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The life expectancy of intellectually disabled persons has increased. The intellec-
tually disabled have an increased risk of memory iliness. There are special fea-
tures of memory illnesses among intellectually disabled persons. However, there is
not enough knowledge about these features among their caretakers or family
members. The common memory tests do not function with intellectually disabled
persons. The purpose of this study was to collect information about memory iliness
from people close to intellectually disabled memory illness patients. The data were
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The study was conducted using qualitative methods. The research material was
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swers to the following questions: How is memory iliness in intellectually disabled
persons studied and treated? How does memory illness manifest in intellectually
disabled persons? How should the treatment of memory illness in intellectually
disabled be improved?

The results of this study indicate that the special characteristics of memory iliness
in intellectually disabled persons and their early symptoms are not recognized well
enough. Furthermore, the nursing staff and family members need additional infor-
mation and training. Family members felt that they were not listened to sufficiently,
and they did not receive adequate support. The results also reveal that the profes-
sional ethics of nursing staff need to be improved.

Keywords: intellectual disability, memory illness, memory illness among intellec-
tually disabled persons, care of intellectually disabled persons



SISALTO
Opinnaytetyon tiVISTEIMAE. ..........i i 2
ThESIS @DSIrACT...... .. 3
SISALTO ittt ettt e e e e et e e e et e e e s erta e e e eraeens 4
1 JOHDANTO . e e eans 5
2 KEHITYSVAMMAISUUS . ... 6
2.1 Kehitysvammaisuuden maaritelma ............cccoooveieiiiiiiii e 7
2.2 KehitysvammaisSen NOITOLYO ...........uuuuuuriiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiiiieiiieeieieees 8
3 MUISTI JA MUISTISAIRAUDET ... 10
3.1 MUIStin MAANTEIMA ....cooiiiiii e 10
3.2 Muistisairauden MAANEIMAE ............uuuiiiiiiiiiiiiiiiiii e 11
3.3 Yleisimmat mMuiStiSAIrAUAET .............uuuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii s 11
3.4 Muistisairaan NOItOLYO ...........covvuuiiiiiii e 13
3.5 Kehitysvammaisen MuiStiSAIraUS ...........ccceuuruiiiiiieeeeeeeeciiee e 14
4 TAVOITE JA TARKOITUS ... 17
5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS ...oooiiiiiieiceee e 18
5.1 Laadullinen tULKIMUS ..........uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiei e 18
5.2 Opinnaytetydn toteutusvainNEet............cooovviiiiiiiii e 19
5.3 AINEISION @NAIYYSI ..vvviiiiiiceieeeee et 20
6 OPINNAYTETYON TULOKSET ....cictiieiicitee et 22
6.1 Kehitysvammaisen muistisairauden ilmeneminen.............cccoeeeeevvvvinvnnnnnn. 22
6.2 Kehitysvammaisen muistisairauden tutkiminen ja hoitaminen .................. 23
6.3 Muistisairaiden kehitysvammaisten hoitotyon kehittaminen...................... 25
7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA ..o 27
7.1 EettiSyys ja IUOTEIAVUUS........uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 30
7.2 Omia opPIMISKOKEMUKSIA .......uvvriiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiiiiiiiib e 31
7.3 JatkotutKiIMUSAINEITA. .......eeveiiiiiiiiiiiei e 32
LAHTEET ettt e e e e et e e s st e e s st e e e s sneeead 33

LT TEET e 36



1 JOHDANTO

Kehitysvammaiset sairastuvat valtavaeston tavoin muistisairauksiin. Tyontekijoil-
ta, omaisilta ja laheisiltd puuttuu usein riittava tietamys kehitysvammaisten nor-
maaliin ikdantymiseen kuuluvista muutoksista. L&heisen tai hoitajan havaitsemat
oireet mielletddn kehitysvammaan, ei muistisairauteen liittyviksi ja néin muistisai-
rauden mahdollisuus jaa kokonaan tutkimatta. Kehitysvammaisen muistisairauden
havaitseminen ja hoitoon ohjaaminen on usein omaisen, laheisen ja hoitohenkil6-
kunnan havaitsemien toimintakyvyn muutosten varassa. Kehitysvammaisilla on
yhtalainen oikeus paastd muistitutkimuksiin ja saada hoitoa kuten valtavaestolla.
(Numminen 2007.)

Tutkimuslaakari Mikkolan (2015, 14.) mukaan aihe on ajankohtainen ja tarkea,
koska kehitysvammaisten odotettavissa oleva elinikd on noussut ja heilla on suu-
rentunut riski sairastua muistisairauksiin. Kognitiivisen toiminnan heikkenemista
esiintyy Suomessa jopa 200 000 ihmisella, mutta huomattava osa muistisairauk-

sista jaa diagnosoimatta (Muistisairaudet 2017).

Kehitysvammaiset, heidan laheisensa ja kehitysvammaisten parissa tyoskentele-
vat tarvitsevat tietoa kehitysvammaisten muistisairauksien erityispiirteista. Tiedon
lisddntyessa kehitysvammaisten muistisairaudet pystytaan havaitsemaan aikai-

semmin ja he ohjautuvat hoidon piiriin mahdollisimman varhaisessa vaiheessa.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli yhdesséa Eteld-Pohjanmaan Muistiyhdistys ry:n
TOM - tietoa omaisille ja kehitysvammaisille muistisairauksista — hankkeen kanssa
keratd muistisairaiden kehitysvammaisten laheisiltd esseita kehitysvammaisen
muistisairaudesta. Pyrittiin I6ytamaan mahdollisia yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia
siitd, miten kehitysvammaisen muistisairaus havaittiin, tutkittiin, minkalaista hoitoa
muistisairauteen oli saatu. Tarjottiin my6s mahdollisuutta haastatteluun, mikali 1a-
heinen ei halunnut tai ei kyennyt kirjoittamaan esseeté. Tavoitteena oli I6ydettyjen
tutkimustulosten pohjalta lisata kehitysvammaisten parissa tyéskentelevien sai-
raanhoitajien tietdmysta kehitysvammaisten muistisairauksien erityispiirteista hoi-

totyon tueksi.



2 KEHITYSVAMMAISUUS

Suhtautuminen kehitysvammaisiin on vaihdellut suuresti eri kulttuureissa ja eri ai-
kakausina. Kulttuurit, jotka ihannoivat fyysista terveytta ja voimakkuutta eivat hy-
vaksyneet vammaisuutta. (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 260-263.) Vammaisia
saatettiin vainota, vammaisena syntyneita lapsia surmata tai jattaa heitteille (Malm
ym. 2006, 13). Luther piti kehitysvammaisia pirun riivaamina. Vaikka jo varhain
kehitysvammaiset pystytiin erottamaan psyykkisesti sairaista, myds meilla Suo-
messa heita hoidettiin pitkdan mielisairaaloissa. Vuonna 1929 perustettiin Seinéa-
joen piirimielisairaalan yhteyteen ensimmaéinen kunnallinen kehitysvammalaitos.
(Kaski ym. 2012, 260-263.)

Ensimmaiset kehitysvammaisuuden maaritelmat perustuivat yksilon puutteellisiin
kykyihin mukautua sosiaalisesti elinymparistéonsa, vertailukohtana oli normaali
sosiaalinen kayttaytymismalli. Laaketieteellisen lahestymistavan yleistyessa keski-
tyttiin enemman yksilon oirekuvaan ja oireyhtyméaan. Alykkyyden mittaamisen tul-
tua mahdolliseksi painopiste siirtyi alyn testaamiseen ja yksilot luokiteltiin alyk-
kyysosamé&aran mukaan. 1950-luvulta alkaen AAMD (the American Assosiation
on Intellectual and Developmental Disabilities) on pyrkinyt systemaattisesti kehit-
tamaan luokittelua, jossa kartoitetaan seka adaptiivista kayttaytymista etta alyk-
kyytta. (Intellectual disability 2010, 5-6.)

Kehitysvamma kasitteena on Suomessa vakiintunut tarkoittamaan alyllisesti kehi-
tysvammaisia ihmisid. Kehitysvammainen omaa vammatonta ikatoveriaan hei-
kommat omatoimisuus-, sosiaaliset-, kielelliset-, alylliset- ja motoriset taidot seka
heikomman tarkkaavuus- ja hahmottamiskyvyn. (Arvio & Aaltonen 2011, 12-13.)
Kéasitteen suurin ongelma on sen laaja-alaisuus ja epamaaraisyys. Kehitysvam-
mainen voi olla taysin toisen avusta riippuvainen vaikeasti liikunta- ja kommuni-
kaatiovammainen tai vain vahan toisen apua tarvitseva, toimintakykyinen ihminen.
(Seppald 2010, 180-181.) Mitd lievemmastd vammasta on kysymys, sita vaikeam-
paa on erottaa onko kyse kehitysvammaisuudesta vai neurologisesta erityisvai-
keudesta (Arvio & Aaltonen 2011, 23). Kehitysvammaiset ovat valtavaestoa hete-
rogeenisempi ryhma, tyypillistd kehitysvammaista ei ole olemassa (Arvio & Aalto-

nen 2011, 12). Tulee muistaa, ettd kehitysvamma on vain yksi osa kyseisen ihmi-



sen persoonaa ja my6s he oppivat aivan samoja asioita kuin valtavaest6. Elinym-
paristolla, kasvatuksella, elamankokemuksella ja oppimisella on merkittava vaiku-
tus kehitysvammaisen kehitykseen, toimintakykyyn ja elamanlaatuun. (Malm ym.
2006, 165-166.)

2.1 Kehitysvammaisuuden méaaritelma

Kehitysvammaisuutta voidaan maaritella eri tavoilla. Se miten yksilon ominaisuu-
det, edellytykset, tarpeet ja heita varten tarkoitettujen palvelujen tavoitteet, tehta-
vat, mahdollisuudet milloinkin nahdaan, vaikuttavat kulloisenkin lahestymistavan
valintaan. Perinteisesti sitd on tarkasteltu ladketieteellisestd ndkokulmasta, talldin
korostuvat diagnoosi- ja etiologiakeskeisyys. (Seppéald 2010, 183-186.) Suomessa
on kaytdossa WHO:n ICD-10-tautiluokitus, jossa kehitysvammaisuus maaritellaédn

seuraavasti

"Alyllinen kehitysvammaisuus on tila, jossa mielen kehitys on estynyt
tai epataydellinen. Heikosti kehittyneita ovat erityisesti kehitysiassa il-
maantuvat taidot eli yleiseen alykkyystasoon vaikuttavat alylliset, kie-
lelliset, motoriset ja sosiaaliset kyvyt. Alylliseen kehitysvammaisuu-
teen saattaa liittyd tai olla liittyméatta mita tahansa muita henkisia tai
ruumiillisia hairioita.” (Alyllinen kehitysvammaisuus 2016).

Laéketieteellisen diagnoosin perusteella kehitysvammaisella on mahdollisuus
saada etuuksia ja palveluja arjessa selviytymiseen, toimintakyvyn turvaamiseksi ja
yllapitamiseksi (Mita kehitysvammaisuus on, [viitattu 25.7.2016]). Yleensa kehitys-
vammadiagnoosi tehd&én jo ennen kouluikdé. Kehitysvammadiagnoosia ei voida

asettaa enaa 18 ikavuoden jalkeen. (Arvio & Aaltonen 2011, 12.)

Laaketieteellisen maarittelyn rinnalla on pitkd&dn kulkenut toimintakyvyn nakékul-
ma, jolla tarkoitetaan yksilon valmiuksia toimia tilanteen ja olosuhteen vaatimalla
tavalla. Toiminnallisessa ndkokulmassa on aina kyse yksilén ja ympariston vali-
sesta suhteesta. Ihmisen toimintakyky on erilainen eri ymparistoissa ja tilanteissa.
Toimintakyvyn kartoituksella pyritaan kartoittamaan yksilon elamanlaatua ja arjes-
sa selviytymista. Tyypillinen tapa kartoittaa sita on fyysisen, psyykkisen, sosiaali-
seen ja kokemuksellisen toimintakyvyn kautta. Omassa tutussa ymparistossa kehi-

tysvammainen voi olla hyvin toimintakykyinen, mutta oman elamanpiirin ulkopuo-



lelle siirryttaessa rajoitukset voivat olla merkittavia. (Mita kehitysvammaisuus on,
[viitattu 25.7.2016].)

Kolmas tapa maaritella kasitettd on sosiaalinen nakoékulma, joka kritisoi voimak-
kaasti vallalla olevaa laaketieteellista vammaisnaktkulmaa. Sosiaalinen nakokul-
ma kritisoi nimenomaan laéaketieteen ja viranomaisten tapaa korostaa diagnooseja
ja unohtaa, etta yksilélla on vamman liséksi myds muita ominaisuuksia, tarpeita ja
vahvuuksia. Sosiaalisessa nakokulmassa vammadiagnoosi kylla hyvaksytaan,
mutta vammaa ei pida nahda vain yksilon ongelmana, josta pyritdan parantumaan
hoidon ja kuntoutuksen avulla. Nakokulma korostaa vammaispoliittisia keinoja yh-
teiskunnan muuttamiseksi ja vammaisen omien mielipiteiden kuulemista hanta
koskevassa paatoksenteossa. Naitd keinoja hyddyntamalla voidaan luoda tasa-
arvoinen yhteiskunta sen kaikille jasenille. Ennakkoluulot, syrjaytetty asema, koy-
hyys ja rakenteelliset esteet usein turhaan lisaavat vammaisen henkilon riippu-
vuutta muista ihmisista. (Mité kehitysvammaisuus on, [viitattu 25.7.2016].)

2.2 Kehitysvammaisen hoitotyd

Kehitysvammaisten hoitoty6ta on tutkittu Hakkaraisen tutkimuksen mukaan (2014,
19.) vain vahan, eniten Isossa-Britanniassa. Isossa-Britanniassa sairaanhoitajan
on mahdollista erikoistua kehitysvammaisten hoitotydhon. Suomessa sairaanhoita-
jakoulutuksen uudistumisen myo6ta kliinisen hoitotydn opintoihin on lisatty vammai-
suutta ja vammaisten hoitoa kasitteleva opintokokonaisuus. (Hakkarainen 2014,
4.) Kehitysvammaisista ainoastaan Downin oireyhtymaan on annettu hoitosuosi-
tukset (Downin oireyhtyma 2010). Sairaanhoitajalta vaaditaan riittdva kehitysvam-

maisen hoitotydn osaaminen, jotta hyva hoito toteutuu (Hakkarainen 2014, 20).

Korostuneen tarkeéksi kehitysvammaisen hoitotydssa nousee turvallisen ja luot-
tamuksellisen hoitosuhteen muodostuminen sairaanhoitajan ja hoidettavan valille
(Hakkarainen 2014, 20). Huuhkan tutkimuksessa hoitohenkilokunnan ammattietii-
kan sisdistamisesta kertoo heidan kehitysvammaista arvostava asenteensa. Hei-
dan tybpaikkansa on kehitysvammaisen koti ja heidan toimintansa lahtokohtana oli
kehitysvammaisen itsemaaraamisoikeus omassa kodissaan. (Huuhka 2009, 31.)

Kehitysvammaisella potilaalla usein ilmenevét puutteelliset ymmarrys- ja kommu-



nikointitaidot korostavat yksil6llisten tarpeiden huomioonottamista hoitoty6ssa. On
tarkeaa, ettd omaisten ja hoivayksikon henkilokunnan tietdmys on kaytettavissa
esimerkiksi sopivalla tavalla sairaudesta ja hoidosta kerrottaessa. (Hakkarainen
2014, 20-21.) Kehitysvammaisen ilmaisua kyetaan tukemaan opettelemalla hédnen
tapansa kommunikoida ja nain taata, ettd kehitysvammainen saa aanensa ja tah-
tonsa kuuluviin hanta koskevissa asioissa (Huuhka 2009, 31). Kehitysvammaisten
osallistaminen omaan hoitoonsa ja siita paattamiseen on haasteellista, mutta tar-
kedd. Kehitysvammaisen kipukokemuksen arviointi ja hoito koetaan hoitotydssa
haasteelliseksi. Jotta kivunhoitoa voitaisiin parantaa, tulisi siihen kehittda kehitys-
vammaisen hoitotybhén paremmin soveltuvia mittareita. Kehitysvammaisen hoi-
totydssa sairaanhoitajan on tarkkailtava toimintansa eettisyytta, ettei rajoittamalla
seka suojelevalla ja holhoavalla asenteella turhaan rajoiteta potilaan itsemaaraa-
misoikeutta. (Hakkarainen 2014, 20-21.) Sisaisen hallinnan tukeminen eli oman
elamanhallinnan tunteen tukeminen on tarkeaa tunnistaa kehitysvammaisen hoito-
tyossa. Erilaisissa paivittaisissa kaytannon tilanteissa hoitohenkildkunta kykenee
tukemaan kehitysvammaisen positiivista mindkuvaa, omatoimisuutta, osallistumis-
ta, itsemaarddmisoikeutta ja kommunikointia edellyttaen, ettd hoitohenkilokunta
tiedostaa nama tavoitteet ja tarkoituksen omassa toiminnassaan. Yhteiséjen, jois-
sa kehitysvammaiset elavat, tulisi pyrkia sopeuttamaan toimintaansa sisaista hal-
lintaa tukevaksi sallimalla kehitysvammaisille vaihtoehtoja ja rohkaisemalla heita
valintoihin. Kehitysvammaisella on oikeus olla mukana paattamassa asioista, jotka
liittyvat hanen elamaansa. (Huuhka 2009, 31-33.)
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3 MUISTI JA MUISTISAIRAUDET

3.1 Muistin maaritelma

Aivot on hyvin monipuolinen ihmisen elin, joka tuottaa tunteet, paatokset, motiivit,
unelmat ja muistikuvat. Aivoja taytyy kuitenkin rasittaa, ettd niiden toiminta kehit-
tyy. Yksittaiset aivosolut eivat muista mitdén. Aivosolut kasvattavat ulokkeita ja
rakentavat keskendan monimutkaisia verkostoja, vasta tasta syntyy muisti. Aivoi-
hin muodostuu hermoverkkoihin vahvistuvia reitteja eli muistijalkia. Aivosolut kehit-
tyvat jatkuvasti oppimisen myota. Tarvitaan kuitenkin tiedonhalua, ettd asiat tarttu-
vat muistiin. Muistiin perustuu kaikki &alyllinen toiminta. (Erkinjuntti & Huovinen
2008, 16-20.)

Muisti jakaantuu pitkakestoiseen ja lyhytkestoiseen muistiin. Pitkdkestoinen muisti
siséltdd tapahtuma-, tieto- ja taitomuistin. Tapahtumamuisti toimii aivojen sisem-
man ohimolohkojen osien, hippokampuksen ja talamuksen varassa. Tapahtuma-
muisti vastaa kysymyksiin missd, mita ja milloin. Tietomuistin kartuttamiseen on
oleellista asioiden kertaaminen. Tietomuistiin tallentuu asioita yksittaisesti, esimer-
kiksi numeroita. Taitomuisti koostuu opituista asioista, kuten polkupyéralla ajami-
nen. Taitomuistissa asiat sailyvéat parhaiten. Lyhytkestoista muistia tarvitaan pitka-
kestoisen rinnalla. Otsalohko toimii muistin lyhytaikaisena varastona, tdman avulla
ihminen muistaa tiettyja asioita vain muutamia sekunteja. (Erkinjuntti & Huovinen
2008, 21-22.)

Toimivan arjen tarke& osa on toimiva muisti. Puheen ymmartaminen ja arjen kaikki
toiminto vaativat muistia. Asioiden unohtaminen on myos tarkeaa, kaikkea ei ole
tarkoitettu muistettavaksi. Mikali unohteluita alkaa esiintya toistuvasti ja tarkeissa
asioissa, on syyta epailla muistihairiota tai — sairautta. (Aivot ja muisti 2016.) Kun
aivot ovat mielekkaassa kaytossa, ne eivat kulu. Muistisairauksia voi kuitenkin en-
naltaehkaista. Hyvia asioita muistille ovat monipuolinen ja terveellinen ruokavalio,
riittava lepo, terveelliset elamantavat, liikunta, sosiaalinen verkosto ja aivojen rasit-
taminen, esimerkiksi ristikoiden tayttaminen ja muistipelien pelaaminen. (Erkinjunt-
ti & Huovinen 2008, 30-36.)
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3.2 DMuistisairauden maaritelma

Muistisairaus on sairaus, joka heikentda muistia ja muita tiedonkasittelyn alueita,
kuten nadnvaraista hahmottamista, toiminnanohjausta ja kielellisia toimintoja. Ete-
neva muistisairaus johtaa useimmiten dementia-asteiseen heikentymiseen muistin
ja tiedonkasittelyn osalta. Yleisimmat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti (AT),
aivoverenkiertosairaudet AVH (isojen suonten tauti, pienten suonten tauti, kognitii-
visesti kriittiset infarktit), Lewyn kappale — tauti (LKT) ja Parkinsonin taudin muisti-
sairaus (PT-muistisairaus) seka otsa-ohimolohkorappeumat (Frontotemporaalinen
dementia = FTD, eteneva sujumaton afasia, sementtinen dementia). (Muistisai-
raudet 2017.)

Muistisairauden tunnistaminen on tarkedd ja siihen tarvitaan erityisosaamista.
Muistisairautta tulee epéilla, jos muistioire hankaloittaa paivittaisia toimintoja, ei
|I0yda puhuessaan oikeita sanoja, hukkaa tavaroita tai persoonallisuus muuttuu.
(Lahdesmaéki & Vornanen 2014, 303-304.) Sairastuneen henkilén persoonallisuus
muuttuu usein huomaamatta. Muistisairaat tarvitsevat ensiksi henkista tukea, sai-
rauden edetessa avun tarve kasvaa kaytannon asioihin. Yksilollisen elaman ta-
kaaminen sairastuneelle on tarked&, koska jokaisen tarpeet ovat erilaiset. Hoito ja
kuntoutus taytyy suunnitella yhdessa sairastuneen ja laheisten kanssa toimivaksi.
(Muistisairaudet 2017.)

3.3 Yleisimmat muistisairaudet

Yleisin dementiaan johtava muistisairaus on Alzheimerin tauti. Yleisin taudin vaa-
ratekija on korkea ik&. Alzheimerin tauti on yksil6llinen sairaus, se etenee yleensa
kolmessa eri vaiheessa. Oireet on hyva tunnistaa ja tiedostaa, ettd ne kuuluvat
sairauden eri vaiheisiin. Taudin alkuvaiheessa saattaa ilmetd masennusta ja lahi-
muisti heikkenee. Unohtelu lisddntyy ja uuden oppiminen vaikeutuu, epdvarmuus
kasvaa, mutta potilas selviytyy vield arjesta yksin omassa taloudessaan. Taudin
keskivaiheessa potilas alkaa tutuissakin paikoissa eksya, paikantaju huononee.
Ongelmia alkaa esiintya myos paivittaisissa toiminnoissa, oikeiden sanojen hake-
minen vaikeutuu. Harhaluulot ja — nayt yleistyvat tdssa vaiheessa. Muistisairas

tarvitsee apua jokapaivaisissa toiminnoissaan. Taudin loppuvaiheessa muistisai-
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ras ei enad ymmarra puhetta ja puheen tuottaminen on haastavaa, usein han tuot-
taa vain aanteita tai toistaa sanoja. Kavelykyky heikentyy huomattavasti. Syomi-
nen ei enda onnistu itsendisesti. Vessassa asioiminen omatoimisesti ei onnistu ja
pidatyskyky on kadonnut. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 62-69.)

Toiseksi yleisin etenevan muistisairauden syy on aivoverenkiertohdiriot. Aivove-
renkiertosairauksista johtuvien muistisairauksien syitd ovat aivoinfarktit ja aivove-
renvuodot seka perinndllisyys. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 74-76.) Vaskulaari-
seksi dementiaksi kutsutaan aivoverenkiertosairaudesta johtuvaa muistisairautta.
Vaskulaarisessa dementiassa on tarkeda hoitaa ja ennaltaehkaistéa sydan- ja ve-
risuonisairauksia seka niiden riskitekijoita. (Atula 2015.)

Pienten suonten verenkiertohairidihin liittyy alyllisten toimintojen hidastuminen.
Tassa muistioireilua on lievasti, ennemminkin tama nakyy kaytdsoireina, kuten
masentuneisuutena, hidastuneisuutena ja persoonallisuuden muutoksena. Taméa
on hyvin vaikea tutkittava, koska alku on usein hyvin vaihtelevaa ja oireet tulevat

vaivihkaa edeten. (Muistisairaudet 2017.)

Suurten suonien verenkiertohairidihin liittyy nakodkentan puutos, toispuoleinen
heikkous, suupielen roikkuminen ja puheen puuroutuminen. Suurten suonien aivo-
verenkiertohairiot ovat helpommin tunnistettavissa. Oireiden alku on nopea ja no-
pea avun saanti on tarkeda pysyvien vammojen valttamiseksi. (Muistisairaudet
2017.)

Dementiaa aiheuttavista muistisairauksista Lewyn kappale — tauti on kolmannek-
si yleisin. Taudin puhkeamiselle yleisin syy on mikroskooppisen pienten Lewyn
kappaleiden (hermosolun sisaiset jyvaset) kertyminen aivokuorelle. Muistisairaalla
esiintyy heikentynytta alyllistéa toimintakykya. Puhe saattaa hidastua, lauseet ly-
henevét. Virkednd muistisairas saattaa vaikuttaa normaalilta, mutta vasyneena
oireet esiintyvat. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 90-92.)

Parkinsonin taudin aiheuttajaa ei tunneta. Tiedetaan, ettd taudin aiheuttajana
ovat muutokset keskushermostossa ja hermosoluja yksinkertaisesti haviaa. Sai-
rauden oireina ovat lihasten jaykistyminen, vapina ja liikkeiden hidastuminen. Tau-
din puhkeamista on syyta epailla, jos myoétéliikkeet puuttuvat kavellessa. Vapinaa

esiintyy lahinna levossa, mutta tama siis liikkeessa vahenee tai haviaa kokonaan.



13

Muistiin liittyvat tiedonkasittelyn ongelmat tulevat esiin vasta taudin myohaisessa
vaiheessa. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 95-97.)

Aivovammat, aivojen etuosien kasvaimet ja aivoverenvuodot voivat vaurioittaa ot-
salohkojen toimintaa. Aivojen otsalohko osa huolehtii ihmisen loogisesta toimin-
nasta. Muistisairaus, joka johtuu otsalohkojen rappeumasta, ei tarvitse aina ul-
koista nakyvaa syytd. Oireet alkavat hitaasti, joten ne ovat vaikeasti havaittavissa.
Arvostelukyky, kontrollikyky, suunnitelmallisuus ja kyky huolehtia itsestéan heik-
kenevat. Puheessa tuottamisessa esiintyy hairioita, lisaksi on ongelmia ymmarta-
misessa. Muisti sailyy kuitenkin pitkdan hyvana, mutta sairauden edetessa se
saattaa heikentya. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 93-95.)

3.4 Muistisairaan hoitotyd

Muistisairauden alkamisen riskia voidaan hyvilla elaméntapa valinnoilla ennaltaeh-
kaista ja myohentaa jopa 3-5 vuotta (Elaméntavoilla aivoterveyttd 2016). Monipuo-
linen aivojen kayttaminen, likkunta, aivojen suojaaminen vammoilta, terveellinen
ravinto seka sydan- ja verisuonitautien ehkaisy ovat aivoterveyden kannalta tarke-
assa asemassa jokaisessa ikavaiheessa (Muistisairauksien ehkaisy 2015). On
myds riskitekijoitd, joihin ei voi itse vaikuttaa, kuten perinndlliset tekijat. Aivoter-
veelliset elamantavat tuovat kuitenkin suojaa sairastumisriskiin, joten niihin kan-

nattaa panostaa. (Elamantavoilla aivoterveytta 2016.)

Muistisairausdiagnoosin saaneen ihmisen alkuvaiheen hoidossa on tarkeaa, etta
sairastunut ja hanen laheisensa saavat tietoa ja neuvontaa sairaudesta. Sairaan-
hoitaja yhdessa laakarin ja omaisten kanssa laatii yksilllisen, realistisen ja tavoit-
teellisen hoito- ja kuntoutussuunnitelman muistisairaalle. Hyvin tehty suunnitelma
auttaa etenemaan hoitopolulla oikein. (Hoito ja kuntoutus, 2016.) Hyvan hoidon
keskeinen lahtokohta on muistisairaan ihmisen arvostava kohtaaminen. Hoitohen-
kilokunnan tulisi tuntea muistisairaan yksilollinen elaméantilanne, seka hénen tar-
peensa ja voimavarat. Nain pystytdan yllapitamaan muistisairaan toimintakykya.
On kuitenkin syyta valttda perusteettomia rajoituksia, ettd muistisairaalla sailyisi
omanarvontunne ja itsemaaraamisoikeus. Kun muistisairas ei pysty itse kerto-

maan tarpeistaan, on hoitohenkilokunnan tehtava pitaa huolta hdnen hyvinvoinnis-
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taan. Muistisairaan hyvinvointiin vaikuttaa arjen toimiminen. Hoitoty6ssé hyvinvoin-
tiin vaikuttaa sairaanhoitajan tietdmys muistisairaudesta, ihmisen yksilollisten haa-

voittuvuuksien tunnistaminen. (Muistiasiantuntijat 2013.)

Muistisairaan hoitamisessa pyritdan kuulemaan ja vastaamaan siihen, mita sairas-
tunut itse toivoo. Tarpeisiin vastaaminen ei valttamatta tarkoita tekemista juuri niin
kuin muistisairas sanoo, vaan ennemmin tdma on rauhallista lAsnéoloa ja tilanteen
tulkitsemista yhteistydn sujumiseen. Sairaanhoitajalta odotetaan I6ytyvan empati-
aa seka elaytymiskykya, silla muistisairas aistii hoitavan henkilon tunteet. (Halli-
kainen ym. 2014, 90-91.) Muistisairaan hoitaminen on joskus haasteellista ja ras-
kasta. Sairaanhoitajat tarvitsevatkin paljon tietoa sairauksista seka luovuutta sel-
viytydkseen usein epakiitolliselta vaikuttavasta tehtavastaan. (Erkinjuntti &
Huovinen 2008, 486.)

3.5 Kehitysvammaisen muistisairaus

Odotettavissa oleva elinikéd on noussut kehitysvammaisilla samalla tavalla kuin
valtavaestotlla. Nain ollen muistisairaudet myos kehitysvammaisten keskuudessa
yleistyvat. Kehitysvammaisten muistisairauksia on Suomessa tutkittu vain vahan.
(Vahtera 2002, 7-9.) Erityispiirteen& kehitysvammaisten muistisairauksissa on de-
mentiaoireiden varhainen alkamisika, eli oireet voivat ilmeta jopa 20-30 —vuotta
valtavaestba aikaisemmassa vaiheessa, johtuen luultavasti monivammaisuuden
elimistdd rappeuttavasta vaikutuksesta (Vahtera 2002, 49). Kehitysvammaisuus
on muistisairauden riskitekija. Kaikilla kehitysvammaisilla on aivojen toimintahairio
ja monilla myds rakenteellinen poikkeama. Kehitysvammaisten liikunta- ja muuta
harrastustoimintaa usein rajoittaa riippuvuus toisista ihmisista. Ylipaino on yleista,
toisaalta monivammaisilla aliravitsemus on ongelma nielemisongelmiin ja spasti-
suuteen liittyen. Muistisairaudelta suojaavina tekijoina kehitysvammaisilla on asu-
misyksikdissa tarjottava terveellinen ruoka sekd tupakoinnin ja alkoholinkaytén
vahaisyys. (Erkinjuntti ym. 2015, 305.) Yli 40-vuotialla Downin oireyhtym&a kanta-
villa ihmisilla sekad paa- ja monivammaisilla henkil6illa riski muistin rappeutumiselle
on huomattavasti muita suurempi. Downin oireyhtyman aiheuttaja on 21 kro-

mosomissa oleva trisomia. Sama kromosomi osallistuu amyloidin maaraa saatele-
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van valkuaisaineen tuottamiseen. TA&ma on ilmeisesti syyna siihen, ettd 60 prosen-
tilla muistisairaista kehitysvammaisista on Downin oireyhtymé&. Geneettisen vir-
heen ohella laakehoito, psyykkiset hairiét ja perima lisdavat kehitysvammaisen
sairastumisriskia. (Vahtera 2002, 49.)

Dementoituvan kehitysvammaisen kohdalla hyvan hoitotyon lahtékohta on hanen
elamankulkunsa tunteminen. Muistioireiden havaitseminen ja niihin tarttuminen
vaatii erityistd herkkyytta lahipiiriltda seka ammattilaisilta. Vaarana on, etta kehitys-
vammaisen ihmisen toimintakyvyssa tapahtuneet muutokset tulkitaan kehitys-
vammaisuuteen kuuluviksi tekijoiksi ja siten oireiden todellinen syy jatetaan tutki-
matta. (Numminen 2007.) Keskeista oireiden kartoituksessa ja hoidon seurannas-
sa on maaraajoin tehtava toimintakyvyn kartoitus kehitysvammaisen hyvin tunte-
van henkilon, esimerkiksi omahoitajan toimesta. Tahan soveltuu suomennettu
Present psychiatric state and learning disabilities —arviointilomake (LIITE 1), jossa
kartoitetaan sek&d kognitiivis-fyysisia etta sosiaalis-psyykkisia oireita. (Erkinjuntti
ym. 2015, 306.)

Kehitysvammaisten varhaiseen muistisairauksien oireiden havainnointiin ja hoidon
piiriin padsemiseen tarvitaan lisda tietoa ammattilaisille ja kehitysvammaisten |&-
heisille kehitysvammaisten muistisairauksien erityispiirteista. Perustoimintakyvyn
taso vaihtelee kehitysvammaisilla henkil6illa huomattavasti enemman kuin valta-
vaestolla. Tarkeinta kehitysvammaisen henkilén muistitoimintoja arvioidessa on
verrata muutosta hdnen omaan perustoimintatasonsa. Aikaisemmat tutkimukset
kognitiivisten toimintojen perustasosta ja esitietojen huolellinen kerddminen omai-
silta ja lahihenkildilta onkin ensiarvoisen tarkeaa ja valttamatonta diagnoosia teh-
taessa. (Vahtera 2002, 36-51.) Kehitysvammaisella muistisairauden taudinmaari-
tyksessa kaytettavat tietokonetomografia ja magneettikuvaus joudutaan kehitys-
vammaisilla usein tekemaan nukutuksessa ja aina nukuttaminen ei ole mahdollis-
ta. Nuoruudessa kaikille kehitysvammaisille on tehty useita psykologin tutkimuksia.
Toimintakyvyn muutoksien arvioinnin kannalta on tarkea tietd& varhaisen aikuisian
paattely ja muistitaidot. Muistisairauden diagnosoinnissa on keskeistd psykologin

tekema alykkyystutkimus. (Erkinjuntti ym. 2015, 306.)

Perinteiset muistitestit, kuten MMSE- (Mini-Mental State Examination) tai CERAD

—tehtavasarja (The Consortium to Establish a Registry for Alzheimer's Disease),
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eivat yleensa sovellu sellaisenaan kehitysvammaisen henkildn muistin testaami-
seen (Mikkola 2015, 16). Kehitysvammavéaeston heterogeenisuuden vuoksi heille
ei voida kehittda yhtd omaa muistisairauden seulontatestia (Muistisairaudet 2015).
Lievasti kehitysvammaisten kohdalla erilaiset tavalliset testit toimivat kuitenkin

usein lahes yhta hyvin kuin valtavaestolla (Mikkola 2015, 16).

Mukeva-projektin tutkimusten aikana nuorin muistisairausdiagnoosin saanut
Down-henkild oli 33 vuotias (Mukeva-projekti 2014). Ruumiinavaukset ovat osoit-
taneet, etta lahes jokaisella 40 vuotta tayttaneellda ihmiselld, jolla on Downin oi-
reyhtyma, on Alzheimer-tyyppisi& muutoksia aivoissa. Kuitenkin vain 9 prosentilla
yli 40 vuotiasta ja 55 prosentilla yli 60 vuotiaista oli diagnosoitu dementia. (Deb,
Hare & Prior 2007, 726.) Ennen muistisairausdiagnoosin asettamista on syyta
poissulkea sairaudet, joiden oireet saattavat olla samankaltaisia kuin muistisaira-
uksissa. Tallaisia ovat muun muassa kilpirauhasen vajaatoiminta, virtsatieinfektio,
B-12- ja D-vitamiinin puutokset. Ne ovat helposti osoitettavissa laboratoriotutki-
muksilla. (Erkinjuntti ym. 2015, 306.) Tutkiessaan dementoituneita Down-ihmisia
Deb ym. (2007, 443) ovat havainneet masennuksen ja kilpirauhasen vajaatoimin-
nan olevan yleisid Down-ihmisilla. Myds nako- ja kuulo-ongelmia esiintyi tavallista
enemman. Syy-yhteys sensoristen puutteiden ja dementian valilla ei kuitenkaan
ole yksiselitteinen. Mahdollisesti henkil6t, joilla on puutteita sensorisissa kyvyissa
dementoituvat todennakodisemmin, tai kyse voi olla myds vaarasta diagnoosista

johtuen puutteellisista sensorisista kyvyista. (Deb ym. 2007, 443.)
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4 TAVOITE JA TARKOITUS

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli yhdessa Etela-Pohjanmaan Muistiyhdistys
ry:n TOM-hankkeen kanssa keréata muistisairaiden kehitysvammaisten laheisilta
esseita kehitysvammaisen muistisairaudesta. Pyrittiin |0ytamaan mahdollisia yhtéa-
laisyyksia siita, miten kehitysvammaisen muistisairaus havaittiin, tutkittiin, oliko
muistisairauteen saatu hoitoa ja minkalaista. Tarjottiin myds mahdollisuutta haas-
tatteluun, mikali l&aheinen ei halunnut, tai ei kokenut kykenevansa kirjoittamaan

esseeta.

Taman opinndytetyon tavoitteena oli l0ydettyjen tutkimustulosten pohjalta lisata
kehitysvammaisten parissa tydskentelevien sairaanhoitajien tietamysta kehitys-

vammaisten muistisairauksien erityispiirteista hoitotyon tueksi.

Tama opinnaytetyo toteutettiin laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena. Opin-

naytetyon tutkimustehtavia olivat:

1. Miten kehitysvammaisen muistisairautta tutkitaan ja hoidetaan?
2. Miten kehitysvammaisen muistiongelma ilmenee?

3. Miten muistisairaiden kehitysvammaisten hoitotyota tulisi kehittaa?
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5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

5.1 Laadullinen tutkimus

Laadullinen- eli kvalitatiivinen tutkimus on 1980-luvulta alkaen vakiinnuttanut paik-
kansa niin hoitotieteellisessa kuin ihmistieteen tutkimuksessa (Kankkunen & Veh-
vilainen-Julkunen 2013, 65). Tyypillisesti laadullisessa tutkimuksessa suositaan
ihmista tiedonkeruun vélineen&. Aineisto kootaan luonnollisista, todellisista tilan-
teista. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 164.) Ihmisen omien kokemuksien
kuvausta tarvitaan usein ilmididen ymmartamiseksi. Tutkittavan ilmion parempi
ymmartaminen onkin yksi laadullisen tutkimuksen tavoitteista. Yksi keskeisista
laadullisen tutkimuksen merkityksista onkin sen mahdollisuus lisata ymmarrysta

tutkimusilmiosta. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 74.)

Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa voidaan kerétad usealla eri menetelmallé.
Voidaan esimerkiksi kayttaa haastattelua, kyselyd, havainnointia, tai keraamalla
erilaisia dokumentteja. Erilaisia menetelmid voidaan myo6s yhdistella. (Tuomi &
Sarajarvi 2013, 71.) Laadullisessa tutkimuksessa tutkittavan ilmién laatu on tarke-
ampaa kuin sen maara. Vaikka laadullisessa tutkimuksessa osallistujien méara on
yleensé pieni, voi analysoitavaa aineistoa kuitenkin kertya paljon. Maarallisen tut-
kimuksen tapaan laadullisen tutkimuksen tuloksia ei ole mahdollista muokata tilas-
tollisesti yleistettavaksi tiedoksi, koska laadullisessa tutkimuksessa ollaan tekemi-
sissa kertomuksien, tarinoiden ja merkityksien kanssa. (Kylma & Juvakka 2007,
16, 27.)

Taman opinnaytetydn tutkimusmenetelmaksi valittin laadullinen tutkimus. Opin-
naytetyon aihe oli lahtdisin Etela-Pohjanmaan Muistiyhdistys ry:n  TOM-
hankkeelta. Valittuun aiheeseen ja tutkimustehtaviin haettiin vastauksia etsinta-
kuulutuksella (LIITE 2). Etsintdkuulutus laadittiin yhteistydssd TOM-hankeen tyon-
tekijoiden kanssa. Etsintdkuulutusta jaettiin muun muassa sosiaalisessa medias-
sa, Muistiyhdistyksen verkkosivuilla, kehitysvammaisten tukiyhdistyksiin ja val-
mennuksiin osallistuville ihmisille. Opinnaytetydn tekijat olivat myds yhteydessa
JIK-peruspalveluliikelaitoskuntayhtyméan vammaispalveluihin — aineistonkeruuvai-

heessa. Ennen analysoinnin aloittamista esseiden kirjoittajille l&hetettiin viela erilli-
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nen kehitysvammaisen hoitotydhon liittyva kysymys sahkodpostitse, jotta opinnayte-

ty6hon saataisiin enemman hoitotyon nédkdkulmaa.

Tutkimusaineisto kerattiin yksityisista dokumenteista. Yksityinen dokumentti -
nimitysta kaytetddn esimerkiksi esseista, kirjeista, paivékirjoista ja muistelmista.
Tallainen aineistonkeruumenetelma edellyttéa, etta kirjoittaja kykenee ilmaise-
maan itsedan kirjallisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 84).

Tutkimusaineistona saimme viisi esseetd. Yhden esseen hylkasimme, koska es-
seen kehitysvammaisen henkilén muistitutkimukset olivat viela kesken. Kehitys-
vammaisista kolme asui kehitysvammaisten asumisyksikdssa, yksi veljensa per-
heen kanssa. Esseiden kirjoittajat olivat omaisia ja hoitajia. Yhdella kirjoittajista oli
kaksoisrooli, han oli seké kehitysvammaisen sisarus, etta hoitaja kehitysvammais-

ten asumisyksikossa.

5.2 Opinnaytetyodn toteutusvaiheet

Opinnaytetyon aiheesta kiinnostuttiin, kun osallistuttiin Etela-Pohjanmaan Mulis-
tiyhdistys ry:n TOM-hankkeen valmennuskurssille ja aihe valittiin heidéan ehdotta-
mistaan aiheista. Aihetta on tutkittu vahan ja se on ajankohtainen Muistiyhdistyk-

sen meneillaan olevan TOM- hankkeen vuoksi.

Tama opinnaytetyd toteutettin Etela-Pohjanmaan Muistiyhdistys ry:n TOM-
hankkeen tilaamana. TOM - tietoa omaisille ja kehitysvammaisille muistisairauk-
sista — hanke antaa tietoa muistisairauksista, niiden ennaltaehkaisystéa, varhaises-
ta toteamisesta, tutkimuksesta, hoidosta ja kuntoutuksesta kehitysvammaisen
nakokulmasta. TOM-hankkeen keskeinen osa on tiedon jakaminen, tiedotuskeino-
jen ja -materiaalin kehittdminen seka vertaistuen kehittyminen kehitysvammaisten
muistiperheiden arkeen. TOM-hanke jalkautuu kuntiin, seutukuntiin ja lahiyhteisoi-
hin. Hanke jarjestaa valmennuskursseja kehitysvammaisille ja heidan laheisilleen
ja niissé annetaan ajankohtaista tietoa muistisairauksista. Lisaksi hanke voi jarjes-
tad tapahtumia. Nimensa mukaisesti kohderyhmé&né ovat kehitysvammaiset ihmi-
set, heiddn omaiset ja laheiset, mutta myds ammattilaiset ja opiskelijat. Hankkeen

toiminta-alueena on sekd Eteld-Pohjanmaan maakunta ettd Tuki-ja osaamiskes-
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kus Eskoon jasenkunnat, yhteensd 31 kuntaa. TOM-hankkeen yhteistydtahoja
ovat Eskoo ja Kehitysvammaisten palvelusaatio. Hankkeelle on saatu RAY:n ra-
hoitus aikavalille 2015 - 2018. (TOM - tietoa omaisille ja kehitysvammaisille muisti-
sairauksista -hanke 2016.) Yhteistyossa TOM-hankkeen kanssa kerattiin kehitys-
vammaisten omaisilta ja laheisiltd muistisairaan kehitysvammaisen elaméantarinoi-
ta. Keratysta aineistosta etsittiin tietoa siitd, miten kehitysvammaisen muistisairaus
havaittiin, missa vaiheessa hakeuduttiin tutkimuksiin ja hoitoon, saatiinko tutki-
muksia, hoitoa ja millaista, oliko hoidolla ollut vaikutuksia. Kartoittamalla mahdolli-
sia yhtenevaisia kehitysvammaisen muistisairauden erityispiirteita voidaan heratel-
l& hoitohenkilokuntaa ja l&heisia huomioimaan kehitysvammaisen muistisairaus jo
alkuvaiheessa, jotta kehitysvammainen ohjautuisi tutkimuksiin ja hoitoon. TOM-
hankkeen on tarkoitus hyddyntaa kerattya aineistoa tulevaisuudessa kokoamalla

niista vertaistukikirjanen.

Tutkimustietoa etsittiin sek& kotimaisista etta kansainvalisista tietokannoista. Kor-
keakoulukirjastosta l6ytyi SeAMK-Finna tietokannan avulla seka muistihairidita
ettd kehitysvammaisuutta koskevaa kirjallisuutta, joissa yleensa kasiteltiin kehitys-
vammaisen muistisairautta vain lyhyesti. Tutkimusartikkeleita etsittiin tietokannois-
ta Melinda, Aleksi, Medic CINAHL ja MEDLINE / PubMed. Hakutulosten mukaan
tutkimusartikkeleita haettiin myds Googlesta. Lisaksi tietoa on haettu Kaypa hoito
—suosituksista, Terveysportista, Muisti — ja Kehitysvammaliiton sivuilta. Englannin-
kielisia artikkeleita lukuun ottamatta parhaiten tietoa 16ytyi Muisti- ja Kehitysvam-

maliitoista.

Aiempien tutkimusten l6ytdminen osoittautui erittéin haasteelliseksi, tama osoittaa

sen, etta aihe on myo6s kansainvalisesti hyvin vahan tutkittu.

5.3 Aineiston analyysi

Sisallonanalyysia voidaan kayttda kaikkien laadullisten tutkimusten perusana-
lysointimenetelmé&né. Analyysimuotoina voidaan kayttaa aineistolahtdista eli induk-
tiivista, teoriaohjaavaa eli abduktiivista tai teorial&dhtdista eli deduktiivista analyysia.
Teoriaohjaava analyysi voidaan asettaa aineistolahtdisen analyysin rinnalle, induk-

tiivisen paattelyn alaluokaksi, jolloin siséllénanalyysi etenee karkeasti kolmivaihei-
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sesti: aineistoa pelkistamalla eli redusoimalla, aineistoa ryhmittelemalla eli kluste-
roimalla ja teoreettisia kasitteitda luomalla eli abstrahoimalla. (Tuomi & Sarajarvi
2013, 91, 96-99, 108).

Tassa opinnaytetydssa kaytettiin aineistolahtoista ja teoriaohjaavaa analysointia.
Analysoinnin alkuvaiheessa esseet luettiin [&pi useampaan kertaan kokonaiskuvan
hahmottamiseksi. Esseet numeroitiin ja aineistosta kerattiin jokaista tutkimustehta-
vaa vastaavia suoria lainauksia. Sen jalkeen lainaukset pelkistettiin ja ryhmiteltiin
alakategorioihin. Alakategoriat yhdistettiin paakategorioiksi, esimerkki analysoin-
nista liitteessa (LIITE 3). Saatu aineisto ryhmiteltiin vastaamaan ennalta maaritel-
tyihin tutkimustehtaviin ja luotiin johtop&&atoksia. Lopuksi tuloksia verrattiin tutki-
muksen viitekehykseen ja etsittin yhtenevaisyyksia aikaisemmin tehtyihin tutki-

muksiin.
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6 OPINNAYTETYON TULOKSET

6.1 Kehitysvammaisen muistisairauden ilmeneminen

Keratysta aineistosta etsittiin vastauksia kysymykseen miten kehitysvammaisen
muistisairaus ilmeni. Ensimmaisid merkkeja, joista laheiset huolestuivat, olivat eri-
laiset kayttaytymisen ja kaytoksen muutokset. lloisista, hyvakaytoksisista ihmi-
sista tuli kiukkuisia ja artyisia.

Hissukseen X:n olemus, tavat ja kaytos alkoi muuttua. lloisuus hénes-
ta katosi, hanesta tuli artyisa. (Essee 2.)

X:n mieliala alkoi vaihdella. Itketti helposti. Uutta oli kuitenkin se, etta
hella, kiltti X alkoi karjua ja yritti jopa raapia. (Essee 4.)

Koko ihmisen olemus muuttui sulkeutuneeksi ja han saattoi nayttaa vihaiselta.
Asumisyksikon toisten asukkaiden mielesta kaytos oli valilla jopa pelottavaa. Es-
seiden henkil6illa alkoi esiintyd pelkotiloja. Down-ihmiset alkoivat valtella sosiaali-

sia tilanteita ja pyrkivat eristaytymaan.

Tuli pelkotiloja, ei halunnut jd&déa huoneeseen yksin. (Essee 3.)

X alkoi nahda painajaisunia. "Ei tule Haisuli, ei tule!” han huusi keskel-
& yota kauhuissaan. Muumien Haisuli oli ehka pahinta mita X:n viat-
tomaan kokemusmaailmaan oli kuulunut. (Essee 4.)

Pelkotilat, painajaiset korostuivat muistisairauden edetessa.

Muiden ihmisten seurassa saattaa ahdistua ja komennella kiukkuisesti
seka syyttaa, etta hanta lydbdaan ja nipistellaan. (Essee 4.)

Yhteistyd laheisten, hoitajien ja muiden asukkaiden kanssa hankaloitui. Arjen rutii-
neissa kuten ruokailussa, pukeutumisessa ja peseytymisessa alkoi tulla hanka-

luuksia.

Suihkussa kayminen ja saunominen alkoi olla hankalaa, vastusteli.
(Essee 1))
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Pukemisessa tuli hankaluutta, X ei halunnut luovuttaa likaisia vaatteita
pyykkiin. (Essee 3.)

Kayttaytymisen muuttumisen lisaksi laheiset havaitsivat opittujen taitojen taan-
tumista. Esimerkiksi hygieniasta huolehtiminen ei enaa onnistunut, vaikka aikai-
semmin oli suoriutunut siita itsenaisesti. Alkoi esiintymaan jumittumista, ei pystynyt
siirtymaan tekemisessa eteenpdain. Hienomotorisissa taidoissa havaittiin heikke-

nemista.

Oman huoneen siisteys ja tietty jarjestys on aina ollut tarkeaa. Ei enda
edes petannut kunnolla sankyaan (Essee 1.)

Oman nimen osasi kirjoittaa, mutta siindkin ilmaantui haasteita. Kir-
jaimet menivat sekaisin tai jai kokonaan pois. (Essee 2.)

6.2 Kehitysvammaisen muistisairauden tutkiminen ja hoitaminen

Esseiden henkildiden muistisairauden tutkiminen ja tutkimuksiin paaseminen eteni
hyvin eri tavalla. Vain yhdella henkil6lla kayttaytymisen muuttuminen johti jo var-
haisessa vaiheessa, tyotoiminnan ohjaajien ehdotuksesta, hakeutumaan tutki-
muksiin Eskooseen.

Eskoossa haastatteli l&a&kari ja psykologi. Psykologi teetti muutamia
testeja sovelletusti. Laakari maarasi verikokeet. (Essee 2.)

Esseiden muiden henkildiden kaytosoireita ei aluksi yhdistetty muistisairauden
oireisiin. Kaytosoireita hoidettiin ladkehoidolla ja yhden kohdalla my6s kiinnittamal-

|& erityistd huomiota toiminnanohjaukseen.

Kiinnitettiin huomiota, etta ohjaus olisi toimintaan kannustavaa, var-
sinkin ei niin mieluisessa tilanteessa. (Essee 1.)

X:n hoitajat pyysivat laakaria maaradmaan psyykeladketta kiukuttelun
vuoksi. (Essee 4.)

Kahden esseen henkil6lla oli myds epilepsiakohtauksia. Toinen sairasti epilepsiaa,
mutta kohtausten lisaantymisen vuoksi hakeuduttiin tutkimuksiin ja tehdyissa tut-

kimuksissa |6ydettiin muistisairaus. Toisen epilepsia oli uusi diagnoosi, ensimmai-
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nen kohtaus tuli noin 46 vuotiaana. Epilepsiaan aloitettiin l1&dkitys. Kyseisen Down-
henkilon muistisairautta ei tuossa vaiheessa osattu epailla tai tutkia, vasta noin

nelja vuotta myéhemmin.

Yhta lukuun ottamatta muistitutkimuksiin ohjautuminen oli ollut heikkoa. II-
menneet oireet miellettiin kehitysvammaisuuden ominaispiirteiksi. Muistisairauden

mahdollisuutta ei ollut edes ajateltu.

Henkilokunta ei tokikaan arvannut, ettd kysymyksessa olisi alkava
muistisairaus. Oireethan ovat tyypillisia kehitysvammaisille. Ja erityi-
sesti itsepaisyyteen taipuvaisille down-henkiléille. (Essee 3.)

Kahdella muistisairaus todettiin sattumaldéydoksend muiden neurologisten sairauk-
sien epdailyn yhteydessa. Yksi henkild ohjautui tarkempiin tutkimuksiin geriatrin

yksityisvastaanoton kautta omaisten aktiivisuuden ansioista.

Esseiden ihmisista vain yhden aivot oli kerroskuvattu. Muiden diagnoosit perus-
tuivat haastatteluihin, verikokeisiin ja yhden kohdalla myds psykologin teetta-
miin testeihin. Yhden kohdalla aivojen kuvantamiseen ei suostuttu, koska hoitava

taho ei ndhnyt sita tarpeelliseksi.

X:n paan kuvantamista yritettiin kotipaikkakunnan sairaalassa, mutta
sairaala ei nahnyt sita tarpeelliseksi, koska Down-henkild6 menettaa
muistinsa joka tapauksessa, oli vastaus. (Essee 2.)

Muistisairausdiagnoosin saatuaan esseiden henkilditd on hoidettu p&aaasiassa
muistiladkitykselld. Yhden vaikea epilepsia esti muistiladkityksen. Kaikki laaki-
tyksen saaneet henkilot ovat hyttyneet ladkityksesta ja ladkityksen vaikutukset
alkoivat nékya jo lyhyessa ajassa toimintakyvyn palautumisena seka kaytdsoirei-

den rauhoittumisena.

Kolmisen viikkoa laékityksen aloituksesta X:n mieliala ja aktiivisuus
nousi, sama vanha X tuli esille. (Essee 2.)

Yksi henkil6 on saanut myds fysioterapiaa ja sen kautta uusia apuvalineita.

X:n vointi ja likuntakyky alkoi fysioterapian, oikein mitoitettujen apuva-
lineiden ja ld&dkemuutosten seurauksena kohentua. Han alkoi uudes-



25

taan kavella, sydda ja puhua. 2016 oli ihmeparantumisen aikaa. (Es-
see 3.)

Oikeanlaisella, yksil6llisesti mitoitetulla kuntoutuksella ja apuvélineiden avulla kye-
taan seka tukemaan etta yllapitamaan toimintakykya ja omatoimisuutta.

6.3 Muistisairaiden kehitysvammaisten hoitotydn kehittaminen

Kaikista esseista nousi esille hoitohenkilékunnan lisakoulutuksen tarve koski-

en kehitysvammaisen muistisairautta.

Hoitajana haluaisin enemman tietoa juuri muistisairauden tutkimuk-
sesta ja hoidosta. (Essee 1.)

Tk:ssa ei valttamatta ole riittavaa tuntemusta kehitysvammaisen muis-
tiongelmista. (Essee 2.)

Kehitysvammaisten muistisairauksista on liian vahan tietoa hoitoalan
ammattilaisilla, ei osata ajatella, ettd myos kehitysvammaisella voi olla
muistisairaus. (Essee 4.)

Ehdotettiin my6s muistisairaille kehitysvammaisille omaa asumisyksikkod&, jonka
henkilokunnalla olisi alan erityisosaamista. Muistisairaan kayttaytyminen saattaa

olla pelottavaa muiden, ei muistisairaiden asukkaiden mielesta.

Hoitohenkilékunnan kuntouttavassa hoitoasenteessa ja kunnioittavassa suh-
tautumisessa niin asiakkaisiin kuin omaisiin, olisi esseiden kertojien mukaan pal-
jon kehitettavaa. Hoitohenkilékunnan kirjausten mukaan yhta henkil6a oli jopa
rangaistu kykenemaéattomyydesta toimia kuten ennen ja ladkarin antamat hoi-
tosuositukset jatettiin huomiotta. Kahdessa esseessé korostettiin sdanndllisen pai-

varytmin ja totuttujen rutiinien merkitysta.

Olen pyrkinyt olemaan hermostumatta ja malttaa antaa asiakkaalle ai-
kaa tehda itse, valitettavasti kaikki hoitajat eivat aina nain tee. (Essee
1)

Laakarin antamia hoitosuosituksia ja ohjeita ei nhoudatettu, vaan henki-
I6kunnan kahvipOytékeskustelussa esille tuodut mielipiteet kasvoivat
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koko henkilokunnan nakemykseksi ja sita kautta laékarin ohjeet jaivat
toiseksi — todella vakavaa toimintaa. (Essee 4.)

Laheisten kertomalle tiedolle sairaalan tutkimusten jalkeen hyméahdel-
tiin ja vaheksyttiin "Eihan se nyt mitdan muistisairautta voi olla nuorel-
la ihmisella”. (Essee 4.)

Kaikki esseiden Kirjoittajat toivoisivat asianmukaisia, sdannollisia muistiseuloja
mahdollisimman varhaisessa iassa. Kaivattiin myos aikuisian toimintakyvyn kar-
toituksia, jotta muistiongelmien ilmetessa olisi mihin verrata, eika muistisairauden

oireita laiteta kehitysvamman piikkiin.

Sopivampia testimenetelmia. Muistitesti muutaman vuoden vélein ja
30-35 vuotiaasta lahtien. (Essee 2.)

Voisiko MUISTISEULOJA, TOIMINTKYKYKARTOITUKSIA, TMS
saada jotenkin systemaattisiksi. OLISI VERTAILUPOHJAA. (Essee 3.)

Esseissa korostui myos tarve omahoitajuudelle ja pitkdaikaiselle hoitosuhteelle

seka lahihenkilon merkitys kehitysvammaisen elamantarinan tuntijana.

Ihanne olisi pitkaaikainen tukihenkilé/omaissuhde kehitysvammaiselle
ja avoin yhteisty0 henkilokunnan/omaisten kanssa. (Essee 2.)

Laheiset olisivat kaivanneet enemman tietoa ja tukea. He kokivat, ettéa tiedon
hankkiminen oli oman aktiivisuuden varassa. Muistisairauden eteneminen, kehi-
tysvammaisen muistisairaan tulevaisuus ja laheisen oma jaksaminen olivat asioita,
jotka mietityttivat. Kaksi olisi kaivannut vertaistukea ja sopeutumisvalmennuskurs-
sia. Kotona asuva henkild oli muistisairausdiagnoosin jalkeen jaanyt kokonaan
vaille seurantaa ja kontrollikaynteja.

Kumpa olisi aiemmin tiennyt muistisairauksesta niin monta "takkupai-
vaa” olisi jaanyt tulematta. Meilla ei ole ollut minkaanlaista opastusta
tai seurantaa kahdeksaan vuoteen. (Essee 2.)
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7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Kehitysvammaiset ihmiset sairastuvat valtavaeston tavoin muistisairauksiin. Kaikil-
la esseiden henkil6illa esiintyi muistisairauden alkuvaiheen oireina kaytoksen ja
kayttaytymisen muutoksia. Henkildista tuli artyneita, sulkeutuneita ja yhteistyokyky
heikkeni. Tuli painajaisia ja erilaisia pelkoja, kuten pimeén ja yksinjddmisen pelko.
Down-henkiléilla ilmeni eristaytymista ja sosiaalisten tilanteiden valttelya. Kaikilla
esiintyi myos opittujen taitojen taantumista. Henkil®, joka aikaisemmin oli osannut
kirjoittaa nimensa, laittaa ruokaa, kayda lenkilla tai peseytya itsendisesti, ei enda
suoriutunut tehtavasta. Varhaiset kaytosoireet ja taitojen taantuminen aiheuttivat
laheisissa huolta ja ihmetysta. Down-ihmisille tehdyissa dementiatutkimuksissa on
havaittu, ettd valtaosa varhaisista ja ensisijaisista dementiaoireista ovat samoja
kuin valtavaestolla (Deb ym. 2007, 735). Sairauden alkuvaiheessa oireet helposti
mielletaéan kehitysvammaisuuteen liittyviksi. Nummisen (2007) mukaan hoitoalan
tyontekijoilla on usein puutteelliset tiedot ja taidot erottaa normaali kehitysvammai-
sen ikaantyminen dementiaoiremuutoksista, eikd omaisten ja lahitydntekijoiden
kannanottoja oteta vakavasti (Numminen 2007). Epileptisten kohtausten alkami-
nen voi olla muistisairauden varhaisia merkkeja (Vahtera 2010, 50). Keski-idsséa
puhkeava, dementoitumiseen liittyva epilepsia on Down-henkil6illa yleisin epilepsi-
an muoto (Erkinjuntti ym. 2015, 307-308). Yhden esseen Down-henkildlla ei epi-
lepsian diagnosointivaihneessa mahdollinen muistisairauden alkaminen tullut ilmi.
Vaikka opinnaytetyon tutkimusaineisto oli pieni, niin jo siin& tuli ilmi hoitohenkil6-
kunnan aaripaat reagoida kehitysvammaisen henkilon muuttuneeseen tilantee-
seen. Yksi kehitysvammaisista henkildista ohjautui tutkimuksiin muistisairauden
varhaisessa vaiheessa, toista rangaistiin ja psyykelaakittin muuttuneen tilanteen
vuoksi. Selkeat toimintakyvyn muutosten syyt tulisi aina selvittdd. Hoitohenkilo-
kunnan tulisi oppia tiedostamaan, ettd monenlaisten oireiden ja taantumisen taus-
talla voi olla alkava muistisairaus. Kuten Mukeva-projektin tulokset osoittivat, hoi-
tohenkilokunnan tiedon lisaantymisella ja ammattitaidon kehittymisella on suuri
merkitys kehitysvammaisen muistisairauden diagnosoinnissa, tutkimuksiin ohjau-

tumisessa ja hoidon piiriin paasyssa (Mukeva-projekti 2014).

Downin oireyhtyman kaypahoitosuosituksissa mainitaan psykologiset tai neuro-

psykologiset testit 25-30-vuotiaana seka taitojen ja harrastusten kattava toistuva
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kuvaaminen dementian varhaiseksi havaitsemiseksi. Myds aivojen kuvantaminen
on suotavaa. (Downin oireyhtyma 2010.) Yhdeltd esseiden Down henkildlta kuvan-
taminen oli evatty. Kaypa hoito -suosituksissa mainitaan muistisairauden hoidossa
aivojen magneettikuvaus ensisijaisena tutkimuksena (Muistisairaudet 2017). Aivo-
jen kuvantamisessa kehitysvammaiset ihmiset eivat ole tasa-arvoisessa asemassa
valtavaeston kanssa. Tosin kuvantamiset joudutaan usein kehitysvammaisilla te-
kemaan nukutuksessa, eika nukuttaminen aina ole mahdollista (Erkinjuntti ym.
2015, 306). Mukeva-projektin lopputuloksissa todetaan tarve kognitiivisten taitojen
lahtotasotestille 25-30-ikavuoden paikkeilla. Nain saataisiin vertailupohjaa mahdol-
lisiin tuleviin kognitiivisiin muutoksiin. (Mikkola 2015.) Opinnaytetyon tuloksissa
nousi esiin samanlainen tarve. Tutkimuksen yksi henkil6 oli paassyt jo varhaisessa
vaiheessa Eskooseen tutkimuksiin. Talla alueella Eskoon tuki- ja osaamiskeskuk-
sessa on vankka asiantuntemus kehitysvammaisten asioissa ja he suorittavat
saanndllisid kehitysvammaisten testauksia ja kehitysseurantaa. Olemassa olevaa
asiantuntemusta voisi hyddyntaa enemman myos aikuisian tutkimuksissa ja seu-
lonnoissa. Ei ole vield tiedossa miten tuleva Sote-uudistus vaikuttaa erityishuolto-

piirin toimintaan.

Mukeva-projektin tuloksissa korostetaan omal&ddkarin ja sdénndllisten terveystar-
kastusten merkitysta (Mikkola 2015). Tama nousi esille myos esseissa. Omalaaka-
ri ja omahoitaja mallissa kyetaan hydédyntamaan potilashistorian ja elaméantarinan
tuntemuksen liséksi pitkdn hoitosuhteen mukanaan tuoma luottamuksellinen ja
turvallinen potilassuhde. Tamé on korostuneen tarkeaa kehitysvammaisen hoito-
tydssa (Hakkarainen 2014, 20). Kehitysvammaisen henkilén voinnin ja toimintaky-
vyn muutoksia arvioitaessa korostuu lahihenkilon, joko omaisen, hoitajan tai ohjaa-
jan merkitys. Esseiden kaikilla henkil6illa oli laheisia, jotka aktiivisesti pitivat kehi-
tysvammaisen puolta oireiden ilmaannuttua, esimerkiksi kaytdshairididen lisatut-
kimuksia vaadittiin psyykelaakityksen sijaan. Kaikilla kehitysvammaisilla ei valtta-
matta ole vastaavanlaisia laheisia, talléin hoitohenkilokunnan rooli kehitysvammai-
sen puolesta puhujana korostuu. Hoitohenkilokunnan lisakoulutus kehittaisi muisti-
sairaan kehitysvammaisen hoitotyon laatua, lisaisi tyontekijéiden ammattitaitoa ja

tyomotivaatiota seka helpottaisi hoitotyota.
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Muistisairauden diagnosoinnin jalkeen esseiden Kirjoittajat olisivat kaivanneet
enemman tietoa ja tukea. Eteld-Pohjanmaan Muistiyhdistys ry:n TOM-hankeen
kautta on saatavana kattavasti tietoa muistisairauksista ja kehitysvammaisen
muistisairauden erityispiirteistd seka laheisille, ettd kehitysvammaisille muistisai-
raille. Muistisairaille kehitysvammaisille ja heidan laheisilleen raataldidyt sopeutu-
misvalmennuskurssit voisivat myos paikata tata tiedon ja tuen tarvetta. Vaikka la-
heisilla voi olla huoli tulevaisuudesta, kehitysvammaiset eivat itse valttamatta ym-
marrd omaa tilannettaan eivatkd murehdi tulevaa. Saanndlliset tarkastukset ja
seurannat tulisi taata myos kehitysvammaisille muistisairaille. Opinnaytetyon ai-
neiston mukaan Kaypa hoito -suositusten mukainen muistipotilaan hoitoketju ei
ollut toteutunut, yksi henkilo oli ollut jopa kahdeksan vuotta diagnoosin jalkeen il-
man seurantaa. On tarkeaa sek& muistisairaan ettd omaisen kannalta, etta erilai-

set palvelut jarjestyvat sairauden edetessa.

Kehitysvammaisella vanhuksella on yhtalainen oikeus hyvaan hoitoon ja kuntou-
tukseen kuten kaikilla vanhuksilla. Tarpeettomien suurien elaménmuutosten kuten
asumisyksikon vaihtumisen valttamiselld, yksilollisten tarpeiden huomioon ottami-
sella ja ammattitaitoisen, koulutetun, tydhdnsa motivoituneen henkilokunnan avulla

taataan ikaantyvalle kehitysvammaiselle arvokas vanhuus.
Tiivistetyt johtopaatokset:

— Muistisairas kehitysvammainen ei ole tasa-arvoisessa asemassa tutki-
muksiin ja hoitoon paasyssa valtavaestod edustavan muistisairaan kans-
sa. Kehitysvammaisen muistisairaan hoitopolkua tulee kehittaa.

— Kehitysvammaisen henkildn toimintakyvyssa tapahtuneiden selkeiden
muutosten syyt tulee aina selvittaa.

— Tarvetta on kehitysvammaisille soveltuville muistin testausmenetelmille.

— Saanndlliset muistin- ja toimintakyvyn testaukset tulisi aloittaa mahdolli-
simman varhaisessa vaiheessa.

— Hoitoalan henkil6kunnalla on tarvetta lisdkoulutukseen ja -tietoon kehitys-
vammaisten muistisairauden erityispiirteiden ja alkuvaiheen oireiden tun-
nistamiseksi.

— Tarvetta on muistisairaiden kehitysvammaisten tutkimiseen ja hoitoty6hoén

erikoistuneille ammattilaisille.
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— Hoitohenkildkunnan tulisi kiinnitta& erityistd huomiota oman ammattietii-
kan toteutumiseen kehitysvammaisen hoitotydssa.

— Omaisilla on tarvetta lisatietoon kehitysvammaisen muistioireista ja muis-
tisairaudesta.

— Kehitysvammaisen omaisilla on tarvetta saada enemman tukea ja vertais-
tukea muistisairauden diagnosoimisen jalkeen.

— Muistisairailla kehitysvammaisilla ja heidan laheisillaan on tarvetta heille

raataloidyille sopeutumisvalmennuskursseille.

7.1 Eettisyys ja luotettavuus

Laadullisessa tutkimuksessa on kiinnitettdva erityistd huomiota huolellisuuteen,
tarkkuuteen ja eettisyyden arviointiin. Tutkittavaa ilmi6ta ja todellisuutta pyritaan
ymmartamaan tutkimukseen osallistuvien nékdkulmasta. (Kylma & Juvakka 2007,
16.)

Taman opinnaytetydn toteutus lahti TOM-hankkeen toiveesta ja toteuttajien mie-
lenkiinnosta aihetta kohtaan. Kehitysvammaisten muistisairautta ja diagnosoimista
on tutkittu sekd Suomessa ettd kansainvalisesti hyvin vahan, joten aihe oli hyvin
haastava. Taman opinnaytetytn tarkoitus oli tutkia mahdollisia yhteisia piirteita
seka erityispiirteitd kehitysvammaisten muistisairauksista.

Tama opinnaytetyd toteutettiin laadullisena tutkimuksena. Tassa opinnaytetytssa
otetiin huomioon haastateltavien ihmisten yksityisyys ja heidan oikeutensa turvat-
tiin seka suojattiin (Kylma & Juvakka 2007, 139). Opinnaytetyon valmistuttua tu-
hottiin aineistot, jotka oli annettu vain opinnaytetydn tekijoiden kayttoon, ei julkais-

tavaksi TOM-hankkeen vertaistukikirjasessa.

Kylman ja Juvakan (2007, 127-128) mukaan tutkimuksen luotettavuutta voidaan
arvioida uskottavuuden, vahvistettavuuden, refleksiivisyyden ja siirrettavyyden
mukaan. Heidan mukaansa uskottavuutta vahvistaa, etta tutkijan on tekemisissa
tutkittavan ilmién kanssa riittdvan pitkan ajan. Tutkimuksen uskottavuutta lisda
osallistuminen TOM-hankkeen jarjestamé&an muistivalmennukseen seka kehitys-

vammalaaketieteen professorin ja ladkarin asiantuntijaluennoille. Tutkimuksen
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etenemisen ja tutkimustulosten analysoinnin hyvalla kirjaamisella pyrittiin varmis-

tamaan vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys.

Opinnaytetyota tehtéaessa otetiin huomioon eettisen neuvottelukunnan mukaan lain
vaatimat asetukset, henkilttietolaki (1999/523), laki potilaan asemasta ja oikeuk-
sista (785/1992) (Kylméa 2007,150).

Opinnaytetyohon keratty teoreettinen tieto kerattiin luotettavista lahteista. Yksi lah-
de (Vahtera, 2002) oli suositusten vastaisesti yli kymmenen vuotta vanha. Lahdet-
ta paadyttiin kayttamaan, koska vastaavaa uudempaa teosta ei ole saatavilla ja

sisaltd on edelleen ajankohtaista tietoa.

7.2 Omiaoppimiskokemuksia

Opinnaytetyon prosessi on opettanut laadullisen tutkimuksen toteutuksen vaihe
vaiheelta aiheen valinnasta, suunnittelusta, toteutukseen, aineiston analysointiin ja
opinnaytetydn raportointiin. Prosessi on ollut antoisa ja mielenkiintoinen, mutta
myOs haastava ja vei aikaa enemman kuin osattiin etukateen arvioida. Kaiken
kaikkiaan koko prosessi kesti noin vuoden. Opinnaytetyon edetessa mielenkiinto

aihetta kohtaan vain lisaantyi ja tieto aihealueesta syveni.

Hammastyttiin, kun opinnaytetydohon tarvittavaa aineistoa ei tullut hankkeen kautta
riittavasti. Opinnaytetyon aineistonkeruumenetelmalla haluttin myds hyddyttaa
hankkeen vertaistukikirjasen kokoamista. Vertaistuen tarve nousi ilmi myds opin-
naytetyon aineistosta. Opinnaytetydn tekijat pohtivat, johtuiko saatujen esseiden
vahaisyys mahdollisesti diagnosoitujen kehitysvammaisten muistisairauksien va-
haisestd maarastd vai kehitysvammaisten laheisten kuormittavasta elamantilan-
teesta, arjessa selviytymisen lisdksi voimavaroja ei enaa l6ydy ylimaaraisiin tehta-
viin. Esseiden kirjoittajille lahetetyn lisakysymyksen avulla haettiin viela tasmalli-
sempia vastauksia hoitotyon tutkimustehtavaan. Tutkimuksen tavoite ja tarkoitus
saavutettiin seka tutkimustehtaviin saatiin vastauksia. Vastaukset olivat linjassa
aiheesta aikaisemmin tehtyjen tutkimusten kanssa. Ainoa uusi esille noussut asia
oli puute hoitajien ammattietiikan toteutumisessa kehitysvammaisten hoitotydssa.

Vaikka muistisairaan kehitysvammaisen hoitotyd on raskasta, hoitotyon ammatti-
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laisen pitda muistaa, ettd hoitotyon laadun laiminlydnnin vaikutukset heikentavat

kehitysvammaisen elaménlaatua.

Opinnaytetyon tekijoiden yhteistyd sujui prosessin aikana hyvin, tehtavat jaettiin
tasapuolisesti tai tehtiin yhdessa. Yhteistydkumppanilta saatiin tukea ja kehitta-
misehdotuksia aina pyydettaessa, yhteistyod oli sujuvaa. Opinnaytetybn ohjaajaien
ohjaus oli asiallista, kehittavaa ja kannustavaa.

7.3 Jatkotutkimusaiheita

Opinnaytetyota tehtaessa kavi ilmi, miten vahan kehitysvammaisen muistisairautta
on tutkittu ja miten heikosti kehitysvammaisen muistisairauden oireet tunnistetaan.
Jatkotutkimusaiheena voisi kartoittaa kehitysvammaisten parissa tyoskentelevien
kykya erottaa alkavan muistisairauden oireet normaalista kehitysvammaisen
ikdantymisesta. Taman pohjalta olisi myds mahdollista jarjestaa hoitohenkilokun-

nalle oikeanlaista lisdkoulutusta.

Jatkotutkimusaiheena voisi olla miten aikuisten kehitysvammaisten saannolliset
terveystarkastukset hoidetaan ja mita ne sisaltavat, huomioidaanko muistin tutki-

minen.

Opinnaytetyon aineiston analyysin yhteydessa herasi huoli hoitohenkilokunnan
ammattitaidosta, -etiikasta, -asenteesta, tydmotivaatiosta ja tyossa jaksamisesta.
Jatkotutkimusaiheina voisivat olla kehitysvammaisten parissa tydskentelevien
tydomotivaatio, motivaatio ammattitaidon kehittdmiseen ja yllapitamiseen, ammat-

tietiikan ja -asenteen tiedostaminen.

Kehitysvammaisen muistin testausmenetelmien puuttuminen ja muistitutkimusten
vahaisyys nousivat esiin opinnaytetydprosessin aikana. Jatkotutkimusaineena voi-
sivat olla kehitysvammaisen muistisairaan hoitopolun luominen ja testausmene-

telmien kehittaminen.
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LIITE 1 Present psychiatric state and learning disabilities —arviointilomake

KOGNITIIVIS-FYYSISET OIREET

SOSIAALIS-PSYYKKISET OIREET

Energisyyden vaheneminen
Desorientoituminen aikaan
Desorientoituminen paikkaan
Ruokahalun muutos
Nimien unohtaminen

Omatoimisuuden heikentymi-
nen

Painon muutokset
Puheentuoton vaikeudet
Unihairié
Unohtelu
Valittelu

Ymmartamisen vaikeutuminen

Epdasianmukainen kayttayty-
minen

Eristaytyminen

Fyysisen aggressiivisuuden
lisdantyminen

Harhaisuus
Huolestuneisuus
Itkuherkkyys
Keskittymisvaikeus
Lisaantynyt karkea puhe
Pelkotilojen lisaantyminen
Persoonallisuuden muutos
Paivittdinen mielialan vaihtelu

Sekavuus, tuskaisuus, arty-
neisyys




LITE 2 Etsintdkuulutus
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7 ETSINTAKUULUTUS! \
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,[’ Hei Sind muistisairaan kehitysvammaisen ldheinen! > \\\\
/// Voisitko kirjoittaa meille 2-4 sivun mittaisen kuvauksen elamastanne muistisairauden kanssa? \\
4 Haluaisimme tietaa, millaisia oireita kehitysvammaisella laheisellasi alkoi ilmenemaan \\
() muistisairauden alkuvaiheessa; kuinka huomasitte, etta kaikki ei ole kunnossa? Kerro myos, Q
’ millaisia tutkimuksia laheisellesi tehtiin, minkalaista hoitoa, apua ja tukea olette saaneet seka §
; kuinka elamanne sujuu nyt. Enta minkalaisia tuntemuksia tama kaikki herattaa sairastuneessa \
; itsessaan seka hanen lahipiirissaan, mitka tekijat kuormittavat ja mista puolestaan s
/ ammennatte voimaa.
Z N
g Kokoamme kirjoitukset yhteen ja teemme niista julkaisun. Kirjoituksesi saa olla hyvinkin §
g vapaamuotoinen; kieliasua ei tarvitse murehtia! On paaasia, etta saamme kuulla juuri sinun ja .
” iepci .
” Iaheisesi tarinan. -
’ -
; Jos kirjoittaminen hiertaa kovasti, niin voimme myos haastatella sinua kasvotusten tai ‘\
? puhelimitse. Ota meihin siis joka tapauksessa yhteytta! N
4 Lahettamalla tarinasi meille, annat samalla suostumuksesi sen julkaisemiseen. Samalla annat §
/' kahdelle Seinajoen ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijalle luvan kayttaa kirjoitustasi §
4 opinnaytetyotutkimuksessaan. Voit kirjoittaa omalla nimellasi tai nimimerkilla, jolloin \\
’4 takaamme yksityisyytesi suojaamisen. Toivomme kuitenkin, etta annat meille yhteystietosi, \\\
4 jotta voimme ottaa sinuun tarvittaessa yhteytta ja sopia asioista. \
\
4/ Laheta kirjoituksesi meille viimeistaan 30.11.2016! Olemme kiitollisia, mikali iimoitat Q
4 meille etukateen kirjoitusaikeistasi, niin tiedamme odottaa Sinulta postia! \§
2 Kaikki kirjoituksen lahettaneet seka haastattelun antaneet osallistuvat lahjakortin arvontaan! s
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LIITE 3 Esimerkki analysoinnista
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Tutkimustehtava: Miten kehitysvammaisen muistiongelma ilmenee?

Alkuperainen il-

maus

Pelkistetty ilmaus

Alakategoria

Paakategoria

"Oman nimen osa-
si kirjoittaa, mutta
siindkin ilmaantui
haasteita. Kirjai-
met menivat se-
kaisin tai jai koko-

naan pois.”

Oikeinkirjoituksen

vaikeutuminen.

Opittujen taitojen

taantuminen.

Muistiongelman

ilmeneminen.

"Keittioryhmassa

kaikki toiminta hi-

dastui. Salaattia ei
enaa syntynyt

omin avuin.”

Omatoimisen ruo-
anvalmistuksen

vaikeutuminen.

"Pikkusisar ihmet-
teli ja suri, kun
X:It& ei onnistunut
enaa muistipeli tai
Quips-varipeli; mo-
lemmat aikaisem-
min X:n lempipele-
j&, joissa X oli tai-

tava.”

Pelien pelaamisen

vaikeutuminen.

"Oman huoneen
siisteys ja tietty
jarjestys on aina
ollut tarkedéa. Enaa
ei edes petaa kun-

nolla sankyaan”

Omatoiminen koti-
téiden tekemisen

vaikeutuminen.

”X:n mieliala alkoi
vaihdella. Itketti

Kaytds muuttui ag-

gressiiviseksi.

Kayttaytymisen

muuttuminen.
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helposti. Uutta ol
kuitenkin se, etta
hella, kiltti X alkoi
karjua ja yritti jopa

raapia.

"Hissukseen X:n
olemus, tavat ja
kaytds alkoi muut-
tua. lloisuus ha-
nesta katosi, ha-

nesta tuli artyisa.”

Kaytbs muuttui ar-

tyisaksi.

"X eristaytyi, han
halusi olla poissa
sosiaalisista suh-
teista. Aiemmin
yhdessa tehdyt
asiat han halusi

tehda yksin.”

Kaytds muuttui

eristaytyvaksi.




