Avain varhaiseen tunnistamiseen, tietoon ja tukeen

Muistisairaus ja
kehitysvammaisuus

Maria Eriksson
projektipaalliko
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Toimintamalleja muistisairaiden kehitysvammaisten
henkildiden palvelujen varmistamiseksi.

1. Luoda tyovaline/malli, jonka avulla kehitysvammaisten muistioireet
tunnistettaisiin mahdollisimman varhain.

2. Tarjota keinoja ja infomateriaalia oikea-aikaisen hoivan/hoidon ja tuen
toteutukseen kehitysvammaisille muistisairaille, seka lahityotekijoille
ja lahi-ihmisille.

Pohjan rakentaminen pitkaaikaiselle kehitystydlle
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MM&@“‘ Kehitysvammaisuus

°Keh|tysva mma kasitteena
on Suomessa vakiintunut
tarkoittamaan alyllisesti
kehitysvammaisia ihmisia

* Suomessa n. 40 000
kehitysvammaista
henkiloa

* Kehitysvamma ei ole
sairaus, vaan oire tai
oirekokonaisuus.

e Elinika nousee, riski
muistisairauteen kasvaa,
myads kehitysvammaisilla
henkiloilla
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MM?&&W Muistisairaiden kehitysvammaisten
maara Pohjois-Savossa ja Suomessa

* Ei tilastoja saatavilla

* Tutkittua tietoa muistisairauksista ja niiden
esiintyvyydesta kehitysvammaisilla on Suomessa
vahan

* Tiedetaan; erityisesti Downin oireyhtyma henkildilla
on suurentunut riski sairastua

N Puhelin kysely alueen kunnista syksy -16.

Epavirallinen, varovainen arvio oli n. 15-30
diagnosoitua Pohjois-Savossa
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D Yhteinen ymmarrys

Muistiluotsi
asiantuntija- ja tukikeskus

“Vasta viimeaikoina on kehitysvammahuollossa yleisesti
havahduttu muistisairauden mahdollisuuteen”.

* Peruskasitteiden pohdintaa. Terminologia. Muistisairaus vai dementia?
* Muisti oire? Toimintakyvyn muutos? Hahmottamisen vaikeus?
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Kehitysvammaisten muistisairauksien tunnistamiseen
ei ole olemassa riittévdsti keinoja eikd asiantuntemus
ole riittavasti kehittynyt palvelujérjestelmassa.

—/

e Kansainvalinen konsensuslauselma dementiasta
kehitysvammaisuudessa (Janicki et al.,2016)

https://aadmd.org/sites/default/files/Summit-
nomenclature.pdt



https://aadmd.org/sites/default/files/Summit-nomenclature.pdf

MM?&‘)@ Kehitysvammaisen muistisairaan nakyminen omassa tydssasi.
penemmemenseninzven - Kysely Pohjois-Savon muistihoitajille ja muistikoordinaattoreille

v'Meidan 7 vuoden muistipolin historiassa emme ole tavanneet yhtdan
kehitysvammaista muistisairasta... liekko tunnistamisessa vika vai missa. Mutta
jatkossa niita toki voi tulla ja mielellamme otamme vastaan toimintamallin
vammaisten muistisairaiden hoitamiseksi.

v’ Xxx paikkakunnalla ei minulla ole yhtdan kehitysvammaista tiedossa, jolla olisi
diagnosoitu muistisairaus tai olisi ohjautunut minulle muistiongelmien vuoksi
terveysaseman muistipoliklinikalle. Varhaisessa tunnistamisessa varmasti on
epatietoisuutta, eika sopivaa mittariakaan ole tiedossa. (Alkukartoituksessa
kaytetadn cerad-testia, laheiskyselya seka adcs-adl-haastattelua. ) Asioista todella
tietoa tarvitaan, myds kehitysvammaisia hoitavilla tahoilla.

v’ Meill4 ei ole erityisesti poikkeavaa hoitopolkua kehitysvammaiselle
muistisairaalle, vaan he kayvat saman protokollan lapi kuin muutkin. Tokin
saattajien nakemys heidan toimintakyvystaan on erittain merkittava, koska usein
muistitestaus sinallaan jaa vaillinaiseksi.
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MM‘%&@«' Muistisairaus kehitysvammaisella henkil6lla

Tunnistaminen ( ja diagnosointi )voi olla monimutkaista
ja haastavaa:

* Kehitysvammaisten henkildiden perustoimintakyvyn taso
on huomattavasti heterogeenisempi kuin valtavaeston
mm.

e Rajoittunut tai puuttuva kielellinen
kommunikaatio

e Kehittymattomat keinot ilmaista pahaa oloa
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Mvis%&&g Mika voi olla toisin?

e Asumismuoto eSosiaaliturvan tukimuodot

*Perhesuhteet e Asennekulttuuri © tai ®
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MM%&@Q, Huomioitavaa

* Tarkeaa on, etteivat muistisairaudesta johtuvat
oireet jaa huomioimatta kehjtysvammaisuuden
ja/tai ikaantymisen vuoksi. 2 Overshadowing

. 'I.'oir_r.\in.takKyyssé olemassa olevia suuria vaihteluja,
lievasti kehitysvammaisesta aina syvasti
kehitysvammaiseen

* Oireiden kompensointi

* Ei pida kuitenkaan arvioida, etta kehitysvammaisella
on muistisairaus vain koska he vanhenevat tai
kuuluvat “suuren riskin ryhmaan”.
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% Varhainen tunnistaminen
Muisiibbe  _kuinka tunnistetaan ?

 Olemassa olevat testit, arviointimenetelmat eivat
padsaantoisesti sovellu

e “Standardoitu mittari kielellisesti rajoittuneiden tai
ilman kielellisté kommunikaatiota olevien
henkilbiden kanssa ei ole realistinen. Meiddn on

perustettava ja luotettava arviointiin ja
havainnointiin varhaisen tunnistamisen vaiheessa.”
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MM?&QQ VARHAISEN TUNNISTAMISEN MALLI

Avain varhaiseen tunnistamiseen, tietoon ja tukeen

| MiKs? | | MILLANEN? | | WMITEN? |

* Tyokaluksi * Helppokayttdinen, vaikuttava * Moniammatillinen yhteistyo
kehitysvammaisten * Pohjautuu toimintakyvyn  Asiantuntijuus
muistisairauksien muutosten seurantaan ° Kehitys-kokeiIu-arviointi-
tunnistamiseen, * Muistin havainnot kiytinnon kokeilu..
huolen heratessa. tasolla  pilotointi

* Vastaavaa mallia ei * Eidiagnostinen valine

Suomessa ole

KENELLE?

VARHAISEN
TUNNISTAMISEN
MALLI

KETKA?

* MUISTIKKA-hanke
* Muut toimijat

* Lahi-ihmisille

* Laheisille, Omaisille

* Henkilosto: ohjaajat, hoitajat
» Laakareille (diagnoosin teon tueksi)
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MM?&@ NTG-Early Detection Screen for Dementia, EDSD
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Kehitysvammaisten henkiléiden muistisairauksien varhaisen
tunnistamisen seulontavaline/oireita keraava tyokalu

v’ Suomennos prosessi yhteistydssa Vaalijalan liike —hankeen
kanssa.

v" Pilotointi tydssa Vaalijalan lisaksi mm. Savon vammaisasunto
saatio, SAVAS

v Valineen suomennoksen ja kasikirjan on tarkoitus olla
kaytossa ennen joulua: https://aadmd.org/ntg/screening

_Pilotti malli jo kaytossa
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https://aadmd.org/ntg/screening

Muis%ﬂﬁw Hoiva ja hoito

Hyodynnetaan laajasti olemassa olevat mallit, tyovalineet
ja hyvat kaytanteet ja sovelletaan tarvittaessa.

Esimerkkeja:
- Hyvan hoidon kriteeristo (Muistiliitto)
- Tunteva®(Tampereen Kaupunkildhetys ry)

—HYP, Huomioiva yhdessaolo (Tikoteekki, K\S)
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Moniammatillinen ja organisaatioiden
valinen yhteistyo on vadlttamatonta
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Mms-&(%w P4apointit

amiseen, tietoon ja tukeen

* Tasa-arvoisuus ja Tasavertaisuus
* Moniammatillinen yhteistyo
* Eritystarpeiden huomioiminen

* Tiedon soveltaminen ja juurruttaminen,
sosiaali —ja terveydenhuoltoon

* Muistiystavallisyys aidolla osallistamisella
e Tutkimus- ja kehittamistyon lisaaminen

Tyo on vasta alussa, tastda on hyva jatkaa
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MM%%» Lahteet

Avain varhaiseen tunnistamiseen, tietoon ja tukeen

 Kivela Sirkka-Liisa, 2014. Sallitaan elama. Artikkeli
Ketju-lehti 2014/6. Saatavana: http://ketju-
lehti.fi/aiheet/ikaantyminen/sallitaan-elama/

* Vahtera Marjaliisa, 2002. Kehitysvammaisten
dementia. Kehitysvammaliitto ry. Vantaa: K-print

KUVAT
Sonja Pirhonen, Savon Vammaisasuntosaatio, SAVAS

MAP-selkokuvat, materiaalit. Saatavana:
WWW.Savas.fi
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http://ketju-lehti.fi/aiheet/ikaantyminen/sallitaan-elama/
http://www.savas.fi/
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