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HOIVA JA HOITO OIKEUKSIEN EDISTAMINEN HENKILOSTO (LAHEISET )

JA HYVINVOINTI

MUISTIKK#Aoti siséltaa jo lahes kaikki tarvittavat muistiystavallisen kodin elementit.UNS-
TIKKAhankkeen tavoitteiden, varhaisen tunnistamisen mallin, oikeakaisen ja sopivan hoi-
don, vertaistoiminnan jaryhma tukimallien avulla Muistiystavallinen koti on valmis.

Lu e ajankohtaisi a mietteita Dblogi teksti stamme .


https://kotisivukone.fi/app/www/muistikka.fi.kotisivukone.com/blogi.html
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MUISTIKKAanke di Sosiaalija terveysjarjestdjen avustuskeskuksen (STEA) rahoittama ja PShjas
Muistiyhdistyksen hallinnoima kehittamisavustus (C) vuosille-2018.

Yhteistydkumppaneina hankkeen aikana oli8&tVA%Savon Vammaisasuntosaati®aalijalan kuntayh-
tyméa ja SAKKYSavon ammattiopisto). Mukangteistydssa olat myosKVL(Kehitysvammaliitth TOM-
hanke Kuopion kaupunksekamuut asiantuntija tahot, joilta saimmetukea, neuvoja ja ideoithankety6-
hon.

Muistikka-hankkeen tavoitteena @ kehittda toimintamalleja ikdantyvien kehitysvammaisten muistis
rauksien tunnistamiseen ja tukeen. Tarkoituksendawjota tasavertaiset palvelut myds muistisairaille k
hitysvammaisille henkil6ille ja heidén laheisilleen.

MUISTIKKA-hanke lyhyesti

Tahan olemme koonneet Uutiskirjeista 262618 tarkeimmat kohdat MUISTIKKA
harkkeestg hankkeen eri vairet, tuloksia ja kehitett valineet.

Nettisivustomme

MUISTIKKAankkeella orPohjoisSavon Muisti ry:n nettisivujen yhtdgssdomat netti sivustd
www.muistikka.fi Nettisivustommeon rakennettutietopaketiksi, jossa on haettavissa/saatavissa
hankkeen tuottamaa tietoa ja jo olemassa olevaa tietoa netistalifhké-valilehdeltalinkkivinki).

Varhaisen tunnistamisen tyovéalineet kayttoosi:

MUISTIKKAeurantavaline tulostettavatasta, sahkdinentdstaja OPA3asta
MUISTIKKAIppféljningsvektyg: formen har, elektriskhéar ar guidehar

NTGEDSD seulontavalingésta ja virallinen tiedotetasta

MUISTIKKAanke toivoo niiden laajaa kayttdonottoaValineet on tarkoitettu muistisairauden
tunnistamisen ja sairauden seurantaan. Ne eivat ole toisiaan poissulkevia vélineita. Niiden
kayttod voidaan valita tarpeen mukaan.

Ydzy Kdz2f A KSNNN X (2AYAYANBRREY KAk RGaSWH
Tarkein muutos on muutos arjessa, muutos entiseen



http://www.muistikka.fi/
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https://asiakas.kotisivukone.com/files/muistikka.fi.kotisivukone.com/TIEDOTE_valmis.pdf
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Hankkeen toiminta

Uutiskirjeista poimittuja

Uutiskirje 1/ 2016

SYKSY 2016 e
Muistikka hanke di PohjoisSavon Miisti ry; n ja Savon vammaisasur
tosaation yhteishanke. Projektipaallikkbéna toimi Maria Eriks&ewvon
vammaisasuntosaatio, Savga) Muistiluotsista hankkeeseen siirtyny
muistiohjaajaKaija Valta(PohjoisSavon Muisti ry) Tarkoituksena b

mydskoota moniammatillinen asiantuntijaryhndankkeen tueksi, joka
olisi kokoontunut maara ajoirkyhméaa emme saaneet kokoon, mugta

asiantuntipt olivat yhteistydssd kanssamm&imme asiantuntijoiden

tieto/taitoa kehittaess@nmetoimintamalit, kuten varhaisen tunnistami-
sen valinet (MUISTIKKAeurantavaline ja NTBDSD seulontavéline #
seka muun materiaalikehittamiseen. ‘

© Sonja Rasanen

Miksi juuri Muistikka-hanke?

Kehitysvammaiset henkil6t ikaantyvat siind missa muukin vaesto. Ladketieteen kehittyessa, kehitys-
vammaisten elinikdennuste on noussut muiden mukana, sen my6té riski muistisairauksille

kasvaa. Kehitysvammaisuuden kirjossa on oireyhtymia, joiden kantaiesairastua muistisairau-

teen on huomattavan suuri, esimerkiksi Downin syndrooma oireyhtyman henkil6illa on eri
tutkimuksesta riippuen huomattavan korkea riski saada muistisairaus ikaantyessaan. Erityispiir-
teena on lisaksi, etta sairaus voi tulla jatt&in varhaisella idlla, jopa jo noin 35 vuotiaasta alkaen ja
taudinkuva voi olla muuta vaest@ggressiivisempi

Muistisairauksien tunnistaminen kehitysvammaisilla voi olla hyvin haastavaa. Mahdollisia oireita,
kuten kaytdsmuutoksia mm. kaytosmuutoksk@mpelyyttd, vuorokausirytmin sekoittumista, ruo-
kahalun muutoksia (ja lukuisia muita) voidaan pitd& normaaleina ik&dantymiseen kuuluviksi oireiksi.
Toisaalta kehitysvammaisella henkil6lla voi jo ennestdan olla alentunut toimintakyky monella eri
osaalueella(esim. kommunikaatio, hahmottaminemuistijne.) ja sen myo6ta oireiden liittdminen
kehitysvammaisuuteen liittyvaksi piirteeksi on tyypillistd. Ei ndhd&a niin sanotusti metsaa puilta.
My6s henkildston ja lAkhmisten vahainen tieto muistisairauksista, wiia yksi syy niiden tunnis-
tamattomuuteen kyseisessd ryhmassa. Kehitysvammaisilla on yhdenvertainen oikeus paasta tutki-
muksiin ja saada hoitoa ja tukea. MUISTHREAkkeen tarkeda tavoite on levittaa tietoa aiheesta ja
vaikuttaa asenteisiin yhteiskunnassa.
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Mista hankealoitti?

MUISTIKKA hankkeesslatarkoitus kehittaa toimintamalleja kehitysvammaisen muistisairaan tun-
nistamiseen ja tukeen. Mitd se sitten tarkaitt Aiheesta eil®messa ole kovin paljon tietdeehi-
tysvammaisten muistisairauksiin ja niiden tukeen tai sen puuttumiseen on havahduttu vasta muu-
tama vuosi sitte. Muutama projekithanke,joka kasittelee kehitysvammaisuutta ja muistisairautta

on Suomessallut ja meneilladn ontdman meidan hankkeelséksj Eteld Pohjanmaal OM-hanke
(20152018) jonkatavoitteena on jakaa tietoa omaisille ja kehitysvammaisille muistisairauksista.
http://www.anvianet.fi/muistiyhdistys/index.php?page=tomtietoa-omaisilleja-kehitysvammai-
sille--hanke

TOMhankkeen kanssa teimme yhteistygjattemme tee samoja asioita kahdessa eri hankkeessa
vaan pystyisimme hyédyntdmé&an toistemme tuotoksia ja tubbksnassa hankkeissamme ja niiden
etenemisessa.

Yhtenevaisyyksi@li hankkeittemme osalta, silla aihepiirigama, mutta kuitenkimankkeillamme

oli eri painopisteef TOMhankkeella omaifie ja kehitysvammaille tiedonlisaaminen muistisai-
rauksista jaMUISTIKKAankkeellatoimintamallien kehittaminen kehitysvammaisten henkildiden
muistisairauksien tunnistamiseen ja tukemiseen

A LT I Kansainvélisesti aiheesta on myds alkanut 16y-
e L= e “‘?}e tya hyvinkin kaytannonlaheista tutkimuga

= SN hankemateriaalia. Savon kielejouti vaihta-
- | = & maan valilla jenkki murteeksi. Nahtavaksi jaa
e P L ~. sulautuuko suurenmaailman opit Suomen ka-
— i " maralle.

Alkukartoitukset

Jotta samme hankkeen kaynnistymaan 100 %:sti ja tuottamaan tulosta, tarwiisne myos kehi-
tysvammapuolen ammattihenkildston apua.aitoimmeaika ajoin postikyselyin ja Uutigkirjein
tuloksistaja hankkeen etenemisesta seké tapahtumistéastauksesurveypalkyselyihinoli meille
kullan arvoista tietoa, jsta samme materiaalia kayttoomme seka tyostettyd hanketta eteenpain
suunnitelman mukaisesti.

Kesan 2014. kyselyrtuloksia

Ensimmainen kysely tehtiin kesan lopuka kehitysvammaisten asumispalveluyksikkoon Pohjois
Savon alueellga vastauksia tuli 22. Suuret kiitokset siis kaikille vastaajille. Vastauksista selvisi, etta
diagnosoituja muistisairauksia on n. &itlla asumisgaeluyksikoista (B hlolla/yksikkd). Muistisai-
rausepailyja ja/tai muistin kanssa ongelmia olevia on 78 % yksikoi51§4ikko).


http://www.anvianet.fi/muistiyhdistys/index.php?page=tom---tietoa-omaisille-ja-kehitysvammaisille--hanke
http://www.anvianet.fi/muistiyhdistys/index.php?page=tom---tietoa-omaisille-ja-kehitysvammaisille--hanke
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Avoin kysymys, jossa sai kertoa ajatuksia ja kommentteja aiheeseen kehitysvammaiset ja muistisai-
raus/muistiongelmat tuli kiettavasti vastauksia. Seuraavia asioita mm. nousi esille:

- On vaikea erottaa mika on kehitysvammaisuutta ja mika on muistisairauteen liittyuaaistami-

sen vaikeusA tietoa ja tyovalineitda mm. varhaiseen tunnistamiseen

-Kuinka tukea kehitysvammaisemuistia ja muistisairauden vaikutukset arkeen seka toimintakyvyn
yllapitaminenA tietoa ja koulutusta

MUISTIKKAanke, UUTISKIRIKOOSTE0162018

Nama vastaukset tukevat hyvin tavi@ttamme, tasta o siis hyva jatkahanketta eteenpain.

Uutiskirjeetl-4 / 2017

KEVAT 2017
Miten hankkeessadettiin?

sEEEE@ ({c

Baa
Ensimmaisen Uutiskirjeen jalkeen laitoimme to 2
sen Sirveypal:n kyselyn lokakgsa (206) 39
asumispalveluyksikolle, vastauksia saimme 18
Vastausprosentti oli 46 %.

2. kyselyn kysymykset ja tulokset:

Mika asiakastietojarjestelma on kaytéssanne
(nimi ja kuvaus)?

- Yleisin asiointijarjestelma on Doma Care 10/18

- Muita kaytettyja jarjestelmi&ffica 4/18, Pegasd¥18 ja Hilkka 1/18.

Mita toimintakyvyn arviointimenetelmaa kaytatteTOIMI, KETO, PSYTO, AAPEP, joku muu?)
- Arviointimenetelmé&na TOIMI on kaytossa kaikilla vastanndi841g)
- TOIMI arviointimenetelman rinnalla kaytetddn myos muita arviomenetelmia liséksi,
PSYTO 4/18 ja AAPEP 2/18.

Kuinka useirtoimintakyvyn arviointi tehd&an?
- Arviointia tehd&an useimmissa paikoissa 1krt/ vuosi 128 &arvemmin 10/8
- 3/18 vastaajista tekee arvioinnin@kk valein

Onko kaytdssanne arviointimenetelma tai muistitesti muistisairauden tunnistamiseen? Mika?
- 16/18 vastasi ettei ollut arviointimenetelm&a tai muistitestia k&gaé(huom!)
- Ja 2/18 vastasi kylla eli toisessa paikassa on kayttssa aika ajoin kotiasiakkaille Mirgs@ntal
(MMSE) ja muistipoliklinikalla laajennettu testi ja toisessa paikassa kaytetaan TOIMIA-ja jatku
vaa seurantaa paivittaistetoimintojen selviytymisessa.

Missa muistisairaus diagnoosit on tehty?
- Muistisairaus diagnoosit oli yleensa tehty erityissairaanhoidossa (9/18) seka terveyskeskukses
sa (7/18)ja muutama erityisneuvolassa (3/18).
-+l adFdzlaAl GdzZ A Yeéela (12KAaFlFy €€9A 12a1S YSAGN
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Millaisia asioita seuraatte, jos epailette muistisairautta/ongelmaa?

(arvioasteikko 1=vahemmé&n merkityst&=enemman merkitysa

- Seurattavia asioitgoita seurannassgidettiin merkityksellisingolivat:
- muistin muutokset (5#2% 4=28%)
- paivittaistoimintojen heikkeneminen (2% 4=22 %, 3=6%)
- oppimisen tai ohjeiden vastaanottamisen vaikeusgB¥% 4=28%, 3=11%)
- persaonallisuuden muutokset (%56% 4=33%, 3=5,5%, 2=5,5%)
- puhetaidon muutokset (5=41%, 83% 3=6%)
- passiivisuus tai apaattisuus @94 4=44%, 3=11%)
- harhat (541% 4=41%, 3=18%)
- hahmottamisen hairiot (5=33%, 86% 3=11%)
- unihairiot (5=28%, 44% 3=22%,2=6%)
- epileptiset kohtaukset/tajunnan hairiot (5=22%, 4=11%2842-28% 1=11%)

Vapaa sana, kommentibsioon tulimeille ja hankkeen kannalta tarkeita vastauksia. Yhteenveto
kommenteista:
- Esille nousi muistisairauden tai ongelmien tunnistamisen vaikeudet
- Monet olivat pohtineet sitd, etta oni asia vaikuttaa kehitysvammaisen toimintakykyyn ja
muidi asioihin, varsinkin fyysisiin ja psyykkisiin muutoksiin on syyta reagoida ja olla yhteydessa
hoitavaan laékariin
- Tarkeina asioina pidettiin muutosten kirjaamista ja pidemman ajan seurantaa
- Jossakin oli kokeiltu muistisairautta pot#iDownasiakkaille muistilaékitysta, mutta toivet
tuja tuloksia ei oltu saatu ja laéakitys on pitanyt lopettaa ja siirrytty muuhun laékitykseen
- Joillakin on nuoria asukkaita palvelutalossa, eika nain ollen oltu viel& jouduttu tekemisiin muis
tisairauksien kanssa.
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Kuinka etenmmehankkeessa

Mm?&ﬁm P .
Hankkeen pilotointi malli e Pilotti malli

Toteutetaan sovittu

MUISTIKKAankejalkautu PohjoisSavon alueen ohjaus/neuvonta Loppukartoitus
asumisyksikdihinjoista saimme pilottiyksikot

hankkeeseemmeKevaan aikana ishme pilotoi-
neet MUISTIKKAanketta viidessa eri pilottikoh- Tarvittavat

sopimukset

Muistitilanne

teessa PohjoiSavon alueellaEnsimmaisen
kaynnin aikana kartoitamme yksikdn ns. muistit
lanteen, sen jalkeen raataloimme jokaiselle pilo
tikohteellemme tarpeiden mukaisen mallin (mm|
materiaalit, kaytdnnon vinkit, infpaketit) seu-
raaville sovituille kdynneilldateriaalin k&-
vimme |81 hyvin yksilollisesti, pilottikohteittemme

tarpeiden mukaisestKaynteja pilottikohteisiin tul |, . g0 SISALTS:
2-6 kayntia tarpeen mukaan. Kayntikerrat raken- | 1. muisti ja muistisairaudet, yleists (3-14)
simme seuraavan pilottimallin mukaan: - Muistisairaus kehitysvammaisella (15-18)

2

3. Oireiden seuranta ja arviointi (19-28)
4. Diagnosointi (29-30)

5. Diagnoosin jalkeen (31-33)

6. Hoiva ja hoito (34-40)
7
8
9.
1

Vertaistuen tarve
kartoitus

Arviointi
palautteet

Tehtadvien lapikaynti

Ohjaus/koulutus madriaali koostui seuraavista

osaalueista: . Vuorovaikutus (41-47)

. Ymparisto (48-54)
Lihteet (55-58)
0. KIITOS ja yhteystiedot (59)

® o

Varhaisen tunnistamisen mallin kehittdminen

Pilottikohteissa kayinme paasaantdisestiarhaisen tunnistamisen mallkeehitysvammaisten muis-
tisairauksien tunnistamiseeali MUISTIKKAeurantavalinettd jonka olmme tehneet pohjautuen
mm. amerikkalaiseen NTFT&DSD seulontavéalineese@ational Task Group, Early Detection Screen
for dementia).Vaalijalan kuntayhtyman kansséimme aloittaneetyhteistytn syksylla 2016, jossa
Markus Sundin psykologi,suomersi NTGEDSD seulontavélinettdHankkeen lyhytaikaisuuden
vuoksi meidan okuitenkinsaatava tunnistamisen véline kenttatyohiémahdollisimman nopeasti

Panostimmesiihen, ettdaMUISTIKKAnalli olisi hyvin yksinkertainen ja helppo kayttaa. Mallin kaytto
edellyttdd, ettd hoitaja/lahihminen tuntee asukkaan hyvin, jolle varhaisen tunnistamisen loma-
ketta kaytetaan. Malli ei ole diagnostinen véaline, vaan sen tarkoitus on olla tyovélinaréikille,
hoitajille, ohjaajille ja laheisille, kun huoli mahdollisesta muistisairaudesta heraa. Malli kokoaa toi-
mintakykyyn ja muistisairauteen viittaavaa oireistoa, jonka tarkoitus on myds tukea ladkaria diag-
noosin teossa. Mallin avulla on mahdollisusékisi seurata muistisairauden etenemista ja/tai muis-
tisairauslaakkeiden vaikuttavuutta.

Lue lisaahttp://www.muistikka.fi/varhainentunnistaminen
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Elamantarina nakyvéaksiJokaisen tarina on yhté arvokas

Jokaisen elama on tarina. Elama alkaa syntymasta ja pf Elamantarinat nakyviksHAASTE
tyy kuolemaan ja tdhan valiin mahtuu jokaisen yksilollin
arvokas elama, joka koostuu lukuisista pienista tarinoist| Laittakaa meille kuvia/ vinkkeja
Tarinoistajotka liittyvat lapsuuteen, nuoruuteen, aikui- | kuinka te olette toteuttaneet ela-
S..UUte.erT.’ tybelémaé‘.n’ e!akeikéén 12 vanhUl.J.teen.. Né‘.ihi mantarinat. Laittaisimmemalleja
liittyvistd kokemuksista ja asioista syntyy siis meille joke o L . o
selle meidan arvokas ja merkityksellinen elaméntarina | Muille tiedoksi / nakyvaksi nettisi-
Lue: Jokaisen tarina on yht& arvokas vustollemme. Luvallanne tieten-

Elamantarina tuotoksia Paivankierto/ Siilinjarvi kin.
Kuva: Laitettiin matkalaukkuun
tavaroita, jotka ovat asukkaalle
tarkeita ja niitd volaukusta ot-
taa myos kayttdoon. Tavarat ovat
huoneessa esilla.

Kiitos hyvasta ideasta Paivankierron henkilosto

VAIN MIELIKUVITUS ON RAJAN

SYKSY2017
Berliini ja Helsinki

MUISTIKKAankeoli mukana seuraavissa tapahtu-
missa:

P03.26 Developing Early Detection of Dementia Berliini
with People with Intellectual and Developmental Disabilities
Eriksson Maria, Sundin Markus, MUISTIKKA-project, Kuopio, Finland 4.10.2017
| e | MuIs-
Ascreenmgrﬁ e TIKKA
for dementia, developet,

for persons withiiDD)! hankkeen

why? |

— — o abstraktiDeveloping Early Detection of Dementia
T with People with Intellectual and Developmental Dis-
" abilities, tekijat Markus Sundin ja Maria Eriksson, on
e s o | hyvaksytty esiteltdvéksi (poste@lyth. Alzheimer Eu-
Sensory difficulties

rope Conference "Car@day, cure tomorrow" Berlin,
o Germany2-4.10.2017http://alzheimer -eu-

IR cisorders in people with IDD is maltidisciplinary teamwork rope.org/Conferences/Berlir2017.

Kuvassa oikealla posteri.

Inability expeessing feelingbad  piesy

e for persons with 00: TyontekijAmme estyessa Berliinin matka pamtui,
‘ ! mutta materiaali saatiin perille Saksaan. Posterilla ja
esitteilla saimme nakyvyytta paikan paalla ja suurena
apuna tassé olivat Muistiliiton asiantuntij27th. Alz-
b o= @ D heimer Europe Conference "Care today, cure tomor-
row" Berlin, Germany2-4.10.2017-tapahtumasta en-

emman nettisivuilla:http://alzheimer-eu
rope.org/News/AlzheimeEurope
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http://www.muistikka.fi/files/muistikka.fi.kotisivukone.com/Muistikka_elamantarina-kuvilla.pdf
http://alzheimer-europe.org/Conferences/Berlin-2017
http://alzheimer-europe.org/Conferences/Berlin-2017

Avain varhaiseen tunnistam

seen, titoon a tukeen MUISTIKKAanke, UUTISKIRIKOOSTE0162018

Muistikonferenssi 15:16.11.2017 / Helsinki
MUISTIKKAankkeellaoli puheenvuoro ja pos-
teri Muistiliton Muistikonferensissa, Muistisai-
rauden monet kasvot" Helsingiss&-16.11.2017.
Teemanakehitysvammaisuus ja muistisairaiet.
Hankeen edustajana puheenvuoron piti projekti-
paallikké Maria ErikssontsikollaTieda ja Tun-
nista.

Yhteisty6:Vaalijalan kuntayhtyma

/ ? * VAALIJALQ
MUISTIKKAanke on Vaaljalan kuntayhtyman MM ”&e KUNTAYHTYMA
kanssasuomentaneet yhteistytssa amerikkalaisi o
NTGEDSPseulontavalineen (National Task Grou

Early Detection Screen for dementia).
MUISTIKKAanke jarjesti yhdessa Vaalijalan kuh Uusi valine kehitysvammaisten muisti-
tayhtyman kanssa koulutuksen amerikkalai$¢hG sairauksien ja dementian seulontaan
EDSD ewlontavalineen (National Task Group, Eaf
Detection Screen for dementia) kaytostoulutta- | Savon ammattija aikuisopisto(Presidentink. 3)

jana on psykologi, psykoterapeuttlarkus Sundin
Vaalijalasta. \ /

Koulutustilaisuus ke 25.10.2017 klo 415

Kiitos suurelle osallistujaméaaralle, ilo oli nahda, etté asia kiinnosti suuresti R8ajoissa.
Lue enemman tapahtumasta etusivultamingps://www.muistikka.fi/ tai blogista
https://www.muistikka.fi/blogi.html

Kevaarz018aikanaVaalijalankuntayhtymajarjest lisdksimaksuttomiakoulutuksiaJyvaskylassa
(24.1.) ja Pieksamaella (1.2.).


https://www.muistikka.fi/
https://www.muistikka.fi/blogi.html
https://asiakas.kotisivukone.com/files/muistikka.fi.kotisivukone.com/NTG-koulutus_25.10.2017.pdf
https://asiakas.kotisivukone.com/files/muistikka.fi.kotisivukone.com/NTG-koulutus_25.10.2017.pdf































