Dobra rada pro pacienty

Slovo tivodem

Dostéva se vam do rukou zcela ojedinély soubor ¢lankd zabyvajicich se skute¢nou rehabilitaci
u pacientl s roztrousenou sklerézou (RS). Skute¢nou proto, ze odpovidéa definici WHO: ,a set of
interventions designed to optimize functioning and reduce disability in individuals with health con-
ditions in interaction with their environment”. Jde tedy o soubor intervenci vytvorenych k fungovani
a redukci disability osob se zdravotnimi problémy v interakci s prostiedim. Casto zapomindme, ze
rehabilitace u RS zdaleka nespociva pouze v terapii pohybového hendikepu.

Jednotlivé ¢lanky pokryvaji celé Siroké a pestré spektrum moznosti rehabilitace u RS. Pokryvajf
ale také samotnou filosofii této rehabilitace. Rehabilitace neni totiz pasivni praci fyzioterapeuta,
jak to stéle jesté mnoho lidi vnima. Jde o aktivni proces vztahu terapeuta a pacienta, a proto je tak
dulezité psychické nastaveni pacienta, jeho postoj k vlastni chorobé, realisticky vztah k moznostem
|é¢by, vnimani vyzev a limitl, jeho motivace ¢i naopak deprese, odmitani nemoci i moznosti ovlivnit
kvalitu svého Zivota, vztahy, svou budoucnost.

Pred tficeti lety se pacientdm s RS nedoporucovala fyzicka aktivita, zakazovala se jim sportovni aktivita
andmaha méla byt limitovana Unavou. Vétsina rehabilita¢niho Usili spocivala jen v ovliviiovani obrn zpd-
sobenych atakami. Pak se zacaly objevovat studie, Ze tento nedostatek aktivity je provazen horsi fyzickou
kondici a atrofif (Ubytkem) svalll z nepouzivani (disuse atrophy). Pfibyvalo dokladd, Ze Ize zlepsit fyzickou
kondici pacientl s RS pravidelnou fyzickou aktivitou. Dnes uz vime, Zze pohybova aktivita pacient( s RS
by méla byt nezbytnou soucasti jejich béZzného Zivota od zacatku nemodi. Vime uz, Ze pacient, ktery je
zvykly na fyzickou z&téz, ma vyssi miru schopnosti regenerace a v pifpadé ataky ma rychlejsi ndvrat do
stavu pfed atakou, nez pacient, ktery nemoci podlehne a rezignuje na moznost se ji postavit. Mdme
dnes nepreberné mnozstvi technik, jak ovlivnit nejen specificky deficit, ale i celkovy stav véetné aerobni
zdatnosti. Kazdy pacient ma své individudlni obtize a podle toho Ize pouzit rlizné metody, jak je ovlivnit.

To je krasny koncept, ale neni to zdaleka viechno. Kdyz se zacaly provadét studie s aerobnf
zatéZi, zjistilo se, Ze vysledky jsou velmi nekonzistentni. Hledaly se pficiny, proc¢ je tak téZké planovat
a hlavné provadét studie v oblasti rehabilitace u RS. Samoziejmé, Ze najit homogennf skupiny paci-
entl je velmi obtizné, a to i ve velkych RS centrech. Rliznd mira neurologického deficitu, rizna doba
trvani choroby, ¢asova vzdalenost od posledni ataky nebo ataka béhem studie — to vse zasadnim
zpUsobem narusuje vysledky a je to ze statistického hlediska dnes naprosto jasné. Ale to neni vse.

Na kvalitu studif ma vliv také neméfitelnost veli¢in, jako jsou vztah pacient-terapeut, motivace
pacienta, jeho psychicky stav, osobnost a zkusenosti terapeuta. V kazdé dlouhodobéjsi fyzioterapii
hraji tyto faktory velkou roli. Proto vétsina terapeutl vychazi pfi volbé metod nejen ze studi, ale
predevsim ze svych osobnich terapeutickych zkusenosti a z odezvy samotnych pacientt. S koncep-
tem ,mediciny zaloZzené na dikazech" (Evidenced Based Medicine, EBM) jsme tady trosku v Uzkych.
Zatim neméfitelné veli¢iny neumime statisticky zpracovat. Musi tedy zvitézit zdravy rozum opfeny
pravé o tu zkusenost. A o tu se v této publikaci mnoho terapeutd s ndmi del.
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Je to jeden z dlvodd, pro¢ spi$ neZ jednotlivé techniky cvicenf je dtleZit&jsl sprdvna motivace
pacienta. Na té by mél spolupracovat nejen osetiujici Iékaf, ale i ptatelé a rodina pacienta. Lékaf zna
pacienta, znd jeho rodinnou situaci, jeho nastaveni a mdze mu vcas doporucit psychoterapeutickou
péci. Ta mdze pacientovi zmeénit jeho postoje k nemoci a nasmérovat ho k vétsi aktivité stran spolu-
prace na lécebném rezimu. Pacient ¢asto vaha vyuzit pomoc psychoterapeuta. A zde mize rodina
i pratelé pomoci. Mohou pomoci i v tom, aby pacient u nové zvolené aktivity vytrval.

Pohybova aktivita spole¢né s individudlni fyzioterapii by méla byt zahdjena co nejdfive po sta-
noveni diagndzy a provadéna v podstaté cely Zivot. Kazdy pacient se musi naucit vnimat své télo,
poznat své limity a naleznout sprédvnou miru intenzity cviceni, pfi které nedojde k pfetiZzeni organismu
a zhorseni neurologickych obtiZi. Aktivizace pacienta stran pohybové aktivity, ale i kognitivniho
tréninku by méla byt spole¢nym Usilim neurologa, fyzioterapeuta a psychoterapeuta.

Dalsi — ¢asto opomijenou — skupinou jsou pacienti, jejichz nemoc progreduje, a ti, ktefi uz jsou
odkdzéani na pomoc ostatnich. Tady je psychoterapeutickd péce a provézenf jesté t&z5i a dileZitéjs.
Toto téma se pfilis ¢asto v literatufe neobjevuje, o to cennéjsi jsou zkusenosti autord, ktefi se této
praci vénuji. | zde je potfeba najit techniky, které jsou prevenci komplikaci, a techniky, které jesté
umozni Uc¢innou komunikaci s osetfujicim personalem a rodinou. Tato prace je extrémné naro¢na
a vycCerpavajici a klade vysoké moraini a etické naroky na vsechny, kdo ji poskytuij.

Vfele vdm doporucuji pfecteni vsech ¢lankd, protoze poskytujf komplexnf pohled na rehabilitacnf
péci u RS, kterd by méla byt poskytovana v celé potfebné $ifi.
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