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National Task Group Early Detection Screen for Dementia: Késikirja.

1. Johdanto

NTG-EDSD (The National Task Group Early Detection Screen for Dementia) on
kehitysvammaisille henkildille tarkoitettu muistisairauksien seulontavaline. Sita
kaytetaan aikuisten kehitysvammaisten henkildiden toimintakyvyn kuvaukseen, kun
heilla  epaillaan muutoksia  ajattelussa,  kayttdytymisessa ja  arkisissa
elamanhallintataidoissa, jotka saattavat liittyd muistisairauteen tai dementiaan.
Menetelmaa voi kdyttad henkilot, jotka tuntevat asiakkaan hyvin, kuten omaiset ja
lahityontekijat.

NTG-EDSD ei ole kliininen arviointivadline, eikd sitd ole tarkoitettu muistisairauden
diagnosointiin, vaan se toimii apuna varhaisessa tunnistamisessa. Seulontaviline
suunniteltiin  tavaksi kerdtd perustietoja ja kirjata merkittdvia kayttaytymisen
muutoksista. Tavoitteena on antaa perheille ja ammattihenkilostolle védline, joka kokoaa
objektiivista tietoa toimintakyvyn muutoksista, kun epailykset muistisairaudesta
syntyvat. NTG-EDSD:n avulla kerattyjen tietojen tarkastelu antaa mahdollisuuden kayda
keskustelua moniammattilisessa tyoryhmassa tai terveydenhuollon asiantuntijoiden
kanssa. Kerattya tietoa voidaan kayttda apuna yhteisessd paatoksenteossa seka
palvelujen ja tukitoimien suunnittelussa.

NTG-EDSD:ssa ei ole talla hetkella pisteytysjarjestelmaa. Seulontavaline antaa
mahdollisuuden muutosten laadulliseen tarkasteluun, jotka liittyvat muutoksiin
kognitiivisessa ja arkisessa toimintakyvyssa, joita havaitaan muistisairauksissa.

Suomenkielinen NTG-EDSD on saatavilla internetissd: www.aadmd.org/ntg/screening

Varhainen tunnistaminen

Varhainen tunnistaminen voi auttaa diagnoosin ja arvioinnin tekemisessa, esimerkiksi
liittyen siihen, ovatko kognitiiviset muutokset seurausta neuropatologisesta prosessista,
joka liittyy aivojen sairauteen tai traumaan, vai johtuvatko ne muista tekijoista, jotka
ovat usein hoidettavissa ja korjattavissa. Varhainen tunnistaminen henkilgilla, joilla on
elamankulun pituisia kognitiivisia rajoituksia (alyllinen kehitysvamma), on usein vaikeaa
ja ongelmallista (Prasher, 2005). Tallin tarvitaan arviointivalineitd, jotka huomioivat
elamankulun mittaisen heikentymisen ja jotka auttavat tunnistamaan hairién vivahteet.
NTG-EDSD kehitettiin naita asioita varten, tunnistamaan varhaiset muutokset
toimintakyvyssa ja erityisesti ndiden muutosten hienovaraisuus.
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Yleisesti dementia ei ole sairaus, joka voidaan tunnistaa ainoastaan yhden laboratorio-
tai ladketieteellisen kokeen avulla. Muistisairausdiagnoosi perustuu erilaisten tietojen
vhdistelmadan, joka sisdltda vahvistettuja havaintoja muutoksista kognitiossa,
mielialassa, kayttaytymisessa ja toimintakyvyssa. Samalla poissuljetaan muita sairauksia
ja tekijoita, jotka saattavat muistuttaa muistisairauksia (kuten aistien heikentyminen,
delirium, depressio tai ympariston stressitekijat).

Varhainen tunnistaminen on yksi nakékulma, jota yhdysvaltalainen National Plan to
Address Alzheimer’s Disease korostaa. Viimeaikainen tutkimusndytto osoittaa, etta
muistisairauksiin vaikuttavia biologisia muutoksia saattaa olla olemassa noin 20 vuotta
ennen kayttaytymismuutosten havaitsemista. Kun havaittavat kayttaytymismuutokset
ilmaantuvat, merkittdvat neurologiset muutokset ovat jo alkaneet. Mitd aikaisemmin
muutokset  kognitiossa, kdyttdytymisessd ja  toimintakyvyssd tunnistetaan
kehitysvammaisilla aikuisilla, sitd suurempi mahdollisuus perheillad ja henkilokunnalla on
ohjata asiakas tarvittavaan kuntoutukseen ja hoitoon sekd suunnitella tulevaisuuden
palveluja ja tukitoimia asiakkaan tarpeita vastaaviksi.

Toiminnallisen muutoksen varhainen tunnistaminen voi kertoa laajemman arvioinnin
tarpeesta ja auttaa toiminnallisen heikentymisen syyn tunnistamisessa. Varhainen
tunnistaminen voi johtaa hoitoon, kuntoutukseen tai toimenpiteisiin, jotka korjaavat
toiminnallisen muutoksen, tai aloittaa pidemman havainnointijakson, jonka aikana
tarkastellaan muita mahdollisia heikentymisen tai muutoksen alueita. Esimerkiksi
kognition muutoksen varhaisesta tunnistamisesta saattaa seurata aikaisemmin
huomaamattomien aistien heikentymisen, hoitamattoman depression tai uudessa
elamantilanteessa sopeutumisvaikeuksien (esimerkiksi uuden huonekaverin tai uuden
asumisjarjestelyn) tunnistamisen.

Varhainen tunnistaminen voi olla yksilollisen seulontatutkimuksen tulos (Borson et al.,
2013). On tarkeaa tehda ero seulonnan, joka sisdltda NTG-EDSD:n kayton, ja arvioinnin
tai tutkimuksen valilla, joka toteutetaan kayttamalla muodollisia menetelmia, jotka on
suunniteltu muistisairauksien diagnosoimiseen. Seulonnan tavoitteena on tunnistaa
epatyypillinen toimintakyvyn muutos, joka viittaa toimintakyvyn laskuun tai
kognitiiviseen heikentymiseen. Seulontavidline ei ole avuksi muutoksen alkuperan
selvittdmisessda, mutta se on kayttdkelpoinen muutoksen vahvistamisessa. Taman
havainnon perusteella henkilo, jolla epdilldadn muistisairautta, voidaan ldahettaa
jatkotutkimuksiin, joissa kdytetdan standardoituja muistisairauksien
arviointimenetelmia ja muita ladketieteellisia arviointivalineita.

Kaanteisesti arvioinnin tarkoituksena on laajasti arvioida henkilon terveydentila ja
toimintakyky, kun muutoksia epdillddan (pidetddan mahdollisina). Arvioinnin tekee
patevoitynyt henkild; fokus on niissa toimintakyvyn alueissa, jotka ovat merkityksellisia
muistisairausdiagnoosin vahvistamisessa. Kehitysvammaisten henkiléiden kohdalla
menetelmat on valittava siten, ettd ne sopivat yksilon tunnettuihin kognitiivisiin
taitoihin. Arviointivalineet, jotka on kehitetty ei-kehitysvammaisille, eivat ole
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informatiivisia. Tavallisesti arvioinnit johtavat alustavaan diagnoosiin todennadkoisesta
tai mahdollisesta muistisairaudesta tai epatyypillisen toimintakyvyn tai etenevan
kognitiivisen heikentymisen syyna olevien tekijéiden maarittelyyn. Arvioinnin tuloksena
voi olla myos se, ettd muistisairauden kriteerit eivat tayty ja havaitut toimintakyvyn
muutokset saattavat johtua muista, mahdollisesti palautettavissa tai korjattavissa
olevista syista (esim. ladkityksen yhteisvaikutuksesta, depressiosta, ravinnollisista tai
nesteytysongelmista jne).

2. NTG-EDSD:n kehittaminen

Historiallinen perusta

NTG-EDSD:n juuret ovat vuonna 1994 Minnesotassa pidetyssda kansainvalisessa
Alzheimer-konferenssissa, joka oli ensimmainen kerta, kun kehitysvammaisten
muistisairauksista kiinnostunut tutkijaryhma kokoontui yhteen. Konferenssissa sai
alkunsa myos International Conference on Alzheimer’s Disease (ICAD).

Taman tapaamisen tuloksena syntyi lukuisia raportteja ja julkaisuja seka
kehitysvammaisuuden ja dementian kentdn tutkijoiden epdamuodollisen verkosto.
Yhden tapaamisista muotoutuneista artikkeleista kirjoittivat ldakarit Elizabeth Aylward
ja Diana Burt, joka julkaistiin Journal of Intellectual Disability Researchissa (Aylward et
al., 1997). Artikkelissa kasiteltiin kehitysvammaisten henkiléiden dementian tutkimisen
toimintamallia ja arviointivalineita. Kiinnostunut lukija voi perehtya Aylwardin ja Burtin
tyohon (Aylward et al., 1997; Burt et al., 2000). Jokinen et al. (2013) esittelee nykyisia
kaytossa olevia arviointivalineita ja niiden soveltamista.

Nama katsaukset kaynnistivat eri valineiden kayttdkelpoisuuden tutkimisen seka
kliinisiin etta tutkimustarkoituksiin. Lisaksi katsauksissa kasiteltiin valineiden rajoituksia
suhteessa siihen, miten on parasta arvioida kehitysvammaisten henkildiden dementiaan
littyvia kognitiivisia muutoksia, koska henkildiden alylliset kyvyt ovat erilaisia.

Ryhman tyd oli hyodyllista tutkijoille, mutta se jatti auki sen, mika voisi olla
kayttokelpoista asiakkaan arjessa tyoskenteleville henkil6ille. Kiinnostus ikaantyvien
kehitysvammaisten  kognitiivisten ja  kayttdytymisen muutosten varhaiseen
tunnistamiseen on lisdaantynyt. Kehitysvammaisten henkildéiden kanssa toimivat
perheenjdsenet ja henkilokunta voisivat vahvistaa tai nayttaa toteen nama muutokset.
Myo6s kehitysvammaisten kanssa tyoskenteleva henkilostd ilmaisi tarvitsevansa
vdlineen, jonka avulla varhaista tunnistamista ja alustavaa seulontaa voitaisiin tehda
kehitysvammaisen omassa toimintaymparistossa.
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Alkuperaiset vilineet, joihin Aylward (1997) viittaa, olivat suoria arviointimenetelmia,
jotka edellyttivat asiantuntijatason osaamista ja taytta diagnostista tutkimusta. Monilla
palveluntuottajilla, henkilokunnalla ja perheilla ei ollut psykologeja ja muita
asiantuntijoita kaytettavissaan, jotka olisivat voineet ndma arvioinnit toteuttaa. Samalla
oli olemassa tarve jollekin sellaiselle, joka voisi toimia varhaisen tunnistamisen
vdlineena. Lisdksi oli havaittavissa lisdantyvaa tarvetta arviointivilineelle, joka voisi
auttaa kerdamaan tietoa muutoksista, jotka voitaisiin jakaa terveydenhuollon
ammattilaisten kesken palvelusuunnitelmien, tukitoimien ja padatoksenteon
edistamiseksi.

Aikuisten, ikddantyvien kehitysvammaisten henkildiden lukumaaran nousu ja pieni nousu
aikuisten ikaan liittyvien kognitiivisten ja toiminnallisten heikentymisten esiintymisessa
lisdsi seulontamenetelman tai tyovalineen yleista tarvetta, joka voisi auttaa perheita ja
muita toimijoita paremmin valmistautumaan muutoksiin ja tulemaan niista tietoisiksi.
Pohjois-Amerikassa alkoi laajemminkin keskustelu siitd, mitd tapoja on olemassa
tunnistaa muistisairaus varhaisessa vaiheessa henkil6illd, joilla on alyllinen
kehitysvamma.

Loppuvuodesta 2010 perustettiin National Task Group on Intellectual Disabilities and
Dementia Practices, jonka “Ryhma S” (Screening, Seulonta) sai tehtdvakseen varhaisen
tunnistamisen vilineen kehittdmisen. Ryhma S kartoitti kdytossa olevia varhaisen
tunnistamisen valineitd kirjallisuuskatsauksen ja kliinisen arvion avulla.

Kehittamisprosessi

Kesakuussa 2011 jarjestettyyn  NTG-tapaamiseen Ryhma S  kokosi 11
seulontamenetelmda katsausta varten. Suurimmassa osassa menetelmistd suosittiin
informanttia (ts. tutkittavan asiakkaan hyvin tunteva henkilo tekee arvioinnin).
Katsauksen valineet edustivat rajallista otosta Yhdysvalloissa ja muualla kdytossa olleista
valineista. Kriteerit olivat ensinnadkin, etta valineen pitadisi olla sidottu muistisairauden
kayttaytymisindikaattoreihin tai varoitusmerkkeihin ja samalla tunnistaa uudet ja
perakkdiset muutokset toimintakyvyssa. Valineen pitdisi myds olla rakennettu silla
tavalla, ettd sen voisi tadyttdaa asiakkaan Idhihenkilokunta tai perheenjasenet
mahdollisimman vahaiselld koulutuksella tai ohjauksella. Lisaksi valinetta pitdisi voida
kayttaa vahvistamaan epdilyt tai muutokset toimintakyvyssa tukemaan paatoksia
henkildiden lisdarvioinnin tarpeesta.

Yksi vadlineistd, jota Ryhma S piti hyvana, oli muokattu versio the Dementia Screening
Questionnaire and Interview for Intellectual Disabilities (DSQIID) — menetelmasta, jonka
on kehittdnyt Birmiminghamin vyliopiston professori Shoumitro Deb, ja jota
philadelphialainen mielenterveysorganisaatio (Philadelphia Mental Health Care
Corporation, PMHCC) muokkasi kayttoonsa. Lopputuloksena oli helposti toteutettava
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seulontaviline, joka voisi auttaa perhehoitajia ja henkilokuntaa aloittamaan dialogi
heikkenevan toimintakyvyn ymparilla.

Ryhma S:n jasenet kdvivat lapi valitut valineet useiden muuttujien avulla. He paatyivat
suosittelemaan DSQIID:n kdyttoa (Deb, 2007). Tata suositusta tarkasteltiin, kun NTG
kokoontui kesakuussa 2011 St. Paulissa AAIDD:n vuosittaisen konferenssin yhteydessa.
Tassa kokouksessa Ryhma S sai edelleen tehtavakseen kehittda varhaisen tunnistamisen
seulontavélineen, joka taydentdd ja hydodyntda DSQIID:ta, ja jota perheenjdsenet ja
hoitohenkilokunta voisivat kayttda. Kokouksessa paatettiin  myos sellaisten
tdydentdvien tietojen lisddmisestd, mikd laajentaisi menetelman sisdltod ja
kayttokelpoisuutta terveydenhuollossa. Sen vuoksi lisattiin osiot, jotka kerdavat tietoa
yksilollisista demografisista tekijoistd, samanaikaisista ladketieteellisista sairauksista ja
toimintakyvyn alueiden heikkenemistd sekad merkittavistd eldamankulun tekijoista.
Terveydentilaa kasitteleva osio saatiin yhdysvaltalaisesta kehitysvammaisten terveytta
koskeneesta pitkittaistutkimuksesta. Lopullinen valine valmistui joulukuussa 2012.

NTG-EDSD:n testaaminen kentalla

Luonnos kavi lapi useita tarkistuksia, minka jalkeen sita testattiin kentalla kahdeksassa
paikassa Yhdysvalloissa, Kanadassa ja Itdvallassa. Itdvallassa kaytettiin menetelman
saksankielistd versiota. Kenttdtestaus toteutettiin palautteen saamiseksi valineen
osioista ja tayttamisen prosessista. Jokaista kenttdtestaukseen osallistujaa pyydettiin
arvioimaan valineen avulla vahintaan viisi aikuista kehitysvammaista, joilla oletettiin
olevan muistisairaus, ja antamaan palautetta valineen kayttokelpoisuudesta. Saatu
palaute sisdlsi kommentteja osioiden sanamuodosta, muotoilusta, sisdllosta ja
kayttokelpoisuudesta. Kaikki kahdeksan kenttatestauspaikkaa ilmaisivat, ettda NTG-EDSD
oli avuksi olennaisen tiedon kerdaamisessa. Valine osoittautui kayttajaystavalliseksi.
Kommentteja saatiin myos palveluntuottajilta, jotka eivat varsinaisesti kayttaneet
valineen luonnosta, vaan tutkivat sita tarkasti ja tarjosivat ehdotuksia.

3. NTG-EDSD:n suomennos

Ajatus NTG-EDSD:n suomentamisesta syntyi syksylla 2016, kun Pohjois-Savon muisti ry.n
Muistikka-hankkeen tyontekijat tekivat aloitteen Vaalijalan ja AVI:n yhteisen
koulutuspadivan Toimintakyky-luennon yhteydessa. Pohjois-Savon muisti ry:n Muistikka-
hanke osti NTG-EDSD:n suomentamisen Vaalijalan kuntayhtymalta. Vaalijalan Liike-
hanke ja Muistikka-hanke aloittivat yhteistyon joulukuussa 2016.
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Muistikka — hankkeen projektipdallikkd Maria Eriksson ja muistiohjaaja Kaija Valta,
Pohjois-Savon Muisti ry:n toiminnanjohtaja Eija Rytkdnen seka Vaalijalan kuntayhtyman
psykologi Markus Sundin ja asiantuntijapalvelujen paallikkd Mari Niinivirta tapasivat viisi
kertaa (1.12.2016-13.11.2017). Tapaamisten keskeisind sisdltéind NTG-EDSD:n
suomennosprosessin  lisdksi olivat kehitysvammaisten muistisairaudet, niiden
tunnistaminen ja diagnosointi sekda muistisairauteen liittyvien asiakkaiden, heidan
omaisten ja lahityontekijoiden tukeminen.

NTG-EDSD:n  suomentamisesta vastasi Vaalijalan kuntayhtyman psykologi,
psykoterapeutti Markus Sundin. Menetelman eri vaiheiden suomennosta (18 versiota)
kommentoiva Muistikka- ja Liike-hankkeiden tyontekijat, Vaalijalan kuntayhtyman
ladkarit ja psykologit seka kehitysvammalaaketieteen professori Maria Arvio.

NTG-EDSD:n suomennoksen kenttdtestaus toteutettiin syksyllda 2017 Vaalijalan
kuntayhtyman viidessa palvelukodissa (Harju, Kahvimylly, Kanerva, Kihmula ja Pisa).
Palvelukodeille jarjestettiin noin yhden tunnin pituinen koulutus (18.9.2017) Skypen
vélitykselld, jossa perehdytettiin seulontavadlineen kayttoon. Jokaista palvelukotia
pyydettiin arvioimaan valineen avulla viisi aikuista kehitysvammaista henkil6d, joilla
oletettiin olevan dementia, ja antamaan palautetta valineen kayttokelpoisuudesta.
Palvelukodeista saatu palaute oli myonteista ja sen perusteella viline vaikuttaa sopivan
tarkoitukseensa. Pilotoinnissa kdytettiin samaan tutkimusasetelmaa kuin NTG-EDSD.n
kenttatutkimuksessa. Lisaksi psykologi Markus Sundin testasi seulontavalinetta
Vaalijalan osaamis- ja tukikeskuksessa Silta-yksikossa kahdella asiakkaalla.

4. NTG-EDSD:n kuvaus ja kaytto

NTG-EDSD koostuu neljasta pddosasta, jotka sisdltavat noin 40 kysymysta tai
kysymysryhmaa, jotka kasittelevat oleellisia demografisia tietoja, terveydentilan
arviointia, psyykkista terveytta ja stressitekijoita, tarkistuksen monista aikuisen
toimintakykyyn liittyvista alueista ja kroonisesta ladketieteellisistda sairauksista.
Tarkemmin NTG-EDSD sisaltdaa kymmenen perusdemografista (kuvailevan tiedon) osiota
kuten tunnistetiedot, henkilokohtaiset piirteet, diagnostiset tiedot ja asumismuodon,
kahdeksan terveytta ja toimintakykya kasittelevaa osioita ja DQQIID:n soveltamisen
(joka sisaltdad kysymyksia paivittdisista toiminnoista, kielestd ja kommunikaatiosta,
univalverytmin muutoksista, liikkumisesta, muistista, kdyttdaytymisestda ja tunne-
elamasta, asiakkaan itsensa kertomista ongelmista ja muiden henkiléiden havaitsemista
selvasti merkitsevistd muutoksista). NTG-EDSD sisdltdda myds muokatun version
Chicagon yliopiston tutkimuksesta (Rimmer & Hsien, 2010), jota kdytetdan kirjaamaan
samanaikaiset sairaudet (sisadltden seuraavat kategoriat: Luusto, nivelet ja lihaksisto;
Sydan ja verenkierto; Hormonaaliset tekijat; Mielenterveys; Kivut ja vaivat; Aistit ja
Muu). NTG-EDSD:n viimeinen osa sisaltda osiot kaytossa olevasta ladkityksesta, muita
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kommentteja merkittdvistd muutoksista ja huolenaiheista, seuraavista askeleista ja
suosituksista seka tietoa lomakkeen tayttajista.

Vilineen kaytto

NTG suosittelee seulonnan tekemistd ennalta ehkdisevalta perustavalta tai kun
henkilokunnan tai omaisen epailyt asiakkaan mahdollisesta muistisairaudesta alkavat.
Kognitiivisen heikentymisen sekd muistisairauksien merkkien ja oireiden varhainen
tunnistaminen on tarkea ensiaskel sairauden kulun seuraamisessa ja laadukkaan hoidon
toteuttamisessa.

Lisdaksi NTG suosittelee, etta seulontavalinettd kdytetdan vuosittain tai tarpeen mukaan
kehitysvammaisilla aikuisilla, joilla on Downin oireyhtyma 35 vuoden ian jalkeen, ja
muilla riskissa olevilla henkildilld, joilla on dlyllinen tai kehityksellinen vamma epdiltdessa
kognitiivisia muutoksia. Seulontalomakkeen voi tayttda kuka tahansa, joka tuntee hyvin
kyseessa olevan aikuisen (toisin sanoen on tuntenut hanet yli kuuden kuukauden ajan),
kuten perheenjdsen, henkilokunta, tukihenkilo tai terveydenhuollon asiantuntija
hyodyntamalld havaitsemalla tai asiakirjoista saatua tietoa.

Arvioitu aika lomakkeen tekemiseen on 15-60 minuuttia. Osa tiedoista voidaan saada
asiakkaan  sairauskertomuksesta. Tieto asumisjarjestelyistd ja  yksilollisesta
toimintakyvystd sekd yhteinen ndkemys asiakaan toimintakyvystd muulta
henkilokunnalta tai perheenjaseniltd on hyodyllista. Liitteessd A on kuvattu miten
vastata NTG-EDSD:n osioihin. Liitteessa B on tarkistuslista laboratoriotutkimuksista, joka
voi olla avuksi tutkittaessa, onko asiakkaalla sairauksia, jotka saattavat vaikuttaa
kognitiivisiin tai toimintakyvyn muutoksiin.

Halytysmerkit ovat NTG-EDSD:n osioita, jotka ovat yhteydessa muistisairauksien yleisiin
varoitussignaaleihin, ja ne sisdltavat:

e Odottamattomat muistiongelmat

e Eksyminen tai harhaan joutuminen

e Ongelmat kavelemisessa

e Uudet kohtaukset

e Hammennys tai sekaannus tutuissa tilanteissa
e Muutokset persoonallisuudessa

Ensimmaisen arvion jalkeen, joka toimii alkumittauksena (baseline), voidaan NTG-EDSD
tayttaa uudelleen vuosittain tai tarpeen mukaan useammin. Tall6in voidaan arvioida
kehitysvammaisen henkilon toimintakyvyn muutoksia ja tarvittaessa ohjata hanet
tarkempiin ladketieteellisiin ja psykologisiin tutkimuksiin. Lisdaksi moniammatillinen
tyoryhma voi keskustella “uusien oireiden”- tai ”aina, mutta heikentynyt”-kohtien
aiheuttamista muutoksista ja suunnitella asiakkaan toimintoja, henkilokohtaista apua,
asumismuotoa, palveluita ja tukitoimia vastamaan paremmin hanen tarpeitaan. NTG-
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EDSD:ta voidaan kayttdd, kun valmistaudutaan kehitysvammaisen asiakkaan kanssa
esim. laakarissa kayntiin. Seulontavalineen avulla saatujen tietojen antaminen ladkarille
voi olla avuksi jatkotutkimusten kdynnistamiseksi.
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Liite A: Ohjeet NTG-EDSD:n tdyttamista varten

Osio Osion otsikko Kommentti
1 Tapausnumero Palveluntuottajan kayttdéd varten; esim. tieteellinen
tutkimus
2 Paivamaara Paivamaara, jolloin lomake taytettiin
3/4 Nimi Asiakkaan etunimi ja sukunimi
5 Syntymaaika Paiva, kuukausi ja vuosi
6 Ika Asiakkaan ika, kun lomake taytettiin
7 Sukupuoli Nainen tai mies
8 Paras kuvaus alyllisen Aikaisempien tutkimusten perusteella tai arvio, jos
kehitysvammaisuuden tasosta tutkimuksia ei ole
9 Diagnoosi Aikaisempien tutkimusten perusteella tai arvio, jos
tutkimuksia ei ole
- Asiakkaan nykyinen Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa
asumismuoto
10 Nykyisen fyysisen terveydentilan | Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa
yleinen maarittely
11 Verrattuna yhden vuoden Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa
takaiseen nykyinen fyysinen
terveys on
12 Verrattuna yhden vuoden Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa
takaiseen nykyinen psyykkinen
terveys on
13 Nykyinen terveydentila Kirjaa diagnosoidut ja havaintoon perustuvat
14 Merkittava elamantapahtuma Kirjaa jokainen tapahtunut
kuluneen vuoden aikana
15 Epilepsiakohtaukset Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa
16 Diagnostinen historia Tayta vain, jos asiakkaalla on muodollisesti tutkittu ja
diagnosoitu, kdyta diagnoosiyhteenvedon tietoa
17 Muistisairauden kirjattu Kirjaa  kuukausi/vuosi, kun oireet huomattiin
alkamisajankohta ensimmaisen kerran
18 Kuvaus muistisairauden Kirjaa mitkd tahansa kayttdaytymisen muutokset, joka
alkamisesta herattivat epéilyt tai arvioinnin/ldhetteen tarpeen
19 Paivittdisen elaman toiminnot ’Aina pitanyt paikkansa’ tarkoittaa, etta tarve, ongelma
tai kayttaytyminen on ollut olemassa pitkan aikaa
’Aina, mutta heikentynyt’ tarkoittaa, etta tarve, ongelma
tai kayttaytyminen on edelleen heikentynyt, mika lisaa
henkilékohtaisen avun tarvetta
’Uusi oire kuluneen vuoden aikana’ tarkoittaa, ettd
tarve, ongelma tai kdyttdaytyminen on ilmaantunut viime
aikoina
'Ei sovi’ tarkoittaa, ettd tarvetta, ongelmaa tai
kayttaytymista ei ole
20 Kieli ja kommunikaatio Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa
21 Uni-valverytmin muutokset Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa
22 Liikkuminen Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa
23 Muisti Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa
24 Kayttdytyminen ja tunne-elama Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa
25 Aikuisen itsensa kertomat Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa
ongelmat ‘Itsensa kertoma’ tarkoittaa, etta han on ilmaissut yhden
tai useamman nadista asioista
26 Muiden huomaamia merkittdvid | Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa. Tassa

muutoksia

oletetaan, ettd kyseessa on uusi kdyttaytyminen.
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27 Terveydentila Valitse sopivin vaihtoehto jokaisessa kohdassa. Tiedot

kirjataan aikaisempiin ladketieteellisiin tutkimuksiin ja
nykyisiin terveydentilaa koskeviin kirjauksiin perustuen.

28 Nykyinen ladkitys Taman osion tarkoituksena on auttaa |dakaria tai muuta

kliinikkoa arvioimaan, voiko nykyinen laakitys olla
kayttaytymisen tai toimintakyvyn muutosten syyna.
Suosituksena on liittdd mukaan ldadkelista, kun asiakas on
Iahd6ssa tutkimuksiin tai tulossa sielta.

29 Kommentteja liittyen muihin Tahan osioon voi kirjata kommentteja, jotka liittyvat
merkittaviin muutoksiin tai tekijoihin tai tapahtumisiin, joilla voi olla vaikutusta
huolenaiheisiin asiakkaan kayttaytymiseen.

30 Suunnitelma / Suositukset Valitse relevantein vaihtoehto

31 Paivamaara Laatimisen padivamaara

32 Organisaatio / Yksikko Organisaation nimi, joka tuottaa palvelut asiakkaalle.

Lomakkeen laatijoiden nimet

Kirjaa nimesi

Suhde asiakkaaseen

Kirjaa, oletko henkildkuntaa, sukulainen vai joku muu.

Aikaisemman/aikaisempien
lomakkeiden
laatimispadivamaara(t)

Jos NTG-EDSD on tehty aikaisemmin, kirjaa milloin.
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Liite B: Erotusdiagnostisia tutkimuksia kognitiivisen muutoksen selvittamiseksi

kehitysvammaisilla henkiloilla

1. Mahdollisten viimeaikaisten muiden ldadkarikayntien tulosten lapikdayminen

Pohdi

ONOoO OGO RAWN

mahdolliset

o Laboratoriotulosten vertaaminen
o Aiemmin madritetty alyllisen kehitysvammaisuuden taso

Kolmen kuukauden sisalla tehtyjen verikokeiden tulokset

= Maksakokeet (erityisesti jos psyykenldadkkeita kaytossa)
®*  Munuaiskokeet (myo6s GFR)

* Lipidit, paastosokeri

= Kilpirauhaskokeet

= Bl12-vitamiini

=  Foolihappo

= Yli 30-vuotiailla naisilla sukupuolihormonitasot

Tarvittaessa uniapneaselvitykset
= Jos todetaan uniapnea, selvitettdvd, onko kyseessa
vaskulaaridementia

Erityisesti jos kyseessd Downin syndrooma, tehtdava myos
keliakiaseulonta (tTGABa, EMMAADA, S-Ca-lon, myos S/P-IgA, jos
ei ole aiemmin katsottu)

Kuulontutkimus

Virtsan sedimentti ja solut seka viljely
Keuhkojen rontgenkuva

Aivojen TT-tutkimus

Aivojen MRI

ladkkeiden sivuvaikutukset tai yhteisvaikutukset taustasyina

kognitiivisille muutoksille.

Kiitokset avusta ladkareille Isabelle Grenon ja Melissa DiSipio listan kokoamisessa.

Suomenkielisesta versiosta kiitokset ladkareille Tiina Hankama ja Marjo Karvonen.



