Zkusenosti

ONA PROSTE NEN[ HLUCHA
Downlv syndrom a Alzheimerova nemoc -
dasledky znalosti diagndézy demence u osoby
s mentalnim postizenim

Anna Berankova

Anotace: Pripadovd studie predstavuje 52letou Zenu s Downovym syndromem a Alzheimero-
vou nemoct. Je popsdn priubéh upadku funkci, proces diagnostiky a aktudlni stav. Zvlastni
duraz je kladen na dusledky znalosti diagnézy a uipravy péce, které jsou aplikoviny v malém
skupinovém domové pro Zeny s mentdlnim postizenim.
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Uvod a zakladni informace

Vék, kterého se lidé s Downovym syn-
dromem dozivaji, se prodluzuje. Spolu
s rostoucim vékem stoupd riziko dal$ich
pridruzenych poruch a onemocnéni. Vyz-
namnym problémem vy3s§iho véku v in-
taktni populaci je demence, ktera se nevy-
hybd ani lidem s mentdlnim postizenim.
Zvlasté citelny je tento problém u populace
osob s Downovym syndromem.

Nejcastéjsi formou demence je Alz-
heimerova choroba (Kerr 2007). Na
urovni tkdni se projevuje degenerativni-
mi zménami, atrofii mozku, zménami
neuronu a ukladanim tzv. alzheimerov-
skych plakd. Nédstup nemoci je pomaly
a plizivy, zprvu se objevuji problémy
s paméti, ztrdta orientace a nadhledu,
postupné nastupuji poruchy chovani, reci,
agitovanost a inkontinence. V kone¢nych
stadiich se ztraci schopnost chuize, ziklad-
ni sebeobsluhy, nemocny umira (Jirdk;

Obenberger; Preiss 1998, Kalvach et al.
2004).

U osob s Downovym syndromem bylo
zaznamenano, Ze veskerd populace nad
35-40 let vykazuje zmény na mozku,
typické pro Alzheimerovu chorobu
(Koukolik; Jirdk 1998). Vyskyt klinickych
projevi demence je téz vyrazné vyssi
a demence nastupuje dfive nez u intaktni
populace - ve vékové skupiné 60-69 let
se uvadi vyskyt 29-77 % (Deb 2003).
V populaci lidi bez vstupniho mental-
niho postiZeni se v téze vékové skupiné
uvadi 6 % (Janicki; Dalton 2000).

Jak se vlastné diagndéza demence (tedy
ubytku mentalnich schopnosti) stanovuje
u osob, jejichz intelektudlni schopnosti
jsou jiz od pocatku naruseny? Je tfeba
porovnat aktudlni stav s maximalni Grovni
funkci, jakou konkrétni ¢lovék v zivoté
dosdhl (Aylward et al. 1995). V praxi
je mozné k prvnimu screeningu pouzit
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néktery z dotazniku pro pecujici osoby
(napt. Dementia screening questionnaire
for individuals with intellectual disabili-
ties, Deb et al. 2007), definitivni uréeni
diagnézy je v rukou lékare (psychiatra
¢i neurologa). Vedle metod klinické
diagnostiky s dirazem na diferencialni
diagnostiku existuji specializované neuro-
psychologické testy (napt. CAMDEX-DS,
Ball; Holland et al. 2006).

Problematika péce o osoby s touto
kombinaci se do zna¢né miry prolina
s péci a intervenci u osob s demenci
bez vstupniho mentalniho postizeni -
hlavnimi moznostmi jsou predevs§im
kognitivni farmakoterapie (Jirak; Oben-
berger; Preiss 1998), uprava prostredi
(Janicki; Dalton 1999) a reminiscenéni
terapie (Janeckovd; Vackova 2010).
Oproti celozivotni podpofe, kterd je
poskytovdna osobdm s mentdlnim
postizenim, ma péce po ndstupu demence
sva vyrazna specifika. Velmi vyznam-
nou otdzkou je celkovd zména jejiho
zacileni - spolu s postupem demence
se péce postupné odklani od podpory
samostatnosti a prikldni se k vice struk-
turovanému prostredi s vét$i podporou
(Watchman 2005).

V prostedi Ceské republiky se zatim
jednd o opomijené téma, neexistuji
nastroje pro diagnostiku, ani metodika
pro tpravu péce (Pivetzova 2010).

Metodologie

Jako design této studie jsem zvolila
ptipadovou studii osoby s Downovym

syndromem a Alzheimerovou nemoci.
Je teba fict, ze tato diagnéza nebyva
u osob s Downovym syndromem v Ceské
republice bézné stanovovana. Pani Kamila
byla pro studii vybrana z toho divodu, ze
Alzheimerova choroba je u ni oficidlné
lékafsky diagnostikovadna.

Hlavnimi metodami této pripadové
studie byly hloubkové polostrukturované
rozhovory, pozorovani, analyza produkt
¢innosti a studium dokumentace. Opat-
rovnice pani Kamily poskytla k vyzkumu
informovany souhlas, pani Kamila sama
byla béhem vyzkumu opakované informo-
vana a opakované souhlasila s provadénim
vyzkumu.

Béhem vyzkumu probéhly dva hloub-
kové polostrukturované rozhovory
(po 45 min.) s feditelkou Domova
a s opatrovnici pani Kamily. Jeden kratsi
polostrukturovany rozhovor (10 min.)
probéhl téz s osetfovatelkou pani Kamily.
Tyto rozhovory jsem nahrala a doslovné
prepsala. V prubéhu jejich zpracovéni
jsem pouzila oteviené kédovani po od-
stavcich. Nékolik kratsich nestrukturo-
vanych rozhovort s dal$imi pracovniky
(konzultantka programu v Domoveé,
vedouci vytvarné dilny), ktefi se kolem
pani Kamily pohybuji, jsem nenahrdvala,
ale ihned po ukonceni rozhovoru jsem je
v bodech zaznamenala.

Pozorovani probihalo v Domové,
kde pani Kamila bydli, a v ateliéru, kam
dochazi na vytvarnou dilnu. Pozorovani
celkem probéhlo v rozsahu 4,5 hodiny.
V prostfedi Domova §lo o oteviené, ¢as-



te¢né zucastnéné pozorovani, v ateliéru
pak o oteviené nezucastnéné pozorovani.

Pfi studiu dokumentace pani Kami-
ly, jak je archivovdna v Domové, jsem
predev$im vyuzivala lékafské zpravy,
individudlni plany sluzeb a kazdodenni
zaznamy o pribéhu sluzby, které pisi
asistentky. Pfedev$im posledni zminény
zdroj se ukazal jako neocenitelny pramen
informaci o konkrétnim prubéhu tupadku
funkci. Pristupné byly bohuzel jen zdzna-
my z posledniho roku.

K analyze produkta vlastni ¢innosti
jsem pouzila vytvarnd dila pani Kamily,
kterych je zachoviano pomérné velké
mnozstvi z velkého casového intervalu,
¢asto vak pouze vagné datované.

Nasledné jsem provedla tematickou
analyzu ziskanych materidla. Kde to
bylo mozné, byla provedena triangulace
zdroju a informace byly ovéfovany ze
dvou az tfi zdroju (nejcastéji rozhovor-
-pozorovani-dokumentace, pripadné
rozhovor-rozhovor-pozorovani). Nebylo
to vSak mozné vzdy, predev$im v otdz-
kach zivotniho pfibéhu pani Kamily jsou
ve studii velké mezery, které se asi nikdy
nepodafri zaplnit.

Prezentace vysledku

Socidlnianamnéza

Kamile je v soucasnosti 52 let. O prv-
nich 41 letech jejiho Zivota nemame
prakticky zidné informace. Alespon cast
zivota prozila v roding, kde se podle svych
moznosti zapojovala do kazdodenniho
Zivota.

Zda se, ze vyraznou osobou pro ni byl
predevsim otec, na kterého drive ¢asto
vzpominala. Dnes v§ak, mluvi-li o své
puvodni roding, vola predevsim matku.
Nékdy, ve chvilich uzkosti a dezorientace,
vola do prostoru: ,Mami, maminko!*, jin-
dy tak oslovuje Zeny, které se o ni staraji.

Z urcitych znalosti a dovednosti, které
projevovala predev§im pred ndstupem
demence, se zda, ze v prubéhu svého zivota
navstévovala néjakou vzdélavaci instituci.

»...ovldda jako abecedu napsat, ale
nenapise slovo, ktery by bylo smysluplny...
ona si pise svy slova, md ten grafickej projev
prosté svuj. Pise treba recepty, to napise
nddherné, to pismo je, ale ... ale nic tam
neni. A pocitani, tam se mi zdd, Ze je to
... jesté sloZitéjsi, matematicky predstavy
prakticky nemd, Zddny..."“

Kdyz bylo Kamile 41 let, tragicka uda-
lost v rodiné ji pripravila o posledniho
rodinného prislusnika, se kterym zila. Byla
prestéhovana do velkého psychiatrického
zafizeni, kde stravila ndsledujici 4 roky.
Zila na otevieném oddéleni.

»...V celku jako by se dalo fict, Ze ji méli
rddi. Brali ji, i ven se dostala, ale byl to
takovej zivot - postel, jidlo a nebylo to ono.
Ona sama pozdéji ... postel, kdyz ona stiné,
nechce - to ona odmitd, ma toho dost.“

V jejich 45 letech ji byla pridélena
nova opatrovnice, kterd zajistila pro
Kamilu pfesun do Domova, ve kterém
pani Kamila zije dodnes. Jedna se o malé
pobytové zarizeni ve vilce na kraji Prahy,
kde Kamila obyva se spolubydlici dvou-
luzkovy pokoj.



Zdravotni stav a medikace

Kamila ma Downtiv syndrom a s nim
spojené stredné tézké mentdlni postizeni.
Pred nékolika lety prosla prechodem,
jehoz projevy byly mirnény hormonalni
lé¢bou. V soucasné dobé jiz tyto léky
neuziva.

Projevuje se u ni lehkd hypothyreoza,
ktera je kompenzovdna hormonalni
substituci. Trpi téz diabetem mellitem
a varixy.

Z psychiatrickych poruch u ni byla
diagnostikovana deprese, na kterou uziva
antidepresiva. V leto$nim roce, po sta-
noveni diagnézy Alzheimerovy nemoci,
byl Kamile nasazen I¢ék s i¢innou latkou
donepezil.

Prabeh upadku funkci

Pri sledovani ipadku funkci hraji neza-
stupitelnou roli dukladné, prubézné a po-
drobné zdznamy osob, které se podileji
na péci. V pripadé Kamily dokumentace
jasné svéd¢i o postupném a pozvolném
nastupu problému. Zaznamy, predevs§im
individudlni plany sluzeb a kazdodenni
zdznamy o prubéhu jejich poskytovani,
nam poskytuji ¢asovy rdmec, ve kterém
probihal postupny tipadek myslenkovych
funkei.

Zdaznamy staré Ctyfi roky jesté mluvi
o podpore zamérené na dalsi rozvoj sta-
vajicich funkci, je patrnd snaha personalu
pomahat Kamile k samostatnosti v kazdo-
dennich tukonech sebeobsluhy. Postupné
zacinaji byt patrné problémy, které jsou
poprvé jasné formuloviny dva roky pred

provedenim této studie - zavislost Kamily
na dopomoci se navzdory snaze personalu
zvétsila, byly zaznamendny a pojmenovény
znamky prohloubeni postizeni. Kamila
zacala ztracet orientaci, nezvladala ukony,
které ji dfive nedélaly problémy, objevily se
u ni problémy v sebeobsluze. U nékterych
ukonu, které drive zvlddala samostatné,
jako napriklad oblékani a sprchovani, zaca-
la potfebovat slovni doprovod personalu.

»...ona prosté sedi jakoby nad talifem,
a nevi, kterej pribor si ma vzit, jo. A nebo
je schopna mit jako tfi pfibory v ruce a ted
nevi vitbec, co ma délat. A sedi nad tim
jidlem.

Z kazdodennich zaznam a z rozhovo-
ri je patrné, ze hluboka krize nastoupila
zhruba pred 7-9 mésici. Objevily se stiz-
nostina jeji projevy v naro¢nych situacich
- Kamila je nezvladatelné naladova, chvili
place, chvili se sméje. Obcas nékomu sni
présky, dobyva se do mistnosti, kam nema
pristup, vjednom pripadé dokonce zautoci
na asistentku. Uprostfed ¢innosti zapome-
ne, co déla. Nepoznava osoby, které dfive
oslovovala jménem.

»A to kdyZ jsem tady nastoupila pred
téma dvéma rokama, tak byla uplné
jind. To mé pozndvala, jménem mi fikala
a viecko, a dneska prosté se ji musim tfikrdt
za den predstavit a stejné za chvili nevi.
No... takzZe nds vétsinou oslovuje Mildcku,
nebo na nds vold Maminko.“

Ze zaznam je patrné, ze se z Kamily
postupné staval spi§ pozorovatel, nez
aktivni ucastnik déni. Jedna z asistentek
dokonce piSe o ,,mrtvolné skelnych oéich®.



V komunikaci se zac¢ala stahovat a sou-
stfedit na sebe.

U pani Kamily je patrna celkové sni-
zend motivace. Nevyhledava ¢innost,
je-li ponechdna sama sobé, sedi v koutku
mistnosti a pozoruje déni kolem.

»Myslim si, Ze uz se vytratila takova ta
jejl iniciativa, prosté bejt porad v tom déni.
Ona nikdy nechtéla bejt nékde na okraji,
ona uméla do toho vniknout, tak to uz neni.
Takova ta dravost, ale to je takova dravost
v uvozovkdch, takovd krdsna... ta se jakoby
vytratila. BohuZel, bohuZel.“

V minulém roce téz postupné nastoupila
inkontinence - ze zdiznamu a rozhovort se
zd4, ze v zasadé se inkontinence u Kamily
objevuje ve dvou riznych formach. Jednak
nejcastéji v pribéhu noci, kdy se Kamila
nezvladne sama probudit a dojit si na toa-
letu. Tato forma inkontinence je v sou¢asné
dobé kompenzovana tim, Ze asistentky pani
Kamilu pravidelné budi uprostfed noci.
Druhou variantou je inkontinence v bdé-
lém stavu. Tato forma byla v minulém roce
zaznamenana minimalné dvakrat. V obou
pripadech se ze zdznamu zd4, ze Kamila
byla dezorientovand, zmatena a nevédéla,
co se svou potiebou délat. Kamila md

/v soucasnosti predepsany pleny, které se
~ pouzivaji v noci.

Postupné se objevily problémy s pohy-
bem - predev§im s rovnovahou. Nékoli-
krat upadla bez zjevné priciny.

Zachované schopnosti a dovednosti
Stav pani Kamily se méni den ode
dne. Nékteré dny jsou dobré, jiné horsi.

Jeji schopnosti a dovednosti téz ko-
lisaji. Tato podkapitola ukazuje Ka-
milu v jednom z jejich lepsich dnu.
Pani Kamila je stdle velmi druznym a spo-
lecenskym ¢lovékem. Sleduje déni kolem
sebe, komentuje ho a oslovuje lidi, ktefi
se kolem ni pohybuji. Z komunikace ma
radost, je velmi kontaktni a rada se objima.

V budové Domova se vyzna, trefi
do svého pokoje a na toaletu. Popise
funkci jednotlivych mistnosti, rozpoznavé
predmeéty denni potfeby i své vlastni véci.
Podle pocasi za oknem uréi ro¢ni obdobi.

Obyvatelky a pracovnice Domova po-
znava, i kdyz je neoznaci jménem. Rozlisu-
je mezi obyvatelkami a pracovnicemi (,, Tu
zndm!“) a navstévou (,Jak se jmenujes?”).
Pokud si je nejistd, utika se k lichotkdam.

Jsou u ni dobre zachované nékteré au-
tomatické fady - lidové pisnicky, pocitani
do deseti a podobné. U pocitani do deseti
viak ndpadné casto vynechava cislovku 8.
Obcas zvladne napsat své celé jméno, jindy
pouze Cést a zarazi se na nékterém pismenu.
Pokud nevi jak ddl, znervdzni a odlozi tuzku
a papir.

Jeji velkou vasni dfive byla, a stale je, vytvar-
na cinnost. Pri kresleni pouziva rovnocenné
obé ruce. Na jejich kresbéch je patrny postup
nemoci, téz u kresleni jiz nesetrvava tak dlou-
ho, jak dfive bylo jejim zvykem. V soucasné
dobé pouziva vyhradné ¢ernou fixu.

Prubéh diagnostiky

Prvni podezreni na ndstup demence
vznesla opatrovnice pfed dvéma roky,
kdyz bylo pani Kamile 50 let.



Za povsimnuti stoji fakt, Ze tato opa-
trovnice je zdravotni sestrou s praxi
z oddéleni, kde se mohla setkat s osoba-
mi s demenci, a Ze mad vlastni zkusenost
s Alzheimerovou nemoci z rodiny. Zna
tedy obraz demence u osob s normalnim
intelektem.

»A ja protoze mdm bohuZel i zkusenost
(...), tak uz pri téch prvnich projevech jsem
v tom zarizeni vyslovovala, Ze se mi zda, Ze
se bude jednat o tohle onemocnéni. Protoze
to bylo uplné, ty priznaky byly jasny.“

Od vysloveni podezreni pred vice nez
dvéma lety viak k oficidlni diagndze jesté
vedla dlouha cesta.

Prvni instanci, na kterou se pani Kamila
a lidé o ni pecujici obratili, byl prakticky
lékar. Ten doporucil vysetfeni u neurolo-
ga a predepsal antidepresiva na kolisani
ndlad.

Neurolog provedl vysetfeni CT, konsta-
toval anomalni nadlez, déle se viak pripa-
dem nechtél zabyvat. Poté se s pfipadem
pani Kamily obratili na psychiatra.

Psychiatr na zakladé vysledku CT
mozku, komplexniho rozhovoru s fedi-
telkou Domova a krdtkého rozhovoru
s pani Kamilou, stanovil diagnézu Alz-
heimerova choroba a predepsal prisluiné
léky - v tomto pripadé preparat s i¢innou
latkou donepezil a vyrazné zvysil davko-
vani antidepresiv, které bylo nedostatecné.

V Ceské republice nejsou pfistupné
diagnostické nastroje, na jejichz zdkladé
by bylo mozno postupovat v diagnostice
demence u osob s mentdlnim postize-
nim. Pouziti CT snimkua k potvrzeni

diagnézy Alzheimerovy nemoci u osob
s Downovym syndromem je sporné,
vzhledem k tomu, Ze u této populace se
zmény na mozku vyskytuji u viech osob
ve sttednim véku (Koukolik; Jirak 1998).
A tak v pripadé pani Kamily bylo hlavnim
urcujicim ndstrojem diagnostiky klinické
zhodnoceni stavu a jeho porovndni s vy-
povédi pecujici osoby.

Dusledky diagnézy

Naskyta se zde otdzka, na kterou narazi
snad kazdy, kdo otevie moznost vyskytu
demence u lidi s mentalnim postizenim -
ma cenu demenci diagnostikovat? Ma
cenu hledat dal$i problémy u c¢lovéka,
ktery Zije v pobytovém zafizeni a je mu
poskytovana celodenni podpora?

Jaké tedy byly konkrétni dusledky diag-
ndzy v pripadé pani Kamily?

Jednim z velmi vyznamnych dusledki
znalosti diagndzy bylo pochopeni jejiho
stavu. Pracovnice Domova jeji stav prijaly
a uznaly. Bez zvysené frustrace pfijimaji
dalsi zhor$ovani projevii. Neobvinuji ze
selhdni sebe, ani Kamilu.

Podobné je to s ostatnimi obyvatelkami
Domova - vSem byla sdélena diagnéza
pani Kamily i s kratkym vysvétlenim,
co to znamend. Pro nékteré se tim nic
nezmeénilo, jiné zacaly na Kamilu brat vétsi
ohledy a snazi se ji pomahat.

weeo( j&) si myslim, Ze se zménilo to, Ze
se po Kamile nechtéj néktery véci, ktery
nemiuZe jakoby ona zvlddnout. (...) Ale
kdyz ja jsem nastoupila, tak mam pocit,
Ze se vic kricelo na Kamilu jako z ddlky.



Jakoze, jako na hluchou. Ale ted’ si opravdu
daj praci, zejdou s ni, jako donutéj ji, aby
se na né podivala, a provazej ji jakoby téma
vécma. Ze prosté, Ze v tom cejtim  jakoby
zmeénu

asi nejvyraznéjsi vty  komunikaci

a vtom ndhledu na to, ze ... Ze prosté neni
hlucha, a néktery veci prosté jako nevi. A Ze
sejako prijal ten fakt, a netrapi se ona, Ze ji
netrdapej, (... ze se) na ni min zlobej."

Dalsim nepfehlédnutelnym disledkem
znamé diagnézy je to, ze Domov muze
na zakladé jeji znalosti pfizpisobovat
vzdélavani a Skoleni svych pracovniku.
Vsechny pracovnice v pfimé péci prosly
zakladnim S§kolenim o Alzheimerové
nemoci, které poskytla specializovana
organizace. Nyni se ziskané poznatky
snazi dle moznosti aplikovat. Neékolik
pracovnic, které jsou s pani Kamilou
v uz8§im styku, téz proslo Skolenim ba-
zalni stimulace. Poznatky ztohoto Skoleni
vyuzivaji pfedev$im v no¢nim c¢ase, kdyz
pani Kamile pomahaji usnout.

,,(Dvé) zaméstnankyné

()

zkousely. Ze tajedna ji pravé néjak zkousela

prosly tou bazal-

kou Uz s Kamilou  néco  trosku
oblozit tou dekou, jakoby u toho spani, a ze
v tu chvili to treba jako zabralo."

Je tteba podotknout, ze veskera Skoleni
zaméfena na Alzheimerovu chorobu,
kterymi pracovnice Domova prosly, byla ci-
lena na populaci bez vstupniho mentalniho
postizeni. Pfesto se vSak zda, ze tato Skoleni
byla pro péci o pani Kamilu vyznamna - na
jejich zakladé bylo naptiklad rozhodnuto,
ze neni mozné Kamilu stéhovat po poko-

jich v Domové. Nékteré jiné doporucené

postupy - napfiiklad prace s zivotnim
ptibéhem - vSak Domov vibec nevyuziva,
pfedevsim proto, ze o historii pani Kamily
jsou jen velmi kusé informace.

Znalost diagndézy i toho, co vlastné
Alzheimerova choroba je a jaky je jeji
obvykly vyvoj, umoznuje alespon mini-
mélni planovani do budoucna. Reditelka
Domova i opatrovnice pani Kamily se
zde shoduji - dokud to pajde, chtéji, aby
Kamila ziastala v Domové.
dal.

zamyslime,

, Protoze ani nevim, kam by sla
Protoze vlastné kdyz se nad tim
coje dalsiho, cojejinyho?  Tak zase by méla
Jit na psychiatrii? No to asi bysme nechteli,
Ze jo, takze si myslim, Ze .. Ze ... prosté
délat vsechno pro to, aby, aby v tom zarizeni

mohla  fungovat."

. kdyz do néjaky
neunosny hranice, Ze myji nebudeme,

to pokroci Jjako
a uz
to bude hodné o zdravotni péci, kterou my
Ji nemiizeme...

nejakym  jinym
nemizeme — my zajistit,

treba néjaky krmeni prosté

zpuisobem, nez ... tak co
tak holt se zacne
shanét néjaky  zarizeni."

Jako posledni disledek komprehenzivni
psychiatrické diagnostiky uved'me lécbu
antidepresivy a léky specifickymi pro tera-
pii Alzheimerovy nemoci. Z pohledu lidi
pecujicich o pani Kamilu se zda, ze tyto
léky ptedevsim stabilizovaly vykyvy nalad,
které byly pro personal velkou zatézi.

,,...nezmeénil  se ten stav, co se tyce toho

fungovani,  tak tam je to skoro jako stejny.
téch
teda

jakoby velka uleva. Pro nds ipro Kamilu."

Ale hodné se zménil ten stav jakoby

nalad, ze ty se stabilizovaly. A to je



