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Text pojednavé o vztahu mezi adherenci (ziednodusené ochotou pacienta spolupracovat v 1é¢bé)
a sebevédomim v lé¢bé pacientd s roztrousenou sklerézou. Vyznam kvalitné zpracované a uvédo-
mované sebehodnoty jako pfedpokladu kvalitnf spolupréace s pacientem se ukazuje v terapeutické
praxi dnes a denné. Plati, Ze zdravy vztah k sobé samému, dobfe a funkéné zvédomély hodnotovy
systém a sebereflexe vedou k rychlejsimu vyrovnani se s nemoci a také v pozdnich fazich spojenych
s atakami a progresi choroby usnadriuji akceptaci s timto vyvojem. V psychoterapeutické péci pacienti
fesi ve vztahu k sebevédomi zdsadni témata, kterd se opakuji a v rliznych variacich se vykresluji do
individudinich pfibéhl. Piikladem témat jsou vztahy partnerské, rodi¢ovské nebo postoj k viastni-
mu télu a osobé. V tom, jak budou tato témata zpracovana, hraji sebevédomi a jeho kontinudlnf
podpora klicovou roli. Pacienta je tfeba vnimat v kontextu jeho osobnf historie, aktudlni situace, sité
vztaht a roli, které jsou pro néj zasadni. V kontextu se odehrava jeho pffbéh, ktery pacient vypravi
a psychoterapeut mu mdze pomoci s rdznymi pohledy na tento pfibéh a podporovat nové zplsoby
vypravéni. Psychoterapie ma byt soucasti komplexi péce o pacienty a idedlem je dobra spoluprace
jednotlivych obort a odbornikd, kteff o pacienta pecuij.
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Uvod - adherence a sebevédomi

Adherence je klicovy pojem soucasné medicinské péce o pacienty, a tam, kde se setkdvame
s dlouhodobym, progredujicim chronickym onemocnént, je schopnost ji cilené pozitivné ovliviovat
zasadni. Adherenci definujeme dle Svétové zdravotnické organizace jako rozsah, v jakém se chovani
porucenimi poskytovatele zdravotni péce (WHO, 2001). DlleZité je uvédomit si podstatu takového
chovéni pacienta. Tou je rovnocenny vztah mezi nim a jeho o3etfujicim Iékafem vedoucf k tomu, Ze
pacient nenf pasivné podrizeny Iékafi a jeho doporucenim (jak asociuje starsi pojem compliance), ale
je osobnosti schopnou se védomé, svobodné a aktivné rozhodnout a vytrvat nejen v prfedepsané
farmakoterapii, ale i dodrzovat dalsi doporuceni (Uprava Zivotniho stylu, rezimova doporucent). Pacient
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sdm sebe vnima jako aktivni objekt péce a Iékafem je vniman zrovna tak (2). Souvisejicim a dilezi-
tym pojmem tam, kde se setkdvdme s mnohaletou terapif (leckdy celozZivotni), je perzistence. Tim
chapeme schopnost pacienta vytrvat v terapeutickém reZimu a udrZovat jej spravné v pfedepsané
formé (3). Podporovat a udrzovat pacientskou adherenci patii mezi ddlezité dovednosti kazdého
poméhajiciho pracovnika, lékafe obzvldsté.

Dobry vztah mezi pacientem a lékarem

Navézat dobry vztah pacient potfebuje pro to, aby vefil nejen svému lékari, ale také aby dlvéroval
v Ucinnost a bezpecnost predepsané lé¢by a souvisejicich doporuceni. Dobry vztah zaloZzeny na
davére viak také potrebuje sdm lékar (a dalsi odbornici pecujici o pacienta). Prostfednictvim kvality
vztahu s pacientem pak vnima svou praci jako uspokojujici, smysluplnou a Uspésnou. Sebehodnota
je tedy stézejnim faktorem na obou stranach klinicko-pacientské spolupréce, stejné jako schopnost
sebeocenéni (self-esteem). Emoce, kterym se pacient ani Iékaf nevyhybaji a zejména Iékaf je nepova-
Zuje za obtézujici a tézko zvlddnutelnou soucast terapeutické intervence, pomahaji zvlddat tézkosti,
prohlubovat vztah a v neposledni fadé ovliviiuji miru adherence. Pacient, ktery ma pocit, Ze je pfijat
jako cely clovék, je pacient, kterému skutecné zalezi na jeho uzdraven( (4).

Prozivani pacientt s roztrousenou sklerézou

Roztrousena skleréza se pomérné dlouhou dobu (ve vétsiné pipadd) télesné a jinak navenek
témér neprojevuje. Neéktefi pacienti maji to Stésti, ze jeji pfiznaky vyraznéji nepocituji mnoho let.
Jinf vnimaji zmény v kognitivnich procesech, emocnim ladéni a celkové svézesti a kondici. Dalsi se
do nemoci ponoff jako do prostoruy, ktery se stava utocistém pred naroky vnéjsiho svéta. A také se
¢ast pacientl své nemoci odda a vnimajf ji napfiklad jako univerzalnf stit proti povinnostem dosa-
vadniho Zivota, jako akceptovatelny dlvod k vymluvam, anebo jako jediny svij zéjem a stfedobod
existence. Ve viech zminénych skupindch pacientd se setkdme s rdznou mirou adherence a sebevé-
domi. Sebevédomi ve vztahu k adherenci mlze znamenat védomi, Ze si néco zaslouzim — v tomto
pfipadé lécbu a péci o sebe. Kazdy presah sebevédomi smérem k vyhrocenosti znamené riziko pro
dodrzovani terapie, a tedy riziko poklesu adherence. Prvnim pfikladem maze byt jedinec, ktery se
jevi velmi sebevédomeé, sebejisté, az dominantné ve spolecnosti, v niz se pohybuije, a ktery opovr-
huje Ié¢bou, zpochybruje kompetence lékatl a dava najevo zlehcujici az popirajici postoj k nemoci.
Takovy pacient mUze hluboko uvnitf prozivat tézké oslabeni ¢i ztrdtu pocitu viastni jistoty a opory
sama v sobé, mlze se domnivat, ze sdm sebe zklamal, selhal, a proto si Ié¢bu nezaslouzi. Navenek
udrzuje silny postoj, uvnitf je kfehky a neschopny se docenit. Dalsim piikladem je jedinec navenek
se chovajici zcela opacné — stézujicf si, odmitajici pozitivni podporu, negujici ocenénf a nabidky

www.solencz | 81



SOUCASNE TRENDY V REHABILITACI PACIENTD S ROZTROUSENOU SKLEROZOU 11

pomoci. Ten nemusi byt nutné negativistickym pesimistou. Je ¢lovékem trpicim nejen diagnézou,
ale pfedevsim neschopnosti dovolit si byt jen myslenku na to, Ze by mohla existovat cesta, kterd by
mu pomohla, nemoc stabilizovala a zvysila kvalitu Zivota. Neadherence (nespoluprace v 1é¢bé) je zde
nastrojem pro potvrzeni apriorné negativniho postoje k sobé i celé své situaci, potazmo spole¢nosti.

Pli psychoterapeutické préci s pacienty se setkdvame s pestrou skalou postojd k nemoci a k sobé
samému. Je dlleZité pracovat paralelné na podpofe pacientova sebevédomia sebehodnoty, a zaro-
veri se vénovat jeho doprovazeni procesem vyrovnavani se s diagnézou, pfipadné s progresi nemoci.
Sam proces vyrovnavani se s diagnézou (a dalsim zhorSovanim nemoci) patfi mezi trvalé soucasti
psychoterapeutické prace. Jde o stale pfitomnou zakdzku, kterd je nékdy vyrazna a pojmenovana,
jindy se o ni sice mici, avsak v pozadi je stale pfitomna. Znalost fazi vyrovnavani se s nemoci (a dalsimi
traumaty, kterd mohou pfichéazet) podle E. Kiibler-Rossové je zékladnim predpokladem pro Uspésné
doprovézeni pacienta timto procesem (5).

Témata psychoterapie pacientt s roztrousenou sklerézou

Do oblasti sebevédomi patfi celd paleta témat. Typické je vztahovani se k vlastnimu télu, které se
vlivem nemoci ménf a zplsobuje pacientovi fadu omezeni. Zejména Zeny prozivaji télesné zmény
intenzivné. Vzniklé zatvrdliny a lipoatrofie vnimaji velmi negativné, své télo skryvajf a stydf se za né.
Pokud se pozdéji pfidavaji motorické obtiZze, inkontinence a tieba i ztrata vlast vlivem nékterych
|ékd, je zasah do (nejen) Zenina sebevédomi citelny a prace s nim je obtiznd, protoZze zmény byvaji
prakticky nevratné, ba naopak se prohlubuji. Vyraznou roli zde hraje spoluprace s fyzioterapeu-
tem, ktery maze vztah ktélu pozitivné ovlivnit tim, ze pacienta nauci cvicit, do urcité miry i télo
tvarovat a hlavné ho prozivat a pfijimat. Vyrazné lépe jsou na tom pacienti a pfedevsim pacientky,
které o sebe neprestavaji dbat. Vénuji pozornost Uprave zevnéjsku, jsou disciplinované a ochotné
do sebe investuji as, energii i finance. | poznéni, Ze investice do sebe jsou nutné, je jednim z cill
psychoterapeutické prace.

Vztahy pacientt s roztrousenou sklerézou

Dalsim okruhem jsou vztahy. V psychoterapii panuje napfiklad systemicky ndzor (tzn. vychdzejici
z presvédceni, Ze jedinec je systém a soucasti dalich systém, o nichZ je tfeba pfemyslet v kontextu
vieho, co se v nich odehrdvd a co je ovliviuje; systemicka terapie je klicovym pfistupem v rodinné
a partnerské psychoterapii), Ze naprostd vétsina ¢i dokonce vsichni pacienti pfichazeji do terapie
s tim, Ze jaddrovym problémem jsou jeho vztahy, socidlni zaclenéni se, schopnost navazovat a udr-
Zovat vztahy a mit z nich potéseni. I v praci s pacienty s RS se tento nazor v zasadé potvrzuje. Bez
kvalitnich vztah( je Zivot ¢lovéka vyprazdnény, pozbyva piného prozitku smyslu existence a vede
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k mnoha psychickym az psychiatrickym obtizim vcetné myslenek na sebevrazdu. S dovednosti mit
naplnujici funkénivztahy se ¢aste¢né rodime a z velké ¢asti k ni prispiva nase vychova a vlivy prostredi,
v némz se pohybujeme. V terapii pak pracujeme s obéma slozkami — podporujeme faktory osobnosti
(temperamentu), které pozitivné plsobi na socidlni vazby, a vedle toho ménime rdmec zkusenosti,
které pacient se vztahy ma, u¢ime ho novym vzorclim a ndhledu na své vztahy. K tomu, aby pacient
dosel ke schopnosti mit uspokojujici socidlni vazby, pouziva terapeut fadu technik, vétsinou podle
psychoterapeutické skoly, ze které vychazi. Tradi¢ni je prace s pfibéhem a jeho opakovanym prevypra-
vénim (narativni terapie), interpersonalni techniky (ndcviky, pochopenia zmeéna interakenich vzorcl)
nebo systemické techniky (pferdmovani, konstrukce nového kontextu své existence) apod. Zejména
vypravéni vlastniho pfibéhu, uvédomovani si souvislosti, opakujicich se témat, pojmenovani svych
roli a svého vztahu k nim... to vse jsou mozna témata pro rozhovor. Pacienti totiz ¢asto zUstéavaji
u své hlavni” role, role pacienta. Je vhodné, kdyz se tato role upozadi (nikoli potlaci) a pacient se
zacne (znovu)sousttedit na role, které mu pfinaseji smysl a radost. Také je mozné podpofit pacienta
v tom, aby nékteré role opustil a zbavil se tak nepfijemné zatéZe. Psychoterapie zamérend na praci
se sebehodnotou vede k pozitivnim nahleddm na sebe sama, na své dovednosti, zvladani, spéchy,
ale také na pranf a sny, které si pacient chce splnit. Pfi takovém zaméreni se Casto diagnéza sama
upozadi, coz byva pro pacienty pifiemné. Neni neobvyklé, ze po urcité dobé je RS tématem ,mimo
téma’, nenf potfeba o ni tolik mluvit.

Parova terapie a téma sexuality u roztrousené sklerézy

Do préce se vztahy neoddélitelné patif partnerska terapie. Zd4 se byt vyhodou, umi-li terapeut
pracovat nejen individualné s pacientem, ale také s dalsimi lidmi v jeho okoli — partnerem, rodici,
détmi... Jejich pfizvani do terapie mudze byt zZlomovym momentem na celé terapeutické cesté,
Uhelnym kamenem tam, kde se prace nedafi nebo nepostupuje dostate¢né rychle. Vztahy Ize pak
efektivné a pomérné snadno a rychle ovliviiovat vyuzitim nékterych kognitivné behaviordlnich
technik. Napfiklad tam, kde se u pacienta rozviji agorafobie nebo socidlni fobie, pfipadné socidlni
Uzkost, Ize pomoci zaplaveni, systematického ndcviku a podobnymi technikami docilit rychlych
zmeén. V terapii, které se Ucastni i dalsi ¢lenové rodiny, je pak dobré nechat zaznivat emoce, které
kazdy v situaci spojené s nemoci pocituje. Prozivan{ rliznych ¢lent rodiny se odehrdva na pestré
skdle od popirani po zvelicovani a zbyte¢né zneschopriovani pacienta.

Do ranku vztah( patfi také sexualita a sebevédomi prozivané ve vztahu k ni. Vlivem RS se sexualita
muze i Zeny vyrazné méni. U muzd se objevuji obtiZe s erekci, dosazenim vyvrcholeni, u Zen pak je
typické snizend sexudlni apetence, Unava, neochota prozivat potéseni prostrednictvim vlastniho
téla, které pacientka odmitd nebo k nému ma zhorseny vztah. Pokud pacienti trpi inkontinenci,
pak i ta maze byt prekdzkou v kvalitnim prozitku partnerského sexu. V dlsledku poklesu frekvence
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i pestrosti sexudlnich aktivit se objevuje téma rizika nevéry ze strany partnera, ktery tento pokles
tfeba i respektuje, aviak jeho potieby zlstavaji neuspokojené. Dlouhodobost takové zatéZe ve vzta-
hu pak zvysuje riziko nejen nevéry, ale také rovnou konce celého souzitf, coz pacientovi s RS kvalitu
Zivota jesté vice ohrozi. V psychoterapii pak pacienti hledaji radu a pomoc v tom, jak dlilezité oblasti
partnerského Zivota udrzet, jak o né pecovat a zUstat pro sebe i druhého plnohodnotnym druhem
hodnym spokojeného a pevného souZzitf.

Rodicovstvi a roztrousena skleréza

Se vztahy dale souvisi otdzka rodicovstvi. M&-li pacient déti, je jeho vztah k nim zatizen strachem
o to, aby déti netrpély nemoci svého rodice. Maminky i tatinkové s RS fesi obtizné prijatelny fakt,
Ze svym détem prestavaji stacit. Progrese nemoci a jeji disledky projevujici se zejména v motorice
a vitalité jedince vedou k tomu, Ze jako rodi¢ pacient vnima svij handicap jesté vice. Boji se o to, Ze
déti budou ve svém okoli vystaveni vysméchu (,Tvoje maminka chodi jako opild,” ,Tatinek neumf
ani fidit auto."). Je proto nesmirné dllezité, aby s psychoterapeutem pacienti-rodice probrali tyto
své obavy a otézky a spole¢né s nim se dobrali konkrétnich rad a zplsobd, kterymi mohou své déti
ochrénit, pomohou jim komunikovat o nemoci svého rodice s okolim tak, Ze je to spolecensky neo-
hrozi. Také je ddlezité, aby rodice vidéli svou hlavni Ulohu v jinych bodech, nez jsou aktivity s détmi
naro¢né na vykon, pohyb, energii. Rodi¢ ma hledat takové cinnosti, které ho nevycerpaji, a ty, které
uz nezvlada (dlouhé cyklovylety, sjezdové lyZzovani apod.), mdze pfesunout na jiného ¢lena rodiny
nebo vyuZit vefejnych sluzeb (krouzky, tdbory...).

Pro psychoterapeutickou stejné jako pro jinou pomoc plati, Ze je dUlezité, aby si o ni pacient
umeél fict, nestydél se a uvédomil simozné benefity z této pomoci. A také je vyhodné, fekne-li si o ni
vcas, pfedtim, nez se urcité obtize a symptomy pfilis rozsifi do pacientova prozivani a do celého jeho
Zivota. Mezioborové spoluprace miZe veasné zapojenf pacientl do psychoterapie vyrazné usnadnit.

Zaveér

Z vyse predlozeného textu vyplyva, ze adherence je se sebevédomim a sebehodnocenim paci-
enta Uzce spojend a je jimi ovlivnéna jak pozitivné (pacient ma zdravé sebevédomi, proto lé¢bu uziva
tak, jak ma), tak negativné (pfehnané i chybéjici sebevédomi adherenci narusuje). V psychoterapii
je tedy tfeba tento vztah reflektovat, soustfedit se na podporu pacientova védomi vlastni hodnoty
tak, aby si byl stéle jist smyslem své existence, vidél naplnujici tlohy sebe sama a dokazal je prome-
novat v ¢iny (konstruktivnivztahy, pécio sebe i kreativni praci). Pro pacienty se zavaznou diagnézou
a také pro jejich partnery a rodiny je psychoterapeutickd pomoc cestou, jak si vyrazné zlepsit (nebo
navratit) kvalitu Zivota a jak pfedejit mnoha zbytec¢nym nepffjemnym udalostem, zaZitkdm, pocitim.
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Terapeutickd cesta nékdy obtizna, nékdy bolestiva a nékdy pacienty i jejich rodiny vystavuje ne-
pfijemnym otdzkam, které se dotykaji niternych zkusenostf, strachli nebo ocekavani. Presto je cestou
vedouci k hlubsimu pochopeni sama sebe i druhych a jejich prozivani. Terapie byva doprovazena
zazitky uvédomeént si, respektu ke svym hranicim i pfijeti dfive nesrozumitelnych ¢i odmitanych
reakci druhych. Cilem této cesty je zména. Zména k lepsimu, kterd se odehraje napfic celym Zivotem
pacienta. Za¢ne vlidné&jsim sebepfijetim a celkovym zklidnénim se (zakotvenim se v Zivoté). Pokracuje
do nitra vztaht a promitne se do projevd, chovani a feseni mnoha situaci. Doprovodnym pocitem
je tleva. A nékdy i jen samotna uleva mUze byt pifjemnou, vitanou zménou.
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