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Ergotherapy for people with HIV dementia

Anotace a kliCova slova

HIV/AIDS je celosvétovou hrozbou, na kterou zatim neexistuje zadny 1ék. Miliony
lidi s touto nemoci nemaji pfistup k vhodné 1écbé. Mildmay je londynska nemocnice, ktera se
specializuje na péci a rehabilitaci lidi s HIV/AIDS Zijicich ve Velké Britanii. Pro lidi
s demenci pii AIDS vytvotila jedine¢ny rehabilita¢ni program. Demence pii AIDS je soucasti
prubéhu nemoci. Soucésti rehabilitacniho programu je ergoterapie, jejimz cilem je vylepsit
kvalitu ¢innosti kazdodenniho zZivota (ADL) a pomoci pacientim uzit si zivota ve své plnosti.

Multidisciplindrni pfistup dovoluje individualné hodnotit potieby rehabilitace 1 péce
pro kazdého pacienta. Vysledkem je individualné ptizpisobeny a strukturovany rehabilita¢ni
program. Pacient se setkava jen s témi ¢leny interdisciplinarniho tymu, kteti jsou nejvhodné&;jsi
pro splnéni jeho potieb. Také ale zalezi na tom, v jakém stadiu nemoci se pacient nachazi.
Pokud je rehabilitace kombinovana s velmi intenzivni antiretrovirovou terapii (HAART), jeji
vysledky jsou obvykle Gspésné.

Nejdiive po ¢tyitydennim pobytu se miize zacit planovat propusténi. Pacienti se podle
aktuadlniho zdravotniho stavu vraceji zpét do svych komunit, nebo jsou umisténi do

pecovatelskych domt ¢i domt s pecovatelskou sluzbou.

o ADL — aktivity denniho zivota (activities of daily living)

o AIDS — syndrom ziskaného imunodeficitu (acquired immunodeficiency syndrome)

o ARV — antiretrovirotika, 1éky pro 1é¢bu HIV

o CD4 — druh bilych krvinek, které maji na povrchu CD4 protein. Tyto buiiky jsou velice
diilezité v koordinaci imunitniho systému. Test CD4 je méfeni poctu téchto bunék v 1
mikrolitru (mm3) krve.

o CNS - clinical nurse specialist. Specializovanad registrovana sestra, obvykle s titulem
magistr v oSetiovatelstvi. Ma védomosti 1 dovednosti pro urcitou oblast a kromé vzdélani
a pravidelnych Skoleni musi mit 1 nékolik let praxe v oboru. V naSem systému by
odpovidala socialnimu pracovnikovi v nemocnici nebo dokonce i 1€kafi.

o Day Care — centrum dennich sluzeb

o Demence pri AIDS — zmény v dusevnich funkcich, koordinaci a osobnosti, které jsou
dasledkem ptimého ptisobeni viru HIV na mozek.

o Ergoterapie — pracovni terapie



o HAART — velmi intenzivni antiretrovirova terapie (highly active antiretroviral therapy)

o HIV —virus lidského imunodeficitu (human immunodeficiency virus)

o HRBI — poskozeni mozku souvisejici s virem HIV

o IADL - tzv. instrumentalni aktivity denniho Zivota nebo rozsitené ADL. Zahrnuji socialni
aktivity bézného Zivota.

o Key Worker — klicovy pracovnik. Jedna se o pracovnika, ktery ma za ukol koordinovat
sluzby poskytované jednomu konkrétnimu pacientovi. Ma ptidélenou mensi skupinku
pacientil, ktefi se na néj v ptipad€ potieby mohou obratit. Pracovnik si tak mlze vice
v§imat individudlnich potfeb pacienta a 1épe tak héjit prave jeho zajmy.

o Komunita — omezeny prostor obyvany spole¢enstvim lidi. V Londyné se zpravidla jedna o
mestské ¢asti (napt. Hackney).

o Konzultant - 1ékat se specializaci na HIV, v jeho kompetenci je pfedepisovani a zména
ARV

o One-to-one — metoda individualniho pfistupu. Na jednoho pracovnika pfipadd jeden
pacient.

o OT— occupational therapy — pracovni terapie nebo occupational therapist - ergoterapeut

Summary and glossary

HIV/AIDS is a global threat with no cure. Millions of victims suffer from this illness
without a possibility to be treated properly. Mildmay hospital in north east London specializes
in care and rehabilitation for those who have this illness and live in the UK. It has a unique
rehabilitation programme for those with HIV related brain impairment (HRBI). HRBI is part
of a disease process. One part of the whole rehabilitation programme is an occupational
therapy, which aims to improve patients’ activities of daily living and enjoy their lives in its
fullness.

Multidisciplinary approach allows assessing the rehabilitation and care needs for each
person. The result is an individually tailored and structured rehabilitation programme. Patient
meets those interdisciplinary members that are most appropriate for his/ her particular needs.
It is depended on the stage of the illness but if the rehabilitation is combined with the Highly
Active Antiretroviral Therapy (HAART) there usually is a success.

After the four week assessment period a discharge planning starts. Patients usually

return back into their communities or they go into residential or nursing home care.



ADL — activities of daily living

AIDS — acquired immunodeficiency syndrome

ARV — antiretroviral drugs, drugs for HIV treatment

CD4 — a molecule on the surface of some cells onto which HIV can be bind. The CD4 cell
count roughly reflects the state of the immune system. It is measured in 1 mikrolitre
(mm?3) of blood.

CNS - clinical nurse specialist. It is an advanced practice nurse, usually with a Master of
Science in Nursing. They have a good knowledge of a certain field and they must have a
few years of practice besides the education and regular trainings. In our country they
would be adequate to a social worker in hospital of even a doctor.

Community — a group of people sharing an environment. These are usually certain parts of
the city in London (e.g. Hackney).

Consultant - a doctor with an HIV specialization, he/ she can prescribe or change ARV'’s
Day Care — a centre of day services

Ergotherapy — occupational therapy

HAART — highly active antiretroviral therapy

HIV — human immunodeficiency virus

HIV dementia — changes in mental function, co-ordination and personality resulting from
direct affect of HIV infection in the brain.

HRBI — HIV related brain impairment

IADL - Instrumental activities of daily living. These usually include social activities of
daily living.

Key Worker — a worker whose task is to co-ordinate the services provided to one particular
patient. A Key worker works with a small group of patients who can turn upon him/her in
case they need it. This allows better noticing of patients’ individual needs and speaking in
support of the patients’ interests.

One-to-one — method of individual approach. There is one worker for one patient.

OT — occupational therapy or occupational therapist
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Ergoterapie u lidi s demenci pri AIDS

l. Teoreticka ¢ast

1. Uvod

Nasledkem AIDS zemfe na svété kazdou minutu Sest lidi. Jednim z nich je vzdy dité.
KaZdou hodinu je ve Velké Britanii diagnostikovan jeden ¢lovek jako HIV pozitivni. Ve vice
nez sedmimilionovém Londyné je 35 tisic registrovanych piipadd, na celém svété je to pies
42 milionu lidi, z toho je vice nez 70% piipadi v subsaharské Africe (viz Highlights,
Summer 2006, p. 7). Toto je kazdodenni realita a celosvétovd hrozba, které musime celit.
Zatim se nepodafilo vyvinout zadny 1€k, ktery by dokazal tuto nemoc vylécit.

Infekce HIV je v mnoha kulturach velice stigmatizujici. Kvili strachu z diskriminace,
riznych pomluv nebo ztraty postaveni a pratel se lidé zdrahaji dat se testovat i 1éCit.
Povinnosti spolecnosti neni tyto lidi zavrhovat, ale né¢jakym zplisobem se o né postarat a
snazit se jim zajistit plnohodnotny a diistojny Zivot. Jednim z evropskych ptiklada a britskym

modelem pro péci v tomto oboru je Mildmay Hospital.

1.1 Cil prace

Cilem mé prace je nejen piedstavit zafizeni, které poskytuje rehabilitacni program pro
lidi s demenci pii AIDS, ale pfedevSim se vice zaméfit na ergoterapii, jednu z forem
rehabilitace. Celou praci budu koncipovat tak, abych mohla odpovédét na otdzku Miize
ergoterapie vylepsit kvalitu cinnosti kazdodenniho zZivota (ADL) u lidi s demenci pii AIDS?

Nejprve mi tedy ptjde o to vysvétlit, co to viibec demence pii AIDS je a jak vznika.
Mnoho lidi totiZ zné jen demenci stafeckou a ani nevi, Ze néco jako demence pii AIDS také
existuje.

Dale chci ukézat, Ze i u téchto lidi, jejichz stav se povazuje za terminalni stadium, stale
existuji zplisoby, jak si udrzet kvalitu Zivota nebo se vratit se do své komunity. V zavislosti na
stupni této demence je pomoci ergoterapie mozné vylepsit ¢innosti kazdodenniho Zivota, které

jsou pro fungovani kazdého ¢loveka velice dulezité.



1.2 Predstaveni prace

V této praci se pokusim vystihnout a popsat charakter nemocnice pecujici ve Velké
Britanii o lidi nakazené virem HIV/AIDS. Jedna se o unikatni nemocnici svého druhu, ktera
sidli ve vychodni ¢asti Londyna (viz. obrazovad priloha ¢. 1). Vice se pak budu zajimat o
ptistup k pacientiim a poskytovani rehabilitanich programi, zvlasté pak pracovni terapie.

Praci jsem rozd¢lila na teoretickou a praktickou ¢ast. V obou se snazim postupovat
chronologicky. Teoreticka ¢ast charakterizuje onemocnéni, predstavuje zplisoby diagnostiky a
moznosti 1écby a rehabilitace. Ergoterapii se podrobné vénuji v samostatné kapitole, protoze
tvofi stézejni C¢ast mé prace. V praktické ¢asti se Gvodem zaméfim na charakteristiku
nemocnice. Nasledovat bude provedeni sluzbami nemocnice od pfijeti pacienta a
ergoterapeutického hodnoceni po jeho propusténi. Bude mé zajimat, jaké moznosti nemocnice
lidem s touto nemoci nabizi pfedev§im v oblasti rehabilitace. V této souvislosti se také
zaméfim na centrum dennich sluzeb, které v nemocnici s témito lidmi pracuje. Zde také
uvedu piipadovou studii jedné z klientek, abych ukazala aplikaci teoretickych poznatkd na
konkrétni piipad. Zavérem nebude chybét ani diskuse, kritika, vyzdvizeni kladt a shrnuti
hlavnich zjisténi.

V textovych pfilohach nabidnu jako soucast kazuistiky rozhovor s klientkou, osnovu
rehabilitaéniho kurzu a vysledky zpétné vazby klientd denniho centra. V obrazovych

ptilohéach ptikladam vlastni fotografie z prostiedi nemocnice.

1.3 Metodika

Tuto praci jsem se rozhodla napsat na zaklad¢é osobnich zkuSenosti, které z Mildmay
mam. Poprvé jsem méla moznost tam absolvovat prazdninovou praxi v roce 2004 jako jeden z
dobrovolnikt. O rok pozdéji to bylo v ramci projektu Leonardo da Vinci a v 1ét€¢ 2006 jiz na
zaklad¢ vlastnich kontaktti.

Na ziklad¢é vlastnich Setfeni, ziskanych informaci, dostupné odborné literatury i
internetovych zdroji se snazim lépe pochopit situaci lidi s HIV/AIDS, zvlast¢ pak téch
sdemenci pifi AIDS. Na zékladé tohoto pochopeni bude potom snazsi jejich situaci

Béhem sbirdni a zpracovavani informaci jsem ziskdvala nové teoretické poznatky i
praktické zkuSenosti. Ty jsem se pokusila utfidit tak, aby mé prace davala uceleny pohled na

danou problematiku.



2. Charakteristika onemocnéni

2.1 Co je HIV?

Infekce spojované s poskozenim imunitniho systému byly poprvé identifikované
v USA mezi gayi od roku 1981. Tehdy se ji fikalo GRID — Gay Related Immune Deficienty
[Imunodeficit souvisejici s gayi]. Jako HIV neboli virus lidského imunodeficitu byl poprvé
pojmenovany az v roce 1986.

Dodnes védci nebyli schopni pfijit na ucelenou teorii o vzniku tohoto viru, proto jich
existuje hned nékolik. Jednou ze dvou nejrozsitenéjsich je ,,Teorie lovcl,* kterd je zaloZena
na zoonozi. To je proces pieneseni viru ze zvifete na ¢lov€ka. Podle této teorie mély virus
nejprve opice, a protoze je lovci pojidali, prenesl se i na né. Druhd, ,,Vypoctena teorie™
pochazi z roku 2000 a je jednou z nejposlednéjSich. Védci riznymi kalkulacemi vypocetli
rychlost, jakou virus mutuje. Na zékladé toho opét vypocetli, jak dlouho trvalo, nez se
z ptvodniho viru vyvinuly vSechny subtypy HIV do dneSni podoby. Podle toho mohl pry
virus HIV vzniknout jiz nékdy ve tficatych letech 19. stoleti. O tom, jak a z ¢eho vznikl, se jiz

tato teorie nezminuje.

Exkurz ¢ 1
Podle casopisu Science a nejnovéjSich zjisténi byla potvrzena teze, Ze HIV mame

opravdu od opic, konkrétné od Simpanzl z Kamerunu. Védci zjistili, Ze v této oblasti je kazdy
tieti Simpanz nakazen virem, ktery je velice podobny tomu lidskému. A pravé zde se
potvrzuje ,,Teorie lovcl,” tedy pifeneseni viru zSimpanze na c¢lovéka. K pfenosu
pravdépodobné doslo pii lovu ¢i porcovani uloveného Simpanze.

Genetickymi analyzami viru ze Simpanzi a jeho srovnanim s lidskym HIV bylo také
dokazéano, ze se clovék poprvé nakazil ptiblizné pred 75 lety. Toto zjisténi by odpovidalo

., Vypoctené teorii.*

2.1.1 Pienos viru
HIV se ptfenasi n¢kolika zpusoby. Riziko infekce je zavislé na zpiisobu, jakym vstoupi

virus do téla (viz A rough guide to HIV, str. 12). HIV je virus, ktery sidli a replikuje se
v krevnich bunikach, proto je pfimy kontakt s krvi infikované osoby velice nebezpecny. Virus
se nachazi také v jinych télnich tekutinach. Za nejvice rizikovy se povazuje nechranény analni
pohlavni styk.

Dalsi ptfenosy jsou mozné pii sdileni infikovanych injekénich stiikacek mezi uzivateli

drog, pouziti nesterilnich jehel na tetovani a piercing nebo pii neopatrné manipulaci s timto
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materidlem u zdravotnich pracovnikl. V minulosti se virus hojné S§ifil distribuovdnim a
prodavanim kontaminované krve od darcii, ktefi nevédéli o své nemoci, protoze piedtim
nebyli testovani. V soucasnosti jsou u nds tyto zpusoby pfenosu ojedinélé, protoze vSichni

darci krve jsou testovani povinng.

Pokud prenese HIV pozitivni matka virus na své dit¢, hovoiime o vertikalnim ptenosu.
HIV+ Zeny by mély zvazit své t€hotenstvi a naplanovat ho v dostatecném piedstihu. Je velice
dilezité, aby uzivaly antiretrovirdlni (ARV) Iéky, protoze tim se snizuje riziko pfenosu na
plod. Pravidelné prohlidky pomohou zajistit zdravé téhotenstvi i1 dité. Pro porod se doporucuje
cisafsky fez, ktery opét snizuje riziko pfenosu. Protoze virus je obsazen v matetském mléce,
kojeni az zdvojnasobuje riziko pfenosu, a proto se viibec nedoporucuje.

Po narozeni ditéte HIV+ matce se déla nékolik testli, aby se zjistilo, zda je dité
pozitivni ¢i nikoliv. Tyto testy jsou vSak mozné, je-li dité starsi 48 hodin. V ptipad¢ pozitivity
je dulezité zacit ARV terapii co nejdiive, aby se pfedeslo rychlému zhorSeni nemoci. Léky
pro déti jsou odlisné od téch pro dospélé, protoze jsou zavislé na vyspélosti imunitniho
systému. VSeobecné jsou studie o pozitivnich détech velice limitované a ,,vétsina toho, co
vime o HIV, je zaloZeno na faktech ziskanych studiemi na dospélych.“ (viz A rough guide to
HIV, str. 77)

Nékteré 1€ky pro déti jsou zavislé na jejich véku a vaze. Proto jsou velice dulezité
Casté navstévy lékate. Pro rodice je nékdy obtizné rozhodnout, kdy je ten pravy cas fici svym
détem o jejich diagndze a jak to ucinit. V takovychto ptipadech se doporucuje vyhledat

odbornou pomoc a podporu téch, ktefi jsou na tuto oblast specializovani.

Existuji dva hlavni typy viru HIV. Li§i se svym plivodem. HIV-1 ma vice podtypi. Je
Casty ve Velké Britanii, USA a Evropé, zatimco HIV-2 typ je pivodem z Afriky. Existuji
zdaznamy o tom, ze lidé infikovani timto typem (HIV-2) maji méné zdravotnich problémd.
Jako vysledek rozsifeného pouziti anti HIV 1¢éka se objevil i dalsi typ, ktery je resistentni vici
mnoha Iékiim. Proto se dnes antiretrovirdlni 1écba pouziva v riznych kombinacich, aby se tak
zabranilo mutovani viru.

Ackoliv na svété probihalo a stale probiha testovani mnoha 1€ka, stale se nepodafiilo
vyvinout stoprocentné ucinnou vakcinu. Pouziti anti-HIV 1éki pouze poméaha nemoc a jeji

projevy zpomalit. Navic maji tyto 1éky i vedlejsi nezadouci ucinky.
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2.1.2 Cty¥i stadia HIV
Vyvoj infekce se obvykle rozdéluje do ¢ty odliSnych stupiiti: primarni infekce,

bezptiznakové stadium, stddium piiznakit HIV infekce a progrese z HIV na AIDS. Rychlost
progrese je ve vétsing pripadi velice rozdilna a zavisi na mnoha faktorech. Ty zahrnuji napf.
to, ve kterém stddiu je nemoc diagnostikovana, ddle zplsob lé¢by a vyzivy a také

sociologické faktory, jako je tteba podpora okoli.

1. Primarni infekce

Tato faze obvykle trva nékolik tydnl a je Casto doprovazena ptiznaky podobnymi
chiipce.Vétsina infikovanych lidi vSak po néjakou dobu nemé Zadné zdravotni problémy.

V tomto obdobi cirkuluje velké mnozstvi viru v krvi, proto na né¢j imunitni systém
zacCina reagovat produkci protilatek. AvSak tyto protilatky jest¢ nebudou pfi testovani

zjistitelné.

2. Bezpriznakové stadium

Obdobi, kdy se neprojevuji zadné vyrazné symptomy nemoci, mtize trvat az deset let.
Piestoze je Cloveék HIV pozitivni, nemé ptiznaky poSkozeni imunitniho systému. Virus se
v krvi ale replikuje (mnozi) a zplisobuje poskozeni imunitniho systému.

Toto stadium se také nazyva jako ,,asymptomatické“ nebo ,bezptiznakova

séropozitivita.*

3. Symptomatické stadium

Po né¢jaké dobé za¢ne imunitni systém postupné selhdvat a virus zptsobuje vznik
symptomtl. Mezi n¢ patii rakovina a oportunni infekce. Jedna se o specifické infekce, které
zpiisobuji onemocnéni u osob se selhanim imunitniho systému. Jsou bakterialniho, virového
nebo houbovitého piivodu. Za normalnich okolnosti se jim imunitni systém dokaze ubranit.

Toto symptomatické stadium je Casto charakterizovano multisystémovym
onemocnénim. To se nachdzi v dychacim systému (napft. tuberkul6za), v centralnim a vnéjSim
nervovém systému (zdnéty mozkovych blan) nebo na kiizi (opary, Kaposiho sarkom).

V zavislosti na mnoha faktorech se doba mezi pocatecni infekci a symptomatickym

stadiem mezi lidmi opét velice lisi.

-12 -



4. Diagnoza AIDS

Jak je imunitni systém vice a vice poskozovan, existujici onemocnéni se postupné
zhorSuje. Behem let se definice AIDS c¢asto ménila, a tak se od roku 1993 pro diagnézu AIDS
pouzivaji kritéria stanovend Centrem pro kontrolu nemoci v Atlanté. Podle nich je v Evropé u
osoby s HIV diagnostikovano AIDS, je-li u ni potvrzeno vice vaznych oportunnich infekci
nebo rakovina. Konkrétné je to pak plicni tuberkuldza, agresivni karcinom délozniho ¢ipku u
zen nebo opakujici se bakteridlni zapal plic.

Pro porovnani, v USA je osoba diagnostikovana AIDS, klesne-li u ni pocet CD4
bunék pod hranici 200 ¢astic na mikrolitr krychlovy krve. CD4 je druh bilych krvinek, které
maji na povrchu CD4 protein. Tyto bunky jsou velice dulezité v koordinaci imunitniho
systému. Ten je po napadeni virem ochromen, protoze ho nema kdo fidit. Test CD4 méii
pocet téchto bunék v 1 mikrolitru (mm3) krve.

Pravé v tomto obdobi je nejvice postizena nervova soustava a mozkova ¢innost. Muze
jit o zanéty mozkovych blan nebo demenci. Obvykly je také vyskyt nddorovych onemocnéni.

Tato diagndéza ovem neznamend, e &lovék brzy zemfe. Ctvrté stadium je sice

terminalni, ale je-li poskytnuta odpovidajici péce, ¢loveék s AIDS muze Zit jest€¢ mnoho let.

2.2 Demence pii AIDS
HRBI (HIV Related Brain Impairment) - PoSkozeni mozku zpisobené virem

HIV

2.2.1 Charakteristika demence
V zésad¢ existuji dva zékladni typy demence. Demence pii AIDS patii do skupiny

symptomatickych demenci. Tedy takovych, které vznikaji vlivem trazu, nemoci nebo
intoxikaci.

Podle desaté revize Mezinarodni klasifikace nemoci a piidruzenych zdravotnich
problémi (MKN-10) jsou demence fazeny do skupiny F. V této skupiné jsou fazeny veSkeré
duSevni nemoci a poruchy chovadni. Pod kédem F024 je pfimo jmenovand i demence u
onemocnéni virem lidské imunodeficience (HIV).

Vseobecné je demence definovdna jako jeden zprojevii organického mozkového
onemocnéni s chronickou nebo progresivni povahou. Jeji hlavni charakteristikou je snizeni
poznavacich funkci jako je napf. pamét, motivace nebo intelekt. K druhotnym
charakteristikdm patii porucha psychickych funkci, zhorSeni socidlniho chovéani nebo kontroly

emocnich projevi.
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2.2.2 Co je demence pri AIDS?
Demenci pti AIDS zplsobuje v prvni fad€ interakce viru HIV/AIDS s mozkem.

V druhé tadé muize byt zplsobena druhotnymi disledky imunodeficience zplsobené
oportunnimi infekcemi mozku. Jedna se o ziskany syndrom, tedy symptomatickou sekundarni
demenci. Je to souhrnny nazev pro neurologické projevy HIV infekce, pfiCemzZ tento stav

postihuje zhruba 10% HIV pozitivni populace (AIDS Dementia, 38).

V nemocnici se pouziva zkratka ,HRBI“ (HIV related brain impairment), ackoliv
vlastné neni z medicinského hlediska az tak pfesnd. Volné bychom ji mohli ptelozit jako
,poSkozeni mozku souvisejici s virem HIV.“ To ale neni tak ptesné, protoze demence vznika
az kdyz je ¢lovek ve IV. stadiu nemoci, tzn. kdyz propukne AIDS. Piesné a vystizné jsou tedy
terminy jako ,,demence pii AIDS,“ ,,demence jako disledek AIDS* nebo ,komplex AIDS
demence.” Casto se také setkame s dalimi nazvy, jako je ,,HIV encefalopatie* ¢i ,,subakutni
encefalitida.*

Pouzivani zkratky ,,HRBI“ je v Mildmay zavedeno ptedevsim z etickych divodii ve
vztahu k pacientim. VSem lidem je totiz zndmé, ze AIDS je termindlni stadium, ve kterém se
umird. Tito 1idé nechtéji, aby jim byl tento fakt pfipominany, byt jen slovy ,,demence pfi
AIDS.* Tim by cely pobyt v nemocnici ztracel sviij terapeuticky a rehabilitacni charakter. Ve

své praci budu proto i nadéle uzivat zkratku HRBI v kombinaci s jinymi terminy.

Komplex AIDS demence byl poprvé popsan pired 20 lety, v roce 1986. Demence se
zacne vyskytovat ve chvili, kdyZ ma ¢lovék imunitni deficit. To je v dobé, kdy pocet CD4
bun¢k klesne pod 200 na mikrolitr krychlovy krve.

V minulosti byla progndza pro tyto lidi velice Spatnd, pouze okolo 6 mésict zivota
(viz. AIDS Dementia, 38) To vsak platilo jeSté pfed tim, nez se zacala pouzivat velmi
intenzivni antiretrovirova terapie (HAART). V soucasné dobé se diky kombinaci této 1écby
s rehabilitaci zivot pacient vyrazné prodluzuje a zkvalitiiuje. To miZzeme porovnat na
vysledcich ze star§ich a novéjSich vyzkumi. V letech 1986, 87 a 89 se podil lidi s HRBI
odhadoval v rozmezi 16-38% HIV pozitivni populace. V pozdé&jsi studii z roku 1993, kdy jiz
byla uplatiiovana ptisnéjsi kritéria na diagnozu, se ukézal podil lidi s HRBI mnohem nizsi, a

to jen 6% (viz. AIDS Dementia, 39).
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2.2.3 Projevy symptomu

Pfiznaky demence pii AIDS se velice podobaji tém, které maji stafi lidé se senilni

demenci. Symptomy AIDS demence se vétSinou daji jednoduSe sledovat ve tfech

nasledujicich rysech (viz. interni material HRBI and rehabilitation):

» Poskozeni kognitivnich funkci jako napiiklad snizena koncentrace, mentalni

opozdéni nebo poskozend pamét. Vyskytuji se také potize s premyslenim a
porozuménim. Cloveék ¢asto zapomind, ma zna¢né problémy se soustfedénim,
je pomateny a problémy mu délé i planovani a organizovani.

Motorickd dysfunkce projevujici se oslabenymi dolnimi koncetinami,

nestabilni chiizi a tfesem. Problémy s pohybem a jeho koordinaci, ztrata
rovnovahy a sily v koncetinach.

Zmény v chovdni se daji sledovat v projevech jako je apatie, manie,

podrazdénost nebo rizné druhy psychdéz. Mohou také zahrnovat pocity
osamocenosti, ztratu zdjmu a détinské chovani. Chovani miize byt bud’ velice
utlumené nebo se pacient naopak velice pfeceniuje (megalomanické bludy).

wrwe

v ¢elnim laloku mozku.

Pii projevech nekterych z téchto symptomut je pro rodinu obtizné zajistit veSkerou

péci. Nejprve je potfeba dohledu pro nemocného, pii zhorSeni stavu potieba péfe a pfi

kone¢ném stadiu pak potieba oSetfovatelské péce.

2.2.4 Stadia demence'

Demence se d€li na rané, stiedni a pozdni stadium. Ta se od sebe daji pomérné

jednoduse odlisit podle symptomi. Zjistuji se pozorovanim pacienta na oddéleni a v pribehu

riznych ¢innosti provadénych v dennim centru. Jako dalsi voditko mize slouZit 1 $kala HIV

demence (HDS). Pacientiv vysledek se za¢ne zhorSovat.

Rané stadium

problémy se soustfedénim

problémy s pamatovanim si telefonnich Cisel a schiizek

! AIDS Dementia, pg. 38
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- zpomalené mysleni

- potieba delsiho ¢asu ke splnéni slozitéjsich ukola

- spoléhani se na zapsané poznamky

- testy psychického stavu a dal$i psychické schopnosti se jevi normalni
- podrazdénost

- vratka chiize nebo potize s udrzenim rovnovahy

- zhorSend koordinace a zména pisma

- deprese

Stiedni stadium

symptomy motorické dysfunkce

- nizky vykon pii obvyklych ukolech

- potieba se vice soustiedit a davat pozor
- zaménovani ¢isel nebo slov

- zpomalené reakce a upousténi predméti
- pocity nedostatku zajmu a apatie

- zpomaleni v normalnich aktivitach, jako je psani nebo jedeni

- vynalozeni velkého Usili na chtizi, udrzeni rovnovahy a koordinaci

Pozdni stadium

ztrata kontroly nad vyprazditovanim

- spasticka chize, kterd je stale vice obtiznéjsi
- ztrata iniciativy a zajmu

- uzavfeni se do sebe

- psychdzy a manie

- pobyt na luzku

V raném stadiu je pro nemocného potieba dohledu. Ve stfednim a pozdnim stadiu se
pacient ocitne, neuziva — li ARV Iéky. Pii rehabilitaci pacientd ve stfednim staddiu je mozné
sledovat néjaké zmény a pacient pottebuje péce. Rehabilitace lidi v pozdnim stadiu je takika

bezvysledna a tito lidé potiebuji osetfovatelskou péci.
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2.2.5 Specifika HRBI oproti jinym typiim demence
Ze vSech lidi, ktefi maji demenci, je jich 50-60 % s Alzheimrovou nemoci (viz. FiSar,

242). Jedna se o primarn¢ degenerativni demenci, ktera se obvykle objevuje u osob starSich
65 let. Urcity podil na jejim vzniku maji i geny, protoze u 40 % postizenych se demence v
rodinné anamnéze také vyskytovala (viz. Buijssen, 15).

HRBI se oproti tomu vyskytuje spiSe u lidi mladsiho a stftedniho véku (srov. Buijjsen
15). Roli hraje stddium nemoci, ve kterém se zrovna nachdzi. Geny zde nehraji zddnou roli.
DalSim rozdilem jsou neuropatologické nalezy na mozku. U HRBI se jedna pfedevSim o
postizeni bilé hmoty mozkové a jeji ubyvani, kdezto u Alzheimrovy nemoci jde o atrofii

celého mozku.

3. Diagnostika

3.1 Testovani na HIV

Standardni testy na HIV jsou zalozené na hledani protilatek v lidské krvi. Poté, co se
virus dostane do t¢la, jsou produkovany specifické proteiny, které se nazyvaji protilatky. Tyto
protilatky jsou reakci téla na infekci. Znamena to tedy, ze pokud ma Clovek tyto protilatky
v krvi, byl infikovan virem HIV.

U vétSiny lidi se protilatky vyvinou mezi 6. az 12. tydnem od infikovani. V nékterych
ptipadech to trva az 6 mésicii. Proto se vSeobecné doporucuje provadét testy az po 3 mésicich
od mozného infikovani. To proto, zZe v tomto obdobi nelze stanovit ptesnou diagndzu, virus se
jesté nezacal projevovat. Testy provedené diive nemusi byt spolehlivé z diivodu nevyvinuti
protilatek na HIV.

Obdobi mezi nakazou a zjisténim protilatek se nazyva ,,okno* [the window period].
V krvi se jesté zadné protilatky nevyskytuji, ale virus miZe byt pfenesen na jinou osobu. Da-li

se osoba po téchto tfech mésicich testovat, vysledky jsou obvykle zndmé do jednoho tydne.

V soucasnosti existuji tii druhy testt, které jsou schopné zjistit pritomnost viru v téle:
1. Test na protilatky

2. Test na antigen p24

3. Testovani DNA
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1. Test na protilatky

Tim nejCastéji pouzivanym je tzv. test ELISA, ktery zjistuje pravé zminované
protilatky. Zkratka ELISA je z anglického Enzyme Linked Imunosorbent Essay. Jedna se o
analyzu s enzymem navazanym na immunosorbent, tj. protilatku.

Jsou-li protilatky v krvi pfitomny, znamena to, Ze osoba je infikovana HIV.

2. Test na antigen p24

Antigeny jsou cizorodé latky, které po proniknuti do organismu vyvoldvaji imunitni
reakci (tvorbu protilatek). Antigen, ktery nejcastéji vyvolava tvorbu protilatek, je protein
znamy jako p24. Testy na antigen p24 mohou odhalit HIV diive nez standardni test na

protilatky. Nejmoderngjsi testy soucasnosti kombinuji test na p24 a jiné antigeny spolu

vvvvvv

3. Testovdani DNA

Timto druhem testli je mozné odhalit samotny geneticky materidl viru v krvi jiz po
jednom tydnu od ndkazy. Nevyhodou jsou vysoké ndklady a vétSi obtiznost provedeni ve
srovnani s pfedchozimi dvéma testy. Proto se na testovani dospélych pouzivaji jen ztidkakdy.

Castgjsi uziti je na testovani novorozencl narozenych pozitivnim matkam.

Uvadi se, Ze test ELISA je pfesny na 99,5 %. Nicméné, je-li timto testem zjiSténa
pozitivita, je nutné vysledek potvrdit jest¢ druhotnym testem. Bud’ se jedna opét o ELISU
nebo jiny krevni test na protilatky.

At je vysledek testu jakykoliv, vzdy by mél byt pfedan osobné testovanému ¢lovéku.

3.2 Diagnostika HRBI

Podle MKN-10 mtze byt diagnostikované HRBI, jsou-li splnéna nasledujici kritéria
(viz. Smolik, 85):
1. Osoba ma demenci (podle kritérii G1-G4).
2. Je stanovena diagndza HIV.
3. Ostatni vySetieni nepoukazuji na jinou pfi¢inu demence, tzn. vzniklou v disledku
jiného onemocnéni, dysfunkce nebo poskozeni mozku ¢i demenci v dasledku

naduzivani alkoholu a navykovych latek.
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Poté, co je u osoby diagnostikované¢ HIV/ AIDS, je tedy nutné provést fadu dalSich

testd. To, jestli ma ¢lovék HRBI, se obvykle zjist'uje nasledujicimi vysSetienimi:

3.2.1 Testy psychického stavu
Ve Velké Britanii se obvykle pouziva Folsteiniiv mini test psychického stavu (Folstein

mini mental test). V USA vSak Moorova klinika navrhla ptimo stupnici HIV demence (,,The

HIV Dementia scale®), kterou vyuziva i Mildmay.

a) Folsteinav test

Tento test byl poprvé predstaven psychiatrem Folsteinem v roce 1975. Jedné se o
struény dotaznik se 30 jednoduchymi problémovymi otdzkami. Na jejich zodpovézeni ma
pacient 10 minut. Test zahrnuje otdzky z oblasti tykajicich se orientace v Casu a prostoru,
opakovani slov, aritmetiky, uziti jazyka a jeho porozuméni, opisovani, piekreslovani a
kresleni.

Jakykoliv vysledek nad 23 bodi z celkovych 30 je v normalu, 19-23 je hrani¢ni stav a
pod 19 bodl se jednd o demenci. Pii vyhodnocovani je vSak nutné ptihlizet i k Grovni
vzdélani, k véku a dals§im porucham. Fyzické problémy, neni-li na né bran zietel, mohou totiz
vyrazné zhorSovat vysledky. Pacient mtze byt naptiklad fyzicky neschopny slySet nebo
pofadné Cist instrukce nebo miize mit motoricky deficit, ovliviiujici dovednost psani a
kresleni.

Pacienti s jinymi druhy demence (stafecka, Alzheimrova choroba) se za rok zhorsi
pramérné o 3 body.

Mini test psychického stavu je nejcastéji pouzivanym testem na piedbézné zjisténi

demence.

Obr.1: Krizici se petiuhelniky

Posledni otazkou testu jsou kiizici se
pétithelniky. Diagnostikovany clovék ma za
ukol je ptekreslit. Hodnotici si v§ima4, zda se na

kresbé opravdu kiizi a maji 10 thli. Nevadi,

jsou-li ¢ary roztfesené a obrazce v jiné poloze.
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b) Skala HIV demence (HDS - The HIV Dementia Scale)

Mini test psychického stavu nemusi byt dostatecné citlivy pro presné meteni HRBI.
Neobsahuje totiz otazky s ¢asovym limitem. Pivodné byl navrzen pro lidi s Alzheimrovou
chorobou a ne pro lidi se subkortikdlni demenci, jako je ta pii HIV/AIDS. Proto byla
specidlné navrzena Skala HIV demence, kterd zahrnuje otdzky s casovym limitem. Slouzi
k odhalovéani potencidlnich ptipadi HRBI. Podle internetového portdlu medscape.com bylo
také prokazano, ze HDS spolehlivé rozliSuje mezi HIV+ pacienty s mirnou demenci a bez ni.

V porovnani s Mini testem psychického stavu je tento vice citlivy k odhalovani demence.

Obr. 2: Krychle

Taktéz posledni otdzka testu. Jedna se o prekresleni tohoto

trojrozmérného obrdzku v ¢asovém limitu.

Clovék s HRBI ma s timto ukolem problémy, protoZe neni schopny

vidét trojrozmérné.

3.2.2 Odbér mozkomiSniho moku
Odbér mozkomisniho moku slouzi k odhaleni nespecifické imunni aktivace. Je také

vhodny k urc¢eni oportunnich infekci, které se projevuji spolu s AIDS demenci. Vzhledem
k tomu, Ze je vétSina z nich 1éCitelnd, je dulezité, aby byly v€as eliminovany.
Pii patologicko-anatomickych zkoumanich se u jedné tretiny pacientii s HRBI objevil

v mozkomi$nim moku antigen p24. (viz. Smolik, 85)

3.2.3 Zobrazovani magnetickou rezonanci (MRI) a CT
Zobrazovani magnetickou rezonanci i CT obvykle odhali zmény v mozku typické pro

HRBI. Oba druhy zobrazovani ukézi mozkovou atrofii, kterd je pro HRBI obvykl4, nebo dalsi
zmény v rozdilnych ¢astech mozku.

Tyto testy je dilezité provadet pravidelné. Mohou totiz odhalit dalsi 1écitelné stavy,
jako je tfeba infekce, mrtvice nebo mozkovy nador.

VySetfeni magnetickou rezonanci a CT obvykle prokazi atrofii (zmenSeni) mozku

s roz§ifenim mozkovych ryh a komor. (viz. Smolik, 85)

3.3 Ergodiagnostika — funkéni hodnoceni

Hodnoceni kazdodenniho fungovani neboli funk¢éni hodnoceni pomahé identifikovat,

jakym zpusobem maximalizovat pacientovu samostatnost. Toto peclivé a kvalifikované
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hodnoceni sleduje, jakym zpiisobem je ¢lovék schopny se vyrovnat s tkoly kazdodenniho
zivota. Zahrnuje oblast fyzickou, psychickou a socioekonomickou. VSeobecné by funkéni
hodnoceni mélo spliiovat nésledujici pozadavky (viz Zgola):

- musi brat v uvahu klientovy priority 1 tiroveil jeho schopnosti

- jeho vysledkem by mélo byt uréeni pomoci potiebné k tomu, aby mohl pacient

adekvatné splnit ukol

- identifikovat zachované dovednosti

Funkéni hodnoceni provadi kontinudlné cely interdisciplinarni tym (viz kapitola 3.2.1
Interdisciplindrni tym v teoretické casti prace) v casovém obdobi 28 dni, které ma na
zhodnoceni nov¢ prichoziho pacienta. Nastrojem hodnoceni je seznam aktivit ADL, kde
terapeut zjiStuje, zda je pacient schopny je splnit a pokud ano, tak do jaké miry.

Standardizované hodnotici testy mohou poskytnout informace tykajici se pacientovy
schopnosti  vykonavat osobni pé¢i a samostatné zit. V Ceské republice byly nékteré z nich
ptelozeny a upraveny profesorem J. Pfeifferem.

Kromé¢ ADL je mozné méfit 1 instrumentdlni ADL. UzZitenym prosttedkem k
hodnoceni riznych dimenzi fungovani vyuzivanym v Britdnii je tzv. dotaznik funkcnich
c¢innosti (Functional Activities Questionnaire). Druhym je tzv. dotaznik instrumentalnich
¢innosti kazdodenniho Zivota (Instrumental Activities of Daily Living Questionnaire). Oba
jsou standardizované.

Neni-li jiZ osoba diagnostikovana s demenci pii AIDS, mohou se tyto testy pouZit
také jako dopliujici testy k odhaleni demence. Na rozdil od Folsteinova testu nebo skaly HIV
demence, které méti predevsim poskozeni poznavacich schopnosti, jsou tyto vice zamétené na

funkéni omezeni pacienta. V Mildmay se vsak tyto testy nevyuzivaji.

Souhrnné 1ze tedy fici, Ze hodnoceni ADL slouzi k nésledujicimu (viz Zgola):
- stanoveni vhodné urovné péce
- sledovani postupu nemoci

- identifikace druhu nemoci
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4. Lécba a rehabilitace

V poslednich letech dochéazi v oblasti mediciny ke znacnému pokroku. Nové druhy
HIV pribéh onemocnéni zpomalit, zabranit vzniku oportunnich infekci a nasledné diagndze

AIDS.

Virus HIV napadd bunky CD4, zije uvnitf a postupné se mnozi, az dojde k jejich
rozpadu. Tento proces replikace viru probiha v riznych stadiich nemoci. Aby se piedeslo
mnozeni viru v téle v riznych fazich, je nutné pouzivat nékolik riznych druhti 1€kt. Tyto 1€éky

pusobi rozdilné v riznych stadiich vyvoje viru HIV v tcle.

4.1 Kombinovana a velmi intenzivni antiretrovirova terapie (HAART)

Kombinovana terapie je nazev uzivany pro 1é¢bu HIV za pouziti jednoho nebo vice
antiretroviralnich 1€ki. Tyto léky pouze zpomaluji replikaci viru HIV v téle. Nedojde s ni
k vyléceni, nemoc mize byt jen na n€kolik let pozastavena. Léky vSak musi ¢lovék uzivat
kazdy den ve stejnou dobu po zbytek svého Zivota.

Velmi intenzivni antiretrovirova terapie HAART je v soucasnosti nejéastéji
pouzivand. Jedna se o pouziti kombinace tii nebo vice antiretrovirdlnich 1¢ki. Tato terapie je
povaZovana za jednu z nejvyznamnéjSich inovaci v terapii virovych infekci.

Vcasna 1écba pomoci HAART a tedy i v€asné zabranéni replikace virih ma za
vysledek uspésnou kontrolu infekce i prevenci nasledktt AIDS demence. Nékolik studii (viz.
eMedicine.com) ukazalo, ze vCasnéd 1écba dokaze snizit pomér vyskytu demence z vice nez

50% na pouhych 10%.

Po zahajeni 1écby HAART je u pacientii s HRBI sledovatelné také vylepSeni v oblasti
poznavacich schopnosti. V kombinaci se strukturovanym rehabilitaénim programem jsou
znatelné zmény.

Z4dna jina 1éba nebo cesta, jak predejit AIDS demenci, neni doposud znama.

Lécba jednoho ¢lovéka s HIV se v soucasnosti v Ceské republice pohybuje okolo

30 000 K¢ mésicné (viz novinky.cz, 7.3.2005).
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4.1.1 Skupiny antiretrovirotik (ARV)?
Nukleosidovy/ nukleotidovy inhibitor reverzni transkriptazy (NRTI)

Patii mezi prvni druh 1€kt které byly v roce 1987 k dispozici k 1é€bé HIV. K tomu,
aby se virus mohl mnozit a délat nové kopie, potiebuje protein nazyvany reverzni
transkriptaza. NRTI tomuto zabranuji. Nékdy se jim fika ,patei kombinované terapie,

protoZe vétSina terapii obsahuje alespoii dva 1éky z této skupiny.

Non-nukleosidové inhibitory reverzni transkriptazy (NNRTI)
Tato skupina byla schvalena az o 10 let pozdéji, tedy vr. 1997. Stejné jako NRTI i
tyto léky zabranuji replikaci viru v bunikdch zpomalovanim (inhibici) proteinu reverzni

transkriptazy.

Inhibitory proteindzy (Pl)
Prvni inhibitory proteinazy byly schvéleny v roce 1995. Jak jiz jejich jméno napovida,

1éky brzdi proteinazu, kterd je dal$im z proteinti zapojenych do replika¢niho procesu viru.

Inhibitory fuze/ vstupni inhibitory

Jednim z téchto 1€kt je tzv. T-20. V USA 1 v Evropé byl licencovan aZ v roce 2003 a
sméji ho pouzivat jen lidé, kteti se antiretrovirotiky 1é¢i jiz néjakou dobu. Od jinych ARV se
odliSuje zptisobem aplikace. Zatimco ostatni se polykaji ve form¢ tablet, tento musi byt
vpichovan injek¢éné.

Vstupni inhibitory zabranuji vstupu viru do lidskych bunék.
Obr. 3: Pusobeni HIV lékii

Prevzato a upraveno podle i-Base publications

HIY virus Wetupni inhibitor

D burika

MNETI & MNMRTI

2
Podle serveru www.avert.org
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4.2 Rehabilitace

Vroce 1969 definovala Svétova zdravotnickd organizace (WHO) rehabilitaci jako
zdravotnim postizenim do vSech obvyklych aktivit zivota spolecnosti s vyuzitim 1é¢ebnych,
socialnich, pedagogickych a pracovnich prostredkii.“(viz Votava, 14-15)

Na zékladé této definice je mozné si vSimnout, Ze se nejednd jen o jednostranné
pusobeni na jedince, nybrz o komplexni piisobeni, které zasahuje do n¢kolika oblasti.

Protoze se jednotlivé slozky rehabilitace vzajemné propojuji, je dilezitd také vzajemna
spoluprace mezi pracovniky, ktefi jsou zodpovédni za jednotlivé slozky. K tomu je
v nemocnici ustanoven interdisciplinarni tym (IDT) a jeho pravidelna setkani (viz prakticka

cast prace).

Vseobecné se da fici, ze rehabilitace je proces, ktery pomaha lidem dosahnout nejvyssi
mozné miry samostatné cinnosti a kvality Zivota. Pomoci terapeutickych postupt jde o
obnoveni ztracenych schopnosti a snahu o znovunavraceni do spole¢nosti.

Model rehabilitace v Mildmay zahrnuje prvky jako je reaktivace, resocializace a
reintegrace (viz. HRBI and rehabilitation). Jak uz predpona re napovida, vzdy se bude jednat
o znovuziskéni ztracenych schopnosti nebo dovednosti. Jednotlivé pojmy blize vysvétlim:

Reaktivace se snazi o povzbuzovani a podporovani aktivity ¢loveéka v prostredi, které
je mu vlastni. Jde o opétovné uvedeni ¢lovéka do aktivniho stavu.

Resocializace podporuje velice diilezity kontakt s druhymi lidmi. Snazi se ¢loveka
znovu zakotvit ve spolecnosti, znovu ho do této spole¢nosti uvést.

Reintegrace chce navratit ¢lovéka do spole¢nosti a pomoci mu jako osobé znovu
ziskat urcité postaveni. Snahou je obnoveni starych pomérti, opétovné spojeni.

Resocializace a reintegrace jsou prakticky velmi podobné pojmy. Oba jsou prvky
socialni rehabilitace, které jde o vytvoteni predpokladli pro ndvrat do spolecnosti. V tomto

konkrétnim ptipad€ jde o navrat z prostfedi nemocnice do ptirozeného prostiedi.

Lidé infikovani HIV/AIDS trpi néasledkem svého onemocnéni mnoha vysilujicimi
fyzickymi, dusevnimi i emocialnimi poruchami. Rehabilitaéni program se proto snazi tyto
poruchy odstranit a naplnit ostatni potieby.

Casto je také nutny direktivni piistup, protoze lidé s poskozenymi poznavacimi
schopnostmi se obtizné rozhoduji. Ve vsech fazich rehabilitace je také nutna jasna struktura a

bezpecnost.
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Je vSeobecné¢ znamo, Ze pokud rehabilitace probihd v kombinaci s HAART, kvalita
Zivota se miZe vylepsit i prodlouzit. Uspéch rehabilitace viak v nejvétsi mife zaleZi na
spolupraci kazdého pacienta. Nedostatek motivace, ktery mize byt zapti¢inény zhorSovanim
choroby, nudou nebo jen osobnosti, navyky chovani a nedostatkem touhy po vylepSeni, déla

rehabilitaci velice téZko ucinnou.

4.2.1 Ergoterapie
Utelem pracovni (ergo) terapie je pomoci pacientim vykonavat b&Zné potieby

denniho i pracovniho zivota samostatné. I pfes to, ze jsou tito lidé oslabeni nemoci, je mozné
jim pomoci upevnit dovednosti, které potiebuji k samostatnému, uspokojivému a
produktivnimu zivotu. Ergoterapeuti se snazi dosahnout néasledujicich cili:

» vylepsit smyslové vnimani

» vybudovat si sebedtivéru ve zvladani kazdodennich ¢innosti a dovednosti

» rozvinout komunika¢ni schopnosti

» vylepsit naladu a pocit télesné i dusevni pohody

» podpotit zapojeni se do ¢innosti, které zamezuji institucionalizaci

Na ergoterapie se vice zamétim v samostatné kapitole.

4.2.2 Prostiredky 1é¢ebné rehabilitace
Nasledujici rozdéleni jednotlivych prostredkil jsem ponechala podle Votavy:

Nacvik aktivit denniho Zivota (ADL) je dilezitym lé¢ebnym prostiedkem pracovni
terapie. V ramci tohoto nacviku jde také o indikaci a aplikaci technickych pomiicek. Za
pomoci ergoterapeutli se s nimi pacient seznami a nauci se s nimi zachazet tak, aby je mohl
pravidelné pouzivat pfi svych obvyklych ¢innostech.

Motivace. Vytvareni motivace je dal$i dulezitou soucasti nespecifické psychoterapie.
Jde o motivaci k aktivni ucasti na rehabilitacnich programech i k aktivnimu zivotnimu
pfistupu. Motivovat mohou pacienta vSichni Clenové interdisciplinarniho tymu, vcetné
rodinnych pfislusnikd a dobrovolnik.

Poradenska cinnost. Podle druhu problému poskytuji rady konkrétni clenové IDT.
Pokud je to nutné, pomohou pacientovi vyhledat dalsi zdroj informaci mimo nemocnici (napf.
urad prace). Poradenska ¢innost je také soucasti kvalifikace socialnich pracovniki.

Fyzikalni terapie (fyzioterapie)s. Tato metoda vidi podstatu zdravi v plném a funkénim

pohybu. Jejim cilem je proto plisobeni (pfedev§im) na oblast pohybového ustroji. V prvni fadé

3 Fyzikalni terapie nebo fyzioterapie maji stejny vyznam a mohou byt zamé&iovany. V USA se &ast&ji pouziva
termin fyzikalni terapie, zatimco ve Velké Britanii, Kanad¢ a Australii je obliben¢jsi termin fyzioterapie.
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se snazi odstranit bolest, zlepsit funkci nervovych vlaken regulujicich vyzivu a pfeménu latek
tkani, urychleni hojeni nebo aktivaci a posilovani kosternich svala.

Terapie probihd v interakci mezi fyzioterapeutem a pacientem. Zahrnuje ¢asti jako je
diagndza, pldnovani, intervence a vyhodnoceni celého pribéhu. Kazdému je opét navrzen
individualni program. Pritbéh kazdé terapie i s vykony se zaznamenavaji.

V kapitole o projevech symptomi HRBI jsem jiz uvedla, Ze problémy s pohybem jsou
u lidi s HRBI obvyklé. Pro fyzioterapii ma Mildmay plné¢ vybavenou a klimatizovanou
posilovnu. Pacienti se zde kromé& obvyklého cvi¢eni mohou ucit chodit do schodl, pouZzivat

polohovaci liZko nebo koleckové kieslo. Soucasti posilovny je také konzultani mistnost.

4.2.3 Specifika ¢innosti u lidi s HRBI
Nejefektivnéjsim piistupem k rehabilitaci pti [é€bé demence, ktery vyuziva i Mildmay,

je komplexni pfistup. (viz Svoboda, 154) Jde tedy o kombinaci vSech slozek farmakologické ,
psychoterapeutické a rehabilitacni 1écby.

Oproti terapii pacientil bez poruSenych kognitivnich funkeci je tato specificka v tom, ze
reflektuje kognitivni deficit. Jednim z hlavnich projevii demence je také porucha praktickych
dovednosti, tedy dyspraxie a poruchy v oblasti motoriky. Lidé s demenci maji porusené
vykonové funkce, proto si nepamatuji zautomatizované vzorce ¢innosti nebo nejsou schopni
vykonavat jednotlivé kroky ukoli ve spravném potadi. Lidem s HRBI proto d¢€laji problémy
takové postupy, jako napft. ¢isténi zubli nebo piiprava kdvy. Terapeuti se snazi o to, aby se
pacienti tyto vzorce naucili opét od zacatku, poptipadé poskytuji pobidky k dalsim kroktim.
(viz Breakfast club)

Nejen, ze by veskeré ¢innosti provadéné s témito lidmi mély byt smysluplné, ale méli
bychom se také snazit o minimalni rizika netispéchu. Toho dosahneme ptedevsim tak, ze
¢innosti budou probihat v ramci pacientovych schopnosti. Dale je dulezité ptipravit vhodné
pomucky, podéavat jasné a stru¢né instrukce na zacatku i1 v pribchu prace a individualné
ptistupovat ke kazdému pacientovi. VeSkeré situace, které by mohly vést k neuspéchu, je
tieba také predvidat. Vzhledem ke své dlouholeté praxi s timto terapeuti v Mildmay problémy
nemaji.

Jaky druh ¢innosti mizZe potieby lidi s HRBI napliovat? Nemusime piemyslet nad
zadnymi slozitymi ukoly, staci si vzpomenout na kazdodenni malickosti, které cloveka
vétSinou napliiuji nejvice. Jedna se o prosté véci, jako je oblékani se, pfiprava snidané, ¢etba
denniho tisku, myti nadobi, prochazka, atd. Lidé vétSinou prozivaji potéSeni z téchto

malickosti, protoze jim dévaji pocit smysluplnosti, identity a kontroly (viz Zgola).

-26 -



Uvéadéla jsem, Ze ¢innosti maji byt smysluplné. Prvnim pfedpokladem smysluplnosti je
dobrovolnost. Dale musi mit n¢jaky ucel a jasny cil, ve kterém pacient uvidi smysl a nepfijde
mu to zbyte¢né. Zadany ukol nesmi vnimat jako nepiiméteny svym vlastnim predstavam o
sobé samém. Dlstojnost osoby tedy musi byt vzdy zachovana.

Veskeré tyto cinnosti pomdhaji predchdzet pocitim zbytecnosti, bezcennosti,

zavislosti ,strachu a smutku z bezmocnosti.

5. Ergoterapie

5.1 Definice a pojem ergoterapie

Nézev ergoterapie vznikl z feckych slov ergon (préace) a terapia (1é€eni). Jedna se tedy
o lécbu praci. V anglosaské literatufe se misto toho pouziva pojem occupational therapy

(OT), zatimco v ostatnich evropskych jazycich se ustalil ndzev ergoterapie (viz Votava).

Ergoterapie je soucésti ucelené rehabilitace a zaméfuje se na lidi v kazdém veku
s riznymi druhy postizeni. Pfi 1é¢bé vyuziva specifické diagnostické a lé¢ebné metody,
postupy a ¢innosti.

Cilem ergoterapie je dosaZeni co nejvétSi sobéstacnosti v oblasti sebeobsluhy. Ve
svém domadcim, pracovnim nebo socidlnim prostiedi se pak Clovek citi jistéjsi, a tim se 1
zvysuje kvalita jeho zivota.

Ergoterapeuti se snazi o to, aby vhodn¢ zvolenymi volno¢asovymi aktivitami a
pracovnimi ¢innostmi dosdhli u pacienta co nejvyssi urovné fungovani v aktivitdich denniho
zivota. Aby bylo mozné tohoto cile dosahnout, je nutnd interdisciplinarni spoluprace. Soucasti
tymu je i pacient a jeho rodina, pfibuzni, blizci pratelé nebo osobni asistenti. Jejich aktivni

spoluprace je také velice dulezita pro dosazeni stanovenych cila.

5.2 Historie ergoterapie

Pracovni terapie je stara 1é¢ebna metoda, kterd se uplatiiovala jiz ve starém Recku.
Recky doktor Galén tvrdil, Ze zaméstnani je nejlepsi lékat a je nezbytné k lidskému $t&sti.
Dulezitost ¢innosti jako prostfedku k uzdravovani a znovu fungovéni byla tedy znama po
staleti. ZvIaste se pouzivala pii 1é¢bé mentalnich postizeni.

Jiz koncem 18. stoleti zavedl francouzsky I1ékar Philipe Pinel (1745-1826)
v psychiatrickych lé€ebnéch ve Francii 1écbu praci jako cilevédomou 1écebnou metodu. Tim

predesel svou dobu (viz Pfeiffer, 8).
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U nas ma ergoterapie také bohatou tradici. Zakladatel vodolécby Vincenz Priessnitz
(1799-1851) zacal v Laznich Jesenik pouzivat terapii zalozenou na fyzické namaze a praci.
Vyuzival ji u vSech svych pacientli bez rozdilu na jejich spolecenském postaveni. Bohati
pacienti tak spolu s chudymi v zimé odklizeli snih nebo fezali difvi.*

Od roku 1913 byla ergoterapie zavedena ¢eskym chirurgem prof. Rudolfem Jedlickou
v ustavu v Praze. Bylo-li to mozné, déti t€lesnym postizenim odoperoval a poté rehabilitoval
pohybem, 1é¢ebnym t&locvikem a praci.’ Postupn& vznikaly dalsi Gstavy a vroce 1995

vznikla Ceska asociace ergoterapeutil.

5.3 Déleni ergoterapie

V ergoterapii rozliSujeme Ctyfi hlavni oblasti podle toho, jaky typ ¢innosti pouzivame.
Jedna se o ergoterapii zaméfenou na trénink ADL, kondi¢ni ergoterapii (1écbu zaméstnanim),
ergoterapii cilenou na postizenou oblast, ergoterapii zamétenou na predpracovni hodnoceni a

trénink (viz Votava).

Ergoterapie zaméfena na trénink ADL

Hlavnim tkolem je ndcvik sobéstacnosti ve vSednich dennich ¢innostech (ADL) tak,
aby postizeny byl co nejméné zavisly na pomoci jiné osoby. Cilem je dosaZeni maximalné
mozné sobéstacnosti. S nacvikem zacindme jiz od doby, kdy je snami pacient schopny
spolupracovat. Snazime se o vychovu k sobéstacnosti jak aktivni, kdy pomahame pacientovi
ptekonat vzniklé problémy v sebeobsluze, tak o vychovu pasivni — jedna se o Upravu prostiedi
a vybaveni riznymi kompenza¢nimi pomutckami. Pfedev§im se s pacientem snazime nacvicit
myti, oblékani, pouzivani kompenzacnich pomicek a nacvicit rizné zpusoby komunikace,
jako je napf. psani.

Aktivity denniho Zivota

Aktivity denniho Zivota (ADL) jsou ,,...vSedni denni ¢innosti vztahujici se na zakladni
fyzické funkce, které dotvareji kazdodenni zivot klienta. Sem patii osobni hygiena, (koupani,
pouziti WC, aj.), oblékani, jedeni, pfesuny a mobilita.““(viz Votava, 38)

Existuji také IADL (Instrumental activities of daily living), tzv. instrumentalni aktivity

denniho Zivota nebo rozsifené ADL, zahrnujici socialni aktivity béZzného zivota. Mezi né patii

* http://www.quido.cz/osobnosti/priessnitz.html
> http://www.balustrada.cz/bratrstvo/archiv/9807.htm
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takové cCinnosti, jako je napf. telefonovani, nakupovani a manipulace s penézi, pouZiti
dopravy, prani nebo ptiprava jidla (viz Votava).

Schopnost nebo naopak neschopnost jedince vykonavat ADL je dulezitym meéfitkem
pro urceni, ktery druh péce je pro néj nejvhodnéjsi, aby byly uspokojeny vSechny jeho
potfeby. Ergoterapeutické programy se tedy snazi tyto potieby uspokojovat za vyuziti

pacientovych starych dovednosti.

Kondiéni ergoterapie

Jednd se vlastné o 1écbu zaméstnavanim, kterd mé za ukol ptedev§im odpoutat
pozornost od nepiiznivého vlivu onemocnéni a udrzet tak dobrou dusevni rovnovahu.
Program této terapie je vétSinou sestavovan podle zajmi pacienta, aby se tak opravdu piestal

zamyslet nad svym zdravotnim stavem nebo faktem, Ze je hospitalizovan.

Ergoterapie cilend na postiZzenou oblast

Je velmi podobna 1é¢ebné télesné vychové a vyzaduje tedy znalost pohybového
aparatu a vybavenost pracovisté. Jejim cilem je zvétSeni svalové sily, zlepSeni svalové
koordinace, zlepSeni rozsahu pohybu a cileny trénink kognitivnich funkci. Pozadovanych
vysledki docilime pomoci jednoduchych nastroji, pfistrojii nebo sportovniho naradi
v posilovng.

Ergoterapie zaméfena na piedpracovni hodnoceni a trénink

Na zékladé modelovych situaci nebo testll jde o zjiSténi celkové fyzické sily, stupné
zatéze, vytrvalosti nebo paméti. Podle toho ergoterapeut posuzuje, zda je pacient schopen
vykonavat své piivodni ¢i podobné zaméstnani, nebo zda bude muset zménit své zaméestnani i
celkovy zpiisob zivota. Pro zvladdnuti vhodné profese se nacvi€uji dovednosti nebo cilené

schopnosti.

. we , v , , 6
5.4 Vztah mezi ¢innosti, dusevnim zdravim a celkovou pohodou

Kazdy ¢lovék ma vnitini usili byt aktivni a vyjadfovat se skrze rizné Cinnosti, které
tvoti strukturu kazdodenniho zivota. Cinnost je vyraz pouzivany k popisu vseho, co lidé dé€laji

ve svém kazdodennim zivoté. Jde o starani se o sebe 1 o ostatni, praci, uceni, hrani si,

6 Zpracovano podle materialu College of Occupational Therapists, UK: Recovering Ordinary Lives: The strategy
for occupational therapy
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vytvareni néeho nebo jen interakci s ostatnimi lidmi. Jakdkoliv ¢innost je tedy dulezita pro
existenci jednotlivct, skupin, ale i celych komunit. Je to mechanismus, kterym se lidé udrzuji
a uvédomuji si svij potencial.

Aby si ¢lovék mohl udrzet normalni fungovani, télo i duse musi byt aktivni. Lidé¢ si
vytvareji rizné dovednosti tim, co délaji. Také si tim ale cvici a zkouSeji svou vykonnost.
Tim, Ze jsou Cinni, se prizpusobuji riznym podminkam, spolupracuji s ostatnimi, uspokojuji
zakladni zivotni potteby, vyjadiuji, kdo jsou a snazi se dosahnout svych cili. Pokud je osoba
o tyto Cinnosti pfipravena, nebo ma moznost provadét pouze omezeny druh aktivit, fyzické i
duSevni zdravi bude stradat.

Cinnosti jsou tedy diileZitou sou¢asti osobni i socialni identity kazdého ¢lovéka. Razné
¢innosti a aktivity kazdodenniho Zivota se ale v reakci na rizné faktory méni. Jde o faktory
jako je v€k osoby, z4jmy, zodpovédnost nebo Zivotni prostiedi. Déti se potiebuji zapojovat do
aktivit, které jim pomohou rozvijet a ucit se. Dospéli potiebuji ¢innosti, které jim dovoli
nééim prispivat spoleCnosti a byt za toto pfispéni odménén. StarSi lidé naopak potiebuji
¢innosti a aktivity, které podpofi jejich schopnost byt samostatny a jejich cennou roli ve
spolecnosti.

To, ze ¢lovek vykonédva vhodné a uspokojivé kazdodenni ¢innosti, které pro né¢ho maji
vyznam, pomaha dat ¢asu urCitou strukturu. Vytvaii pocit smyslu Zivota a zarovenn udava
jeho smér. Tyto cCinnosti poméhaji udrzovat ¢lovéka v sociokulturnim kontextu, a tedy
podporovat pocit identity, normality a duSevni pohody. Dokonce i1 tehdy, je-li ¢lovek
nemocny nebo jakkoliv handicapovany. Naopak jakékoliv pferuSeni plnéni kazdodennich
¢innosti zpusobené tfeba nemoci, zranénim nebo vné&jSimi okolnostmi, muze vést
k nespokojenosti, dezorientaci a tzkosti. Cinnosti jsou tedy nezbytné pro dobré dusevni

zdravi a celkovou pohodu ¢lovéka.

5.5 Uréovani vS§eobecnych cilu ADL a IADL podle stadia demence

V kapitole vénované HRBI jsem popsala symptomy, podle kterych se da urcit, v jaké
fazi demence se pacient zrovna nachdzi. Na jednotliva stadia se z hlediska obecnych projevil
zamétim jeSté jednou. Na jejich zakladé uvedu mozné terapeutické piisobeni. Terapeut vzdy
samoziejm¢é musi prednostné prihliZzet k pacientovym individudlnim zvlastnostem a potiebam
a na zaklad€ ergodiagnostiky spolu s pacientem stanovovat individudlni cile. Ja opét uvedu

pouze ty vSeobecné, vyplyvajici z obecnych projevl urCitého stddia. VSeobecné by mély
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sméiovat k “...zachovani Ci zlepSeni sobéstacnosti, pracovnich ¢innosti i aktivit volného ¢asu

a rekreacnich aktivit, podpora v zastavani potiebnych socialnich roli.“( Votava, 37)

Rané stadium

Obecné projevy

V raném stadiu demence se lidé obvykle jevi schopni, ackoliv tomu tak nemusi
opravdu byt. ADL vykonavaji pouze s minimalni pomoci a ¢asto se spoléhaji se na navyklé
zpusoby plnéni ukoll. Pti jejich plnéni vS§ak mohou zapominat urcité kroky k jejich dosaZeni.

Mozna terapeuticka intervence

Terapeuti monitoruji vykondvani ADL a v pfipadé nutnosti poskytuji pomoc. Jejich
ukolem je také motivovat pacienta i jeho blizké k zaznamendvani navyklych postupt a
zvykl, které osoba pouzivd. To se hodi do budoucna v piipadé, ze se demence zhorsi.
Verbélnimi ¢i vizudlnimi pokyny se pomiize predejit pfevaze handicapu. Popisky se slovy
anebo obrazky na kredenci, zasuvkach a pokojich pomohou udrzet pacientovu samostatnost.
V domacim prosttedi by mu méli blizci zajistit bezpecnost.

Cilem ergoterapie v této fazi demence je, aby osoba fungovala s co nejvétsi mirou

samostatnosti.

Sti‘edni stadium

Obecné projevy

Lidé v této tazi se mohou zdat vice schopni, nez opravdu jsou. Jejich schopnosti se
totiz mohou zménit ze dne na den. Mohou byt neschopni se ucit nové véci, proto se radéji
vraceji k praktikdm z minulosti. Casto se také stiva, Ze maji sniZzenou schopnost naplanovat
si, jak nalozi se svym Gasem v pribéhu dne. Cas u nich ztraci sviij vyznam — nevédi, jaka je
cast dne nebo kolik je hodin. Tito lidé si mysli, ze Ziji v minulosti a nemohou porozume¢t
pfitomnosti.

Mozna terapeuticka intervence

Dulezité¢ je spravné identifikovat pacientovy potfeby a mozné zdroje, jako napf.
sledovani uzivani 1ékt, sluzby osobni asistence, dovoz obédil, alternativni finan¢ni sluzby,
aktivity, spolecensky doprovod, atd. Nastane-1i u pacienta jakdkoliv zména ve vykonu, mély
by se sledovat zmény fyzického nebo emociondlni stavu. Veskerd intervence by méla byt
zalozena na pacientovych zajmech a silnych strankach, tj. takovych Cinnostech, které stale

muze vykonavat. Nabizeni moznosti k jejich vyuziti pomtiZze pacienta aktivovat. Pocit bezpeci
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je u téchto lidi velice dulezity, proto je dobré veskeré aktivity a programy strukturovat okolo
pacientova ptedchoziho zivota.
Cil je takovy, aby osoba méla dostatek podpory a asistence, které by ji pomohly

zajistit co nejveEtsi samostatnost.

Pozdni stadium

Obecné projevy

Osoba miiZze byt stale schopna podilet se na ADL, i kdyZ jen velmi malo. Pfestoze se
tito lidé jevi jako neschopni spolupréce, interakce s okolim a jeho reakce jim stale mohou
prospivat. Vesmés ale neiniciuji zddnou nebo jen velmi malou aktivitu. Nejsou schopni udrzet
ani moc¢, ani stolici.

Mozna terapeuticka intervence

V tomto stadiu se upfednostiiuje paliativni nebo hospicova péce. Pacient se zapojuje
do péce podle svych moznosti. Nadale by se vSak nemélo zapominat na stimulaci zbyvajici
paméti, jako napft. dat hrnek do ruky jako podnét k piti, nechat pacientovi drzet lzici, zatimco
je krmen nebo Zinku pfi umyvani. Pro vykonavani hygieny a ptevlékdni by mély byt zavedeny
obvyklé casy, aby si pacient zvykl na pravidelnost. Pfi tom je nutné monitorovat stav
pacientovy pokozky kvili prolezenindm, protoze sdm nemusi byt schopen sdélit bolest.

Cilem je dusledné plnéni pacientovych funkénich potieb.

s v oz

Il. Prakticka cast

1. Predstaveni a charakteristika nemocnice

1.1 Pohled do historie

Aby bylo ziejmé, kde jsou kotfeny idedlu vytvofeni této vyjimecné nemocnice, musime
kratce nahlédnout do jeji historie. Nejprve se podivame na to, jak vlastné¢ vypadaly pocatky

nemocnice a kde se vubec vzala idea takového zafizeni.

I takova véc, jako je ndzev nemocnice, ma svlj puvod. V poloving 19. stoleti bylo

,2Mildmay* jméno jednoho parku v oblasti Newington Green v severnim Londyné. Praveé
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v tomto parku zacal syn irského soudce, reverend William Pennafather, pracovat na nékolika
projektech. Ty se potom souhrnné dostaly do povédomi jako ,,Organizace Mildmay.*

Psal se rok 1866 a oblasti vychodniho Londyna se Sifila epidemie cholery. Zoufalé
zadosti o pomoc se dostaly az k Pennefatherovi, ktery byl v té dob¢ farafem v kostele sv. Judy
v Mildmay parku v nedalekém Islingtonu.

»Svaty Willie“ (jak ho po pravu ptezdivali) nezklamal a rychle zapojil dvé mladé
didkonky, které s nim sdilely hluboky smysl pro povinnost. Bohati ve znalostech viry, ale
chudi ve zdravotnickych dovednostech se spole¢né odvazili do nejhlife postizenych oblasti
Bethnal Green, kde se 1 1ékafi obavali 1é¢it. Odhodlali se tedy pfimo do stfedu nemocnych a
umirajicich se svou misi ,uzdravovat nemocné a kadzat evangelium.” (Mission,

nestrankovano). Takto se tedy pomalu zformovala vize pozdé¢j$i nemocnice Mildmay.

O tom, Ze evangelicky duchovni Pennefather byl vyznamnym muZem, neni pochyb.
Organizace, které¢ zalozil, a rozsah Cinnosti, které provad¢l, byly opravdu vyjimecné. Byly to
napiiklad vecerni Skola pro muze, hodiny Siti pro vdovy, Skolici diim pro sluzebné nebo
misijni Skolici dim. Také potadal ro¢ni konference Mildmay, na kterych se vzdy spole¢né
sesli kiest'ané z rozdilnych ndbozenskych adl ke studiu Bible a k bohosluzbé. Tito ucastnici
se poté stali poradateli podobnych shromazdéni, kterd se zacala konat koncem 19. stoleti.
Tento koncept nam dnes muze pifipadat zndmy, ale v tehdejsi dobé byl prukopnickym dilem

Pennefathera.

Vroce 1892 byla Mildmay oteviena na svém nynéjSim misté jako pamatka
Pennefatherovi a také aby slouzila mistni komunité jako charitativni organizace.

V roce 1948 byla nemocnice ptfidruzena do NHS (National Health Service — statni
zdravotni péce). Pozdéji se vSak stala cilem vladnich Skrtd v rozpoctu, ktery poznamenal
vSechny malé nemocnice. Musela byt tedy zaviena.

O par let pozdé&ji, v roce 1985, tehdejsi ministr zdravotnictvi Kenneth Clarke potvrdil
specialné pro Mildmay mimotfadné pravni ptedpisy. Ty ji jako kiest’anské charitativni
organizaci dovolovaly znovuotevieni a fungovani nezavisle na NHS .

Mildmay, jak ji zndme dnes, byla oteviena v roce 1987 jako prvni HIV/AIDS hospic

v Evropé. Dnes je z ni nemocnice.
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1.2 Mildmay Hospital UK

Nemocnice Mildmay se specializuje na péci o lidi ve vSech stadiich infekce HIV, od
pocatecni diagnozy az po zaveérecnou fazi.

Mildmay je kiestanskéd organizace, kterd se snazi vylepsit Zivotni podminky lidem s
HIV a AIDS. Na tomto poli je jednim z vedoucich specialistd ve Velké Britanii. Do
nemocnice Mildmay v Londyné jsou rocné ptijaty stovky muzi, Zen i déti s touto nemoci. V
nemocnici jsou ubytovani bud’ na jednom ze tii oddéleni, nebo ambulantné dochazeji

n¢kolikrat v tydnu do centra dennich sluzeb (Day care).

Péci o lidi zijici s HIV/AIDS poskytuje nemocnice Mildmay jiz od roku 1988 a
dodnes je jednim z prednich expertl v poskytovani péce v této oblasti.

,, Vizi Mildmay je svét, ve kterém by si kazdy clovék nakaZzeny virem HIV mohl
vychutnat svilj zivot v celé své krase.* (Mildmay annual review 2005, nestrankovano)

,,Misi nemocnice je lidem s HIV/AIDS co nejvice zvysit kvalitu zivota za pomoci
vystavby novych kapacit v riznych zemich a bojovat stouto nemoci.“( Mildmay annual

review 2005, nestrankovano)

Zpusob obleceni

VSichni pracovnici, ktefi jsou v pfimém kontaktu s pacienty, musi nosit uniformu.
Jednéd se o bilé triko se znakem nemocnice. VSichni také nosi visacku se svou fotografii,
jménem a funkci. Pacientim to usnadiiuje identifikaci zaméstnancili, protoze pro mnohé je

obtizné si jejich jména zapamatovat.

1.3 Struktura nemocnice

Struktura nemocnice vypadé nasledovné:
» tii pobytova oddéleni s kapacitou 32 Itizek pro dospélé pacienty
» centrum dennich sluzeb (DC) pro pacienty z oddéleni i lidi z mistni komunity,
které ma az 16 mist
» az 12 mist pro specializovanou rehabilitaci pro lidi s HRBI — probiha v DC

» Noemova archa — matefska skola s 32 misty
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Nyni ve strucnosti pfedstavim jednotliva oddéleni. Na centrum dennich sluzeb se

zamé&fim az v kapitole o rehabilitaci.

Oddéleni Alexandra ward — 13 IGzek

Na toto oddéleni jsou pfijimani pacienti s HIV/AIDS, vcetné téch, ktefi maji HRBI a
jsou schopnéjsi. Snahou je, aby schopnosti pacientti byly pfiblizné stejné, bez velkych rozdilu.
Oddéleni je zaméfeno jen na kratkodobou intenzivni rehabilitaci, respitni péci a
paliativni/terminélni péci. Je 1 pro pacienty zotavujici se po vazné ¢i dlouhodobé nemoci.

Délka pobytu se pohybuje v rozsahu od 7 do 14 dni i vice, v souvislosti s naléhavosti
pacientovych potieb. Je Casté, Ze pacienti jsou zde na opakovaném pobytu. To je vétSinou
v pfipadech, byla-li jim zménéna ARV/HAART a je tfeba sledovat reakci téla na novou

terapii.

Oddéleni Helen ward — 11 1azek

Poskytuje dlouhodobou a vysoce strukturovanou rehabilitaci s diirazem na zvySeni
schopnosti a podporovani v samostatnosti. Na tomto oddéleni funguje v Britdnii jedina
specializovana rehabilitani jednotka pro lidi s HRBI. Cilem intenzivni prace se skupinou i
jednotlivci je zlepSeni kvality zivota. Programy se zaméiuji na oblast zdravi, kognitivniho a
socialniho chovani.

Dulezitou roli zde hraje ergoterapeutka, kterd se snazi vylepsit ¢i alesponn udrzet
uroven kazdodennich a socialnich dovednosti. S pacienty se setkava dvakrat tydné.

Lidé z tohoto odd¢leni se také dvakrat tydné ti¢astni programu v Dennim centru.

Nutnosti na tomto i ostatnich oddélenich jsou dvefe na kod, oddé€leni jsou tedy
uzaviend. Je to predev§im z divodl bezpecnosti pro pacienty, protoze tak nemohou odejit,
kdykoliv se jim zalibi. Maji-li zajem jit se projit nebo si néco nakoupit, jsou jim k dispozici

dobrovolnici.

Oddéleni Elizabeth ward — 8 1uzek

Kromé jednotlivych pacientii poskytuje péci celym rodinam, jejiz clenové jsou
nakazeni HIV a jinymi chronickymi onemocnénimi. Vyhodou je moznost pobytu rodi¢ii s
détmi pohromadé¢. Pies den je mozno déti umistit do matetské Skoly, ktera je soucasti

nemocnice.
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Materska Skola Noemova archa

Poskytuje péci az 30 détem od narozeni do 8 let. Diive byla jen pro déti z rodin HIV
pozitivnich rodicl, dnes je zde mozné integrovat déti z jakékoliv rodiny. Rodice jsou na
tento fakt pfedem upozornéni a mohou se rozhodnout, zda jejich dité bude tuto Skolku spolu
s pozitivnimi détmi navstévovat. Déti se timto nenésilnym zplsobem uci jiz od rané¢ho véku
toleranci a odbouravani predsudkt vi¢i HIV pozitivnim. Jako kazda jind materska $kola se i
tato snazi podnécovat vSestranny rozvoj ditéte pomoci tvotivych aktivit a riznych udalosti.

MS mé v komplexu nemocnice samostatnou budovu. V té je 1 ,,Rodinné centrum®,

které poskytuje rodicim konzultace s odborniky.

2. Cesta pacienta do Mildmay hospital

V této kapitole za¢nu vysvétlenim, jak se vilbec muze ¢lovék do Mildmay dostat,
vysvétlim proces pfijimani pacienta. Po ptijeti budu sledovat jeho kroky a postupovat stejné,

jako by tomu bylo ve skutecnosti.

2.1 Pred nastupem

Po stanoveni diagnézy dostava kazdy pacient svou CNS (sestru specializovanou
v oblasti HIV) a konzultanta (I¢kafe se specializaci na HIV) ve specializovaném oddéleni
zdravotniho stfediska v oblasti své komunity. Ti pravidelné¢ monitoruji pacientiv zdravotni
stav. Dojde-li k jeho zhorSeni ¢i vykyvim, jsou pacienti obvykle pfijimani na specializovana
oddéleni ve vSeobecnych nemocnicich. Je-li diagnostikovanda HRBI nebo shleda-li CNS
nutnost rehabilitace, zodpovidéa ona nebo socidlni pracovnik za doporuceni do Mildmay.

Pfed nastupem pacienta obdrZi nemocnice vyplnénou doporucovaci piihlasku spolu
s potvrzenim zpusobu financovani pacientova pobytu. Veskeré tyto zalezitosti mohou byt
vyfizovany pouze pacientovou CNS nebo socidlnim pracovnikem. Neni mozné, aby se pacient

doporucil do nemocnice sam.

2.1.1.Financovani
Z 80% se na nakladech podili NHS, zbylych 20% si musi nemocnice obstarat sama.

Na to je urCené specializované oddéleni (Fundraising department), které se zabyva
ziskavanim finan¢nich prostredk.
Pacient ma v Mildmay, stejné€ jako v jiné statni nemocnici, pobyt zdarma. Financovani

jeho pobytu mlze byt cerpano kromé zdravotniho pojisténi i ze specialnich statnich rozpocta,
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napi. pro lidi s HIV/AIDS z fondu pro sexudlni zdravi, télesnd postizeni, atd. Jen pro
zajimavost uvedu, e praméma’ cena pobytu za den se pohybuje okolo 316 GBP.
V porovnani s ostatnimi statnimi nemocnicemi poskytujicimi rehabilitaci je to obvykla ¢astka.

Od obdrZeni piihlasky a potvrzeni zdroje financovani trva obvykle 10 dni, nez je
pacient pfijat.

Koordinator ptijmu novych pacientii zodpovida bud’ telefonické dotazy nebo zatizuje
prohlidku nemocnice pted nastupem. Je totiz dilezité, aby budouci pacienti védéli, do jakého
prostfedi pijdou a meli zodpoveézené veSkeré nejasnosti. Stane-li se, Ze pacientliiv prvni jazyk
neni angli¢tina a tézko se dorozumiva, je mozné pro prvotni kontakt zajistit také prekladatele.

Potiebu pocitu jistoty a bezpeci bere nemocnice v potaz jesté pred nastupem.

Exkurz ¢.1: Pacienti 7 celé Britdnie
Pacienti s HRBI jsou do této londynské nemocnice pfijiméni ze vSech casti Velké

Britanie. To znamenad, Ze i1 z velice vzdalenych mist, jako jsou tieba skotska mésta Aberdeen,
Glasgow ¢i Edinbourgh. Ale pro¢ az ztakové dalky? Pro¢ o né nepeuji v mistnich
nemocnicich? Odpovéd’ na tuto otdzku zkusim najit ve standardech nazyvanych ,,MedFASH.*
V plném znéni se jednd o Medical foundation for AIDS and sexual health (Zdravotnicka
nadace pro AIDS a sexudlni zdravi), kterd tyto standardy vydala. V tomto vice nez
stostrankovém dokumentu nalezneme doporucené standardy ve sluzbach pro lidi s HIV. A
prave standard €. 12, ktery se tyka respitni péce, rehabilitace a paliativni péce pro lidi s HIV,
je pro zodpovézeni otdzky diilezity. PiSe se v ném nasledujici:

Rehabilitace pro lidi majici kognitivni poskozeni v souvislosti s HIV vyZaduje
specializovany pristup i péci. Ta by méla byt dostatecné citliva ke spolecenskym a
psychologickym otazkam souvisejicich s touto nemoci. Tato péce by také méla poskytnout
moznost setkat se s ostatnimi lidmi ve stejné situaci a ziskat tak od nich povzbuzeni. (Volny
pteklad z Medical Foundation for AIDS & Sexual Health: Recommended standards for NHS
HIV services)

Jelikoz Mildmay je vzemi jedinou nemocnici, kterd ma pro lidi s HRBI
specializované oddéleni, bude odpovéd’ velice jednoducha. V celé Britanii neexistuje zadné
jiné zafizeni, které by spliiovalo tyto standardy (konkrétné standard 12), proto jsou pacienti
s HRBI doporucovani do Mildmay. Jen tam, na specializovaném oddéleni Helen ward, mohou

potkat dalsi lidi ve stejné situaci. A to je prave to, co déla tuto nemocnici jedine¢nou.

7 Ceny jsou odstupiiované podle délky pobytu a oblasti, ze které jsou pacienti doporucovani.
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Jesté¢ pfed samotnym ndstupem pacienta do nemocnice se snim sejde sestra
specializovand na HRBI a rehabilitaci. ZjiStuje vhodnost pacienta pro specializovany

program, doporucuje délku pobytu i plan péce.

Jednim z diivodi, pro¢ jsou pacienti doporu¢ovani ptimo do Mildmay, mize byt i
predchozi zkusSenost doporucujiciho. Byva tomu v piipadech, kdy chce pro pacienta to
nejlepsi. Bohuzel, v mnoha smérech se jedna i o ptipad, kdy pro pacienta jiz nezbyvalo jiné
feSeni a v misté bydlist¢ pro n¢j nebylo nalezeno vhodné zafizeni. Doporucujici se Casto
snazili navrhnout pacienta do mistnich rehabilita¢nich zafizeni. Pobyt v nich vSak obvykle
nebyl nadlouho, protoZze mnoho center nepiijima pacienty s progresivni nemoci.

Stigma spojované s HIV stale existuje na mnoha mistech. V nékolika ptipadech se

také stalo, Ze pacienti byli kviili svému HIV piimo odmitnuti.

2.2 Prijem do nemocnice

Piijjem probihd za tucasti lékate a sestry a trva zhruba hodinu. Béhem této doby se
snazi zjistit pacientovu minulou i soucasnou zdravotni a socidlni situaci a jeho soucasné
potfeby. Pacientovi je také ptidélena hlavni sestra, jakysi kli¢ovy pracovnik, kterd bude mit
pod dohledem jeho péci a planovani propusténi. Pacientovi bude také doporuceno, které cleny
interdisciplinarniho tymu by mél v souvislosti se svymi potfebami nejcastéji navstévovat.

Je také velice dilezité, aby pacient rozumél, pro¢ je do nemocnice piijiman. Jeho

spolupréce je jednim z krokt k tispé$né 1€cbé a rehabilitaci.

2.2.1 ADL hodnocené pri prijmu pacienta
Ve vétsing pripada prichazeji pacienti do nemocnice s mirnou nebo sttedni demenci a

v mnoha pfipadech je jejich kognitivni deficit lokalizovany a zcela specificky. Ti, jejichz
schopnosti jsou pfi piijmu méné zhorSené, se rehabilituji 1épe. Zaméstnanci nemocnice
zjistili, ze vétSina pacientll nedokdzala pii pfijmu spolupracovat, byly-li jim dany oficialni
psychometrické testy. Proto zacali funkéni poskozeni hodnotit pozorovanim pacienta na
oddé¢leni. Pfi pozorovani se zamétili na ADL.

Ergoterapeuti v Mildmay si vytvofili jednoduché hodnoceni ADL, které pouzivaji pfi
hodnoceni pacientovych schopnosti pfi piijmu do nemocnice. Za kazdou odpoveéd’ ,,ano* se
ptipocitava 1 bod, maximum je 7 bodi. Tyto otazky jsou pouze pro interni pouZiti, nebyly
schvaleny nebo pouzivany externé. Kognitivni stav neni vzdy degenerativni, proto jsou

pacienti ve vétSing ptipadii schopni kompenzovat ztracené schopnosti nebo se je znovu naucit.
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Ji a pije samostatng?

Udrzi moc¢?

Udrzi stolici?

Zvladne osobni hygienu?
Je samostatné pohyblivy?
Vyjadiuje se srozumitelné?

Chova se spolecensky vhodné?

Néekteré z téchto otdzek se mi ale zdaji byt pon€kud nepiesné, protoze na né¢ nelze
zcela jasné odpoveédét ,,ano® nebo ,,ne.“ Pro nékoho mize zvladnuti hygieny znamenat to, ze
si pacient oplachne obli¢ej vodou, n€kdo jiny by to za zvladnuti tikolu povazovat nemusel.
Naopak by pro né¢j mohlo byt méfitkem samostatné ¢isténi zubl ¢i myti vlast. Stejna diskuse
muze nastat u otdzky spoleCensky vhodného chovani. Lidé s demenci ztraceji schopnost
chovat se podle spole¢enskych konvenci, ztraceji zabrany (viz Zgola). Nejspi$ proto jsou tyto
hodnotici otazky jen pro interni pouZiti. Personal Mildmay jiz ptesné vi, jaky vykon mize byt
hodnocen kladné a jaky by uz neprosel.

Aby bylo mozné zjistit, zda byla terapie uspéSna a pacientovi opravdu pomohla
¢innosti kazdodenniho Zivota vylepsit, je nutné prubézné zaznamenavat vysledky pozorovani.

Podle stupné demence, ktery se zjistuje na zékladé symptomi, se stanovuji cile,

kterych by se pfi nacvicovani ADL i IADL mélo dosahnout.

2.3 Pobyvt

Pacienti maji samostatné pokoje. Kazdy je vybaven televizi, lednickou a n¢které¢ maji i
vlastni socidlni zatfizeni. Klimatizace a polohovaci lizka jsou samoziejmosti. Pacienti jsou
vybizeni k tomu, aby si své pokoje vybavili vlastnimi obrazky, fotkami, dopliky, atd.
Jednoduse, aby si z nemocni¢niho pokoje udélali vlastni pokoj. Pomaha to navodit pocit
jistoty a bezpeci.

PrestoZze se jednd o nemocnici a pacienty, nepouziva se zadné¢ nemocnicni pradlo.
Pacienti chodi v bézném domécim obleceni, které je pohodlné. To si vétSinou perou v pracce

sami nebo za pomoci sester.
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Muzi a zeny jsou spolecné na jenom oddé€leni. Zde maji k dispozici spolecné prostory
jako je obyvak s televizi a knihovni¢kou, kufarna nebo jidelna. V kuchyiice si mohou po
domluvé s personalem uvafit vlastni jidla.

V priibéhu dne se kromé spolecného (skupinového) programu pacienti ucastni takeé
individualniho programu. Ten zahrnuje setkani s riiznymi ¢leny IDT.

Na rozdil od tradi¢nich nemocnic, kde jsou navstévni hodiny striktné¢ vymezené, je
v Mildmay navstévni doba volna. Rodinni pfislusnici, znami i blizci mohou pacienta navstivit
kdykoliv v pribéhu dne. Po zapisu na recepci je jim umoznén volny pohyb po nemocnici a na
oddé¢lent.

Pacientim je také k dispozici nemocni¢ni kaple (viz. obrazova priloha ¢. 2). Je
oteviend 24 hodin denn¢ jako misto, kde je mozné si v klidu posedét nebo se pomodlit.

V nedéli 1 kazdy vSedni den zde probihaji bohosluZby, kterych je mozné se libovolné ucastnit.

2.3.1 Individualni program
Mildmay pro kazdého pacienta navrhuje rehabilita¢ni program tak, aby odpovidal jeho

individudlnim pottebam. Kazdy pacient se na zacatku pobytu osobné sejde s jednotlivymi
¢leny interdisciplinarniho tymu, aby se specifikovali jeho potfeby a cile, kterych by bylo
dobré béhem rehabilitace dosdhnout.

Po pfijeti ma interdisciplinarni tym 28 denni dobu na posouzeni nového pacienta. Cely
tym pro n¢j planuje integrovany program péce a rehabilitace. Na konci tohoto 28 denniho
obdobi nasleduje celkové zhodnoceni ze kterého plynou doporuceni tykajici se pacientovych

budoucich potieb péce.

2.3.2 Systém klicovych pracovniki
Nemocnice vyuzivd systém klicovych pracovnikli. To znamena, ze kazdému

pacientovi je pridélen klicovy pracovnik, ktery je pacientovym zmocnéncem nebo obhdjcem,
je-li to nezbytné. Zjednodusené je to zptsob, kdy je v riznych zalezitostech pacient nejprve
odkazovan na ,,svého‘ zaméstnance.

Kli¢ovy pracovnik podporuje a uschopniuje pacienta v riznych zalezitostech, které
chce fesit. Ty se mohou jednodusSe tykat zmén v jeho programu nebo jakychkoliv stiznosti.
Kli¢ovy pracovnik také vede pacientovu slozku, stara se o jeho objednani k 1¢kaiim, zda ma

dostatek 1éku, atd.
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2.3.3 Potieby lidi s HRBI
I ptes to, Ze lidé s demenci maji naruSené poznéavaci schopnosti, neznamena to, Ze

nemusi uspokojovat své zakladni fyzické a spolecenské potieby.

Existuje riznad fada déleni potieb ¢lovéka. Jejich nasledujici rozd€leni jsem upravila
podle Vagnerové. Na tyto zakladni potfeby ma onemocnéni vliv, proto je dilezité se na né pfi
péCi zaméfit a rozliSovat je, aby nedoSlo k frustraci pacienta. ,,Frustrace téchto potteb pak
povede k dal$im problémim.*“( Zgola, 70) Podivam se, jakym zplisobem na tyto potieby

reaguje nemocnice a jak je napliuje.

1. Potreba stimulace

Tato potieba se pifi zhorSovani zdravotniho stavu vétSinou snizuje. Lidé jsou
nasledkem vedlejSich t¢inka 1€kt Casto unaveni a bez energie. Projevuje se u nich apatie a je

zapotiebi pravidelnd motivace. Pacienti nemaji radi velké zmény nebo pfili§ mnoho aktivit.

2. Potreba se ve své situaci orientovat

Pro pacienty je dulezité, aby dostavali o svém zdravotnim stavu pravidelné informace
a védéli, co je ceka. Kdyz pacienti vi, jakd vySetfeni Ci terapie jsou na jejich programu dne,

jsou mnohem klidnéjsi.

3. Potreba citové jistoty a bezpeci

Vlivem nemoci jsou tyto potfeby naopak zvySené. Tito lidé jsou také hodné citlivi na
to, jak se k nim chovaji druzi lidé. Vice vnimaji ton jejich hlasu, vyraz obliceje, gesta i celou
fec téla. Je to proto, ze schopnost porozumét mluvené feci je pomérné snizena.

Clovek se citi v bezpe¢i tehdy, je-li prostiedi okolo n&j piedvidatelné a vie, co osoba
potfebuje je také viditelné a dostupné. Bezpecim se také rozumi moZznost ukazat své
schopnosti a dovednosti ve vstficném nehodnoticim prostiedi.

Lidé v pokrocilém stadiu HRBI jsou prakticky odkazani na pomoc druhych. Je tedy
dilezité, aby klidem okolo sebe citili divéru. To jim pomuze citit se vice bezpecné,
spokojen¢ a bez pocitu tizkosti.

Byvaly americky prezident Donald Reagan také trpél demenci. Popsal, Ze Zivot
takového cloveéka se da pfirovnat kojenci, ktery taktéz potiebuje uspokojovat zakladni
fyziologické potieby. Takové jako je jidlo, piti, odpocinek, teplo a emoc¢ni potieby ve formé

bezpeci a duvéry.
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4. Potreba socialniho kontaktu

Podle dalsi literatury (viz Zgola) se tato potieba specifikuje jako socialni zacleneni.
Pii porovnani vSak dojdeme k ndzoru, ze se potiebuje-li ¢lovék kontakt s okolim, touzi
zaroven po integraci do tohoto prostiedi.

Svét zdravych a nemocnych lidi je ve vétsiné aspektech velice rozdilny, a proto lidem
chybi spole¢na témata ke komunikaci. I pfes svou nemoc vSak maji lidé potiebu zachovat si
svou identitu, pocit, Ze nékam nalezi. Protoze vSak maji ztizenou moznost napliiovat své role
(v roding€, spolecnosti, zaméstnani), mohou mit pocit, ze jsou neduileziti ¢i bezcenni.
Diusledkem toho se ¢lovek mize stat velice pasivnim nebo naopak vybusSnym a utocnym. Aby
se u pacientl tyto pocity odstranily, jednou z podstatnych slozek péce jsou smysluplné
aktivity. Budou-li se lid¢ citit potiebni a cenéni, v jejich chovani se bude tato ptedstava o sobé
samém také odrazet. Budou-li mit naopak pocit bezcennosti, jejich chovani tomu bude také
odpovidat.

V Mildmay se tedy snazi smysluplné aktivity uplatiiovat v ergoterapii i pomoci
jednotlivych slozek rehabilitaéniho programu. Nechtéji, aby se socidlni vazby pacientd
omezovaly jen na zaméstnance, ¢leny rodiny a spolupacienty.

Kromé¢ 1é¢eni a dohledu nad zdravim také podporuji pacienty za takovych podminek,

které jim dovoli vice se socidln¢ integrovat v pfirozeném a neomezujicim prostredi.

4. Potreba seberealizace

Vlivem onemocnéni je i tato potfeba pozménénd, protoZe hodnoty nemocného jsou
vétSinou rozdilné. Pacient se v dobé své nemoci soustiedi na jiné véci, proto pro néj neni
seberealizace tou nejdtlezitéjsi.

Jsou ale naopak 1 pacienti, ktefi se snazi n€jakého cile dosdhnout, aby sobé i okoli
dokézali, Ze jsou schopni to zvladnout.

Donald Reagan dale okomentoval zivot ¢lovéka s demenci tak, ze je pro néj tézké
jednat s n¢jakym cilem nebo spravnou koordinaci. ,,Uz nehleda podnéty, vlastn¢ ani nemutze.*

(Buijssen, 36)

5. Potreba otevirené budoucnosti

Ackoliv jsou tito lidé obeznameni s tim, ze AIDS je smrtelné onemocnéni, nemusi tim
byt nutné frustrovani. Dtlezitou roli zde hraje informovanost o jejich zdravotnim stavu, aby u
nich nedochdzelo k nejistot¢ a uzkosti. Pozitivni postoj persondlu miize odbourat obavy

z dusledkt onemocnéni.
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Nejsou-li nékteré z téchto potieb napliovany, mize dojit k frustraci pacienta. Lidé
potfebuji opakovanou senzorickou stimulaci a pocit smysluplného a uspokojivého

zameéstnani.

2.3.4 Zhodnoceni poti‘eb pacienta
Potteby lidi s demenci pii AIDS se v ni¢em nelisi od pacientt s jinym typem demence

nebo dokonce od zdravych lidi. Zakladni fyzické potieby zvladaji lidé s naruSenou poznavaci
schopnosti plnit v ramci svych moznosti sami.

Na zdkladni psychické potieby ma vSak onemocnéni vliv, proto je dobré se jim
vénovat. Nemocnice na né€ reaguje a napliiuje je pomoci rehabilitaéniho programu, ktery je
individualné sestavovany pro kazdého pacienta.

To, Ze si nemocnice v§ima potieb pacientli, je dobie sledovatelné na ptikladu
zminované moznosti nosit vlastni obleceni, kterd pomaha navodit a uspokojit potiebu pocitu
bezpeci. Tomu také piispivd moznost navstév v kteroukoliv denni dobu. Prani si vlastniho
obleceni nebo moznost uvarit si vlastni jidlo zase napliiuje potiebu seberealizace.

Mildmay jako kiestanskd organizace také pamatuje na duchovni potieby svych
pacientii. Ty mohou byt uspokojovany bud’ ndvstévou v kaple ¢i pfi individudlnich setkanich

s duchovnimi.

3. Zpusoby 1écby a rehabilitace HRBI

3.1 Napad rehabilita¢niho programu

Koncem 90. let v Mildmay zjistili, Ze pacienti s HRBI zacali délat znatelné pokroky,
byla-li jim poskytnuta moZnost U€astnit se rehabilitacniho programu. Program byl v t¢ dobé
jesté podobny tomu na neuro-rehabilitacnich oddélenich (kombinace prvki senzomotorického
uceni).

Lidé s HRBI maji v mozku i oportunni infekce, které jsou podobné meningitidé.
Nikoho by snad nenapadlo nezkusit rehabilitovat lidi s poskozenimi v disledku meningitidy,
tak pro¢ by tomu mélo byt jinak u lidi s HRBI?

Postupem cCasu se v Mildmay zacal vytvaret specialni rehabilitaéni program pro lidi

s HRBI zahrnujici spolupraci interdisciplinarniho tymu a ¢innost denniho centra.
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3.1.1 Unikatni projekt
Nemocnice Mildmay tak postupné vytvofila unikatni projekt. Je totiz v Evropé jedinou

nemocnici, kterd se viibec zabyva rehabilitaci a strukturovanou péci o lidi, ktefi maji demenci
pii AIDS. Na celém svéte jsou asi jen dalsi 4 nemocnice tohoto druhu.

Jedinecnosti umocnuji i jiz zminované standardy MedFash. Ty byly ovSem vydané az
v roce 2003, tedy dlouhou dobu poté, co Mildmay jiz svlij rehabilitaéni program realizovala.
Podle dostupnych informaci zadna jina nemocnice v Britanii zatim tyto standardy nesplnuje.

Jaky je ale divod nedostatku dostupné péce pro tyto lidi? Je to pomérné jednoduché.
Progndza pro ty, jejichz nemoc pokroc¢i az k demenci, je zhruba 6 mésicii Zivota. Mnoho lidi
si tedy mylné¢ mysli, Ze rehabilitaéni programy nemaji zddny smysl pro lidi, ktefi brzy

zemfou.

3.2 Multidisciplinarni l1ééba

Protoze onemocnéni ovliviiuje vSechny dimenze pacientova Zivota (dimenzi fyzickou,
psychickou, socidlni a spiritualni), je dilezité, aby i1 1écba brala v tivahu vSechny tyto oblasti.
Jedna se o holisticky pohled na ¢lovéka, ktery bere v tivahu fyzickou i duSevni pohodu

¢loveéka.

3.2.1 Interdisciplinarni tym (IDT)
Aby byl rehabilita¢ni program ucinny, je tfeba komplexné plsobit na jednotlivé

oblasti. Neni mozné, aby se na vSechny oblasti specializoval jeden ¢lovek, proto je sestaven
tym pracovniki zodpovédnych za jednotlivé oblasti.

IDT je skupina kvalifikovanych odbornikd, ktetfi pracuji v nemocnici, nebo s ni
extern¢ spolupracuji. Tento tym se sklada z doktori, sester, socialnich pracovnikii, poradc,
pomocnych terapeutl, fyzioterapeutd, dietologl, ergoterapeutl, kaplani a nckdy i
komunitnich spolupracovnikii. Jejich plsobeni na sebe musi navazovat a vzajemné se

doplnovat, aby byla rehabilitace ucelend a co nejefektivné;si.

Ergoterapeuti v kontextu IDT
V dobé mého pobytu v Mildmay zde pracoval tym tii OT (occupational therapist —

ergoterapeut), na dal$i dvé mista bylo vypsané vybérové fizeni. Vrchni OT vykonava
supervizi nad dalSimi dvéma OT (Senior L. a II.) na nizsi pozici a bude také dohlizet na praci
nové piijatych zaméstnanct. Vrchni OT a Senior I. OT poskytuji sluzby ve vSech oblastech

kromé denniho centra. To m4 na starosti Senior II. OT.
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Kromé jmenované pozice v DC se sluzby terapeutek zamétfuji na potieby klientl
béhem pobytu vnemocnici. Jsou-li propusténi domid, maji za né jen limitovanou
zodpovédnost. To znamena, ze dlouhodoba péce, jako je naptiklad environmentalni adaptace
(ptizpiisobeni se okolnim podminkdm), je dale vrukou komunitnich terapeutd,
zaméstnavanych mistnimi Gfady.

Aby byla zajisténa kontinuita péce a podporovany ¢inorodé vztahy, pacienti se béhem

pobytu v nemocnici schazeji, pokud je to mozné, se stejnou terapeutkou jako pii ptijmu.

Po pftijeti pacienta do nemocnice je provedena ergoterapeutickd diagnoza. V té jde
pfedevSim o analyzu neporuSenych schopnosti v oblasti mobility, ADL, kognitivnich a
smyslovych funkeci, atd. Uréuje se také potieba kompenzacnich pomticek.

Spolu s pacientem se v pribéhu jeho pobytu v nemocnici, poptipadé ambulantniho
dochéazeni, stanovuji cile terapeutického planu. Tyto cile pak sméfuji k zachovani nebo
zlepSeni samostatnosti, pracovnich ¢innosti, volno¢asovych a rekreacnich aktivit.

Soucasti prace ergoterapeutil je také vyuzivani ergonomickych zasad. To znamena, ze

jsou ¢lovéku s handicapem schopni vhodné ptizplsobit pracovni prostredi 1 néstroje.

Zvlaste u lidi s HRBI hraje rehabilitace velice podstatnou roli. Diky ni je mozné udrzet
aktivitu a zivotni uroven pacienta. Ergoterapeuti pouzivaji pii poruse paméti pacientd rizné
metody. Jednou z nich je napt. substituce (ndhrada). Jedna se o pouzivéani riznych pomticek,
které pomohou udrzet informace namisto porusené paméti. Jde napt. o vyuzivani rtznych
diart, upominek v mobilnim telefonu, popiskd, atd. (ptikladu popisovani obsahu kredence je

mozné si v§imnout v obrazové piiloze ¢. 7)

3.2.2 IDT meeting
Setkani IDT probihé pro kazdé odd¢€leni jednou do tydne. To znamena, Ze tym se sejde

tiikrat v tydnu. Setkani se ucastni vSichni jmenovani zaméstnanci nemocnice, podle potieby
vzdy ,kli¢ové* sestry. Dobrovolniky zastupuje jejich koordinator.

Kazdé ¢tyii nebo Sest tydni se konaji hodnotici setkani tykajici se konkrétniho
pacienta. Kazdy ze ¢lent tymu pfednese béhem cca 20 minut své zjiSténi. Hodnoti pfitom
pacientovy pokroky, zmény, celkovy stav a pldnované propusténi. Nasleduje diskuse
s ostatnimi v tymu, pfednesena jsou 1 zjiSténi o nasledné péci, rodinnych piisluSnicich nebo
pfipominky samotného pacienta. Veskeré zavéry jsou sepsany a vlozeny do pacientovy

slozky.
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Ve vétSiné piipadi je doporucovano cCasové rozloZzené propusténi, aby se zajistil
plynuly piesun do komunitni péce. Protoze se pacienti téchto setkdni nezucastni, jsou o

veskerych zavérech oni i jejich rodiny ¢i ptibuzni informovani pacientovou kli¢ovou sestrou.

3.3 Centrum dennich sluzeb (Dayv Care)

Anglicky jazyk nerozliSuje pojmy stacionai a centrum dennich sluzeb. Souhrnnym
nazvem jsou tato zafizeni nazyvana ,,Day care.” Podle ¢eského Zakona o socialnich sluzbach
(108/ 2006 Sb.) odpovida popis sluzeb tohoto zatizeni spiSe centru dennich sluzeb. Nadale ale
op¢€t ponecham plivodni oznaceni ,,Day care* (DC).

DC je situovano v pfizemi nemocnice, takze je velice snadno pfistupné i pro pacienty
na vozicku nebo se zrakovym poskozenim. K dispozici je prostornd spolecenskd mistnost
s gauci a kiesly, kuchynka, pocitacovd mistnost s pfistupem na internet, oddélend kufarna a
dvé mistnosti pro skupinové terapie (viz. obrazove prilohy ¢. 3 a 4). Klientim je zdarma

poskytovano obcerstveni i obéd v nemocnic¢ni jidelné.

Day care si klade za cil podporovat a pomdhat kazdému jedinci rozvijet jeho
samostatnost a vylepSovat kvalitu zivota. Toho je dosahovano pomoci citlivé skupinové prace

a individualnich konzultaci s pracovniky interdisciplindrniho tymu.

V Day care se realizuji dva zékladni programy. Opét se v nich uplatiuji jednotlivé
prvky rehabilitace a snazi se také reagovat na potteby klientl. Prvni program je pro
ambulantni klienty, druhy je ,rehabilitacni“ pro pacienty s HRBI a kognitivnimi obtizemi
z oddéleni Helen ward.

Denni rehabilitace je vlastné alternativou k pobytu pacienta v lizkové Casti. Mlze byt
také pokracovanim péce pro ty jedince, ktefi byli dlouhodobé¢ji hospitalizovani nebo pro ty,

ktefi pfedtim v nemocnici pobyvali.

3.3.1 Ambulantni klienti
Ti zde mohou navstévovat specialisty pro zdravotni konzultace, fyzioterapii, masaze,

dietniho poradce, atd. Denn¢ jich muaze pfijit az 12.

Jejich program obsahuje rozhovory na pfislusnd témata, diskusni skupiny, vytvarné
umeéni, rucni prace, pocitaCové seminafe, ovladani stresu, relaxacni techniky, vylety, atd. To
v§e bud’ probiha ve skupin¢ nebo individualné.

Ambulatni klienty tvoii z poloviny byvali pacienti z oddéleni. Program DC jim proto

mimo jiné pomaha v pfechodu a integraci z nemocni¢niho prostfedi zpét do komunity. Je jim
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poskytovana rehabilitace a podpora v jejich kazdodennim Zzivoté. Zde naleznou prostor pro
relaxaci, rehabilitaci a socidlni kontakt s ostatnimi lidmi ve stejné situaci.

Klienti, kteti pfichdzeji pfimo z komunity, opét potiebuji doporuceni od svého
konzultanta ¢i komunitni sestry.

V naésledujici kasuistice se zabyvam piipadem jedné ambulantni klientky...

Exkurz ¢ 2: Kazuistika
Sedmadvacetiletd Nancy se do Britanie piistéhovala pied péti lety z Africké Nigérie.

Od imigra¢niho tfadu mé povoleni k pobytu a k vyuZivani zdravotnické péce do dubna roku
2008. Day care navstévuje od dubna 2003. Potfebuje rehabilitaci a podporu. Bez asistence si
neni schopna vzit potfebné 1éky, vyjit ven ze svého bytu nebo si dojit na toaletu.

Piipad Nancy jsem si vybrala z toho divodu, ze do denniho centra dochazela jiz v roce
2004, kdy jsem v Mildmay byla poprvé. Nancy jsem si k rozhovoru vybrala také proto, Ze u ni
ze kromé dezorientace zptisobené demenci ma dalsi handicap. Méla jsem ji tedy moznost
sledovat tfi roky za sebou vzdy vrozmezi jednoho roku. O to lépe pro mé pak byla
sledovatelna zlepSeni jejich schopnosti.

To, ze se mnou Nancy byla ochotnd hovofit a sdé€lit mi svlij ptibéh, povazuji za
uspéch. Jeji klicovy pracovnik mi doporucil klast pouze zjisStovaci uzaviené otazky, na které
je mozné odpoveédét ano-ne. Oba jsme byli pfekvapeni, jak byla sdilnd. Domnivam se, ze to
bylo tim, Ze jsem rozhovor provadéla az predposledni den svého pobytu. Do té doby ke mné
Nancy ziejmé ziskala divéru, protoze jsem ji asistovala pti riznych ¢innostech , chodila s ni

ven na prochazky a ucila ji orientovat se v nejblizSim okoli nemocnice.

Néekteré z nésledujicich informaci jsem ziskala od Nancina klicového pracovnika,
proto se v nich promita jeho osobni nahled. Tyto informace jsem se tedy snazila zpracovat

tak, aby byly objektivnim posouzenim soucasné situace pacientky véetné jejich vypovedi.

Nancy ztratila zrak vlivem poSkozeni mozku. Od té doby také piestala vyhledavat
kontakty a zacala se socialné izolovat. Jeji rodina stale Zije v Africe, ona Zije v Britanii sama,
bez ptibuznych, proto nemé dostatek socialnich vazeb ve svém okoli. Nez zacala navstévovat
DC (Day Care — centrum dennich sluzeb), dostdvala podporu pouze od mistni nabozenské

skupiny.
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V soucasnosti je jeji spoleenskd izolace jiz mnohem mensi. Nancy se skamaradila
s ostatnimi pacienty navstévujicimi DC, presto vSak vétSinou sedi a prili§ nekomunikuje. Po
minulém hodnoceni probéhly snahy najit ji kamarada, ale nepodafilo se to. Pfedevs§im proto,
ze Nancy potiebuje nékoho se znalosti problematiky zrakového postizeni.

Jednim z pozadovanych vysledki rehabilitace v DC je zlepSeni orientace v prostiedi,
samostatné a bezpecné ziti ve komunité. Jedna se o vSeobecné vysledky, kterych je nutno
dosédhnout u kazdého nevidomého c¢lovéka. Nancy tedy dostava slovni instrukce, které ji
pomahaji pii orientaci v okoli. Denné chodi na prochazky s dobrovolnikem, aby se vylepsila
jeji orientace i mimo nemocnici. Ucastni se také jednotlivych skupin probihajicich v DC, pii
¢innostech opét dostava slovni instrukce, pomaha ji také dobrovolnik.

Drive méla Nancy problémy s koordinaci pohybti dolnich koncetin, nebyla si jista
v chlizi. V soucasnosti se jeji pohyblivost vylepsila a ona si vice divéfuje pii chiizi i orientaci
po nemocnici a dennim centru. Pamatuje si, kde se nachazeji jednotlivé mistnosti, napf.
toaleta, kuchyika nebo osetfovna. Celkové je schopna se samostatné dostat na recepci nebo
ven do obchodu ve své komunité, kde si pravidelné vyzvedava noviny.

Obcas vSak vyZzaduje dohled. Je to pfedevsim tehdy, kdyZ se jevi méné zorientovana.
Jednou tydné navstévuje fyzioterapii v posilovné.

Kazdy tyden Nancy navstévuje spiritudlni program ,, T¢lo a duse™ (Body and Soul),
ktery si velice oblibila. Dale v nemocnici chodi do kaple a v nedéli je vyzvedavana do kostela.
V kostele je pracovnik, ktery dohlizi na jeji bezpecnost. Na téchto programech se miize

setkavat s ostatnimi lidmi a vice se socializovat.

Dalsim z pozadovanych vysledkt rehabilitace v DC je zlepSeni a stabilizace ndlady a
zlepsSeni chovani. Nancy ma také zrakové halucinace, v nichz vidi lidi ze své vesnice, ktefi ji
chtéji zabit. Je to proto, Ze se za své onemocnéni citi provinile.

Tyto zrakové halucinace se u ni vyskytuji i nadale. Pokud se ji nékdo zepta, je schopna
o nich diskutovat. Sama potvrzuje, Ze ma vidiny.

Casto sedi na zidli, usne, povida nebo zpiva si sama pro sebe, ob¢as se modli. Pokud
se ji nékdo zepta, je schopna sdélit, zda se modlila, nebo méla vidiny. Od zacéatku jejich
navstév v DC se vSeobecné jeji ndlada v poslednich nékolika mésicich vylepsila, je veselejsi.

V dubnu lofiského roku nahlésila jednomu z pracovnikti denniho centra, ze ji ,,palila
postel“. O mésic pozd¢€ji vypoveédéla, ze stale vidi osoby, ale uz s ni nekomunikuji, protoze
ona jim na nic neodpovida. Ten den vid€la jasné svétlo a stiny lidi. Na zdklad€ toho

doporucili pracovnici DC psychiatrickou prohlidku.
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Psychiatr Nancy ptedepsal antipsychotické léky. Psychicky stav je také sledovan
dennim centrem. Po néjaké dobé¢ se tyto zrakové halucinace zmirnily, ale i tak se Nancy modli
o pomoc vzdy, kdyZ je témito vidinami vyrusovana.

Postup, jak dosahnout vylepSeni a stabilizace nalady, navrhuji pracovnici DC takovy,
ze Nancy obcas dovoli ventilovat své pocity a monitorovat piiznaky zhorSené nalady. Budou
ji nabizet aktivity, které by ji pomohly nemyslet na své vize. Byla také doporucena tymu
duchovnich, ktefi jsou schopni zajistit ji spiritudlni podporu.

Nancin klicovy pracovnik stanovil jako jeden zcili rehabilitace zlepSeni chovéani.
Podle vlastniho pozorovani bych fekla, ze Nancino chovani se zdd byt nevhodné predevsim
v situacich, kdy je nastvana, ze ji nékdo pomaha. U lidi s jakymkoliv télesnym handicapem je
vSak bézné, Ze nevyzadana nebo nevhodné poskytnutd pomoc nemusi vzdy vyvolat vdécnou
reakci.Proto si myslim , Ze by spis$ méla byt vedena k tomu, aby si uméla ptiznat, kdyZ pomoc
potiebuje a pozadat o ni. Zadnych jinych projevii nevhodného chovéani jsem si pii svém
pusobeni v DC u Nancy nevsimla.

Metoda ventilace emoci (viz Ktivohlavy) pomahé pozitivné ovliviiovat stav lidi, ktefi
se setkali s néjakou negativni zkuSenosti zplsobujici subjektivni pocity stresu a bolesti.
Myslim si, ze pracovnici jednaji spravné, kdyz chtéji u Nancy snizit negativni emocionalni
dopad tim, ze ji o jejich zrakovych halucinacich nechaji hovotit. Dobrovolnik nebo
zameéstnanec se na né musi ale zeptat, jinak o nich Nancy sama hovofit nezacne.

Vroce 2003 méla Nancy nadvahu, 82 kg. Tydné navstévuje posilovnu kvili
fyzioterapii a denné chodi na prochazky s dobrovolnikem. Navstévuje skupinu, kde se
diskutuje o zdravém zivotnim stylu. Tydné¢ je ji kontrolovana a monitorovana vaha.

V soucasnosti Nancy prestala jist dorty a také se omezila v konzumaci hranolkd. Pri
vybéru obéda v nemocnici se rozhoduje, které jidlo je pro ni zdravéjsi. Od posledniho vazeni
je jeji hmotnost stabilni, 76 kg. Myslim tedy, ze fyzioterapie, prochdzky i skupina ji vyhovuje,

proto navrhuji, aby v téchto aktivitach i nadale pokracovala.

ADL (kazdodenni aktivity) délaji Nancy stidle pomérné velké problémy. Je proto
dilezité udrzovat jeji samostatnost na urcité urovni, aby se nezhorSovala. Nancy se tedy bude
sama objedndvat na ambulantni oSetfeni. Jako soucast jejiho rehabilitacniho programu ji
klicovy pracovnik pomuze naplanovat telefonaty a pomuze ji zapsat datum objednani do
jejiho diafe. Nancy se ma naucit spravné nahmatat ¢isla na telefonu, ktera jsou ji diktovana.

Vedeni telefonického rozhovoru ji pak problémy nedéla.
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V ramci nacviku ADL si ma také Nancy kazdé rano po ptichodu do DC sama pfipravit
kavu a toasty. Bylo mym tukolem ji asistovat. Zpocatku potifebovala pomoc, po par tydnech
jen dohled a pozdé&ji jen slovni instrukce. Velice diilezité bylo pravidelné opakovani, aby
Nancy naucené kroky nezapomnéla a v ¢innosti si byla jistd. Pfed mym odjezdem byla toto
schopna provadét bez asistence. Dilezité ale bylo, aby pfedméty v kuchyiice stale lezely na
stejném miste, proto jsem se vzdy musela ujistit, Ze tomu tak je. Nancy by tato skute¢nost

mohla znejistét a odradit ji od dalSich kroki v pfiprave snidané.

Problém frustrace socidlnich kontaktii je u nevidomych lidi docela ¢astym problémem,
at’ maji demenci nebo ne. Vlivem ztraty zraku ma ¢lovek pocity nepfijeti od okoli ¢i samoty.
Pro Nancy je socidlni zaclenéni o to t€zsi, ze jeji rodina zije stale v Africe a v Londyné nema
zadné pratele. Je také mozné, Ze setkdni s ostatnimi lidmi vnima jako neuspokojivé ¢i
zatézujici, protoZze ma pocit, ze nikdo nerozumi jejim problémiim spojenym se ztratou zraku a
nemoci. Nancy na tuto situaci pfirozené reagovala hledanim pomoci, kterou nalezla u
nabozenské skupiny ve svém bydlisti, kam se mohla také socialn¢ zaclenit. Z toho mi
vyplyva, ze duchovni potieby hraji v jejim zivoté dilezitou roli. Této potieby si vSimli i
zaméstnanci, proto ji doporucili tymu duchovnich v Mildmay. V nemocnici je mnoho dalSich
lidi, pro které je vira velice dilezitd, a proto se chtéji ucastnit riiznych setkani a aktivit v kapli.
Kazdy den probiha néjaky z nabozenskych krouzkli ¢i ekumenickych msi. Ty jsou

samoziejme zkracené a ptizplisobené moznostem pacientil.

Svycarka Kiibler-Rossova definovala jednotlivé fize vyrovndvdni se se smrtelnou
nemoci. Prvni faze, faze Soku, vétSinou zacind se zjiSténim véazné nemoci. Nasleduji faze
agrese, smlouvani, deprese a smitfeni. To, Ze se Nancy stahuje do ustrani a pieje si byt sama,
muze byt opét normalnim projevem ¢lovéka, kterému byla sdélena diagnéza smrtelné nemoci.

Osobnostni rysy vseobecné hraji dulezitou roli v tom, jak se ¢lovek chova nebo jak se
stavi k zvladani problému, potazmo nemoci. Nancy jsem pied tim, nez pfisla o zrak, neznala,
proto nemohu fict, jak by se normalné chovala. Je ale mozné, Ze také byla introvertni a
pasivni, a proto neni jeji soucasné chovani ni¢im zvlastni.

Na rozhovoru (viz textova ptiloha 1), zvlasté na zacéatku, je patrné kladné hodnoceni
aktivit, které Nancy v DC ma. Dokonce tika Citim se, jako bych chodila do prace. Do své
prace. Toto tvrzeni mi ptijde jako docela podstatné, protoze poukazuje na to, Ze se Nancy citi
jako zdravy €lovek, ktery chodi denné€ do prace. Na konci jeste zdlraziluje, jako by prace byla

jeji. Patrné ma k DC dobry vztah a jiZ si zvykla na pravidelné dochdzeni. V zavéru rozhovoru
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také tika Jsem Stastna. Jsem velmi velmi Stastnd.... To je opét vyjadieni jejiho kladného
subjektivniho pocitu a celkového vztahu ke svému zivotu i momentéalni situaci. Pro
zaméstnance muze byt toto tvrzeni vyznamnym voditkem pro budouci praci s Nancy.

Nancy se mi také svéfila, ze v Africe byla svou tetickou c¢asto bita. Pfedpokladam, ze
praveé v dasledku téchto nehezkych zazitkli mé pocity ménécennosti, negativni obraz sebe
sama a nedostatecnou sebedivéru. To se projevuje tak, ze pti ¢innostech si Nancy mysli, ze
¢innost nezvladne, proto se do jeho feSeni ani nechce poustét. Az kdyz je nékym ujisténa, ze
¢innost nebude vykondvat upln€ sama, ale s instrukcemi nebo konkrétni pomoci, pusti se do
prace.

Na rozhovoru je také mozné si v§Simnout ulpivavého mysleni, perseverace. I pfi otazce
Mas néjaké deti? Nancy odpovida: Ne. Pilné jsem ji pomahala v jeji restauraci. Odpovéd na
otazku je tedy spravnd, ale opét se vraci ke své teticce, ktera se k ni nepékné chovala. Tato
porucha mysleni se neobjevuje jen u pocinajici demence. Zde bych se opét ptiklonila k tomu,
ze se jednd o bézny projev Cloveéka se zranujici zkuSenosti, a proto neni u Nancy ni¢im
neobvyklym.

V zavéru Nancy vyjadiuje své prani mit dité. Opét se tim potvrzuje fakt, ze demence
nemaze ostatni véci a 1 u Zeny, ktera je nevidoma a ma HRBI, se projevuje matetsky pud. Je
to jeji pocitovana a vyjadrovand potreba (viz Basteckd), kterda nemiize byt momentalné
neuspokojend, vzhledem k tomu, ze Nancy zatim neni schopna se o sebe postarat a ani nema
zadného pritele. Je pravdépodobné, Ze tvrzenim Jednoho dne bych chtéla mit rodinu spise
vyjadiuje své prani do budoucnosti a uvédomuje si, zZe nejprve se sama musi naucit dostatecné

sobéstacnosti.

Souhrnné lze fici, Ze celkové Nancy potiebuje stdlou rehabilitaci a podporu.
Pracovnici dobfe védi, ze dalezitym ptfedpokladem k dosazeni rovnocenné pozice s ostatnimi
je dosazeni dostate¢ného stupné samostatnosti v pohybu s bilou holi. K tomu by ji mél
v nemocnici dopomoci dobrovolnik a mimo nemocnici osobni asistent. Bez jeho pomoci
zatim neni schopna vzit si potfebné léky, vyjit ven ze svého bytu nebo si dojit na toaletu.
Dalsi nutnosti je pomoc nalézt ji podporované bydleni. Ve svém momentalnim byté neni
schopna zajistit chod domacnosti, Zije sama v garsonce. Od zdravotniho stfediska ve své

komunité nema zadnou podporu, proto je pro ni DC v Mildmay velice dulezité.

Odhlédnu-li od stanovené diagnézy HRBI a vezmu v potaz jen fakt, Ze Nancy se

do nékolikamiliéonového Londyna piestéhovala z Afriky sama, je nevidomé a diagnostikovana
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AIDS, jeji chovani dava smysl. Z osobniho pohledu vidim tato zjisténi jako velice uZitena pti
mé mozné budouci praci s dal§imi pacienty. To, ze ma ¢lovék HRBI, totiz neznamend, ze
nemize pouzivat mechanismy jako Clovék bez demence. V jeho zivoté se totiz muze
odehravat to samé, co by ve stejné situaci prozival i Upln¢ zdravy ¢lovek.

Zpétn¢ vnimam tato fakta jako dalezité téma k zamysleni 1 pro persondl v nemocnici,
ktery s témito lidmi denné pracuje. Aby si i oni byli védomi toho, Zze ne v§echny projevy jsou

projevy demence a v podobné situaci by i oni tfeba jednali stejnym zptisobem.

3.3.2 Pacienti z oddéleni Helen ward
Prace ve skupiné zahrnuje komunika¢ni dovednosti, orientaci (v c¢ase, prostoru,

situaci, atd.), rozvzpomindani, kreativni Cinnosti jako muzikoterapie, vytvarné techniky,
vypraveni probéht, atd.

Individualni program sestavuje podle moznosti pacienta ergoterapeut ve spolupraci
s psychiatrem. Snazi se bud’ zvysit nebo alesponn zachovat uroven pacientovych funkei,

samostatnost, ovladani stresu a relaxaci.

3.3.3 Program v DC
Dopoledni programy (pro obé€ skupiny) probihaji v budové a odpoledni pievazné

venku. Patfi mezi né navstéva muzei, parkil, zahrady (Thrive), vystav ¢i kavaren. To pomaha
pacientim udrzet urcitou uroven socidlnich a kazdodennich dovednosti za pfitomnosti a
pomoci personalu. Je tim zaroven napliiovana potieba socialniho kontaktu.

Obvykle se zde pracuje metodou One-to-one, tzn.individudlniho pfistupu, kdy na
jednoho pacienta pfipada jedna sestra ¢i dobrovolnik. Pfi vétSich akcich, jako je napf.
celodenni vylet, musi byt pfitomno urcité procento vySkolenych i amatérskych pracovnikii

v poméru ke klienttim.

Den v DC zacina pozvolnym schazenim se klientd. Ti se bud’ taxisluZzbou nebo sami
dopravuji autobusem. V kuchyiice si mohou udélat snidani, ve spolecenské mistnosti pak
poslouchat radio nebo si ¢ist denni tisk.

Kazdy den je vzdy zahdjen ve spolecenské mistnosti, v kruhu. Pfipomene se, jaky je
dnes den, mésic, rok, rocni obdobi a jeden vzdy po kruhu ptetika jména vSech zicastnénych.

Je to takové malé cviceni na pamét. Nasleduje diskuze o novinkach, udalostech, atd. a
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ptedstaveni programu pro dne$ni den. Poté bud’ skupina jde/jede ven nebo se ve skupinovych

mistnostech vénuje né¢jakému programu.

V textovych ptilohach uvadim ukazku rehabilitacniho kurzu pozndvacich schopnosti

(€. 2), ptehled jeho osnovy (€. 3) a zpétné vazby od klientti, kteti se ho U€astnili (€. 4 a 5).

3.4 Nacvik ADL

Aktivity denniho Zivota a jejich nacvik je nedilnou slozkou rehabilitace. V §ir§im thlu
pohledu miizeme tuto rehabilitaci chdpat jako intervenci s ucelem navratit pacientovi co
nejvice ztracenych schopnosti (kognitivnich, emocnich i socidlnich).

Nacvi¢ovani a hodnoceni ADL je soucasti ergoterapie zaméifené na vychovu
sobéstac¢nosti. Pomoci riznych testli se zjistuje stupenn sobéstacnosti pacienta. Tyto testy se
zamétuji na zdkladni denni Cinnosti jako je tfeba piiprava a pozivani jidla, oblékédni, osobni
hygiena, tklid a domaci prace, cestovani a dalsi.

Se zhorSovanim demence se postupné zhorSuje i motorika (viz. ptiznaky HRBI) a
dochazi k porucham pohybové koordinace, dyspraxii. Poskozeni jemné motoriky mtze d¢lat
problémy pfi oblékdni odévil, zapindni knoflikli, odemykdni dveii klicem, psani. K usnadnéni
téchto dennich aktivit se pouzivaji rizné kompenzacni pomicky. S jejich pomoci se pacient
opé€t nauci provadét mnohé ¢innosti sdm, aniz by byl zavisly na jiné osob¢. Nékdy je nezbytné
provést také Upravy bytu, vyménit dveini knoflik za kliku, vybaveni kuchyné, zastrcky,
vypinace, tak aby je pacient mohl pouzivat.

Pro nacvik ADL 1 IADL v Mildmay probihaji nasledujici programy. Vede je vzdy
ergoterapeutka v piitomnosti ndkoho z IDT a probihaji v DC. Ugastni se jich jak pacienti
z oddéleni, tak ambulantni klienti. Jedna se o skupinové programy realizované metodou one-

to-one.

3.4.1 Breakfast club

Jednéd se o program probihajici kazdou stiedu a patek rano na Helen ward. Snahou
tohoto ranniho klubu je rozvijet ADL, konkrétn€é pak dovednosti pfi ptipravé jidla a piti.
Kazdy z pacientl je motivovan k tomu, aby si sam, s asistenci nebo s instrukcemi pfipravil
snidani. Soucasti je také uceni se bezpecnosti v kuchyni, jednoduchému vateni nebo vybéru
vhodné stravy. (viz. obrazova priloha ¢. 7)

Ergoterapeutka nebo rehabilitaéni asistentka si déld zadznamy o prib&hu pfipravy

snidan¢ u jednotlivych pacientil.

-53 -



3.4.2 Orientace a planovani
Pro nemocnic¢ni i ambulantni klienty je dilezité znat svou komunitu 1 jeji okoli. V této

skupiné se tedy mohou naucit, jak se bezpecné¢ ve své komunité pohybovat. U¢i se také
planovat vylety nebo cesty do mistnich obchodl a zatizeni. Jde i o to umét si uvédomit sebe,
jako soucast celku ostatnich lidi.

Cilem této skupiny je ziskat jakési organizatni dovednosti ve smyslu umét si

naplénovat cestu do obchodu a udélat si zakladni finan¢ni rozpocet na nakup.

3.4.3 Komunitni socialni dovednosti
Tato skupina je podobna té predchozi. Zaméfuje se na uvédomovani si spolecenského

prostiedi a komunikaci v prostiedi mimo nemocnici. Realizace probiha navstévami mistnich
kavaren, trhii nebo zajimavych mist, podle zaméteni rehabilitace. Timto programem se také

rozvijeji bezpecnost na ulici/ silnici a naviga¢ni dovednosti .

3.4.4 Zivotni a socialni dovednosti
Je to opét velice podobné téma. V tomto programu se pacienti u¢i objevovat vSechny

aspekty kazdodenniho zivota. V zéavislosti na svych mozZnostech zde hraji rizné scénky nebo

jen poznévaci hry a cvi€eni. Témata jsou zalozena na aktualnich udalostech.

3.5 Organizace Thrive

Jednim z netradi¢nich piikladd moznosti rehabilitace a pracovni terapie, ktery
nemocnice zprostfedkovava, je projekt Thrive. Toto slovo v piekladu znamena ,, darit se,
vzriistat nebo vzkvétat® a prakticky odpovida mottu organizace Thrive. Jedn se o britskou
dobrocinnou instituci, kterd v této oblasti plsobi jiz 25 let. Projekt této organizace se snazi
pomoci zahradnickych aktivit znovuuschopnit jakkoliv znevyhodnéné nebo star¢ lidi. Témito
aktivitami chce dosahnout toho, aby se lidé mohli znovu zapojit a podilet se na spoleCenském
a ekonomickém Zivoté¢ své komunity. Pradvé specializované projekty, zaméfené na
zahradnické aktivity, podporuji lidi ve zdokonaleni zruc¢nosti, zaméstnavaji je a maji
terapeuticky 1 zdravotni ucinek.

Thrive poskytuje profesionalni rady tykajici se zahradnickych ¢innosti jak pro lidi
s riznymi druhy postizeni, tak i pro staré lidi. Mildmay vyuZzivé tohoto projektu jako externi

zpusob rehabilitace a pracovni terapie (viz. obrazova priloha ¢. 5).

¥ Fin Publishing: Anglicko-&esky, &esko-anglicky (studijni) slovnik, 2003
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Zde je par ptikladd, jakych cill se tento projekt snazi dosahnout:
» zvysit si sebeuctu a sebedtvéru

ziskat zakladni a spole¢enské dovednosti

ziskat nové schopnosti a moznost nalézt si zaméstnani

zmenit Zivot po nemoci nebo urazu

Y V V V

udrzovat a vylepsSovat kvalitu zivota

Zahrada St. Mary, kterou lidé z Mildmay navstévuji, se nachazi nedaleko nemocnice.

Jedna lekce, kterd je maximalné pro 12 lidi a trva zhruba 2 hodiny, vyjde nemocnici na £120.

3.5.1 Co jsou to terapeutické zahradnické prace? )
V roce 1999 byla na schiizi odbornikli schvalena nésledujici definice pro uzivani ve

Velké Britanii. Definice by méla reflektovat Siroké spektrum ¢innosti, které jsou zahrnuty ve
vztahu mezi lidmi a rostlinami.

Spolecenskymi a terapeutickymi zahradnickymi pracemi se rozumi proces, pomoci
kterého si jednotlivci mohou vylepsit svou duSevni i télesnou pohodu za uziti rostlin a
zahradnich praci. Tohoto je dosazeno pomoci aktivniho nebo pasivniho zapojeni. (volny
pteklad z GrowthPoint, vydani €. 79, podzim, 1999, str. 4)

Spolecenské a terapeutické zahradnické prace zahrnuji také vice formalni prostiedky,
které mohou byt pouzity v terapii i v rehabilitaci pro vSechny skupiny lidi s postizenim.
V tomto ptipadé je navic do zahradnickych aktivit vélenéno uceni se zakladnim dovednostem,
jako je cteni nebo psani. Diky tomu lidé ziskavaji i podstatné spolecenské dovednosti
v podobé tymové spoluprace nebo trpelivosti. Pobytem venku a ptisobenim okolniho prostredi

si vylepSuji dusevni i fyzické zdravi.

? http://www.thrive.org.uk/about-thrive-social.asp
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Obr. 2: VSechny tyto vyhody mohou byt vyjadieny nasledujicim modelem:

/;:Iravi, pohoda )

R
Rehabilitace, akceptace |
socialni zaélenéni |

Klid, mir, spiritualita ‘

sstiani - Spoledenshé : i ii I i
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————TJ7 e 1 konzZumace 4
budovani respekiu | | | pozornoesti,
Rozuoj | me— ani
schopnc{sﬁ |} Hyzicka ‘ bttt
il aktivita | se stresem
Aktivniz [ A Pasivni:
zahradnictd, zahradniceni wvédomowvani si prirody
I 1 ' |

Prirozené vyvojove faktory

Ptevzato a upraveno podle: www.thrive.org.uk (Aldridge & Sempik, 2003)

4. Zavér

4.1 Zhodnoceni

V Mildmay jsem méla moznost vykonavat svou prazdninovou praxi hned tfikrat. Proto
si také myslim, Ze nasledujici zhodnoceni nebude jen povrchni a ndhodné. Vzdy vychazi
nejen zmych osobnich zkuSenosti, ale i zndzori nékterych zaméstnancii a samotnych
pacientl.

Kromeé kritiky pfipojim i kladné zhodnoceni.

4.1.1 Kritika
Chybi psand koncepce rehabilitacniho programu

I ptes to, ze je Mildmay jedinou nemocnici v Evropé poskytujici rehabilitaci lidem
s HRBI, potykéd se v souCasnosti se zna¢nymi financnimi problémy. Diky tomu se snizuji
pocéty zaméstnancli a jsou propousténi i ti, kteti v Mildmay pracovali fadu let. To pak ma

castecné dopad i na samotné pacienty.
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Nedostatek financi neni ve zdravotnictvi ni¢im neobvykly, ale zde by mél byt fesen.
Mildmay sice ma jakysi rehabilitaéni program, ale ten je$té neni nikde zaregistrovany nebo
schvaleny. Myslim si, ze bylo-li by toto mozné, dalo by se nasledné zadat o vétsi dotace nebo
granty.

Sama jsem si mohla ovéfit, ze lidé podilejici se na tvorbé a vyvoji rehabilitacniho
programu jsou plné vytizeni praci s pacienty. V Case vénovanému administrativé se tak
zabyvaji individualnimi ptipady pacientll a na pisemné zpracovani rehabilitaénich programi

JiZ nezbyva Cas.

Pohyb pacienti s HRBI mimo odd¢leni

Jak jsem se jiz zminovala v kapitole tykajici se struktury nemocnice, jsou vSechna
oddéleni uzaviena. Pacienti z oddéleni Elizabeth a Alexandra ward mohou chodit libovolné
ven, znaji kod dveti. Pacientim z Helen ward toto vzhledem k jejich poSkozenim umoznéno
neni.

V tydnu jsou pacientim k dispozici dobrovolnici, takze v jejich doprovodu mohou
témét kdykoliv ven. Horsi je to o vikendech, kdy dobrovolnici do nemocnice nedochézeji.
Pacient mliZe jit ven jen v doprovodu sestry (One-to-one, tedy op¢t na jednu sestru jen jeden
pacient). Na oddéleni ale vzdy musi byt pfitomny urcity pocet sester, takze se nékdy stane, ze
se z nékolika pacientll dostane ven jen jeden. Tém, kterym nepfijde ani navstéva, se pak obcas

stane, ze se za cely vikend nedostanou ven viibec.

Volny ¢as mimo fizené programy a terapie

Tento problém casteCné souvisi s tim piedchozim. Kromé vikendd se tyka i ¢asu po
skonCeni skupinovych fizenych (rehabilitatnich) programii a individudlnich terapii. Ty
vétSinou konci v odpolednich hodinach. Po zbytek Casu se pacienti o¢ividné nudi. Nekoufi-li
pridélené cigarety, bez cile se prochdzeji po odd¢€leni, nebo jen sedi v kiesle vedle sesterny a
sleduji déni na chodbé.

Timto vSak nechci kritizovat sestry, které se v tomto sméru opravdu snazi. Motivovat
lidi s HRBI k né&jaké smysluplné ¢innosti je ale opravdu tézkeé.

Neékdy si 1 samotny pacient pfeje nic nedélat a jen koufit nebo sedét a sledovat okolni

déni.
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Spatna komunikace mezi sménami

Tento problém neovlivnil pouze mé jako dobrovolnika, ale i samotné pacienty.
Kazdoro¢né se mi totiz stalo, ze zaméstnanci z oddé€leni si pfi stfidani smén nesdélili ¢i
nezapsali dulezité informace tykajici se pfedev§im navstév lékate. S n€kolika pacienty jsem
tedy cestovala ptes cely Londyn, jen abychom u lékate zjistili, Ze objednani bylo zrusené
nebo presunuté na jiny termin. To se tykalo také vyzvedavani 1€kl z nemocni¢nich 1ékaren.

Napriklad se stalo, Ze jsem s pacientem méla jet do jeho bytu vyzvednout véci a
pomoci je prestéhovat jinam. Misto toho ndas ridic ambulance vyzvedl jako nékoho uplné
Jjiného a vezl do nemocnice na druhy konec Londyna. Dva lidé by tak prisli o domluvenou
schiizku. V zaveru ale vyplynulo, ze dotycny mél objednany odvoz az o piil hodiny pozdéji a

druhy pacient do nemocnice tento den viibec jet nemél.

Alespont minimalni navrh, jak zlepSit tuto situaci, jsem podala jiz pfi svém pobytu
v nemocnici. Pfed jakoukoliv planovanou cestou jsem si den piedem vyzadala telefonické

ovéfeni a potvrzeni objednavky. Tak se podatilo predchazet témto nedopatfenim.

4.1.2 Kladna zhodnoceni
Profesionalita, znalost oblasti

Na prvni pohled je vidét, Zze vSichni zaméstnanci pracujici v Mildmay s laskou. To
zdokumentuji na né€kolika kratkych ptikladech: Napt. zaméstnanci, kteti nepracuji v pfimém
kontaktu s pacienty, s nimi obcas travi svllj volny Cas (pauzu na obé&d, pied/ po praci) tieba
spoleénym ¢tenim denniho tisku nebo jen povidanim si. Nekolikrat jsem také doprovazela
pacienty na navstévu ostatnich zaméstnancii do jejich kancelafe. Hodné Casté je to pak u
pacienttl, ktefi ukoncili pobyt. Do nemocnice se vraceji navstévovat oblibené zaméstnance,
kteti se upfimné zajimaji o jejich soucasny stav.

Kazdy ma také odpovidajici vzdélani 1 znalost oblasti HIV/AIDS, HRBI. Nemocnice
ma totiz vlastni Skolici centrum, kde pravidelné potada riznéd Skoleni. Ta jsou bud’ pro
zajemce z fad vefejnosti nebo jen interni, pro zaméstnance nemocnice. V prubchu roku je tak
mozné se dozvédét Cerstvé novinky v oblasti antiretrovirdlni terapie, infekci a poskytovani
prvni pomoci.

Zastupci nemocnice se také kazdoron¢ UCastni mezinarodnich konferenci o
HIV/AIDS. V 1ét€ 2006 to bylo v Torontu v Kanadé¢, kde také prezentovali sviij rehabilitaéni

program.
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Blizkost pacientiim

Londyn je multikulturni metropole. Také do nemocnice pfichazeji rGzni pacienti
riznych kultur, ndbozenstvi a sexudlnich orientaci. Tomu odpovid4d i1 Siroké spektrum
zaméstnanct, kteti se tak mohou pacientiim v nékterych oblastech pfiblizit.

Pacienti z africkych statl si mohou ve svém rodném jazyce promluvit s n¢kterymi
sestrami 1 dobrovolniky. Ne¢kolikrdt za mésic pak probiha vareni africkych jidel.
Homosexudln¢ orientovani muzi mohou své problémy fesit s nékterymi stejné orientovanymi
zaméstnanci, kteti rozuméji této problematice. Své nabozenské potteby pak mohou kdykoliv
feSit zn€kterym ztymu duchovnich. Kromé toho jsou nécktefi zaméstnanci sami HIV

pozitivni. Pacienti se jim radi svétuji s jistotou, Ze jim zaméstnanec opravdu rozumi.

Dobrovolnici

V nemocnici ,,pracuje” okolo 40 dobrovolnikii. Né&ktefi do nemocnice dochézeji
pravidelné jiz nékolik let, jini zase potiebuji ziskat praxi pro své budouci povolani. Libi se mi,
7e na rozdil od Ceské republiky mé Britanie k dobrovolnikiim opravdu kladny piistup. Uz jen
fakt, Ze dobrovolnik vénuje organizaci svlij volny Cas a pracovni silu, je divodem k tomu, aby
nepouzival své finan¢ni prostfedky. Jinymi slovy, vSechny organizace alesponn proplaci
dobrovolnikiim cestovné zi do zafizeni a nabizeji bezplatné obcerstveni. Mné jako
dobrovolnikovi Mildmay poskytla bezplatné ubytovani, celodenni stravovani a cestovani po
Londyné. Veskeré vydaje s pacienty mi také byly proplaceny.

Dobrovolnikt je v Britanii dostatek, proto si mohou organizace dovolit d¢lat jakasi
vybérova fizeni. Je to stejné dulezité jako vybér vhodnych zaméstnancii. Jak jsem se jiz
zminovala, dobrovolnici jsou plnohodnotnymi ¢leny IDT, proto je jejich zapojeni velice
dilezité. Pro nékteré pacienty jsou dobrovolnici velice dilezitymi osobami, protoze nosi
,venkovni svét“ do toho nemocni¢niho. Kazdy dobrovolnik tedy prochazi skolenim, kde je
uveden do problematiky HIV/AIDS/HRBI, seznamen s bezpecnosti a dalSimi formalitami.
Nezbytné je také skoleni pro zachazeni s koleCkovym kieslem. Nékteti pacienti ho vyuzivaji a
pfi manipulaci snimi je dilezitd bezpecnost, aby nedoSlo ke zranéni pacienta nebo

dobrovolnika.
Mg¢ postaveni bylo ,,dobrovolnik na plny tivazek®. To znamenalo byt k dispozici denné

ptiblizné od 9 do 17 hodin, krom¢ vikendt. V nemocnici jsem méla velice Siroké uplatnéni;

od prace s pacienty a pfipravy ¢i realizace programil po vyzvedavani 1éka z jinych nemocnic.
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Pted kazdym programem probihd pro zaméstnance i dobrovolniky briefing a po
skon€eni programu i debriefing. Pii briefingu se jedna o kratkou poradu nad jiz pfipravenym
programem. Pro metodu one-to-one jsou jednotlivym pracovnikim ,pfid€leni pacienti
s instrukcemi, na co se pii praci zaméfit, jak pacient reaguje, atd. Debriefing poméaha
zhodnotit vlastni uplatnéni a zamyslet se 1 nad drobnymi uspéchy, kterych jsme pomohli

pacientim dosadhnout. Pribéh ¢innosti pacienta se zaznamenava do jeho slozky.

Toto byly jen ptiklady toho, jak se nemocnice snazi pacientiim co nejvice piibliZit v co

nejriiznéjsich oblastech.

4.2 Diskuse

Mildmay jsem navstivila pokazdé v ¢asovém rozmezi jednoho roku. Mezi mymi
navstévami probehly vzdy jen minimalni zmény, proto nebylo tézké si rychle pfivyknout na
znamé zaméstnance 1 zpusob prace. Opakovani praxe tak bylo velkou vyhodou, protoze jiz pti
druhé navstéve jsem byla ¢astecné povazovana za ¢lena tymu. Diky tomu mi bylo umoznéno
blize spolupracovat s ergoterapeuty, pomahat jim vytvaiet nebo dokonce samostatné vést
program. Jiné informace mi byly naopak poskytnuty jen zprostfedkované, proto jsem se jimi
tak detailn€¢ nezabyvala. Na druhou stranu nemusi byt nékteré informace tykajici se
nemocnice aktualni, vzhledem k ménici se finan¢ni situaci.

Do Mildmay kazdorocné pftijizd€ji vykonéavat svou zahrani¢ni praxi ergoterapeutky
z Nového Zélandu. Po studiich je povinnou soucasti jejich kvalifikace minimalné ro¢ni
zaméstnani v jiné anglicky hovofici zemi. Bylo pro mé¢ velice zajimavé vSimat si kazdy rok
rozdilnych pfistupi novych terapeutek. Ty pracuji vzdy jen na pozici Senior II, tzn. ze nad
sebou maji dohled vrchni ergoterapeutky a Senior I (viz kapitola Ergoterapeuti v kontextu
IDT). Na zaklad¢ osobnich zkuSenosti ale 1 setkdni mohu velice dobfe porovnat pfistup
terapeutek z Nového Zélandu a z Britanie. Zdalo se mi, Ze Novozélandanky jsou vice
oteviené, pratelské a zapalené pro praci. Mohlo to byt jen tim, Ze jsou v porovnani s britskou
vrchni a Senior I OT mnohem mlads$i a neddvno vystudované. Tudiz by v tom zadné
narodnosti rozdily nehraly roli. Za dobrého ukazatele povazuji, Ze jakymkoliv novym
prvkiim a napadiim ze strany novozélandskych OT se nemocnice nijak nebranila. Naopak je

ptijimala jako moznost rozsifeni svych obzori a obohaceni o nové metody prace s pacienty.
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V dobé mych pisobeni v nemocnici bylo oddéleni Elizabeth ward oteviené pouze
prvni rok. Néasledn¢ bylo vzhledem k nedostatku financi zaviené, a proto o ném v popisu
nepodavam tak podrobné informace jako o ostatnich odd€lenich.

Pted zacatkem terapii, po nich nebo mezi nimi, at’ na oddé€leni nebo v DC, sedavaji
pacienti hodné cCasto v kieslech. Vedlejsim uc¢inkem HAART je Unava, proto jsou lidé radi,
kdyz si mohou neruSené¢ odpocinout. Zaméstnanci si tento fakt uvédomuji, pfesto nechtéji
nechat pacienty jen tak necinn¢ sedét, aby neusnuli. Alespon jim pusti radio, kde lidé mohou
poslouchat hudbu a zpravy. K dispozici je také denni tisk, kterého DC denn¢ odebird hned
n¢kolik druhii. Dobrovolnici si s pacienty zase povidaji a rozebiraji riizné zalezitosti.

Kdybych si jiz v 1ét€ nepofidila pottebné materialy z nemocni¢ni knihovny, toto téma
by asi nebylo mozné zpracovat takovym zptisobem. U nas je sice dostatek literatury tykajici
se demence, naopak je tomu u HRBI. V Ceské republice neni vzhledem k nizkému poétu
nakazenych lid, toto téma tak aktudlni. Pfevaznou vétSinu informaci jsem tedy cerpala
z cizojazycné literatury, proto se nckteré zalezitosti mohou zdat pro ceské prostiedi
neobvyklé.

Piekvapil mé velky zdjem zaméstnanci o mnou ziskané materialy tykajici se HRBI.
Vzhledem ke své pracovni vytiZenosti nemaji €as si do knihovny, ktera je oteviena jen
v prub&hu pracovni doby, zajit. Nikdo jiny pfede mnou tyto materidly dohromady nedal, proto
uvitali, kdyZ jsem jim je rozkopirovala na jednotliva oddéleni.

Tzv. doporucovaci proces do nemocnice jsem vzhledem k tomu, Ze jsem neméla
dostatek  informaci, nezpracovala na dostatecné urovni. KaZzdy konzultant a CNS ma
zpravidla své postupy, kterymi se tidi. Mym cilem bylo pouze naznacit, jak za sebou nasleduji

jednotlivé kroky od diagndzy po pftijeti do nemocnice.

4.3 Shrnuti a splnéni cile

Jako cil prace jsem si kladla nejen pfedstavit nemocnici Mildmay, kterd poskytuje
rehabilitani program pro lidi s demenci pfi AIDS, ale také vice pfiblizit ergoterapii. Abych
mohla cile dosahnout, bylo nejprve nutné zachytit vyvoj nemoci HIV az po stadium demence
pii AIDS. PoSkozeni mozku je jednim z moZnych projevil viru lidského imunodeficitu
charakteristické progresivnim kognitivnim poskozenim vedoucim k demenci a nésledné smrti.

Nemocnici jsem charakterizovala v samostatné kapitole, kterd zachytila jeji historii,

misi 1 strukturu. Kapitola Cesta pacienta do Mildmay zachytila postup, ktery absolvuje
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viceméné kazdy pacient. Zde i1 v kapitole o rehabilitaci bylo mozné si v§imnout, ze Mildmay
pouziva holisticky pristup k pacientim. Jedna se o celostni pristup k léCeni, ktery bere
v uvahu somatické, psychické, ale i duchovni a socialni faktory. Realizace takového ptistupu
je zajisténa Cleny IDT a sestavenim individudlniho programu. Vzdy jeden ¢i nékolik ¢lenti
tymu se tedy vénuje fyzické, psychické, socidlni nebo spiritudlni dimenzi kazdého pacienta.

Vysledky ergoterapie nejsou objektivné nijak prokazatelné, proto je mohu hodnotit jen
z vlastniho pohledu. Zde bych si tedy mohla odpovédét na otdzku, kterou jsem si polozila na
zacatku této prace: Miize ergoterapie vylepsit kvalitu cinnosti kazdodenniho Zivota (ADL) u
lidi s demenci pri AIDS? Na zéklad¢ pozorovani pacientl, které jsem potkdvala v nemocnici
kazdé 1éto, jsem si mohla o Gcincich ergoterapie udélat sviij obrazek. Mtij dojem je takovy, ze
v zé&vislosti na stupni demence je vykonavani ADL opravdu mozné vylepsit. Tomu napovidaji
1 subjektivni pocity pacienti DC vyjadiené ve zpétnych vazbach rehabilitacniho kurzu (viz
Textové prilohy ¢. 4 a 5). Ten se sice nezamétuje na ADL, ale zahrnuje mnoho prvki nacviku
IADL. Pacienti kladn¢ hodnoti aktualni stav svych dovednosti v porovnani se stavem pied
rehabilitaci. Na druhé strané jsem se setkala s pacienty ve stfednim stadiu demence, ktefi se za
celé tfi roky ,,vliibec nezménili.“ Mam tim na mysli, Ze nedoslo-li ke zlepSeni, terapeutim se
alespoil podatilo zachované funkce udrzet. A to se da také urcité povazovat za veliky Uspéch.
Také jsem se ale setkala i1 s ptipadem, kdy pacient v disledku zhorSeni zdravotniho stavu
zemiel. Nebylo to vSak disledkem selhani terapeutického ptisobeni.

Chtéla jsem také ukdzat, ze 1 u lidi s HRBI, jejichZ stav se povaZuje za termindlni
stadium, stéle existuji zptsoby, jak si udrzet kvalitu Zivota nebo se vratit se do své komunity.
V zavislosti na stupni této demence je dokonce mozné kvalitu Zivota vylepsit a opét zvysit.
Kombinace v€asného zahéjeni uzivani 1€kt, strukturovaného programu a rehabilitace je pro
pacienty s HRBI velkou nadéji pro udrzeni kvality Zivota. Nckteti mohou byt Uspésné
rehabilitovani. Naopak o pacienty v pokrocilém stadiu demence je mozné jiz jen peCovat na
oddéleni nemocnice. Dusledkem fyzického a kognitivniho poSkozeni, nedostatku néhledu
nebo nékdy i mentalniho poskozeni neni mozné, aby se vratili zpét do své komunity.

Velmi intenzivni antiretrovirova terapie HAART je hlavnim prosttedkem ke
zpomaleni progrese nemoci. Je ale také dilezité, aby si konzultanti téchto pacienti byli
védomi vyznamu rehabilitanich programil, pokud jde o zvySeni prognoézy a zlepSeni kvality
jejich Zivota.

Komplexnost rehabilitace v Mildmay je jejim velkym kladem. Naopak nevyhodu je

jeji pozvolny ucinek. K tomu, aby byla efektivni, je tfeba pomérné dlouhé ¢asové obdobi a
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pfedevs§im mnohocetnd pravidelna opakovani. Jeji GspéSnost je ve velké mife zavisld na

motivaci a individudlnich vlastnostech pacienta.
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Textové prilohy

1. Rozhovor s Nancy
Tento rozhovor jsem provedla v anglictin€. Pro co nejvétsi autenticnost jsem se ho

snazila doslovn¢ pielozit, aby bylo mozné si v§imnout zptisobu vyjadfovani.

Co se ti na centru dennich sluzeb 1ibi?

Naucili mé, jak byt samostatna. Naucila jsem se, jak byt samostatnd a jak se sem
dostat. Nemohla jsem chodit na vsechna mista. Citim se, jako bych chodila do prace. Do své
prace.

Mam rdada masdze, mivam tady masaze. Potom chodim do kostela a taky délam
zahradniceni. Mam rada zahradniceni.

Mam rada rehabilitacni skupinu, protoze nds naucili, jak zvladat rizné véci.

Je néco, co se ti tady nelibi?

Ne, mdam rdda vSechno. Libi se mi tady.

Myslis, ze se tviyj zdravotni stav také vylepSuje nebo naopak zhorSuje?

Vylepsuje se, mé zdravi.

Chces mi fici o tom, jak jsi onemocnéla?

V roce 2002 jsem se zacala citit nemocnd a pak §la do nemocnice. Tady v Anglii. Rekli
mi, Ze mi vezmou krev, protoze bych mohla mit HIV. Zacala jsem brecet. Rekla jsem, Ze to
nemam. Trvalo mi asi dva dny, nez jsem se rozhodla nechat si vzit tu krev.

Zacala jsem byt slepd a uzivat své léky. Uz jsem slepa asi tri roky.

Co jsi d¢lala, kdyz jsi byla v Africe? Jak tam vypadal tviij zivot?

Bylo mi fajn. Neméla jsem nikoho, kdo by mi mohl pomoci. Pochazim z velice chudé
rodiny a mam dva bratry.

Muyj zZivot tam byl velice tezky. Bydlela jsem u své teticky. Moje teticka mée vzdy bila.
Kdyz néco udeélam, ona mé bije, bije mé, bije mé a bije mé. Ona mé tyrala. A kdyz mé bila,
brecela jsem, brecela a zase brecela. Nékdy mé uderila a rekla, Ze uz nemiizu prijit do domu.

Mas né&jaké déti?

Ne. Pilné jsem ji pomahala v jeji restauraci. Neposilala mé do skoly. Pilné jsem ji
pomdahala v bardaku. Posilala mé na trh, varit, udélat tohle, udelat tamhleto... Byla to velice
namahava prdce.

Jsem Stastnd, Ze jsem tady bez ni. Ona je stdle v Africe. Nechovala se ke mné hezky,

proto jsem od ni odesla.
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Co tvoji rodice?

Mi rodice nemaji penize, které by mi mohli dat. Proto jsem musela ziistat se svou
tetickou.

Méla jsi néjakého pritele?

Ne. Méla jsem pritele hodné dlouhou dobu. Méla jsem pritele, on mi dal HIV. Porad
ho miluji. Prestala jsem si hledat pritele pred deseti lety. Je to v Bibli.

Jsi ted’ spokojena se svym zivotem?

Jsem Stastnd. Jsem velmi velmi Stastnd, zZe jsem v Anglii, protoZe se o mé v této zemi
staraji. Kdybych se vratila, nikdo by se o mé nepostaral.

Jednoho dne bych chtéla mit rodinu. Chtéla bych mit miminko, ale se svym zrakem...

2. Rehabilitacéni kurz pozndvacich schopnosti
Jak jsem jiz zminila v teoretické ¢asti, hlavni charakteristikou lidi s demenci je snizeni

kognitivnich funkci. V Day Care tedy probiha kurz sestaveny pifimo pro lidi s HRBI Je
zajimavy tim, Ze se ho ucCastni spolecné jak pacienti z oddé€leni, tak i ti, ktefi do centra jen
dochazeji ambulantné ze své komunity. Kurz je vedeny ergoterapeutkami. Jeho rozsah je
celkem 6 mésicti, obsahuje 4 moduly, z nichz kazdy trva 6 tydnti. Lekce probiha jednou tydné
a trva dvé hodiny.

V tomto kurzu se také uplatiiuji nekteré prvky skupinové socialni prace. Je mozné si
jich v§imnout v nésledujicich bodech.

Piehled osnovy tohoto kurzu uvadim v piiloze 2. V ptiloze 3 budu na zpétné vazb¢ od
zucastnénych klienti dokumentovat spokojenost stimto kurzem 1 udroven vylepSeni

schopnosti po jeho absolvovani.

Cile kurzu:
» Naucit se vice o HIV a o tom, jaky ma vliv na mozek
» Popsat, jak nemoc ovlivituje jednotlivce
» Naucit se nov¢ strategie jak zit samostatnéji
» Urcit si cile a v prubéhu kurzu se jich snazit dosdhnout
Jaké by tyto cile meély byt:
» Konkrétni

-69 -



> Megéfitelné
» Dosazitelné — realistické
» Pfijatelné

> Casové omezené — uskuteénéné v ur¢itém ¢asovém rozmezi

Struktura jednotlivych setkani:
» rozehrati
teorie
feSeni problému/ cviceni/ diskuse

urceni cili do pristiho setkani

YV V V V

uzavreni

Pravidla skupiny:
» nevyndsSet informace mimo skupinu
respektovat druhé
komunikovat s ostatnimi, sdilet rady — moZnost radu ptfijmout nebo odmitnout
ucastnit se lekce v plném rozsahu
vypnout mobilni telefony
moznost nesouhlasit

ukézat svou lasku k druhym (napf. objetim, péknym slovem, atd.)

YV V. V V V V V

sdilet se — byt upfimny a otevieny

Na kazdé skupiné dostavaji lidé domaci ukoly, které maji do ptistiho tydne splnit.
K tomu jsou jim poskytnuty pomicky, jako jsou diafe, tabulky, pracovni listy nebo slozka na

pracovni listy.

3. Piehled osnovy rehabilitacniho kurzu poznavacich schopnosti pro lidi s HRBI

Modul 1: Poskozeni mozku a viiv tohoto poskozeni na jednotlivce
1.1 Uvod k celému kurzu
1.2 Mozek a poskozeni mozku
1.3 Ptistup ke sluzbam a kontaktni karti¢ky na I¢kate
1.4 Planovani Casu a pouziti diara L.

1.5 Planovani Casu a pouziti diait II.
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1.6 Shrnuti
Modul 2: Pameét’ a kompenzacni strategie
2.1 Uvod k paméti
2.2 Strategie paméti — principy pro vylepSeni paméti
2.3 Pouziti externi paméti
2.4 Pouziti internich strategii .
2.5 Pouziti internich strategii II.
2.6 Shrnuti
Modul 3: Hospodareni s penézi a domov
3.1Uvod — penize diive a nyni
3.2 Rozpocet — individualni rozpocty + porovnéni cen
3.3 Aplikace porovnani cen — nakupovani mimo komunitu
3.4 Zodpovédnost domacnosti + nezavisly Zivot
3.5 Hospodatreni doma — Cistota a hygiena
3.6 Bezpec¢nost doma
Modul 4: Pristup ke komunité
4.1 Ma komunita a ptekazky v ptistupu do ni
4.2 Autobusy a orientace na map¢
4.3 Metro a planovani tras
4.4 Volny ¢as a zdravé stravovani
4.5 Nakupovani a zdravé stravovani

4.6 Cestovani v praxi a uzavieni kurzu

4. Zpétna vazba od klientit denniho centra, kteii se zucastnili rehabilitacniho kurzu
pozndvacich schopnosti:

Ktera témata z navstévovanych moduli pro vas byla nevice pfinosna?

,»L€ky a jak se o né starat.*
,,Piistupnost v misté bydlist€ a zdravé stravovani.*
,,Piistupnost v misté bydlist€ a zdravé stravovani.*

,,Prace v komunité nebo doma“
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LPamét — ve svém Zzivoté miiZzete délat mnoho véci. Nezapomenout si vzit 1éky,
13

nastoupit na spravny autobus nebo vlak. Pamatovat na své staré pratele i ty nové.

,,Predstaveni HRBI, rehabilitace paméti.*

Co jste se na tomto kurzu naucili?

,Elektrika — jak ji usetfit.*

,Jidlo — co je pro tebe dobré.

,Ceny a vydaje za jidlo.*

,Uc¢eni — jak pouzit vlaky, autobusy, jak se dostat zp&t do nemocnice.*

,Penize a rozpocet.*

,, Vedét, jak pouzit mapy a jakym smérem jit.*

,Doposud jsem se naucila, jak pouzit autobus a vlak na spravné misto bez toho, aniz

bych se ztratila.*

,Nevedel jsem, jak si naplanovat rozpocet a ted’ to zvladnu. Ted’ vim, jak cestovat a

pouzit mapu.

Co by se mohlo zménit?
Vice ptipravy jidel.
Vice se ucit a prevést to najednou do praxe. Domaci prace a doméci povinnosti.

Vsechno.

5. Dotaznik tykajici se mobility v misté bydlisté

Jak byste popsali, Ze se zménila vase schopnost samostatné cestovat béhem poslednich 6
mesict?

Vyborné, diive jsem se ztracel.

Jsem schopna cestovat sama do jakékoliv ¢asti Londyna.
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Jaka je uroven vasi sebeduvery, kdyz jdete na znamé misto v misté vaseho bydliste?

(Na skale od 1-10, kdy 1 je nejnizsi a 10 nejvyssi hodnota.)

na zaCatku kurzu na konci kurzu
4/10 9/10

3/10 10/10

9/10 10/10

Jaka je uroven vasi sebedtivéry kdyz jdete na néjaké nové misto v misté vaseho bydlisté?

cvvr

na zacatku kurzu na konci kurzu
1/10 8/10

1/10 10/10

8/10 10/10

Jak vam tento kurz pomohl?

Velice se mi libil, protoze jsem se nauc¢ila mnoho véci a jsem schopna se opét priblizit
normalnimu zivotu.

Kurz mi pomohl naudit se vice o mém HIV. Kurz mi moc pomohl, stoprocentn¢.

Dal mi vice sebedlivéry pohybovat se samostatné.

-73 -



Obrazové prilohy

Vesker¢ fotografie byly potizeny s védomim a svolenim pacientl i personalu pouze pro ucely

pouziti v této praci.

Obr. 2: Nemocni¢ni kaple — misto pro tiché posezeni,
modlitbu nebo spole¢nou bohosluzbu ¢i pohieb
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Obr. 3: Denni centrum, spolecenska mistnost — slouZi k setkani pied i
po programu nebo k odpocinku. Vedlejsim t¢inkem HAART je tinava,
lidé proto uvitaji misto, kde si mohou pohodIné odpocinout.

Obr. 4: Arteterapie - vytvarné ¢innosti v dennim centru
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Obr. 5: Zahrada organizace Thrive - pracovni terapie

Obr. 6: Posilovna — misto pro fyzioterapii
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Obr. 7: Kuchyrika na oddé¢leni a ,,breakfast club*

- souc¢ast nacviku ADL - pacienti si sami pfipravuji snidani

© Vlasta Travni¢kova
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