Mapování péče o pacienta postiženého demencí
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Souhrn: Ambulance pro poruchy paměti FNKV Praha 10, kromě diagnostiky reverzibilních a ireverzibilních poruch paměti a jejich léčby, se věnuje pečujícím o postiženého rodinného příslušníka v domácím prostředí, pro něž vydává edukační materiály. Zájem o ně je i u profesionálů v ústavní péči. Předkládaný článek vychází z práce Kuhna, Ortigary a Kasayky (2000), kteří vyvinuli metodu  Dementia Care Mapping (DCM) - Mapování péče o pacienty postižené demencí k vyhodnocení kvality péče o pacienta v kolektivních pečovatelských zařízeních. Pojem kvality života u pacientů s demencí byl značně přehlížen. Současné úsilí se zaměřuje na možnost zlepšit kvalitu jejich života prostřednictvím péče soustředěné na pacienta. 
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Které základní složky jsou podstatné pro kvalitu života u pacienta s demencí?
Může kvalita vlastního života být posouzena někým, kdo je postižen demencí při jeho značných obtížích s pamětí, řečí a soudností? Mohou jiní posloužit jako věrohodní zástupci při posuzování tělesné a duševní pohody nebo špatného zdravotního stavu pacienta s demencí? Jaký je vztah, pokud je vůbec nějaký, mezi kvalitou života a péčí? Až donedávna bylo věnováno málo pozornosti tomu jak pacienti s demencí vnímají kvalitu svého života. Úsilí je nyní zaměřeno na zlepšení kvality života prostřednictvím péče soustředěné na pacienta. Inovační metoda známá pod pojmem Dementia Care Mapping - Mapování péče o pacienty postižené demencí“ (dále jen DCM) byla vyvinuta k posouzení kvality péče soustředěné na pacienta.

Kvalita života je určována mnoha způsoby. Pocit osobní spokojenosti jednotlivce v oblastech života jako je tělesné pohodlí, emoční vyrovnanost a vzájemné osobní vztahy jsou běžnými složkami ve většině definicí. Důležitý pojem kvality života byl u dementních pacientů značně opomíjen, a to hlavně z toho důvodu, že kognitivní deficit vylučuje přesné posouzení jejich vlastního stavu. Například klinické pokusy s léky proti demenci zřídkakdy braly v úvahu účinky farmakologického léčení na kvalitu života dementních pacientů. Vzhledem k neexistenci kauzální léčby demence Alzheimerova typu se maximalizace kvality života musí stát hlavní složkou péče o takto postižené pacienty. Whitehouse a Rabins (1999) soudí, že kvalita života ve vztahu k demenci: „není izolovaný pojem, který bychom měli začlenit jako jedno z mnoha opatření do naší péče ku prospěchu pacienta, ale spíše se stává ústředním cílem naší profesionální činnosti v řízení organizace jak klinické tak ve výzkumné práci.“

Vyjádření pečujících dosud sloužilo jako měřítko posouzení kvality života u pacientů s demencí. Avšak dvě studie vypracované Losgdonem (1999) a další studie zpracovaná  Brodem (1999), zabývající se schopností osob s mírnou nebo střední demencí vyjádřit se o kvalitě vlastního života dokazují, že jsou schopnější vyjádřit subjektivní sebehodnocení, než se považovalo za možné. Lawton (1997) stanovil kvalitu života v pečovatelských ústavech zkoumáním pozitivního a negativního citového afektu. Použil jednak vlastní vyjádření u jednotlivců, kteří byli schopni vyjádřit stav svých pocitů a dále pozorování těch, kteří ztratili schopnost verbálně komunikovat a vyjádřit své pocity. Kitwood a Bredinová (1992) byli mezi prvními, kteří používali metodu DCM u pacientů postižených demencí v kolektivních pečovatelských zařízeních jako jsou denní centra, v ústavních zařízeních a v pečovatelských domovech.
Pozadí a filozofie

DCM je mnohem víc než pouhá metoda pozorného vnímání, abychom mohli stanovit kvalitu života u pacientů s demencí v pečovatelských zařízeních. Je to pokus vytvořit společný jazyk pro ošetřující personál, aby mohl identifikovat potřeby osob a uspokojovat je. Metoda DCM představuje pro pečovatelská zařízení také výzvu k zamyšlení nad způsobem jak je péče vedena a jakou péči pacientům s demencí poskytují. Autoři se nezajímali pouze o vztahy mezi pacienty s demencí a ošetřujícím personálem, ale zajímali se také o postoj organizace, kterou zaujímá k personálu. To znamená, že metoda DCM není pouze prostředek ke stanovení kvality života pacientů s demencí. Je to také prostředek k napravení postojů a chování pečovatelského personálu a pečovatelské organizace jako takové. Metoda DCM byla původně vyvinuta na začátku devadesátých let pod vedením Toma Kitwooda (1990, 1993, 1997), sociálního psychologa a vedoucího „Bradford Dementia Group“ na Bradfordské Univerzitě v Anglii. Po jeho smrti v roce 1998 práce pokračuje pod záštitou Bradford Dementia Group s relativně malým ale stále rostoucím počtem zastánců metody DCM ve Spojených státech.

Metoda DCM vychází z Kitwoodovy teorie, že demence je více než neurologický fenomén, který vyústí do kognitivních poškození, která povedou ke společenskému a psychologickému úpadku. Tvrdil, že k dezintegraci dochází hlavně z důvodů destruktivního společenského prostředí, ve kterém se pacienti s demencí nacházejí. Ačkoliv Kitwood připouštěl, že dezintegrace může být zmírněna nebo urychlená v závislosti na osobnosti pacienta či jeho životního stylu, zastával názor, že individualita pacienta hraje menší roli v celkové kvalitě jeho života. Přikládal velkou důležitost společenskému prostředí, které může vést k osobní dezintegraci a sníženému sebehodnocení, ale má také schopnost pozvednout jednotlivce a pozastavit nebo zpomalit jeho dezintegraci. V této souvislosti dobrá péče poskytovaná jinými umožňuje pacientovi s demencí, aby se cítil podporován, oceňován a společensky sebejistý bez ohledu na své kognitivní poškození. Vyjádřeno jinými slovy kvalita života je důvěrně spjata s kvalitou péče.

Po letech pozorování pacientů s demencí v kolektivních pečovatelských zařízeních Kitwood dospěl k závěru, že jejich pocity dobré nebo špatné duševní pohody by se daly zmapovat. Spolu s Kathleen Bredinovou dospěli k popisu „ukazatelů relativní dobré duševní pohody“ které berou v úvahu základní psychologické a společenské potřeby.

Tyto ukazatele zahrnují dvanáct různých schopností pacienta:

1. Zachovává si a uplatňuje svá přání a vůli

2. Je schopen vyjádřit škálu emocí

3. Je schopen navazovat společenské styky

4. Projevuje náklonnost a srdečnost

5. Projevuje společenskou citlivost

6. Neztrácí sebeúctu

7. Vykazuje zájem o ostatní dementní pacienty

8. Má smysl pro humor

9. Je tvořivý a schopen se vyjadřovat

10. Projevuje očividnou radost

11. Má snahu pomáhat

12. Je schopen relaxovat

Ukazatele pocitů dobré duševní pohody byly podle Kitwooda zjištěny při kladné vzájemné součinnosti, ke které docházelo mezi pacienty s demencí v pečovatelském prostředí nebo mezi pacienty a pečovateli. Ukazatelé špatného duševního stavu (smutek či žal, opomíjení okolím, potlačovaný hněv, strach, nuda či apatie, uzavření se do sebe, zoufalství nebo tělesné nepohodlí) byly zjištěny při negativním vzájemném působení nebo proto, že v pečovatelském prostředí chyběla smysluplná činnost. Aby mohl určit postoje, které podporují pacienta s demencí od těch, které jeho dobrou duševní pohodu snižují, Kitwood srovnával ty základní složky, které označil jako „dvojí pojetí péče“, jeho názory (1997) jsou shrnuty v tabulce 1. Kitwood zároveň zdůraznil, že pečovatelé, kteří poskytují péči soustředěnou na pacienta se také musí cítit podporováni jako osobnosti organizací, která je zaměstnává. Proto péče soustředěná na pacienta zahrnuje důraz na lidskost u osob postižených demencí i u jejich pečovatelů.
Metoda DCM

Metoda DCM zahrnuje provádění celé řady detailních pozorování v pečovatelském zařízení, pokouší brát v úvahu subjektivní zkušenost pacientů postižených demencí tím, že „mapuje“ jejich chování. Dvacet čtyři možných kategorií chování je uvedeno v časových rámečcích, t.j. po 5 minutách na každou osobu. Tyto kategorie ve skutečnosti představují každou činnost, kterou můžeme sledovat v pečovatelském zařízení. Informace se shromáždí během několika dnů, tým o dvou mapujících členech může ohodnotit deset pacientů s demencí za den. Metoda kvantifikuje provádění činností a jiných vzájemných součinnosti, které pacienti s demencí mají mezi sebou a pečovateli během sledovaného časového období. Každý „mapující“ je školen v tom smyslu, aby měl neustále na zřeteli stanovisko pozorovaného pacienta. Mapující jsou vlastně instruováni, aby splynuli s pečovatelským prostředím, jak nejvíc je to možné, aniž by jakkoliv ovlivňovali okolí. Jakékoliv vzájemné působení mezi mapujícím a pozorovanou osobou je vypuštěno ze shromažďovaných dat.

Předtím, než se začne s pozorováním, jsou administrativní pracovníci a pečovatelský tým pečovatelského zařízení seznámeni s metodou DCM, jsou jim sdělena fakta o této metodě a jsou informováni jak mají být data shromažďovaná a používána. Administrativní pracovníci a ředitelé musí být obeznámeni s tím, že pečovatelé budou mít k datům přístup a stanou se nedílnou součástí procesu zlepšování péče. Pečovatelé by měli být ujištěni, že veškerá pozorování včetně nashromážděných dat nebudou posuzovat jejich pracovní výkon. Měli by také být informováni, vyhodnocení mapování se bude konat později, aby se data mohla přešetřit a aby se také sami mohli vyjádřit jakým způsobem by se dala zlepšit péče. Cílem je získat pečovatele pro spolupráci, aby mapování metodou DCM bylo posuzováno také jako příležitost k oceňování pečovatelů, kteří ovlivňují kvalitu života pacientů.

Závěr: Pacienti i pečovatelé jsou vystaveni mnoha potížím, nestanou-li se středem zájmu. Malé investice do lidských zdrojů vyústí do špatné péče, která má rozhodující dopad na prospěšnost organizace. Když nezplnomocníme pečovatele, aby se otevřeli pacientům s demencí a sobě navzájem, výsledek se nevyhnutelně dostaví v podobě konfliktů, fluktuace a nespokojenosti v práci. Toto zdaleka neplatí jen o práci s klientelou postiženou demencí.

Použitá literatura je k dispozici u autorky.

Tabulka 1.

	Kitwoodova odlišná pojetí péče o pacienty s demencí

	Obsah
	Staré pojetí
	Nové pojetí

	Demence
	Demence je nevyhnutelná součást stárnutí, která se nedá léčit a která končí ztrátou paměti.
	Demence je způsobena postižením mozku, kterému můžeme předcházet a také ovlivnit.  Jak je osoba postižena závisí na nezbytně nutné kvalitní péči.

	Léčení
	Léky jsou zaměřeny na zmírnění symptomů chování a na zlepšení paměti.
	Musíme vyvinout lékařské a psychosociální prostředky, které zamezí, zadrží nebo zpomalí úpadek osobnosti.

	Péče o dementní osoby
	Symptomy musí být kontrolovány. Práce nevyžaduje způsobilost, velkou inspiraci a dostatečnou kvalifikaci; výsledek tomu odpovídá.
	Je to jedna z nejbohatších oblastí lidské práce, která vyžaduje vysokou úroveň chápání, kreativity a porozumění.

	Odborníci
	Lékaři ovládají náležité a nejspolehlivější  znalosti.
	Odborně školení lékaři, kteří pronikli do podstaty problému ovládají náležité a nejspolehlivější znalosti.

	„Oni a my“
	Lidé s demencí se výrazně odlišují od ostatních pro svůj snížený kognitivní stav.
	Lidé s demencí jsou rovnoprávní občané lidské společnosti. Všichni lidé jsou nějakým způsobem postižení.

	Posudek
	Je důležité mít jasné a přesné znalosti o poškození pacienta s demencí, abychom během času mohli zaznamenávat jeho úpadek.
	Je důležité mít jasné a přesné znalosti o životě pacienta o jeho schopnostech, zálibách, zájmech, hodnotách a oduševnělosti.

	Přednosti v péči
	Péče je soustředěna na poskytování bezpečného prostředí, která uspokojuje základní potřeby pacienta a poskytuje mu fyzickou péči kvalifikovaným způsobem.
	Péče je soustředěna na zachování a na celkovém zlepšení osobnosti pacienta.  Fyzická péče je pouze část péče celé osoby.

	„Problémové chování“
	Takové chování je způsobeno mozkovou patologií a musí být zvládnuto rychle a účinně.
	Takové chování by mělo být především považováno za pokus o komunikaci, která se týká neuspokojené potřeby.

	Ústavní péče
	Pacienti s demencí potřebují lékařskou pozornost na psychiatrických jednotkách nebo v pečovatelských ústavech po vzoru nemocnic.
	Pacienti s demencí potřebují zařízení podobná domovu, ve kterých je zdůrazněn společenský model péče zahrnující různé individuální a skupinové činnosti.

	Pečovatelé
	Pečovatelé jsou „služebníci organizace“ a není nutné brát jejich potřeby vážně.
	Osobnost pečovatelů musí být brána vážně mají-li si  pečovatelé vážit těch osobností, které jsou v jejich péči.

	Výzkum
	Pro pacienta s demencí mnoho dobrého nemůžeme udělat do doby než dojde k převratným objevům v tomto oboru lékařství.
	Je toho mnoho co můžeme v současné době udělat pomocí lidského porozumění a 

kvalifikace.


Zpracováno dle tabulky „Dvě pojetí péče o pacienta s demencí, T. Kitwood, Dementia Reconsidered, Open University Press, 1997
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