harjoittaminen ja haastaminen.
Muistisairausriskin omaavan ja hanen laheistensa olisi hyva myds kiinnittda huo-
miota muistisairaan kuulon ja nadn mahdolliseen heikkenemiseen, hanen yleisen
ymmartamisen ja hahmottamisen seka toimintakyvyn heikkenemiseen. Nama saat-

tavat olla ensimmaisia merkkeja muistioireista. (Naslindh-Ylispangar, 2012, 103.)

Kun on kyse kehitysvammaisen muistin harjoittamisesta ja hyvien elamantapojen
yllapitamisesta, on muistettava, etta han ei itse valttamatta kykene yllapitamaan en-
naltaehkaisevia tekijoita ja rutiineja. Talldin Iaheisilla on tarkea rooli naiden asioiden
huomioinnissa. Tyoskenneltdessa kehitysvammaisten ja erityisesti ikaantyvien ke-
hitysvammaisten kanssa on heidan toimintakykynsa ja hyvinvoinnin takia erittain
tarkeaa aloittaa ennaltaehkaisevat keinot hyvissa ajoin. Tama toteuttaminen varmis-
taa keinojen tehokkuuden. (Naslindh-Ylispangar 2012, 103)

5.4 Mahdollisen muistisairauden tunnistaminen kehitysvammaisella ja sen

tarkeys

Muistisairauden ja muistioireiden tunnistaminen kehitysvammaisilla on tavallista vai-
keampaa kuin valtavaestolla. Syy tahan on siing, ettéd ensimmaiset muistioireet esi-
merkiksi lisdantyneiden kaytdoshairididen muodossa (Taulukko 1), saatetaan usein
tulkita kehitysvamman aiheuttamaksi alenemaksi. Todellisuudessa kaytoshairiot
saattavat olla oireita ohmienevista muistihairidista, jotka aiheutuvat esimerkiksi

univajeesta, huonosta ruokavalioista tai hoitamattomasta perussairaudesta. Tama



20

puolestaan aiheuttaa sen, etta oireiden aiheuttajat jaavat maarittamatta ja mahdol-
liset hoidettavat muistiongelmat jaavat huomioimatta ja ajan kuluessa aiheuttavat

pysyvia muistiongelmia tai muistisairauden.

Muistisairauden riskia kehitysvammaisilla lisdavat mm. korkea ika ja verenpaine,
Downin syndrooma, aivovammat ja aivoverenkiertohairiot. (Verneri.net, 2018.) Nai-
den ollessa ajankohtaisia kehitysvammaisen elamassa tulisi hanen arkeaan ruveta
seuraamaan ja kirjaamaan muutokset selvasti ylos. Kirjauksia tehdessa olisi hyva
olla tiedossa edes muutamia muistisairauksien ensioireita, jotta mahdollisten oirei-
den tunnistaminen olisi helpompaa. Taulukko 1 listaa kehitysvammaisten kokemista

oireista yleisempia.

Muistisairauden ensioireita kehitysvammaisella

Yleisen sairastavuuden lisdantyminen

Primitiiviheijasteiden ilmaantuminen

Uusien kaytosoireiden ilmaantuminen tai aikaisempien vaikeutuminen

Erilaisten neuropsykologisten oireiden, kuten afasian (puhekyvyn- ja/tai ymmarta-
misen hairi0), apraksian (katevyyden hairi0) tai agnosian (visuaalisen tunnistami-

sen hairid) ilmaantuminen.

Masentuneisuus.

Paattelytaitojen, suunnittelun, arvioinnin ja jarjestelykyvyn heikkenemista

Taulukko 1, Muistisairaiden ensioireet kehitysvammaisella. (verneri.net, 2018)

Kehitysvammaisen muistisairauden mahdollisuutta tutkittaessa on myds huomioi-
tava, ettd kehitysvammaisen toimintakyvyn, hahmottamisen ja ymmartamisen lah-
tokohdat voivat olla valtavaestda alemmalla tasolla, ja nain ollen henkilon lahtbase-
telma ja kunto tulisi maarittdad ennen muistisairauden tutkimista ja diagnosointia.
Kirjaaminen onkin erittdin tarkeda kehitysvammaisen muistisairauden tunnista-

miseksi, silla talla hetkella ei ole olemassa kehitysvammaisille suunnattua toimivaa
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muistitestia. Kirjausten avulla pystytaan seuraamaan kehitysvammaisen toimintaky-
vyn tasoa ja huomaamaan mikali jokin muutos on tavallisesta kehitysvamman ai-

heuttamasta alenevuudesta poikkeavaa. (Vahtera 2002, 53-54.)

Kehitysvammaisten muistisairauksien aiheuttamat ensioireet (Taulukko 2) ovat paa-
asiallisesti samoja kuin valtavaestolla, mutta kehitysvamma tuo mukanaan myos

hieman poikkeavia erityispiirteitd muistisairauden oireisiin.

Ensioireiden ilmentyessa tarkeintd kehitysvammaisen hyvinvoinnin ja elamanlaa-
dun takaamiseksi on selvittaa oireiden aiheuttaja ja saada mahdollinen diagnoosi.
Diagnoosin saaminen on erittain tarkeaa, silla ilman diagnoosia kehitysvammaisen
saama hoito ei valttamatta tue hanen toimintakykyaan oikealla tavalla. (Arvio, Sun-
din & Niinivirta 2018.) Diagnoosin laatiminen on kaytannossa eri muistihairioita ai-
heuttavien tekijoiden pois sulkeminen ja nain ollen oikean hoitokeinon selvittaminen
taudin etenemisen hidastuttamiseksi. Mikali tata diagnoosin eteen vaadittavaa tyota
ei tehda voivat seuraukset olla radikaaleja. Muistisairas kehitysvammainen saattaa
joutua esimerkiksi ennenaikaisesti hoitokotiin ja hanen toimintakykynsa saattaa hei-
keta kokonaan pois. (Arvio, Sundin & Niinivirta 2018.) Diagnoosi siis edesauttaa

mielekkaan elamanlaadun saavuttamista muistisairaudesta huolimatta.

Arvio, Sundin ja Niinivaara tuovat Laakarilehden artikkelissa Kehitysvammaisen
muistisairauksien arviointiin tarvitaan oma tyokalu (5/2018) esille muistisairausdiag-
noosin tarkeyden muistisairaan kehitysvammaisen hoitopolussa. Perustelut talle
ovat vedenpitavia ja diagnoosin onkin taman hetkisessa sosiaali- ja terveyspalvelu-
jen toteutustavassa merkitseva. Usein kuitenkin omaisten puolesta nousee huoli
siita, etta diagnoosi jaa vain lopputulokseksi ja hoitoa vaativa henkild jaa yhta va-
haiselle huomiolle. Paatds diagnoosista ja sen antamisesta tulisikin olla ennemmin-
kin kdannekohta paremman tulevaisuuden takaamiseksi. Sairastuneelle tulisi tarjota
yksilolahtoisesti suunniteltua ja hanen tarpeitansa vastaava hoitoa, seka elaman-
hallinnallista sisaltda erilaisten toimintojen, ryhmien ja kuntoutuksen kautta. (Watch-
man ym. 2014, 14.) Kyseinen toimintamalli pidentaisi sairastuneen toimintakykya ja
itsenaisyytta. Toimintamalli ennaltaehkaisee myos niin sanottujen pyorooviasiakkai-

den muodostumista, kyseiset asiakkaat hoidetaan hyvissa ajoin eika heidan tarvitse
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olla riippuvaisia taloudellisesti tai hoidollisesti sosiaali- ja terveyshuollosta tarvitta-
vaa pidempaa. Tasta toimintatavasta siis olisi hydétya myos hyvinvointiyhteiskun-

nalle.

5.5 Downin syndrooman ja Alzheimerin taudin suhde

Downin syndrooma on todettu yleisimmaksi kehitysvamman muodoksi. Noin 10
%:lla kehitysvammaisista on todettu kyseinen kehitysvamma. Downin syndrooman
aiheuttajaksi on todettu se, ettd henkildlla on kolme kromosomi 21:sta kahden si-
jasta. (Naslindh-Ylispangar 2012, 94.)

On tutkittu, ettd kehitysvammaisilla yleisesti on noin 2-3% riski sairastua Alzheime-
rin tautiin 40:nen ikdvuoden jalkeen. Downin syndroomaisista puolestaan 60 %:lla
on Alzheimerin tauti ja se on puhjennut heilla viimeistaan 40:nen ikavuoden jalkeen.
(Vahtera 2002, 49.) Verner.net -verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta- sivustolta
todetaan Downin syndroomasta ja Alzheimerin sairaudesta seuraavasti: “Yleistaen
voidaan sanoa, etta Downin syndroomaan liittyy synnynnainen riski sairastua Al-
zheimerin tautiin”. Laaketieteellisten tutkimusten ansiosta taman riskin syyksi on
voitu todeta Alzheimerin tautiin viittaavat aivomuutokset, jotka ovat yhtenaisia Dow-
nin —syndrooman kanssa (Viitapohja. 2011). Dowin syndroomaisten sairastunei-
suus on suurentunut viimeisten vuosikymmenten aikana. Tama johtunee lahinna
heidan elinikansa pidentymisesta. Ennen taman paivan kehittynytta laaketiedetta
kehitysvammaisten elinidnodote oli pieni, vaikka Downin syndroomaisella olisikin
tapahtunut Alzheimerin tautia aiheuttavia aivomuutoksia, ei sairaus olisi ehtinyt puh-
jeta. (McCarron ym. 2017, 850.)

Down-syndroomaisten Alzheimerin aiheuttamat oireet ovat poikkeavia muiden tau-
tiin sairastuneiden kehitysvammaisten ja ei kehitysvammaisten oireista. Watchma-
nin ym. (2014) tekeman Downin syndroomaisten Alzheimerin taudin aiheuttamia oi-
reita kasittelevan tutkimuksen mukaan suurimmat muutokset tapahtuvat
kayttaytymisessa ja elamantavoissa. Johtuen Downin syndroomaisten kokemien
ensioireiden poikkeavuudesta on tarkeada informoida niiden esiintyvyyden muo-

doista kehitysvammaiselle itselleen ja erityisesti hanen laheiselleen. Taulukko 2 lu-
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ettelee naista ensioireista yleisimpia. Vastaavanlainen lista helpottaa oireiden tun-
nistamista ja samalla antaa syyn mahdollisille voimakkaille muutoksille kehitysvam-

maisen toimintakyvyssa tai persoonassa.

Ensimmaiset muistisairauden oireet Down syndroomaisella

Epileptisten kohtausten alkaminen

Persoonallisuuden muutokset

Apatiaan viittaava kayttaytyminen

Paivittaistaitojen heikkeneminen

Naon kohdistamisen hairiot

Puhetaidon hairiintyminen

Orientaatio-hairiot

Stereotyyppisen kayttaytymisen lisdantyminen

Epanormaalit hermostolliset merkit

Taulukko 2, Ensimmaiset muistisairauden oireet Down syndroomaisella. (Viita-
pohja, 2011)
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6 Tukemisen keinoja

Tassa luvussa kasitellaan asiantuntijahaastatteluissa esiin nousseita erilaisia tera-
piamuotoja. Kasiteltavia terapiamuotoja ovat musiikki-, toiminta- ja fysioterapia, joi-
den merkitysta ja kaytettavyytta kaydaan lapi muistisairaiden kehitysvammaisten ar-

jen ja kuntoutuksen nakokulmasta.

Yksi vaikeimmista asioista kehitysvammaiselle muistisairaalle on sosiaalisten suh-
teiden luominen ja niiden yllapitaminen. Tama lisda yksinaisyyden ja masentumisen
riskia. Onkin tarkeaa, etta muistisairasta tuettaessa huomioidaan myos asiakkaan
sosiaalisten suhteiden ja turvaverkoston yllapitaminen. (Naslindh-Ylispangar 2012,
103.) Kehitysvammaisen muistisairaan sosiaalisten suhteiden tukeminen onnistuu
helposti eri tukemisen keinojen ja terapioiden ohella. Se on vain toteutettava tietoi-

sesti tukemisen ohella.

Helpoin tapa tuoda sosiaalisia suhteita osaksi tukemisen keinoja ja terapioita ovat
erilaiset ryhmaterapiat. Ryhmaterapioissa toteutetaan elamaa erilaisissa ryhmissa,
haetaan vertaistukea ja opitaan sosiaalisia taitoja kuntoutumisen ohella. Ryhmaan
kuuluminen ja yhteisollisyyden kokeminen ovat myos tarked osa ryhmaterapiaa.
Ryhman jaseneksi itsensa kokeminen voi myos auttaa selviytymaan vaikeistakin ti-

lanteista elamassa. (Rusi-Pyykkdnen 2004; Hautala ym. 2013, 162.)

6.1 Musiikkiterapia

“... Musiikista nauttii ja se saattaa tulla sitte tosi pahalla paalla, mutta ku
ollaan etta - ruvetaan soittamaan - niin se muuttuu se ihan kokonaan ja
unohtaa kaiken ja kaytoshairiét niinku loppuu siihen.”

Nain toteaa Eskoon musiikkiterapiaryhman vetaja Miikka Kivimaki (2018), asiantun-
tijahaastattelun aikana. Tasta lauseesta nousee esille, kuinka musiikilla on vaikutus
henkilon mielialaan ja toimintaan. Musiikilla onkin todettu olevan merkittavaa vaiku-
tusta niin muistisairaiden kuin kehitysvammaistenkin hoitamisen tukena ja arjen hel-
pottajana. Musiikkikappaleella, joka on ollut tarkea henkilon elamassa, omaa rau-

hallisen temmon tai on muuten tunteisiin vetoava, voi olla rauhoittava vaikutus
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henkiloon, joka ei pysty muuten kasittelemaan tunteitaan. Musiikkiterapeutti tuo
haastattelussa useaan otteessa taman esille, han painottaa musiikin tarkeytta tun-
nelman luomisessa ja myos yhteenkuuluvuuden tunteen vahvistamisessa. Musiikki
on tapa tuoda ihmisia yhteen, joilla ei muuten olisi mitaan yhteista ja se luo nain
ollen positiivisia onnistumisen kokemuksia sosiaalisissa tilanteissa. Terapeutti to-
teaa myds musiikin auttavan tunteiden ilmaisussa ja vaikeiden asioiden ja tapojen

kasittelyssa, ainakin hanen omissa ryhmissaan.

Musiikki terapiamuotona on hyvin monitahoinen. Sitd voidaan helposti hyddyntaa
esimerkiksi eri muistelun keinoissa. Tutun kappaleen avulla voidaan palata takaisin
eri hetkiin elamassa ja vahvistaa muistoja kyseisesta tapahtumasta ja sen aikana
koetuista tunteista. Musiikkia voidaan hyédyntaa myos tunnetilojen vaihteluun. Esi-
merkiksi aggressiivisissa tilanteissa muistisairaan kehitysvammaisen suosikkikap-

paleella voi olla rauhoittava vaikutus. (Vahtera 2002, 64, 65.)

Syy siihen, minka takia musiikilla on niin vahva vaikutus, jopa hyvinkin vaikean muis-
tisairauden omaavalle henkildlle - oli tama sitten kehitysvammainen tai ei - on se,
ettd musiikin ymmartaminen ja tunnistaminen toimivat eri aivojen alueella kuin var-
sinainen muistaminen ja muistitoiminta. Musiikilla pystytaan vaikuttamaan henkilon
tunteisiin ja tuomaan muistoja mieleen ja myos luomaan uusia tunteisiin pohjautuvia
muistoja eri kautta. Musiikin avulla myos kommunikointi muistisairaan kanssa on
nain ollen mahdollista. (Vahtera 2002, 64-65.)

6.2 Toimintaterapia

Toimintaterapiassa asiakkaiksi luetaan kuntoutusta ja terapiaa tarvitseva henkilo
esimerkiksi muistisairas kehitysvammainen, kuntoutuvan henkildon omaiset ja lahei-
set seka mahdolliset ammatilliset tukihenkilot, kuten opettajat, tydnantajat ja ohjaa-
jat. (Hautala, ym. 2013, 89.) Terapian tarkoituksena on luoda luottamuksen kautta

toimivia tukemisen keinoja, jotka ovat kehitetty juuri kyseiselle asiakkaalle sopivaksi.

Eskoon toimintaterapeutti Maria Katajamaki (2018) toteaa toimintaterapian tarkoi-

tuksena olevan arjen helpottaminen erilaisten toimintaterapia muotojen avulla. Tau-
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lukossa 4 on esimerkkeja naista eri toiminnoista. Han painottaa erityisesti yksilolli-
sen ja asiakaslahtoisen toiminnan tarkeytta ja sen avulla oikeiden terapiakeinojen
|Ioytamista. Taulukko 4 esittelee vain kolme yleisinta terapiamuotoa. Nama kolme
muotoa ovat muokattavissa yksildllisiin asiakastilanteisiin sopivaksi, erilaisten toi-
mintamenetelmien avulla. Kyseiset toimintaterapia muodot ovat myos sovelletta-

vissa muistisairaiden kehitysvammaisten terapiamuodoiksi.

Toimintaterapiamuotoja Niissa kaytettavia menetelmia

Kuvakorteilla kommunikointi ja luotta-
Yksil tapaamiset muksen saaminen asiakkaan ja tera-

peutin valille.

Musiikki, kuvakorteilla muistelu, askar-

Ryhmaterapia (Hautala, ym. 2013, 161- o . L
telu, erilaisten helppojen ryhmaleik-

162, 167)

kien leikkiminen.

Pyrkii saamaan yksityiskohtaisia, mitatta-
SMART-tekniikka (Hautala, ym. via, saavutettavia, realistisia ja aikaan si-
2013, 133) dottuja tavoitteita, hydodyntaen ymparis-

tda ja konkreettisten toimien avulla.

Taulukko 3, Toimintaterapian muotoja.

Katajamaen (2018) mukaan toimintaterapia pyrkii luomaan molemminpuolista luot-
tamusta asiakkaan ja terapeutin valille. Lisaksi han nostaa haastattelussa esille asi-
akkaan tahtiin etenemisen ja ajan antamisen tarkeyden. Nama asiat nousevat esille
myoOs Toiminnan voimaa kirjassa ja sen asiakaslahtodisen tyomallin kaaviossa, joka
on kuvattu Kuviossa 1. (Hautala, ym. 2013). Toimintaterapia ei siis perustu tietyn
terapiamuodon kayttamiseen, vaan se mukautuu asiakkaan, taman laheisten ja tu-

kihenkildiden tarpeen mukaan.
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Valta
asiakkaalla
{Empowerment)

Luottamuksen
rakentaminen

Asiakaslahtdinen

tydtapa

Autonomisuuden
Valintojen ja

mahdollistaminen ainutlaatuisuuden

hyvaksyminen

Kunnioittaminen Osallistumisen
ja arvostaminen tukeminen

Kuvio 1, Toimintaterapian asiakaslahtdinen ty6tapa. (Toiminnan voimaa, muka-
elma Sumsion mallista 2010)

Toimintaterapiassa asiakaslahtoista palvelua ja tydotetta toteutetaan siis Kuvion 1
mukaisesti. Toimintaterapeutti rakentaa luottamuksen asiakkaaseen tai asiakkai-
siin. Han takaa heidan autonomisuuden ja vaikuttamismahdollisuuden huomioiden
heidat yksilona. Terapeutti toimii asiakkaiden tukena terapian ja kuntoutuksen ajan.
Han pyrkii aina kunnioittamaan ja arvostamaan heita esimerkiksi antaen heille va-
linnan mahdollisuuksia terapiamenetelmien suhteen. Asiakkaan kokema valta ja
mahdollisuus vaikuttaa omaan elamaansa mahdollistetaan valtauttavan tyon avulla.
Tama kaikki pyrkii toimivan ja luottavaisen kumppanuuden luomiseen asiakkaan ja

terapeutin valilla mika puolestaan on hyvan kuntoutuksen kivijalka.



28

6.3 Fysioterapia

Fysioterapia on keskeisessa asemassa neurologisessa kuntoutuksessa ja sen yh-
tena tavoitteena on parantaa liikuntakykya. Muistisairauksien yleisia liikunnallisia
ongelmia ovat kavelyn vaikeus ja tasapaino-ongelmat. Alzheimerin taudissa lilkun-
nalliset ja fyysiset ongelmat ilmaantuvat usein vasta taudin keskivaikeassa vai-
heessa (kts. Taulukko 6), mutta sairauteen liittyva aloitekyvyttémyys ja apatia joh-
tavat liikunnan vahenemiseen liikuntakykyisellakin potilaalla. (Kayhy & Valvanne
2004, 16.) Fyysinen aktiivisuus on ihmiselle valttamatonta lihaskunnon ja toiminta-
kyvyn yllapitamiseksi ja nain ollen myos tarkeassa osassa muistisairauden tuomien
oireiden ja taudin etenemisen kuntoutuksessa (Kayhy & Valvanne 2004, 49). Kehi-
tysvammaisilla suurin fyysiseen toimintakykyyn vaikuttava riskitekijat ovat usein il-
meneva ylipaino, minka taustalla ovat vahainen fyysinen aktiivisuus ja huonot ravit-
semustottumukset (Vahtera. 2002, 24).

Muistisairaudet vaikuttavat laaja-alaisesti ihmisen henkiseen ja fyysiseen toiminta-
kykyyn (Taulukko 6). Muistisairaan henkilon fysioterapian periaatteena on jaljella
olevien voimavarojen vahvistaminen ja heikentyneiden tukeminen arjen toimin-
noissa ja mahdollisten apuvalineiden tarpeen arviointi. Muistisairauden alkuvai-
heessa saanndllisella liikunnalla on suuri merkitys toimintakyvyn seka yleiskunnon

ja aivoterveyden yllapitamiseksi. (Kayhy & Valvanne 2004, 49.)

Alzheimerin taudin aiheuttamia tyypillisia fyysisia toimintakyvyn muutoksia ovat ryh-
din kumartuminen selkarangan ylaosasta eli rintarangan kyfoosi, nivelten jaykisty-
minen, seka askeleen muuttuminen lyhyeksi ja topoéttavaksi (Kayhy & Valvanne.
2004, 49). Kehitysvammaisilla vanhenemisen muutokset ovat samankaltaisia kuin
muullakin vaestolla, mutta oireet iimenevat huomattavasti aiemmin (Vahtera. 2002,
24).

Fysioterapiassa pyritdan vahvistamaan ja yllapitamaan toimintakykya arjessa sel-
viytymiseksi. Kuntoutuksessa korostetaan lihasvoiman ja tasapainon vahvistamista
ja erilaisten alkuasentojen hallintaa, kuten istumasta ja vuoteelta yldsnousemista,
likkeelle lahtemista ja kehonhallintaa seka hahmottamista. Ohjatulla liikunnalla voi-

daan yllapitaa muistisairaan turvallista liikkumista, ehkaista nivelten kangistumista
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ja toteuttaa ihmisen luontaista liikkumisen tarvetta ja nain ollen rauhoittaa myos
mielta. (Kayhy & Valvanne 2004, 51.)

Liikesuoritusten muutokset Sairauden vaihe

e Liikesarjojen hallinta vaikeutuu Lieva

e Vuoroittaisten liikkeiden hallinta vaikeutuu,
ylaraajojen ensin

¢ Ristikkaisten raajojen hallinta vaikeutuu

e Saman puoleisten raajojen liikkeiden hal- Keskivaikea
linta vaikeutuu

e Yhden raajan liike vaikeutuu
¢ Kahden raajan yhtaaikainen liike vaikeutuu

e Kahden liikkeen yhdistaminen vaikeutuu

e Liikkeen aloittaminen, lopettaminen ja vaih- Vaikea
taminen vaikeutuu

e Liikkeen itsenainen tuottaminen
ei enaan onnistu

e Mielikuvankaan avulla ei synny liiketta

Taulukko 4, Liikesuoritusten muutokset. (Kayhy & Valvanne ym. 51)
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Tutkimustyo

Tama luku kay lapi Grounded -teorian perus periaatetta ja kuinka se valikoitui taman
opinnaytetydn tutkimusmenetelmaksi. Luvussa kaydaan lapi tutkimuksen toimeksi-
antoa, seka tutkimustyon etenemista haastatteluista saatujen ideoiden ja ilmididen

luokitteluun (Taulukko 7) ja teorian siihen sovittamiseen.

Paakategoriat Alakategoriat Aihepiirit

Muistisairaudet Alzheimerin tauti Oireisto, havaitseminen.

Kehitysvammai- Downin syndrooma Kehitysvammaisten muistisairauk-

suus sien erityispiirteet, Alzheimerin
tauti.

Tukemisen keinot  Fysioterapia, toiminta- = Arjen tukeminen, toimintakyky.

terapia

Taulukko 5, Aihealueiden kategoriointi Grounded -teorian mallia hyédyntaen.
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7 Tutkimusmenetelma ja sen hyodyntaminen opinnaytetyossa

Grounded -teoria on kentallda tapahtuvaa tutkimusty6ta, jossa tutkitaan ilmioita,
joista on olemassa vain vahan aikaisempaa teoriatietoa. Tutkimuksen I&htokohtana
on tutkijan avoin mieli tutkittavaan ilmioon ja kentalta esiin nousseisiin asioihin.
Haastattelutilanteissa on oleellista, etta kysymykset ovat riittdvan avoimia ja ilmapiiri
olisi keskusteleva, jotta haastateltavien nakokulmat, ajatukset ja ideat nousevat
esille. Tutkimuksen tavoitteena on I0ytaa aihepiirista uusia esiin nousseita asioita,
merkityksia ja ilmiditd, jotka ohjaavat tutkijaa seuraavaan aineiston keruuseen. (Jan-
honen & Latvala 2003, 166,167.)

Opinnaytetyohon liittyvan vahaisen olemassa olevan teoriatiedon takia ja oppaa-
seen keskeisten aiheiden I6ytamiseksi, kaytettiin Grounded -teorian ideaa siita, etta
asianomaisilla itselldan on asiantuntemusta, ideoita ja ajatuksia oppaan sisaltoon ja
tutkittavaan aiheeseen. Tiedonkeruu toteutettiin avoimilla keskustelutyylisilla haas-
tatteluilla, joiden pohjana toimi ydinkysymys, eli tulevan oppaan aihe ja opinnayte-
tydn tutkimuskysymys: miten huomioida kehitysvammaista muistisairasta arjessa?
Haastatteluissa esiin nousseet toistuvat aiheet ja ideat kokosivat paakategorioita ja
niihin liittyvia alakategorioita (Taulukko 7.), joiden pohjalta aihepiiri kohdentui ja
kaynnisti uuden teoriatiedon hankinnan. Oppaassa on tutkittu haastatteluissa esiin
nousseita metodeja ja niiden validiteetteja, soveltaen aiemmin olemassa olevasta

teoriatiedosta muistisairaiden kehitysvammaisten arkea tukevia keinoja.

Grounded -teorian ideaa hyddyntaen kerattiin tietoa niin teorialahteista kuin asian-
tuntija haastatteluista, jolla kyettaisiin vastaamaan tutkimuskysymyksiin: Miten tue-
taan muistisairasta kehitysvammaista arjessa ja miten mahdollistaa muistisairaalle
kehitysvammaiselle asiakkaalle mielekas arki? Kun tarvittava tieto oli saatu kasaan,
oli mahdollista hyodyntaa sita kehittdmistydna toteutettuun toimeksiantoon. Kehitta-

misty0 toteutettiin oppaan muodossa.
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7.1 Tutkimuksen toimeksianto

Toimeksianto opinnaytetyohdn tuli Muistiyhdistyksen TOM-hankkeelta marras-
kuussa 2017. TOM-hanke toivoi geronomiopiskelijoiden toteuttavan opinnaytetyon
kehittamistydona oppaan muodossa. Oppaan tuli kasitelld muistisairaiden kehitys-
vammaisten arjen tukemista ja siihen liittyvia keinoja. Tarve oppaaseen oli suuri,
silla kyseisenlaista materiaalia ei ole talla hetkella tarjolla. Oppaan muodoksi paa-
tettiin opaslehtio, joka sisaltaisi paljon kuvia ja selkearakenteista tekstia. Opinnay-
tetyon tutkimuskysymyksiksi valittiin kysymykset: Miten tuetaan muistisairasta kehi-
tysvammaista arjessa? Miten mahdollistaa muistisairaalle kehitysvammaiselle
asiakkaalle mielekas arki? Oppaan sisalloksi paatettiin valita kehitysvammaisten ja
heidan omaisten kanssa tehtyjen haastattelujen pohjalta nousseita aiheita. Lisaksi
oppaan toteutuksen ja sommittelun inspiraationa toimi Skotlannissa tehty Jennyn
paivakirja eli Jenny’s Diary (Watchman, Tuffrey-Wijne, & Quinn 2015), joka on yh-

den kehitysvammaiseen arkea seuraava netista ilmaiseksi ladattava opas.

7.2 Kohderyhmahaastattelut

Opinnaytetyon aiheen ja oppaan kohderyhmaan kuuluvat muistisairaat kehitysvam-
maiset ja heidan laheisensa. Jotta opas vastaisi heidan tarvettaan suoritettiin alkuun
lyhyet vapaamuotoiset haastattelut kehitysvammaisten ja omaisten kanssa. Kaiken
kaikkiaan haastateltavia kehitysvammaisia oli kuusi (6) kehitysvammaista. Kehitys-
vammaisista kolme (3) oli miesta, yksi varhaisen muistisairauden diagnoosin
omaava ja yksi nuori tydssakayva ja yksi elakkeellda oleva vanhempi mies, seka
kolme (3) naista, joista kelladn ei ollut muistisairautta ja olivat ika luokkaa 25-40.
Haastateltavista nelja (4) oli Down syndroomaisia. Lisaksi kehitysvammaisten haas-
tattelujen tueksi haastateltiin neljaa (4) omaista. Yksi omaisista oli kehitysvammai-
sen sisar ja loput olivat kehitysvammaisten vanhempia. Kehitysvammaisten haas-
tatteluista nousi esille heille tarkeitd asioita omassa elamassa. Naita asioita olivat;
tabletilla musiikin kuuntelu ja videoiden katseleminen, ulkoilu ja liikunta, kaupassa
kaynti ja itselle mukavien asioiden ostaminen, perhe ja yhdessaolo, musiikki ja itse

tekeminen. Nama aiheet pyrittiin puolestaan sisallyttdmaan oppaaseen.
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7.3 Asiantuntijahaastattelut

Oppaan kokoamisvaiheessa materiaalin puute nousi ongelmaksi. Teoriamateriaalit
kasittelivat paaasiassa joko pelkastaan muistisairauksia tai kehitysvammaisuutta.
Molempia aiheita kasittelevia kirjoja 10ytyi vain yksi ja sekin oli kirjoitettu 2002. Ma-
teriaalin vahaisyyden takia geronomiopiskelijat paattivat jarjestaa asiantuntijahaas-
tatteluja, jotka yhdistaisivat nama kaksi aihealuetta. Haastateltuja asiantuntijoita oli
yhteensa nelja (4). Haastateltavat asiantuntijat pyrittiin yhdistamaan kehitysvam-
maisten haastatteluista esille nousseisiin aiheisiin, eli musiikkiin, likuntaan ja itse-
naiseen toimimiseen. Haastateltaviksi suostuivat: Tuki- ja osaamiskeskus Eskoon
toimintaterapeutti Maria Katajamaki, Kuusiolinnan palvelupaallikkd, Tuki- ja osaa-
miskeskus Eskoon sosionomi ja musiikkiterapiaryhman vetdja Miika Kivimaki ja
Tuki- ja osaamiskeskus Eskoon fysioterapeutti. Asiantuntijoiden haastatteluista saa-
tua tietoa yhdistettiin olemassa olevan teoriatiedon soveltamiseen ja toimivien kei-

nojen luomiseen koskien muistisairaiden kehitysvammaisten arjen tukemista.
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8 Aineisto ja sen purku

Aineiston purku kasittelee aluksi teorian keraamista ja sen aikana esille nousseita
huomioita, jotka liittyvat muistisairaiden kehitysvammaisten saamiin palveluihin ja
tiedon valittamiseen. Luku kasittelee myds tietoa, joka saatiin yhdistamalla ja sovel-
tamalla muistisairauksista ja kehitysvammaisuudesta erillaan olevaa teoriaa. Teori-
asta nousseiden havaintojen jalkeen luku nostaa esille kohderyhmahaastatteluista
nousseita asioita ja peilaa niitd yhdessa teoriatiedon kuten vanhuspalvelulakiin.
Luku esittelee lopuksi myods oppaan luomista oppaan alkuun keratyn teoria-aineis-

ton pohjalta.

Asiantuntijahaastatteluista nousi esille kehitysvammaisten, etenkin Down-syndroo-
maisten varhaisen muistin ja toimintakyvyn mittaaminen ja sen aktiivisen seuraami-
sen tarkeys. Kehitysvammaisille ei ole olemassa yhtenevaa omaa muistin- tai toi-
mintakyvyn mittaristoa, joten muistisairauden havaitsemisessa ja toteamisessa on
talla hetkella suuria eroavaisuuksia muuhun vaestoon verrattuna. Sdanndllisella do-
kumentoinnilla ja varhaisilla testeilla on mahdollista seurata kehitysvammaisen alyl-
lista ja toiminnallista perustasoa ja alenemia ja nain ollen mahdollisen muistisairau-
den tutkiminen ja toteaminen ovat helpompaa, kun oireita tai alenemia voidaan
verrata aiempiin tuloksiin. (Vahtera 2002, 54.) Kun oireet esimerkiksi varhaisesta ja
lievasta vaiheesta osataan tunnistaa mahdollistaa se taudin varhaisen diagnosoin-
nin. Nain ollen sairastunut saa tarvittavan hoidon ajoissa ja samalla on mahdollista
hidastuttaa taudin etenemista. (Telaranta 2014, 63, 64.)

Aineistosta voidaan selkeasti tuoda esille myos se, ettd aiemmin opittujen taitojen
katoaminen seka arkitoimintojen unohtuminen kuuluvat muistisairauden ensioirei-
siin. On tarkeaa, etta kehitysvammaiset ja heidan laheiset tietavat tarvittavan tiedon
muistisairauksien aiheuttamista mahdollisista oireista. Samoin kuin valtavaeston,
my0s kehitysvammaisten elinianodote on jatkuvassa nousussa ja yha useampi elaa
omassa kodissansa entista pidempaan. Kehitysvamman aiheuttamien geneettisten
riskitekijoiden vuoksi olisikin tarkeaa toteuttaa saanndllista terveydentilan seurantaa
ja kirjaamista myds kotona asuvalle kehitysvammaiselle l1aheisen tekemana. Nain
ollen oireiden ilmaantuessa he voivat olla yhteydessa ammattilaisiin ja mahdollistaa

kehitysvammaiselle tarvittavaa tukea, hoitoa ja laakitysta hyvissa ajoin.
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Aineistosta voidaan paatella, etta muistisairaille kehitysvammaiselle tarjottavaa tu-
kea voidaan soveltaa jo olemassa olevista terapiamuodoista ja palveluista. Kehitys-
vammaisuuden ja muistisairauksien aiheuttamiin oireisiin on kehitetty toimivia pal-
veluita, jotka auttavat molemman alueen kohderyhmia ja usein ovat hyvinkin
samanlaisia toteutukseltaan. Tasta voidaankin paatella, etta naiden kahden tilan yh-
distelmaa vastaava tila vaatii samanlaista tukea. Jos kerran yhdistelmatilanteeseen
kaytettavat tukikeinot ja terapiamuodot ovat sovellettavissa jo olemissa olevassa
tiedosta, niin miksi muistisairaat kehitysvammaiset jaavat usein ilman tarvittavaa tu-
kea? Vastaus tdhan nousee esille niin Vahteran kirjassa (2002) kuin myos asian-
tuntijahaastattelussa toimintaterapeutin kanssa. Kehitysvammaisen kokemat muis-
tisairauden oireet selitetdan usein kehitysvamman aleneman syyksi ja nain ollen

sairauden annetaan edeta omaan tahtiin.

Miksi sitten oireita ei osata tulkita muistisairauden aiheuttamiksi? Tietoa kehitys-
vammaisten muistisairauksista on vahan ja hoitohenkilokuntaa ei ole ohjeistettu
huomaamaan kyseisia oireita eika omaisille ole informoitu taudin mahdollisuudesta.
Tama asiantuntijoiden ja alalla tydskentelevien tiedon muutos heijastuu puolestaan
kohderyhmaan ja heidan arkeensa. Haastateltaessa nuorta kehitysvammaisen po-
jan ja hanen vanhempiensa kanssa nousee esille, etta kehitysvammaisten muisti-
sairausriskista tai tieto niiden ensioireista kehitysvammaisella ei tuoda juurikaan

esille. Haastattelutilanteessa kaytiin seuraava keskustelu:

Haastattelija: “Kun te ootte tdssa ollu naissa piireissd enemman niin
onko teille tullu yhtaan tietoa muistisairauksista tai onko niita kasitelty,
kun on puhuttu?”

Vanhempi 1.: “Meilla ei oo varmaa Kallen yhteydessa tullu, etta sitte
enemman sitte”.

Haastattelija: "Niin teidan vanhempien kautta. . .”

Vanhempi 1.: “Niin”

Haastattelija: “... Ei niissa yhteyksissa sitte tullu mitaa mainintaa muis-
tista tai sanottu etta niissa asumiskokeiluissa tai niissa?”
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Vanhempi 1.: “Ei, no niissa ei 00, siin yhteydessa ei oo sanottu mitaa.
Et Kallellahan on itseasiassa ihan hyva muisti, talla hetkella.”

Vanhempi 2.: “Mutta missaan testauksissa, kun hanta on kauheesti,
kauheesti paljon testattu ni varmaan muistitestia ei varmaan oo kos-
kaan ollu.”

(Kehitysvammaisen nimi on muutettu.)

Tata haastattelussa kaytya keskustelua voidaan pitaa yksilétapauksena. On toden-
nakoista, etta tilanteessa, jossa kyseisen kehitysvammaiselle olisi tullut muistisai-
rauteen viittaavia oireita, hanen tukiverkkonsa havaitsisi muutoksen ja hanen ti-
laansa alettaisiin  selvittdd. Kehitysvammaisten l|aheisten ja tukiverkon
havainnointikykya ei tulisikaan aliarvioida, kun kasitellaan oireiden huomioimista ja
niihin reagointia. Kaikissa haastatteluissa, jotka kaytiin omaisten kanssa, nousi sel-
keasti esille se, etta he ovat valmiita ja halukkaita toimimaan kehitysvammaisen hy-
vinvoinnin eteen. He ymmartavat, etta kehitysvammaisen hyvinvointi on riippuvai-
nen heistd ja heidan aktiivisuudestaan ottaa selvaa. Voidaankin paatella, etta
monen muistisairaan kehitysvammaisen muistisairausdiagnoosi on usein juuri la-

heisen aktiivisuuden ja huomiointikyvyn ansiota.

Aineistosta keratyn tiedon perusteella olisi aiheellista kysya: Toteuttaako yhteis-
kunta vanhuspalvelulaissa asetettuja velvoitteita tarjota kehitysvammaiselle taman
yksildllista tarvetta vastaavaa palvelua? Niin teoriatiedon vahyys, asiantuntijoiden
kommentit ja kohderyhman haastatteluista esille nousseet huomiot viittaavat siihen,
etta suurin tyo tapahtuu muistisairaan kehitysvammaisen aktiivisten omaisten ja la-
himmaisten voimin. Jos tama on yleistetty ndkemys asiasta; onko mahdollista, etta
kunnat ja kaupungit eivat nae muistisairaiden kehitysvammaisten palveluiden to-
teuttamista tarpeeksi ajankohtaisena? Luottavatko he liikkaa laheisen voimavaroihin

hoitaa ja selviytya naista yksittaisten henkildiden kokemista ongelmista?
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8.1 Oppaan kokoaminen ja tyonkulku

Kehitysvammaisten ja heidan omaisensa kanssa tehdyistda haastatteluista esille
nousivat seuraavat aiheet: tabletilla musiikin kuuntelu ja videoiden katseleminen,
ulkoilu ja liikunta, kaupassa kaynti ja itselle mukavien asioiden ostaminen, perhe ja
yhdessaolo, yhdessaolo, yhteiskunnassa toimiminen tuettuna, musiikki ja itse teke-
minen. Nama kiteytettiin ja sisallytettiin seuraaviin paaaiheisiin: Tukemisen keinot
kotona, liikkuessa ja vapaa-ajalla seka eri terapiamuodot. Naihin paaaiheiden alle
kerattiin eri tilanteita, joissa muistisairas kehitysvammainen saattaisi tarvita apua.
Nama aiheet olivat nousseet esille niin kehitysvammaisten kuin omaisten kanssa
kaydyissa haastatteluissa. Esimerkiksi tukemisen keinot kotona aiheen alle aiheiksi
nousivat pukeutuminen, ruokailu ja peseytyminen. Kun tama jaottelu oli tehty luotiin

niista oppaan sisallysluettelo. Oppaan sisallysluettelo on nahtavissa kuviossa 2.

Sisallysluettelon luomisen jalkeen kerattiin kyseiseen aiheeseen sopivaa teoriatie-
toa. Teoriatieto perustui taulukossa 7 esitellyn kategoriajaottelun avulla kerattyyn
teoria-aineistoon, joka perehtyi kehitysvammaisen tai muistisairaan tukemiseen.
Tama tieto sovellettiin edelleen vastaamaan nimenomaan muistisairaan kehitys-
vammaisen tukemista. Soveltamisessa hyoddynnettiin asiantuntijahaastatteluista
saatua tietoa. Haastatteluista saatu tieto toimi niin sanotusti limana naiden paaka-

tegoria aineistojen valilla ja mahdollisti oppaaseen tarvittavan tiedon kehittamisen.

Kun aiheet ja niihin liittyvat tilanteet oli valittu, sisallysluettelo luotu ja niihin tarvittava
teoriatieto keratty sovittin TOM-hankkeen kautta kuvauspaiva Tuki- ja osaamiskes-
kus Eskooseen. Eskoo antoi luvan hyodyntaa heidan tilojaan opastekuviin. Mallina
toimi toimeksiantajan jarjestamana nuori kehitysvammainen tyttd. Kun kaikki kuvat
oli saatu otettua, koottiin kaikki materiaali yhteen ja luotiin opas mallintaen Jennyn

paivakirjan ulkoasua ja ideaa.
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Kuva 1, Oppaan sisallysluettelo
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Paivajarjestys

Huomioitavaa:
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- Paivikalenteri ehk3isee epitietoisuuden tunnetta ja auttaa hahmottamaan
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Kuva 2, Oppaan sivu; Paivajarjestyksessa huomioitavista asioista ja sen tuomista
hyodyista.

Kuvio 3 esittelee oppaan paivajarjestysta kasittelevan sivun ja kuvio 4 puolestaan
sisaltaa kaupassakayntiin kerattyja tukemisen keinoja muistisairaalle kehitysvam-
maiselle. Oppaan tarkeimmaksi osaksi muodostettiin kuvat ja niiden ymparille koot-
tiin erilaisia huomioitavia asioita ja keinoja, joiden avulla laheiset ja kehitysvammai-

nen itse voivat helpottaa ja tukea tilannetta. Lisaksi kuvien alle koottiin erilaisia
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hyotyja, joita tilanteissa kaytetyilla keinoilla voidaan saavuttaa. Nama huomioitavat
asiat, keinot ja hyoddyt perustuivat kaikki kerattyyn teoriatietoon ja asiantuntijahaas-
tatteluihin. Oppaan sisalto toteutettiin vastaamaan TOM-hankkeen toiveita ja sen
tarkoituksena oli kehittaa kehitysvammaisille ja heidan laheisilleen tarjottavaa tietoa

muistisairauksien aiheuttamiin arjessa esiintyviin vaikeuksiin.
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Kaupassa asicinti

Kuva 12, Yhdessa tuttuun ldhikauppaan!

Huomiocitavaa: HyBdyt:

B o Vahvistaa elamanhallinnan tunnetta.
valttdmiseksi, mukana tarvittaessa ) N
tukinenkils. o Oma pankkikortti antaa henkildlle

o Oma pankkikortti, jossa on mahdollisuuden vaikutiaa omiin
esimerkiksi ldhimaksu ja ostoraja hankintoihinsa, luo funteen

toiminnot, jonka kulutusta omainen isku kuulumi _

o Kaupassakaynti harjoitiaa muisiia.

Kuva 13. Ennalta suunniteltu ostoslista helpottaa tavaroiden muistamista.
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Kuva 3, Sivu oppaasta; Asioita mitd kannattaa ottaa huomioon kaupassa asioi-
dessa.
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9 Pohdinta

Opinnaytetydn pohdinnassa kasitellaan tyon aikana esille nousseiden asioiden eri
nakokulmia. Se koostuu paaasiassa kirjoittajien huomioista ja ajatuksista samalla
peilautuen aineistoon. Pohdinta selittaa alkuun minka takia opinnaytetyon tekijat ha-
lusivat sisallyttdd Grounded -teorian ideaa oppaan teorian kokoamisessa. Taman
jalkeen luku etenee avaamaan tutkimuskysymyksien pohjalta noussutta pohdintaa
ja niiden vaikutusta kehittamistydon luomiseen. Pohdinta kasittelee ensin tutkimus-
kysymyksien vaikutusta tutkimuksen kulkuun ja niista seurauksena olleita aineiston
keruuvaiheita ja sen pohjalta esille nousseita ideoita ja vanhasta sovellettua tietoa.

Lopuksi luku tuo esille eri jatkotutkimusten mahdollisuuksia ja aiheita.

Taman opinnaytetydn toteutuksen aikana on keratty paljon tietoa teoriakirjoista, ar-
tikkeleista seka ammattilaisten, omaisten ja kehitysvammaisten kanssa toteute-
tuista haastatteluista. Tavoite teorian kerdamiseen on ollut saada mahdollisimman
paljon tietoa siita, miten tukea muistisairaan kehitysvammaisen arkea ja taata ha-
nelle hyva arki. Grounded -teorian keinoja kayttaen kaikki tdma teoriatieto on ana-
lysoitu ja edelleen sovellettu uusien toimintatapojen ja ideoiden luomiseksi. Sen
avulla on myos voitu luoda kirjallista teoriaa jo olemassa olevasta yleisesta ja hiljai-

sesta tiedosta.

9.1 Tutkimuskysymykset

Tutkimuskysymyksiksi valittiin kaksi kysymysta: Miten tuetaan muistisairasta kehi-
tysvammaista arjessa? Miten mahdollistaa muistisairaalle kehitysvammaiselle asi-
akkaalle mielekas arki? Nama kysymykset nousivat oleelliseksi Iahinna oppaan ko-
koamisen kannalta. Ne vastasivat myOs toimeksiantoa parhaiten. Teoriaan ja
haastatteluihin paneutumisen jalkeen vastauksen tutkimuskysymyksiin tuli nopeasti.
Asiasisallon sisaistdminen osoitti kuitenkin sen, aihe oli kysymyksia monitasoi-
sempi. Kysymys ei ollut vain siitd; kuinka tuetaan muistisairasta kehitysvammaista
arjessa tai miten heille voisi taata mielekkaan arjen. Aineisto toi esille sen, etta ai-
hetta ei juurikaan ollut kasitelty suomalaisissa tutkimuksissa ja ulkomaalaiset tutki-

mukset perehtyivat 1ahinna vain yhdistelmatilanteen laaketieteellisiin aspekteihin.
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Tutkimuksen tarkoitukseksi nousikin oppaan luomisen tarkeys ja uuden teoriatiedon
kokoaminen. Tahan tarvittiin Grounded -teorian tutkimusmenetelmaa, joka antoi va-
pauden soveltaa olemassa olevaa teoriatietoa ja yhdistaa sita haastatteluissa esille
nousseeseen hiljaiseen tietoon ja nain ollen uuden teorian luomiseen. Oppaan luo-
misen tarkoituksen oli puolestaan kehittaa jotain hyodyllista kohderyhmalle, joka
vastaisi myds TOM -hankkeelta saatua kehittdmisyon toimeksiantoa ja sen pohjalta
luotuja tutkimuskysymyksid. Opinndytetydn kokoamisen aikana ei noussut uusia
tutkimuskysymyksia vaan tyo pohjautui niista lahteneeseen ideointiin ja teorian so-

veltamiseen.

9.2 Aineistosta esille noussutta pohdintaa ja ideoita

Aineistoa kerattdessa nousee esille selvasti se, kuinka vahan kehitysvammaisten
muistisairauksia on todellisuudessa tutkittu. Suurin osa kirjallisuudesta kasittelee
vain toista osa-aluetta jattden muistisairautta sairastavat kehitysvammaiset hyvin
vahaiselle huomiolle. Syy tdhan on kyseisen yhdistelman vahaisyys ja tietyn media-
seksikkyyden uupuminen. Aihe ei tavoita tutkijoiden huomiota. Haastetta aiheen tut-
kimiselle lisda muistisairausdiagnoosin saamisen vaikeus kehitysvammaisilla. Ole-
massa olevat muistitestit ja tutkimukset eivat ole suunniteltu henkildlle, jotka eivat
osaa lukea, kirjoittaa tai saati puhua. Diagnoosin saaminen muistisairaalle kehitys-
vammaiselle perustuu talla hetkella lahinna vain tarkkaan ja pitkaaikaiseen kirjaa-
miseen ja sen analysointiin. Onkin paateltavissa, etta muistisairausdiagnoosin saa-
minen on aikaa vieva prosessi. Yhdessa varman diagnoosin saamisen vaikeuden
ja oireiden tunnistamisen vaikeuden kanssa, jaa diagnoosi ajan puutteen tai mah-

dollisesti jopa resurssien uupumisen takia tekematta.

9.3 Musiikki

Keratysta aineistosta musiikki nousee olennaiseksi aiheeksi ja keinoksi tukea muis-
tisairaan kehitysvammaisen arkea. Useampi haastatelluista kehitysvammaisista

kertoo kuuntelevansa paljon musiikkia eri suoratoistopalveluiden kuten Spotifyin ja
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YouTuben kautta. Nama ohjelmat osoittautuvat kehitysvammaisten kayttoon sovel-
tuviksi, silla molempien ohjelmistojen avulla on mahdollista I6ytaa musiikkia kaikista
eri musiikkityyleista. Nain ollen, jokainen ohjelman kayttaja paasee nauttimaan juuri

sellaisesta musiikista kuin itse haluaa.

Musiikkiterapeutin kanssa tehdysta haastattelusta puolestaan nousi esille tietoa mu-
siikin hyodyista ja miten sita voi kayttaa tukikeinona niin arjessa kuin terapiassa.
Musiikkia voidaan hyddyntaa esimerkiksi muistisairaiden kehitysvammaisten
kanssa kommunikoinnissa. Heidan kanssaan saattaa pelkastaan tavanomaisen
verbaalisen kommunikoinnin turvin toimittaessa esiintya vaikeuksia. Asia saattaa
jaada kehitysvammaiselta itseltaan sisaistamatta tai toisella osapuolella saattaa olla
vaikeutta ymmartaa muistisairaan kehitysvammaisen puhetta. Tama puolestaan
saattaa johtaa turhautumiseen ja edelleen aggressiiviseen kaytokseen kehitysvam-
maisen taholta tai vastaavasti kommunikoinnin jaaminen pois muiden osalta. Kum-
pikaan naista tilanteista ei ole ideaali. Musiikin avulla voidaankin loytaa mahdollinen
ratkaisu kyseiseen ongelmatilanteeseen. Sen avulla voidaan luoda kehitysvammai-
selle turvallisuuden tunnetta suosikkikappaleen avulla esimerkiksi suihkutilanteisiin,
joka saattaisi muuten olla heille epamiellyttava ja hammentava tilanne. Kehitysvam-
mainen voi myos itse kuvata ja purkaa tuntemuksiaan tietynlaisella musiikilla tai
vaihtoehtoisesti terapeutti voi osoittaa esimerkiksi ryhmahetken alkamisen tietylla

teemakappaleella (Kivimaki 2018).

Musiikin soittaminen voi myds toimia terapiakeinona monella tavalla. Soittimen soit-
taminen itsessaan auttaa koordinaatiokyvyn yllapitamiseen. Henkild onnistuessa
soittamisessa luo se puolestaan onnistumisen tunnetta, joka vahvistaa minakuvaa
positiivisesti. Soittaminen tapahtuu tavallisesti ryhmatilanteessa, joka puolestaan
vahvistaa ryhmaan kuulumisen tunnetta, haastaa henkilon sosiaalista osaamista ja
pitdad kiinni yhteisdssa. Yleisesti voidaankin todeta, ettda musiikki on monitahoinen
terapiamuoto ja sita tulisi hyodyntaa huomattavasti enemman muistisairaiden kehi-

tysvammaisten hoidossa.
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9.4 Toimintaterapia

Katajamaen (2018) haastattelussa ilmenee, etta toimintaterapiaa ei ainakaan hanen
toimenkuvassaan juuri kaytetd muistisairaiden kehitysvammaisten kanssa. Toimin-
taterapia on ollut 1ahinna lasten ja nuorten kehitysvammaisten kanssa hyodynnet-
tava terapiamuoto. Han on kuitenkin sita mielta, etta toimintaterapiasta olisi suurta
apua kyseisten asiakkaiden kanssa. Toimintaterapeutti olisikin hyva lisatad muisti-
sairaiden kehitysvammaisten moniammatillisiin tydryhmiin. Se toisi ammatillista tu-
kea arjen toimintojen toteuttamiseen ja antaisi tukea myos muistisairaiden kehitys-

vammaisten omaisille.

Toimintaterapian paapaino on asiakaslahtoisen tyon toteuttamisessa ja asiakkaan
ja terapeutin valille luotavassa luottamuksessa. Nama molemmat tekijat olisivat erit-
tain tarkeita toimintamalleja muistisairasta kehitysvammaista tuettaessa. liman niita
toimintamalleja saattaa sairastuneen asiakkaan aani jaada kuulematta. Myos
omaisten tukeminen on tarkea osa toimintaterapiaa. Omaista tuettaessa ja valmen-
nettaessa se takaa heidan jaksamisensa ja varmistaa oikeanlaisten ja kuntouttavien
toimintojen toteutuksen myods kotona. Voidaankin todeta, etta toimintaterapia on tar-
kea terapiamuoto ja myos sita tulisi hyddyntaa huomattavasti enemman muistisai-

raiden kehitysvammaisten hoidossa ja heidan omaisen tukemisessa.

9.5 Teoriatiedon vahyys

Tarkeimpana teoria-aineistona asiantuntijahaastattelujen rinnalla toimi Vahteran
Kehitysvammainen ja dementia kirja (2002). Kyseinen kirja on talla hetkella ainoa
suomenkielinen teorialahde kehitysvammaisten muistisairauksiin. Eras haastatelta-
vista omaisista toi myos kirjan esille. Samainen omainen kertoi, etta veljensa saatua
diagnoosin muistisairaudesta oli hanen itse 16ydettava tieto muistisairauksiin kehi-

tysvammaisilla. Kyseinen kirja oli toiminut suurena apuna hanelle.

Aineistoa kerattaessa nousikin esille hyvin selvasti aineiston vahyyden aiheuttamat
niin sanotut sivuvaikutukset. Suurin naista sivuvaikutuksista on se, etta muistisairaat

kehitysvammaiset ja heidan omaiset ovat hyvin yksin asian kanssa. Heidan on |0y-
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dettava itsenaisesti toimivat keinot. Tama puolestaan johtunee siita, etta ammatti-
henkildiden tietamys kehitysvammaisten muistisairauksista on pienta vahaisen teo-
riatiedon takia, joka puolestaan vaikuttaa asiakkaiden saamaan hoitoon ja apuun.
Hoitohenkilokunnalla tulisi olla paremman asiakaskokemuksen takaamiseksi pa-
rempi ymmarrys siita, kuinka kohdata muistisairas kehitysvammainen. (Herron-Fos-
ter & Bustoss 2014, 230.) Syy siihen miksi kehitysvammaisten muistisairauksista ei
jaeta tietoa tai ylipaatansa kouluteta ei johdu siita, etteikd sita sosiaalihuollon alu-
eena nahtaisi tarkeaksi. Keratyn tiedon perusteella voidaan todeta, etta syy vahai-
seen materiaaliin on kyseisten yhdistelmatapausten vahaisyys, seka epavarmuus
siitd kuinka asiaa tulisi kasitella ja tuoda esille. Olisikin tarkeaa, etta aiheesta tehtai-
siin enemman tutkimuksia ja julkaistaisiin enemman tietoa koskien kehitysvammais-

ten muistisairauksien oireista ja niiden hoitokeinoista.

Paremman asiakaskokemuksen ja elamanhallinnan takaaminen ei kuitenkaan ole
pelkastaan hoitohenkilokunnan vastuulla. Kehitysvammaisista tulisi olla ammatti-
laisten tarvitsemat tiedot saatavissa, esimerkiksi kehitysvammaisen psyykkinen tila
ja yleisen ymmartamisen status. Nama tekijat yhdistettyna oikeisiin hoitomenetel-
miin, kattavaan teoriatiedon saamiseen ja kommunikointiosaamiseen, takaisi pa-
remmat mahdollisuudet hyvan hoidon toteuttamiseen ja muistisairaan kehitysvam-
maisen mielekkaan eldamanlaadun takaamiseen. (Herron-Foster & Bustoss 2014,
230.) Tietamys asiakkaasta antaisi myos varmuutta hoitohenkilokunnalle tyOottee-
seen, joka puolestaan mahdollistaisi positiivisen ja hyddyllisen asiakastilanteen mo-

lemmin puolin.

Vaikka kyseinen tieto onkin jo epasuorasti olemassa, se on vaikeasti saatavissa.
Kun tietoa ei ole selkeasti nostettu esille, esimerkiksi sosiaali- ja terveysalalla tyos-
kentelevien tietoisuuteen koulutusten kautta, aiheuttaa se monta huomioimatta jaa-
vaa tapausta. Tama puolestaan ajaa siihen, ettd omaiset ja asiakkaat jaavat yksin
asian kanssa, joka puolestaan johtaa useamman henkilon vasymiseen. Omaisten
vasyessa kasvaa heidan riskinsa sairastua esimerkiksi masennukseen tai uupumi-
seen, joka ennen pitkda muodostuu yhteiskunnan huoleksi ja maksettavaksi. Oike-
alla tuella, informoinnilla ja vammaispalvelulain velvoittamilla palveluilla kunnan

puolesta olisi tama kaikki kuitenkin valtettavissa.
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Aineiston pohjalta ja haastatteluista nousseiden nakokulmien ja ideoiden perus-
teella voidaankin todeta seuraavasti: Jos sosiaali- ja terveyspuolen organisoinnissa
panostettaisiin enemman ammattihenkiloston osaamiseen muistisairauksista kehi-
tysvammaisilla, ennaltaehkaisisi se pitkalle edenneita haasteellisia muistisairausta-
pauksia kehitysvammaisilla. Tama toiminnan avulla voitaisiin myos tukea omaisten
ja laheisten hyvinvointia. Kaiken kaikkiaan tarjoten niin kehitysvammaisille kuin hei-
dan omaisillekin mahdollisuuden mielekkaaseen ja tuettuun arkeen seka pidem-

malla tahtaimella saastaisi myos yhteiskunnan resursseja

9.6 Uusia tutkimusaiheita

Alalla on edelleen tarvetta jatkotutkimukselle, joka syventaa tietoa kehitysvammais-
ten muistisairauksista. Tarvetta on toimivalle muistitestille kehitysvammaisille seka
yhtenevalle kehitysvammaisten toimintakyvyn seurantavalineelle, joka toimisi niin
kotona kuin palveluasumisessa. Lisaksi olisi hyva tutkia muistisairaiden kehitysvam-
maisten hoidossa kaytettavien tukikeinojen toimivuutta. Tutkimustyo on tarkea tekija
uuden teorian luomisen kannalta ja kaikki tutkimustyo, joka toteutetaan taman ai-
heen pohjalta, on tarkeaa, silla kyseisesta aiheesta on hyvin vahan paivitettya teo-

riatietoa.
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Liite1. Suostumus haastattelumateriaalin lainaamisen opinnaytetydssa

Suostumus haastattelumateriaalin lainaamisen opinnaytetyossa

Opinnaytety0, Seinajoen ammattikorkeakoulu

Sosiaali- ja terveysala, Geronomi 2015 vuosikurssi

Mina annan suostumuksen ge-
ronomiopiskelijoille Sami Latvakankaalle ja Wilhelmiina Vallalle
kayttaa sovittua lainausta haastattelusta, joka pidettiin

Paikka ja aika Allekirjoitus ja nimen selvennys

Paikka ja aika Allekirjoitus ja nimen selvennys
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Liite 2. Opas muistisairaan kehitysvammaisen arjen tukemisesta

A,

MUISTISAIRAS KEHITYSVAMMAINEN
- VINKKEJA ARJEN TOIMINTOIHIN

-«

Eteld-Pohjanmaan Muistiyhdistys, Tom-hanke ja
SeAMK Sosiaali- ja Terveysala, Geronomitutkinto,
Opinndaytetyd
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- Johdanto

Tassa oppaassa perehdytaan muistisairaan kehitysvammaisen arjen tukemiseen.
Opas tarjoaa erilaisia vinkkeja, joita niin kehitysvammainen itse kuin my6s hanen
laheisensa voivat hydodyntaa arjessa. Arjessa on hyva muistaa, etta muistisairaus
ilmenee kaikilla inmisilla eritavoin. Tarkeinta on Ioytaa ne keinot jotka auttavat ja

hyodyttavat parhaiten niin kehitysvammasta kuin heidan laheisiaan.

Opas on toteutettu Eteld-Pohjanmaan Muistiyhdistys Ry:n TOM-hankkeen seka
Seindjoen ammattikorkeakoulun geronomiopiskelioiden yhteistyéna. Oppaan tar-

koituksena on tuoda muistiasiaan liittyvaa tietoa kehitysvammaisille ja heidan lahei-

silleen.
Etela-Pohjanmaan
Muistiyhdistys ry
O Muistiliiton jasen

SeAMKZ# (TN

SEINAJOEN AMMATTIKORKEAKOULU R
SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES
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- Menetelmid arjen tukemiseen

Muistisairaan kehitysvammaisen arjen tukemisessa voidaan hyddyntaa samankal-
taisia keinoja, kuin ei muistisairaan kehitysvammaisen tukemiseen. Hyvia tukemi-
sen keinoja ovat esimerkiksi kuvalliset ohjeet, kalenteri ja rutiinit. Muistisairasta tu-

ettaessa tulee miettia, kehitysvammaiselle toimiva kokonaisuus arjen sujumiseksi

Muistisairautta sairastavan tukemisen pohjaksi tulee aina luoda hyva luottamus. Eri
keinoja kokeiltaessa tulisikin antaa henkildlle aikaa tottua uusiin menetelmiin. Tuki-
keinojen tarkoitus on olla osana myos laheisten arjen tukemista. Jokainen keino
painottuukin paaasiassa muistisairaan itsenaisen toiminnan tukemiseen, eika sii-

hen, miten tehda asiat sairastuneen puolesta.




5(25)

- Kotona

Muistisairauden puhjetessa koti on edelleen paras ja turvallisin paikka, mutta arjesta
selviytymista voidaan joutua tukemaan erilaisin keinoin. Tukikeinot on hyva aloittaa
pienin askelin arkea helpottamaan. Taudin edetessa voidaan lisata tukikeinoja kun-
toutumista tukien. Tukikeinojen hydédyntaminen kuitenkin kannattaa aloittaa hyvissa
ajoin, jotta niiden oppiminen olisi mahdollista ja myohemmassa vaiheessa hyodyn-

nettavissa.
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- Pukeutuminen

L

Kuva 4. Vaatteet sijoitettu pukeutumisjarjestykseen. Kuva 5. Oha vaatekaappi

Hyodyt:

- Helpottaa itsenaista suoriutumista ar-
kitoiminnoista.

- Vaatteiden pukeminen auttaa hah-
mottamaan oman kehon hallintaa.

- Vaatteiden valitseminen antaa mah-
dollisuuden paattaa omista asioista.

- Omaan pukeutumiseen vaikuttami-
nen vahvistaa identiteettia, kun saa
valita eri vaihtoehdoista. mieluisim-
man.

Huomioitavaa:

- Hyva valaistus.

- Vaatteet kaapissa pukeutumisjarje
tyksessa

- Selkeat kuvat osoittamassa eri vaz
teiden paikkaa.

- Helposti puettavat vaatteet itsenai-

sen toiminnan tukemiseksi

Vaatekaapin ovessa nimi, oman
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Ruokailu

Huomioitavaa:
- Selkeat kontrastit hahmottamisen helpottamiseksi.

- Hyva ruokailuasento pdydan aaressa.

Kuva 6. Ruokaa odotellessa!

Hyodyt:
Itsenadinen toiminta ruokailutilanteessa antaa mahdollisuuden tehda paa-

toksia omasta elamasta ja nain ollen vahvistaa minakuvaa.
Osallistuminen jokapaivaisissa askareissa luo elamanhallinnan tunnetta

ja toimii kuntouttavana toimena.
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- Peseytyminen

Huomioitavaa:
- Selkeat kontrastit hahmottamisen hel-
pottamiseksi.
- Tukivalineiden kuten suihkutuolin tai tu-
kikahvojen hyddyntaminen.

Kuva 7. Kuva jérjestys pesutilanteen etenemi-
sesté

Kuva 8. Selkeét kyltit osoittamaan wc tilaa ja kontrasteille helpotettu hahmotta-
mista.

Hyodyt:
- Pitaa ylla toimintakykya.
- Kuvalista luo rutiinia, joka helpottaa arjesta selviyty-




9(25)

- Teknologian hyddyntdminen

Huomioitavaa:
- Hyva valaistus, silmien rasittumisen valttamiseksi.
- Selkeat ohjelmat.

Kuva 9. Tabletilla ystédvien kanssa jutteleminen on helppoa ja vaivatonta

Hyodyt:
- Auttaa pitamaan yhteytta ystaviin esimerkiksi sosiaalisen median kautta.
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- Paiv@jarjestys

Huomioitavaa:

- Paivajarjestyksen kuvat

Kuva 10. Péaivéan seuraava askare.

Hyodyt:

- Paivakalenteri ehkaisee epatietoisuuden tunnetta ja auttaa hahmotta-
maan tulevaisuutta.
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- Liikkkuminen

Liikunta hidastaa muistisairaudesta johtuvaa fyysista heikentymista. Se edistaa hy-
vinvointia ja tukee toimintakykya. Lisaksi liikunta luo sosiaalisia tilanteita, joka mah-

dollistaa yhteenkuuluvuuden tunteen ja yhteisia muistoja.

- Oman huoneen [6ytdminen

Kuva 11 B. Oma kuva sopivalla korkeudella.

Huomioitavaa: Hyodyt:
o Sisalla valaistuksen oltava hyva ja
ympariston esteetdn
o Mahdollisia apuvalineita likkkumisen
tukemiseksi. o Vahvistaa paatoksentekoky-

o Vahvistaa onnistumisen ja

elamanhallinnan tunnetta.

kya.
o Yllapitaa toimintakykya
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- Tien ylittdminen

Kuva 12. Katsotaan ensin vasemmalle ja sitten oikealle!

Huomioitavaa:
- GPS paikannin henkilille jotka kykenevat viela kulkemaan itsenai-
sesti esimerkiksi kotoa kauppaan.
- Tarvittaessa avustaja mukana.

Hyodyt:
o Turvallisen liikkkumisen mahdollistaminen.
o Kodin ulkopuolella likkuminen mahdollistaa kosketuksen ulkomaailmaan, joka
vahvistaa yhteiskuntaan kuulumisen tunnetta.

Kuva 13. Yhdessé kulkeminen on hauskaa Ja turvallista.
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Autoon nouseminen

Huomioitavaa:
o Jakkaran kayttaminen tarvittaessa.
o Avustaja tukemassa, mikali tarvetta.

Kuva 14. Vaivatta autosta ulos.

Hyodyt:
- Turvallisen tilanteen luominen.
- Luo elamanhallinnan tunnetta.
- Yllapitaa toimintakykya.
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Kaupassa asiointi

Kuva 15. Yhdessaé tuttuun ldhikauppaan!

Huomioitavaa:

o Suosia lahikauppaa, eksymisriskin Hyodyt:
valttamiseksi, mukana tarvittaessa o Vahvistaa elamanhallinnan tunnetta.
tukihenkild.

o Oma pankkikortti antaa henkildlle
o Oma pankkikortti, jossa on esimer-

kiksi Iahimaksu ja ostoraja toimin-
not, jonka kulutusta omainen val- kintoihinsa, luo tunteen yhteiskuntaan

mahdollisuuden vaikuttaa omiin han-

VOO. kuulumisesta.

° Kaupp..allsta s.;uu.nmteltu eluciosy o Kaupassakaynti harjoittaa muistia.

” .‘Cﬁ"' ,.l[ ,
:‘m\\ \lllh é&
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Kuva 16. Ennalta suunniteltu ostoslista helpottaa tavaroiden muistamista.
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- Vapaa-aika

Vapaa-ajan toiminnoilla pystytaan tukemaan kehitysvammaisen, kuin myds hanen
laheistensa arkea ja hyvinvointia. Ohjattu vapaa-ajan toiminta tuo vaihtelua arkeen

ja luo laheiselle tilaisuuden hoitaa asioita, joihin ei muuten olisi mahdollisuutta.
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- Yhdessdolo pelid pelaten

Huomioitavaa:
- Mielekasta tekemista, joka haastaa yrittamaan uutta, mutta ei ole liian
vaikeaa.
- Riittavasti tilaa, eika likaa melua, rauhoittavan ja mukavan olotilan luo-

Kuva 17. Muistipelin pelaamista. Kuva otettu Eskoon Kotopihlajan tiloissa.

Hyodyt:
- Rohkaisee tekemaan asioita, joista nauttii ja nain ollen luo itsevarmuutta.
- Vahvistaa sosiaalisia suhteita ja antaa tilaisuuden kommunikoida muiden
kanssa.
- Sosiaaliset tilanteet luovat yhteenkuulumisen tunnetta ja vahvistavat itseluotta-
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- Terapiavaihtoehtoja

Terapian tavoitteena on ammattilaisen avulla tukea itseilmaisua, uuden oppimista
ja lisata sosiaalista vuorovaikutusta. Terapiaa pyritaan toteuttamaan aina asiakas-

lahtoisesti ja tukemaan asiakkaan kuntoutumista.

- Musiikkiterapia

Musiikkiterapia antaa mahdollisuuksia vuorovaikutukseen, auttaa itseilmaisussa ja
helpottaa kommunikaatiota. Sen avulla on mahdollista toteuttaa muistelua seka ka-
sitella tunteita, joita henkild ei ehka muuten osaisi ilmaista. Sen avulla on helpompi
orientoitua tilanteisiin kuten esimerkiksi rynmahetkeen. Musiikki luo myos positiivisia

onnistumisen kokemuksia ja uusia taitoja.

Kuva 18. Rumpuja soittaessa paédsee purkamaan energiaa.

Hyodyt:
o Musisoidessa tapaa muita ihmisia, joilla on samoja kiinnostuksen koh-
teita.
o Soittimien soittaminen harjoittaa hienomotoriikkaa.
o Musiikin avulla on mahdollista ilmaista tunteita jota ei muuten osaisi/ky-
kenisi ilmaisemaan.
o Musiikin avulla voi irtautua arjesta ja huolista.



Fysioterapia
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Fysioterapialla on keskeisessa asemassa neurologisessa kuntoutuksessa ja sen yhtena

tavoitteena on parantaa liikuntakykya. Muistisairaiden kohdalla kuntoutuksen tavoitteena

on yllapitaa likuntakykya, seka helpottaa paivittaisista arjen toiminnoista suoriutumista.

Hyodyt:

Liikunta vahvistaa lihaksia, joka
yllapitaa toimintakykya

Yhdessa liikkuminen luo hyvan
olon ja mielen.

Luo mieluisia muistoja, joihin voi
yhdessa palata myohemmin.
Saanndllinen ulkona liikkuminen
vahvistaa tietoisuutta henkilén

asuinymparistosta

Kuva 20. Harjoittamassa omaa tasapainoa fysiotera-
pian keinoin.
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- Toimintaterapia

Toimintaterapian tarkoituksena on luoda toimiva ja selkea rakenne asiakaskaynnille
ja arkeen. Terapiaa toteutetaan asiakkaan omien ehtojen ja tarpeiden mukaan ja

silla pyritaan tukemaan arjen toimintoja.

Lisaksi terapia pyrkii antamaan tarvittavaa tietoa ja tukea laheisille. Terapian kei-

noina voidaan hyodyntaa jokapaivaisia kotona suoritettavia askareita.
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Opastettu toimintaterapia hetki

Kuva 21. Kuvien avulla muistellaan viime kesén tapahtumia.

Hyodyt:

Toimintaterapia tarjoaa ulkopuolista tukea arjentoimintoihin. Se antaa tu-
kea niin muistisairaalle kuin myos hanen omaisilleen.

Antaa uusia keinoja arjen toimintoihin.

Hyodyntamalla eri muistelunkeinoja pyritaan tuottamaan hyvaa mielta ja
luomaan onnistumisen kokemuksia.

Henkilokohtaisten arkea helpottavien toimintakeinojen I0ytaminen.
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Kotona tapahtuvaa toimintaterapiaa

Kuva 22. Innokasta imurointia!

Hyodyt:
o Jokapaivaisten askareiden tekeminen pitaa kiinni paivarytmissa.
o Imuroimisessa tarvittavan tekniikan toteuttaminen harjoittaa hahmotta-
mista.
o Luo yhteenkuuluvuuden tunnetta, kun paasee tekemaan arkitoimia mui-
den kanssa.

o Suoriutuminen tutuista askareista vahvistaa se uskoa omiin kykyihin.




22(25)

- Liitteet

- Esimerkkikuvia muistilistoihin

Kuva 23. Kuvia tukemaan arjen toimintoja.



Esimerkki pdivgjarjestyksesta

Kuva 24. Esimerkki péivéjérjestyksesta.
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Hyodyllisia verkkosivuja

Kehitysvammaliiton Papunet: http://papunet.net/materiaalia/kuvapankki/

e Omien kuvakorttien luomiseen hyva vaihtoehto.

Kehitysvammaliiton Papunet: http://papunet.net/pelit/pelit

e Hyvia aivojen aktivointi peleja.

Pohjois-Savon Muisti ry: https://www.muistikka.fi/

Muistiyhdistys, TOM-hanke: https://www.muistiyhdistys.fi/tom-tietoa-omaisille-ja-

kehitysvammaisille-hanke

Verneri.net, verkkopalvelu kehitysvammaisuudesta: http://ver-

neri.net/yleis/ik%C3%A4%C3%A4ntyminen

o Tietoa kehitysvammaisten muistisairauksista



http://papunet.net/materiaalia/kuvapankki/
http://papunet.net/pelit/pelit
https://www.muistikka.fi/
https://www.muistiyhdistys.fi/tom-tietoa-omaisille-ja-kehitysvammaisille-hanke
https://www.muistiyhdistys.fi/tom-tietoa-omaisille-ja-kehitysvammaisille-hanke
http://verneri.net/yleis/ik%C3%A4%C3%A4ntyminen
http://verneri.net/yleis/ik%C3%A4%C3%A4ntyminen
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- Kuvat

o Valokuvat otettu Tuki- ja osaamiskeskus Eskoossa ja Jalasjarven K-Super-
marketissa.
o Kuvissa mukana Ella, Wilhelmiina ja Sami.

o Lukujarjestyksessa kaytetyt kuvat ja kuvakortit saatu papunet.net sivustolta.
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