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MUISTIKKA-SEURANTAVALINE

KEHITYSVAMMAISTEN MUISTISAIRAUKSIEN
VARHAISEEN TUNNISTAMISEEN

MUISTIKKA - seurantavaline on tyévdline [dhi-imisil-
le, hoitajille, ohjaajille ja laheisille, joilla herda huoli
mahdollisesta muistisairaudesta. Valine kokoaa
muistisairauteen viittaavaa oireistoa ja sen on myos
tarkoitus tukea ladkaria diagnoosin teossa.
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MUISTISAIRAUDEN TUNNISTAMINEN KEHITYSVAMMAISELTA HENKILOLTA

Mika on erilaista?

Kehitysvammaisten henkildiden elinikda nousee jatkuvasti ja ikdan-
tyneiden maara kasvaa. Samalla kun kehitysvammaisten elinika on
noussut, myos ikaan liittyvat muutokset ovat tulleet yleisemmiksi.
Kehitysvammaisilla muistisairauden esiintyvyys on sama luokkaa
kuin normaalivdestolld n. 7-15 %, mutta Downin syndroomassa
esiintyvyys on n. 50 % eli joka toinen Down-henkil6 sairastuu muis-
tisairauteen elamansa aikana. Erityispiirteena kehitysvammaisilla on
my®&s raportoitu sairauden aikaisempi alkamisika ja nopea etenemi-
nen. Kehitysvammaisten ihmisten muistisairauksien esiintyvyydesta
ei ole Suomessa tarkkoja tilastoja. (Arvio 2005; Arvio & Castrén 2015)

Kehitysvammaisten kohdalla perustoimintakyvyn ja muistin tasot
vaihtelevat merkittavasti eri ihmisten valilld. Kehitysvammaisilla
henkil6illa perustoimintakyvyn taso vaihtelee eri henkildiden valil-
Ia huomattavasti suuremmin kuin ei-vammaisten ihmisten kohdal-
la. (Vahtera 2002)

Havaittaessa kehitysvammaisella henkil6lla toimintakyvyn heikkene-
mista tai kdytosoireita, ne saatetaan tulkita kehitysvammaisuuteen
liittyvana ilmiona tai psykiatrisena hairiona — ilman etta pohdittaisiin
taustalla olevaa mahdollisuutta muistisairauteen.
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MUISTISAIRAUDEN TUNNISTAMINEN KEHITYSVAMMAISELTA HENKILOLTA

Miksi tunnistamisen valine?

Muistisairauden tunnistaminen, diagnosointi seka hoito ja hoiva
tarvitsevat monipuolista osaamista ja moniammatillista yhteistyota.
Diagnosoinnin sanotaan olevan edullisinta muistisairauden hoitoa.

Jokaisellaihmiselld on oikeus sairauksiensa oikea-aikaiseen ja oikeaan
hoitoon. Muistisairaudesta johtuvat oireet eivat saisi kuitenkaan jaada
huomioimatta kehitysvammaisuuden ja/tai ikddntymisen vuoksi. Ei
pidda myoskaan arvioida, ettd kehitysvammaisella on muistisairaus
vain koska he vanhenevat tai kuuluvat "suuren riskin ryhmaan”.

Diagnoosiin tarvitaan kuitenkin sairauden ensioireiden tunnistami-
nen. Kehitysvammaisten kohdalla tdima on usein haasteellista heidan
mahdollisten jo olemassa olevien kognitiivisten tai toiminnallisten
rajoitteidensa vuoksi. Muistisairauteen voi liittya toimintakyvyn heik-
kenemistd, tiedonkasittelynvaikeutta tai kaytoshairioita.
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MUISTISAIRAUDEN TUNNISTAMINEN KEHITYSVAMMAISELTA HENKILOLTA

Millainen tunnistamisen valine?

Olemassa olevat muistitestit eivat sindllaan sovellu kuin hyvin lievasti
kehitysvammaisten arviointiin. Lisaksi muistioireet eivat valttamatta
nady ensioireina kehitysvammaisilla, vaan toimintakyvyn eri alueiden
muutokset ovat merkittavampia. Tarkein muutos on muutos arjes-
sa, muutos entiseen.

Muistisairauksien tarkein tunnistusmenetelmd on huolellinen esitie-
tojen keraaminen. Tietojen kerdajana on oltava kehitysvammaisen
henkilon ja hdanen eldamanhistoriansa hyvin tunteva ihminen. Tunnis-
tamisen vdline auttaa lahi-ihmista keradmaan oireet ja tarvittavat
muut taustatiedot selkedksi kokonaisuudeksi. Ladkadrien tekema diag-
noosi vaatii tarkat esitiedot ja muistisairauksien varhaisen tunnista-
misen valine on merkittava apu siihen.

Vdlineitd on kehitetty ja kdytetty muualla maailmassa, kuten esimer-
kiksi Yhdysvaltalainen National Task Group on kehittanyt varhaiseen
tunnistamiseen soveltuvan tyovalineen: The NTG-Early Detection
Screen for Dementia, EDSD (talla hetkelld 15 eri kielelle kddannetty).
https://aadmd.org/ntg/screening

Olemme perehtyneet ja soveltaneet ndita olemassa olevia, laajas-
ti kaytettyja ja hyvaksi havaittuja vélineita Suomalaiseen kulttuuriin
ja ennen kaikkea kehitysvammaisia henkil6ita varten. MUISTIKKA-
hanke on kehittanyt Idhdemateriaalien avulla kehitysvammaisten
muistiongelmien varhaiseen tunnistamiseen MUISTIKKA-seurantava-
lineen seka suomennuttanut NTG-EDSD seulontavalineen. Vdlineet
eivat poissulje toisiaan, vaan niitd voidaan kayttaa tarpeen mukaan.
MUISTIKKA-seurantaviline ei ole diagnostinen véline. Valineen
avulla voi lisdksi seurata muistisairauden etenemista ja/tai muistisai-
rauslaakkeiden vaikuttavuutta.



TAUSTA JA TARVE

MUISTISAIRAUDEN TUNNISTAMINEN KEHITYSVAMMAISELTA HENKILOLTA

VARHAISEN TUNNISTAMISEN MALLI

MIKSI? MILLAINEN? MITEN?

* Tydkaluksi * Helppokiyttdinen, vaikuttava * Moniammatillinen yhteistyd
kel'i_it)fsv:amna.isten * Pohjautuu toimintakyvyn * Asiantuntijuus
muistisairauksien muutosten seurantaan * Kehitys-kokeilu-arviointi-
tunnistamiseen, huolen  « Muistin havainnot kéytannon kokeilu..
herétessa. tasolla « pilotointi

* Vastaavaa mallia ei * Eidiagnostinen véline
Suomessa ole

KENELLE? VARHAISEN KETKA?
TUNNISTAMISEN
o Lahi-ihmisille MALLI ¢ MUISTIKKA-hanke

¢ Muut toimijat

Mv‘&%&&é

Avain varhaiseen tunnistamiseen, tietoon ja tukeen

+ Laheisille, Omaisille

* Henkil6sto: ohjaajat, hoitajat

» Laakareille (diagnoosin teon
tueksi)

MUISTIKKA-seurantavaline olisi hyva tayttaa viimeistaan silloin
kun huoli herdad. Muutos toimintakyvyssa on aina selvitettava.
Tarkeintd on verrata ja huomioida muutos arjessa, muutos enti-
seen.



OHJEET TAYTTAMISEEN

MUISTIKKA-tyoviline on tarkoitettu muistioireiden objektiivi-
seen seurantaan. Arvioijan on tunnettava kehitysvammainen henki-
16 hyvin. Etusivulle kirjataan asumis- tai palveluyksikko, asiakkaan
tiedot ja seurannan tekija(t) seka paivamaara(t).

Mu:is?aé(%:.

Avain varhaiseen tunnistamiseen, tietoon ja tukeen

MUISTIKKA - SEURANTAVALINE

Kehitysvammaisten muistisairauksien varhaiseen tunnistamiseen

MUISTIKKA-SEURANTAVALINEEN TARKOITUS:

Viline ei ole diagnostinen viline. Se on tyovaline lahi-ihmisille, hoitajille, ohjaajille ja laheisille, joilla heraa huoli

mahdollisesta muistisairaudesta. Valine kokoaa muistisail i ja sen on my®s tarkoitus tukea
laékaria diagnoosin teossa. Valineen avulla voi liséksi seurata muistisait isté ja/tai muistisai aakkei
vaikuttavuutta.

VALINEEN KAYTTO:

MUISTIKKA-seurantaviline on tarkoitettu muistioireiden objektiivi arviointiil

Jl
Arvioijan on tunnettava kehitysvammainen henkild hyvin. Oireiden arviointi ja seuranta on hyva suorittaa tehostetusti
esim. noin 3 - 6 kuukauden periodilla. Ohjeita valineen kaytt6on I6ytyy oppaasta: www.muistikka.fi

MUISTIKKA ali rakenne on NTG-Early Detection Screen for Dementia (EDSD)-vélineesté.

Asumis- tai palveluyksikko:

Asiakas: Syntymaaika:
Seurannan tekija(t): Pvm:
Seurannan tekiji(t): Pvm:
Seurannan tekija(t): Pvm:

Toimenpiteet ja suunnitelmat arvioinnin jalkeen

ja itel Aik lu: Vastuuhenkild(t): Seuranta:




OHJEET TAYTTAMISEEN

Lomake on jaettu kahteen osaan: 1. muutokset toimintakyvyssa
(fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen muutos)

Mv:&s?ié@«i

Avain vrhalsoon bevistamisn, letoon f keen

UISTIKKA- SEURANTAVALINE

»
Toimintakyvyn muutokset, osa 1

Rasti sopivin vaihtoehto kunkin muutoksen kohdalla

?é'f,f,.‘.{mmm Tarkempi kuvaus oireesta

ERI OSA-ALUEILLA Tarkein muutos on muutos arjessa,

muutos entiseen.

(Fyysisen, psyykkisen
ja sosiaalisen)

Oire ollut aina
Oire ollut aina,
mutta voimistunut
Oire on uusi,
ilmennyt kuluneen
vuoden aikana
Oiretta ei ole

Energisyyden
muutokset

ja 2. muutokset muistissa (kognitiiviset muutokset).

Mv:%?aé&.i

Avain vatasoen vitamisoen,feoon ke

MUISTIK!SA- SEURANTAVALINE

Muistin muutokset, osa 2

Tarkempi kuvaus oireesta

OIREET TIEDON L
KASITTELYSSA M n ongelmat eivat valttamatta

(kognitiivinen) nay ensioireina - lyhytkestoinen muisti
voi olla jo ennestdan huono.

Oire ollut aina
Oire ollut aina,
mutta voimistunut
Oire on uusi,
ilmennyt kuluneen
vuoden aikana
Oiretta ei ole

Léheisten ihmisten
tunnistaminen
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Kay lomake lapi kohta kohdalta ja mieti asiakkaan kohdalla seuran-
tavalineessa (kuva alla) olevien vaihtoehtojen kautta mahdolliset
muutokset toimintakyvyssa tai muistissa.

- oire ollut aina

- oire ollut aina, mutta voimistunut

- oire on uusi, ilmennyt kuluneen vuoden aikana N
- oiretta ei ole

-— =

Toimintakyvyn muutokset, osa 1

Rasti sopivin vaihtoehto kunkin muutoksen kohdalla

Tarkempi kuvaus oireesta

Tarkein muutos on muutos arjessa,
muutos entiseen.

ilmennyt kuluneen
vuoden aikana

-
3
=
=
2
e
E
)
>
]
S
£
=
=

Oire ollut aina
Oire ollut aina,
Oire on uusi,
Oiretta ei ole




OHJEET TAYTTAMISEEN

Liitteena seurantalomakkeen lopussa on myos tarkemmat kuvaukset
oireista, joista voi tarkentaa mitda muutosta on tapahtunut (kuva alla).
Huomioithan, etta liitteend olevat kuvaukset ovat ohjeellisia ja viit-
teellisid. Voit tarkentaa oireiden kuvausta kohtaan "Tarkempi kuvaus
oireista”. Jos mielestasi on jotain uutta mika ei [0ydy ohjeistuksesta,
tarkenna ja kirjaa asia "Joku muu, mika?”-kohtaan.

LIITE: oireiden tarkempi kuvaus
MUISTIKKA iline, kehil . P . N

Toimintakyvyn muutokset, osa 1

OIREET TOIMINTAKYVYN . .
ERI OSA-ALUEILLA Tarkempi kuvaus oireesta

(Fyysisen, psyykkisen ja

A Térkein muutos on muutos arjessa, muutos entiseen.
sosiaalisen)

Mielenkiinnon vahentyminen harrastuksiin ja muihin toimintoihin, oma-aloitteisuuden véheneminen,
terveydentilan heikentyminen, yleisen sairastavuuden lisadantyminen ja tapahtumien seuraamisen
vdheneminen.

Energisyyden
muutokset

Toimintakyvyn heikkeneminen (esim. yleinen hidastuminen ja epdvarmuus), tarvitsee enemman apua
arjen toiminnoissa esim. pukeutuminen, sydminen, WC:ssa kdyminen, opittujen taitojen ja arkisten taitojen
katoaminen, kitevyyden muutos Ap k a ys suorittaa lii imintoja eli katevyyden

Omatoimisuuden

muutokset heikkeneminen (esim. pukeutumisen ja parranajon vaikeutuminen eli liikesarjojen suorittamisen vaikeus,
vaikka motoriikka onkin kunnossa).
Unihéiriot ja Liiallinen tai liian vahainen nukkuminen, heréilee ja/tai kuljeskelee Gisin, on sekava Gisin ja herétessaan,
vuorokausirytmin péivalla nukkuminen lisdantynyt, nukkuu pidempaan tai heraa aikaisemmin kuin aiemmin, ei erota paivaa
muutokset jayota eli vuorokaudenrytmin sekavuutta jne.
Ei osaa seurata yksinkertaisia ohjeita tai ei osaa toimia ohjeiden mukaisesti, ei tunnista esineita eikd osaa
e —fi q kéyttaa niita esim. ruokailuvalineet, samojen asioiden toi ista ja kyselya, asi isen pu isen
Ymmartamisen ja .
toiminnanohjauksen valkeus - PPN 5 i Rt q -
muutokset Eksekutiiviset toiminnot eli toiminnanohjaus = prosesseja, jotka yhdistavat yksinkertaiset toiminnot

monimutkaiseksi tavoitteiseksi toiminnaksi (esim. suunnitelmallisuus, sujuvuus, joustavuus ja kontrollin
ylldpitdminen)

Paivittaiset I Saa odot ia raivokohtauksia, halli itkua, huutamista tai on vetéytynyt, haluton/
vaihtelut vélinpitamaton, epavarma, sulkeutunut, vaikuttaa masentuneelle.
Artyneisyys/tuskaisuus Vaikuttaa ahdi Ita, kiik Ita tai b Ita, osoittaa verbaalista tai fyysistd aggressiota.

Vetdytyy sosiaalisista toiminnoista ja muiden ihmisten seurasta, puhuu itsekseen, ailemmin hyvin
seurallinen nyt vetaytyy omiin oloihinsa, hymyttémyys eli ilme muuttuu, vaikeiden tilanteiden vélttely,
tunne-eldman latistuminen tai toisaalta liiallinen impulsiivisuus esim. toisten koskettelu, puhuu itsekseen,
pelkotilat.

Kayttaytymisen ja
persoonallisuuden
muutokset




OHJEET TAYTTAMISEEN

Lomake mahdollistaa asiakkaan kolme seuran-
takertaa samalle lomakkeelle, mikd helpottaa
oireiden mahdollisia muutosten seuraamis-
ta. Lopuksi on tarkeaa kirjata toimenpiteet ja
suunnitelmat, josta voi varmistaa asian etene-
minen. Kirjataan aina "asiakkaan eduksi” eli jos
muutos on pienikin, se huomioidaan, silld se voi
olla paasy tarkempiin tutkimuksiin, tukitoimien
suunnitteluun ja toteuttamiseen seka seuran-
taan. Mita varhaisemmassa vaiheessa muutok-
set tutkitaan, sita paremmat tulokset saavute-
taan hoidossa ja hoivassa.

Kolme seurantakertaa
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Sahkoinen seurantalomake

Sahkoisen seurantalomakkeen tayttaminen toimii samalla periaat-
teella. Liikkkuminen riveilld tapahtuu tabulaattorin avulla. Lisatoi-
mintona on pop-up ikkunat kohdassa “Oireet toimintakyvyn eri
osa-alueella” ja "Oireet tiedonkasittelyssa” eli vietdessa kursori oire
kohtaan tulee suoraan ndkyville tarkempi kuvaus oireista.

Pop-up ikkuna,
jossa tarkempi kuvaus
oireesta
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OHJEET TAYTTAMISEEN

"Tarkempi kuvaus oireesta” -riville voi kirjoittaa useamman rivin
tekstid. Valmiissa lomakkeessa plus-merkki ilmaisee useamman
rivin tekstisisaltod. Tekstia voi lukea siirtymalla rivin oikealla puolella
olevasta nuolesta alaspain.

Plus-merkki

M.ﬁs?-.é@.:

van vahaseen Lrnstamssen,betoon ke

MUISTIKKA- SEURANTAVALINE

kyvyn ' osal

Rasti sopjlin vaihtoehto kunkin muutoksen kohdalla

OIREET . .
TOIMINTAKYVYN Tarkempi kuvaus oireesta
ERI OSA-ALUEILLA
(Fyysisen, psyykkisen
ja sosiaalisen)

Tarkein muutos on muutos arjessa,
muutos entiseen.

Oire ollut aina
Oire on uusi,
ilmennyt kuluneen
vuoden aikana
Oiretta ei ole

Tiéhin voi kirjoittaa useita rivia tekstid

Energisyyden

Omatoimisuuden

Unihairist ja
vuorokausirytmin

Ymmértamisen ja
toiminnanohjauksen

Paivittaiset mielialan
vaihtelut
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www.muistikka.fi
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