SOUCASNE TRENDY V REHABILITACI PACIENT0 S ROZTROUSENOU SKLEROZOU I

Roztrousena sklerdoza — pozdéjsi
stadia vcetné paliativni péce
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V pozdéjsich stadiich onemocnéni roztrousenou sklerézou (RS) je spoluprace pfi péci o pacienta
vice zaméfend na stabilizaci a sndseni nezménitelného. Fyzioterapie slouZ{ pfedevsim k protahovanf
a uvoliovani svall a zachovéni funkce dechovych svald. Ergoterapie ma za kol pomoci pacientim
|épe se zorientovat v moznostech, které maji pfi sebeobsluznosti a pfi pouzivani pomdcek, které
usnadnuji Zivot nejen nemocnému, ale i jeho okoli, a naucit pacienty tyto moznosti efektivné vy-
uzivat. Cilem psychoterapie je pomoci pacientovi najit moznosti, jak co nejlépe prozivat svij zivot
s onemocnénim. V obdobf paliativni péce, kterd by méla byt predevsim ochranou pacienta pred
negativnimi dopady nemoci, které nemUize zménit, je spoluprace vsech osetfujicich stejné ddlezita.
Fyzioterapie, ergoterapie a psychoterapie majf za Ukol podpofit a motivovat ¢loveka s onemocnénim
roztrousena skleréza ve snaze dobre Zit svij Zivot aZ do konce navzdory viem omezenim.
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Uvod

StéZejni v péci o pacienty v pozdéjsim stadiu onemocnéni RS a paliativnim stadiu je stabilizace
a udrZenf kvality Zivota. Technickych moznosti je mnoho a pomoc odbornikd je v dnesni dobé
pristupnéjsi. Spolupréace vsech odbornikl pfi péci o pacienta v ndro¢ném obdobi je pfinosna
pro pacienta a obohacujici pro né samotné. Podporuje také jistotu pacienta a jeho pocit bezpeci
v systému zdravotnické péce.

Pozdéjsi stadia roztrousené sklerozy

Po ukonceni kauzalni1é¢by si pacient ¢asto pfipada zavrzeny a bez nadéje. Je opravdu pacientem,
tedy tim, kdo néco snasi, né¢im trpi, potiebuje nejen lékarskou pomoc. Z medicinského hlediska se
jednd o onemocnéni nevylécitelné a tedy provézejici pacienta po zbytek jeho Zivota. Do paliativni péce
se dostava pacient vétsinou po mnoha letech stravenych s nemoci. Podle sdéleni pacient( je to pro
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né pozvolny proces, pfi kterém zjistuji, Ze lékarska péce pfestava byt intenzivni, v mnoha pffpadech
jsou zasazeni vlastnimi, ¢asto ambivalentnimi pocity spojenymi s ubyvanim pozornosti, prodluzovanim
intervald kontrol a ur¢itou stagnaci v pécilékare. Lékar je v tu chviliv pasti. Uzdraveni neni mozné, lécbu,
kterd by stav zlepsila, nema ¢asto moznost nabidnout a pacient touzi po zlepseni, zastaveni zhorsovani
hybnosti a sebeobsluznosti nebo alespor dlevé v ndro¢ném osudu. Spoluprace multidisciplindrniho
tymu — lékare, ergoterapeuta, fyzioterapeuta, psychoterapeuta, pfipadné nutri¢niho terapeuta s paci-
entem a oSetfujicimi osobami — je pfedpokladem pro Ucinnou paliativni péci i dobry pocit pacienta.

Fyzioterapie v paliativni péci

Pacient v paliativni péci se s fyzioterapeutem setkava jiz po nékolikaté, predeslé zkusenosti jsou nej-
¢asteji zjinych pobytovych zafizeni, vétdinou lazeriského typu anebo zambulanci. Ukolem fyzioterapeuta
je zpomalit &i zastavit zhorSovani stavu pacienta. Jedna se o naro¢ny ukol, protoZe spoluprace pacienta
je Casto zanedbatelnd a vyznam rehabilitace chape pacient spi$ jako ,ja silehnu a fyzioterapeut se mnou
zacvici”. Pfi samotné rehabilitaci dochdzi hlavné k protahovanf jiz zkrdcenych svall a k posilovani svall
jesté aktivnich. Fyzioterapeut vyuzivd metody podle svych znalosti. Velmi Gcinné jsou metody na neu-
rofyziologickém podkladé, mezi nejzndméjsi patii Vojtova metoda, koncept manzell Bobathovych,
Kabatova metoda, PNF (proprioceptivni neuromuskuldmi facilitace), DNS (dynamicka neuromuskularni
stabilizace), atd. Velkou ¢ast své terapie vénuje fyzioterapeut respira¢ni rehabilitaci, protoze u pacient(
v paliativni péci dochdzi velice ¢asto k ochabovani dechovych svald. Jejich ochabovéani ma za nasledek
poruchy feci, které v tomto piipadé logoped nevyresi. Fyzioterapeut pouziva i jiné metody, jako je napiiklad
kineziologické tejpovania mickovani. Po indikaci Iékare mdze fyzioterapeut aplikovat také fyzikaIni terapii
napf. magnetoterapii, ultrazvukovou terapii a elektrostimulacni terapii. U pacient s RS v paliativni péci se
elektrostimulacni terapie prozatim (alespor v nasem pobytovém zafizeni) neosvédcila. Magnetoterapii
a ultrazvukovou terapii fyzioterapeut aplikuje analgeticky s kladnou odezvou pacientd. Z fyzikalni terapie
nelze zapomenout na vodolécbu, 15min. vifiva celotélova koupel s ndslednym 20min. zabalem a klidem
na l0zku, nebo vifivka na horni ¢i doIni koncetiny. V neposledni fadé je dleZité upozornit, Ze pfizniva je
pro pacienty i lymfodrendz a klasicka maséz. Cile fyzioterapeutd jdou ruku v ruce s cilem ergoterapeut.
Tyto dva obory spolu Uzce souvisi a nenf vyjimkou, Ze se jejich terapie prolinajf ¢i dokonce mohou byt
spojené a s pacientem ve stejnou dobu spolupracuje fyzioterapeut i ergoterapeut. Odbornici z obou
obort spolupracujf s psychoterapeuty a jejich spoluprace je pro pacienta pfinosna.

Ergoterapie v paliativni péci
Ergoterapeut se setkdva s pacientem s RS v paliativni péci v nelehké situaci. Pacient je upoutany
na l0zko, v lepsim pripadé na elektricky vozik ovliddany manudiné ¢i bradou. Predchozi ergoterape-
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utickd péce ve vétsiné pfipadl nenfi a setkanf pacienta s ergoterapeutem byva prvni az v paliativni
péci. Ergoterapeuticky proces je zaloZen na vstupnim vysetieni, pravidelné spolupraci pacienta
a ergoterapeuta, samostatné praci pacienta a prlibéznych kontrolnich vysetfenich. Pfi vstupnim
vysetfeni (pro skupinu RS v paliaci dosud nebylo popséno, a proto kazdé zafizeni, popf. kazdy
ergoterapeut stanovuje vlastni) je pro ergoterapeuta dilezité, jakou socialni roli pacient v Zivoté
zastava, tzn. rodi¢, prarodic, syn, atd. Socidlnf statut pacienta je pro ergoterapeuta dlleZity z hlediska
sobéstacnosti a ndhledu do budoucnosti. Pokud je pacient rodi¢em, musi se momentdalné postarat
0 své déti, zajistit dostatek penéz, aby je zaopatfil apod. Pokud je pacient synem/dcerou, znamena to
pro ergoterapeuta, Ze se 0 pacienta stara rodi¢, musi pracovat i s pecujici rodinou a do budoucnosti
ergoterapeut mysli na to, Ze je potieba predejit situaci, kdy se o pacienta nebude mit kdo postarat
a zavcas tuto zakdzku predava socidlnimu pracovnikovi. Déle ergoterapeut zjistuje, jaké ¢innosti délaji
pacientovi nejvétsi obtiZze, resp. kterou ze ztracenych ¢innosti nejvice postrada. Pfi vysetieni ergote-
rapeut pouziva standartni metody, jako je rozhovor, pozorovani v prostiedi zndmém i nezndmém ¢i
rozhovor s osobami, které jsou pro pacienta vyznamné. Pacient v paliativni péci pfichdzi k ergotera-
peutovi nejcastéji se zakdzkou funkéni sobéstacnosti pfi sebesyceni. Nelze opomenout i dalsi ¢asto
pozadované aktivity, jako je sobéstacnost pfi ovlddaniinvalidniho voziku, schopnost ovladat mobilni
telefon, pocitac, televizni ovladac a bohuzel v neposledni fadé ergoterapeut fesi i sobéstacnost pfi
koutent. Velice ¢asto subjektivné pacient kufak povazuje za vétsi handicap ztratu sobéstacnosti pfi
koufeni nez napfiklad pfi sebesyceni. Ergoterapeut stanovi kratkodoby i dlouhodoby cil terapie
dle pozadavku pacienta. Je dlleZité, aby ergoterapeut stanovil takovy cil, kterého Ize dosdhnout.
V opa¢ném piipadé pfichdzi z pacientovy strany neochota pokracovat v terapii. Tato faze terapie
je nejen v ergoterapii zdsadni. Po stanoveni cile, tedy po ukonceni vstupniho ergoterapeutického
vysetteni, nasleduje stanoveni kratkodobého a dlouhodobého ergoterapeutického pléanu. Je nutné,
aby plan terapie odrazel funkéni potencidl pacienta, jeho zvyky, zaliby, zivotni role, Zivotni styl a faktory
prosttedi, ve kterém pacient Zije. Ergoterapeut pacienta respektuje jako biopsychosocialni osobnost
a podle toho také stanovuije terapii (1).

V samotné terapii ergoterapeut postupuje podle svych znalosti. V CR ergoterapeuti s pacienty
s RS pracuji vétsinou metodami na neurofyziologickém podkladé - tyto metody vyuzivaji zakladni
schopnosti nervového systému — plasticity, tzn. tvarnosti, proménlivosti, kterou mozek ani pfi nej-
rlznéjsich poruchach neztraci (vzdy jsou zachovény alespor funkéni rezervy). Pomoci téchto metod
je mozné stimulovat nervovy systém k adaptacnim procesdm. Déle se ergoterapie uplathuje v indi-
vidudlnf ergoterapii, v terapii s vyuzitim dilen, pfi ndcviku viednich dennich ¢innosti a ve skupinové
terapii (¢lenéni v souladu se sazebnikem zdravotnich vykond). S pacienty s RS v paliativni péci se
vyuzivé veskerych ergoterapeutickych moznosti. Kazdy pacient je jiny, a proto i terapie kazdému
vyhovuje jind. Asi nejvice praktikovana je individudIni ergoterapie, kterd u pacientd probiha nejcastéji
ve specialné zafizené pracovné ergoterapeuta, jakozto individualni ergoterapie a s pouzitim metod
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na neurofyziologickém podkladé. V individudlni terapii ergoterapeut pracuje podle svych zkuse-
nosti a znalosti o stavu pacienta, podporuje nebo vytvéii pohybové vzorce a nasledné je vyuziva
v ndcviku sobéstacnosti (2).

Prace v ergoterapeutickych dilndch je velmi pfinosnd, prestoze pacienti o tuto terapii z poc¢atku
nejevi velky zdjem. Pfi této formé ergoterapie dochazi i k podpore socidlni rehabilitace a k naplnéni
jedné zdUleZitych potfeb v lidském Zivoté a to je radost z vykonané prace. U pacientt v paliativni péci
se z ergoterapeutického hlediska v dilndch terapeut zaméfuje na udrzeni funkéniho rozsahu pohybu,
podpoteni citlivosti rukou, na jemnou motoriku, grafomotoriku a v neposledni fadé na kognitivni funkce.

V ndcviku sobéstacnosti v ADL (Activities of Daily Living) se ergoterapeut soustfedi na krat-
kodoby plan. Velice ¢asta je zakazka zlepsenti, ¢i navraceni funkce sebesyceni. U zna¢né skupiny
pacientl ergoterapeut fesi nedostate¢nou svalovou silu zkombinovanou s nepresnou taxi. Déle
déla problém tchop zkomplikovany limitem v supinaci a pronaci. V ur¢ité fazi rehabilitace se musi
ergoterapeut rozhodnout, co je pro pacienta redlné. Zda dosdhnout cfle bez kompenzaci nebo
s kompenzacemi v podobé pouzivani nedominantni koncetiny nebo v Upravé vysky stolu, pfipadné
ve specidlné upravenych piiborech a talifich. Pokud je nutné pouzivat kompenzaci, ergoterapeut
pokracuje v terapii, do které kompenzaci zahrne. Dalsi zakadzka pfichézejici od pacientl v paliaci
je moznost psani, které v dnesni dobé preslo spise k zakazce ovlddani pocitace. Podpis pacienti
v paliaci pouzivaji zfidka, napf. pfi vybéru financi nebo pfi pfijiméani postovnich zasilek. Sobésta¢nost
pfi ovlddani pocitace pacientlm chybi nejen v rdmci komunikace, ale také zabavy a vyplnéni vol-
ného casu. Na ¢eském trhu je uZ zna¢né mnozstvi pomucek, které umoznuji pacientdim ovladat
pocitac. Patii mezi né specidlné upravené klavesnice, pocitacové mysi, hlasem ovlddané aplikace,
tablety apod. Existuje dokonce i kompenzacni program, diky kterému Ize ovlddat pocita¢ mrkédnim
¢i pohybem hlavy. Dale cesky trh nabizi elektronickou pomcku, kterou Ize ovlddat nejen pocitac,
ale napt. i telefon, televizi, radio, vétrak, svétla, zaluzie, apod. Velice ¢asto jsou tyto kompenzacni
pomUcky z ¢asti hrazené pracovnim Ufadem, takze pro pacienty dostupnéjsi. U vybéru takovéto
konkrétni asistivni pomuUcky by mél byt ergoterapeut, ktery je nestranny a doporuci pro konkrét-
niho pacienta nejlepsi pomcku.

Dalsi problém, se kterym se ergoterapeuti setkdvaji, je sobésta¢nost pfi masturbaci. Tento pro-
blém je malokdy prvotné fecen. Po vytvoreni bezpecného profesionalniho vztahu mezi terapeutem
a klientem to zejména muZi popisuji jako jeden z nejvétsich handicapU. Ergoterapeut ma jiz moznost
odkazat pacienta na sexudlIni asistenty, nebo najde takovou ergoterapeutickou ¢innost, kterd povede
k domluvenému cili.

U pacientd v paliativni péci se ergoterapeut dale zaméfuje na praci s osobami, které o pacienta
pecuji. Nastavuje ergonomické prosttedi k tomu, aby pomoc byla co nejefektivnéjsi. Ergoterapeut
uci pecujici osoby, jak s nemocnymi manipulovat, tak aby se nezranil nejen nemocny, ale ani pecujici.
Déle ergoterapeut ucf, jak co nejlépe vyuzivat kompenzaéni pomUcky pro uleh¢eni viastni prace.
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Ergoterapie je neoddélitelnou soucasti komplexniho pfistupu k pacientovi. Ergoterapeut je
schopen doporucit pacientovi specidlni kompenzacni pomucky a nauci ho je pouzivat. Napomaha
pacientovi k ndvratu do bézného denniho Zivota v co nejvétsi mozné mife, a tim podporuje jeho
sobéstacnost a sebeuctu.

Psychoterapie v paliativni péci

Cilem podpUlrné psychoterapie a doprovézeni pacienta v paliativni péci je poskytnout pa-
cientovi ¢as a prostor na vysloven{ obav, strachu, nejistot, pfipadné hnévu a jejich zpracovani.
Psychoterapeutickd péce o pacienty s RS v paliativni péci nabizi moznost pfijeti stavu onemocnéni
a zvladani situaci v béZném Zivoté. Z pohledu existencidlnf analyzy stavi do centra pozornosti smysl
utrpeni, ddstojnost ¢lovéka a védomi odpoveédnosti. Psychoterapeutickd péce by méla pacienta do-
provazet az do chvile, kdy je ochoten a schopen pfijmout svij stav. Je ochoten bud pro sebe a svoje
blizké nebo z jiného ddvodu (duchovniho, kolegidlniho) vyvinout silu ke smifeni, kde neni mozna
zména (redlny fakt onemocnéni, omezeni — hybnosti, pracovnich moznostf), a zaroven rozpoznat
a napnout sily tam, kde je mozné néco zménit (stravovaci ndvyky, pravidelné cviceni, vyuzivani
doporucenych pomucek, zména pracovniho uplatnéni, pomoc druhym slovem i konanim, zmény
v jednani, komunikaci, chovanf k sobé i k lidem okolo sebe). Zména sama o sobé md velky tera-
peuticky vliv na lidsky Zivot a vime to z podrobnych bdddni terapeutti chovdni a pedagogickych
psychologd, ktefi zjistili, Ze nic nemd tak zesilujici funkci jako zména (3) a dale... zmény, které
ve vnéjsim svété. Paralelné s uzdravovdnim (vnitiniho) se probouzi a pfibyvd zdjem o uddlosti
vnéjsiho svéta (3). Tyto zmény jsou jednim z ddlezitych cild psychoterapie.

Pokud se lékaf nebo jiny zdravotnik ¢i pecujici osoba dostane do situace, kdy ho pacient za¢ne
zahlcovat otdzkami, na které v tu chvili neni medicinska ani lidska odpovéd v rdmci pfiméreného
osetfeni, md mozZnost doporucit pravé psychoterapeutickou péci. Lékar je odbornikem na lé¢bu
a provazeni pacienta v prabéhu celé lé¢by — kauzalni, symptomatické i paliativni. Ergoterapeut a fy-
zioterapeut jsou odborniky na vyuziti somatického potencialu pacienta. Pacient o¢ekava zlepsenf
stavu, nastavenilékd, tisenf bolesti, uvolnént kfeci, rady, nékdy zazraky mediciny. Spolupracujici pacient
jesté doporucenf ohledné vyuziti vlastnich moznostf a zdrojU. Velkou vyhodou pro lékafe, spolupra-
cujici zdravotniky a pacienta je, pokud je pacient dlouhodobé zna a dlvéfuje jim. Psychoterapeut
je odbornikem v oblasti provazeni pacienta pfi hledani jeho osobni cesty. Nejlepsim vysledkem
psychoterapie je pfijeti vlastni odpovédnosti za dalsi pribéh svého Zivota. Nemoc je faktor, ktery
pacient nezmeéni. MUze zménit svij Uhel pohledu na to, jak s touto neménnosti nalozi. Vyzkouset si,
o je pro néj prijatelné, co vede k néjaké smysluplné cesté — nejtrefnéji to vyjadfil Nietzsche: ,Kdo ma
ve svém zivoté néjakeé prog, ten snese témér kazdé jak”. V pozdnich fazich RS se ¢asto setkdvame s tim,
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Ze se pro¢ objevuje spis v negativni formé ,pro¢ bych mél, uz nic nezménim, uz to nema to smysl”
a je snadné na to pristoupit, protoZze zména se v tomto pfipadé netykd onemocnéni ani pomoci
ze strany druhych (zdravotnikd, rodiny a pratel), ale samotného pacienta. A to je schopen zménit
pouze pacient na zadkladé svého rozhodnuti — zménit konstatovani ve vyzvu ,a pro¢ bych nemél?”
vnasi prijeti vlastni zodpovédnosti za sebe, za svij Zivot s nemoci. Umét Zit svij zivot navzdory velké
Ztraté, v tomto pfipadé ztraté zdravi a v souvislosti s tim i moznym dalsim (partnera, zaloZené rodiny,
pratel, zameéstnani), je velka vyzva.

Pro pacienta i psychoterapeuta je nesmirné vyhodné, pokud ma pacient moznost psychoterapie
od samého zacdtku onemocnéni. Psychoterapeutickd péce je pak soucasti 1é¢by a pacient se nauci
vyuzivat ji podle svych potfeb. M4 také dobry zéklad z obdobf, kdy obavy ze zmén nebyly tak velké,
kdy dokonce po zménach touzil a byl ochoten néco pro zlepsenti, ¢i udrzenf stavu udélat. U pacientd,
ktefi navazuji na dfivéjsf pro né dobfe vedenou psychoterapeutickou péci, je mozné stavét na jejich
zkuSenosti a ,pfesdhnout” k rozvoji potencidly, ktery v sobé maji, aby prekonali kritickd obdobf atak,
¢i zhorsent a Zili aktivné v ramci svych moznosti a potfeb. Utrpeni je vykon a rist, ale i dozrdvdni
(4). Pokud se s psychoterapeutickou péci pacient setkdvé az v rdmci paliativni péce, jedna se ¢asto
o ddlezitou podporu ke snasenf stavajiciho stavu. Zmény nema clovek, ktery dlouho Zije s RS a ne-
vyzkousel si moznost dobrych zmén v rdmci psychoterapie nebo diky svému odhodlani a pevné
vali, rdd. Zmeény jsou pro néj spojeny s Uzkosti, se strachem ze zhorseni zdravotniho stavu, z dalsi
bezmocnosti, z dalsi ztraty. PodpUlrna paliativni péce je pak zaméfena na zvladani tzkosti a strachd,
pojmenovani vlastnich pocitl a orientaci v nich. Na konkrétni situace a jejich zvlddani, komunikaci
s osetfujicim persondlem, blizkymi, na zmirmeéni tzkosti v systému zdravotnické péce (hospitalizace,
bolestiva osetrent, sdélovéani vysledkl vysetfeni apod.). Na to, co pfindsi Ulevu a dava hranice utrpent.
Na vyvazovani utrpeni drobnymi radostmi, kterych si pacient znovu uci véimat. Dal pacient vétsinou
nema potfebu jit. Byva to pro né&j ohrozujicf.

Zaver

Zivot s nevylécitelnou nemoci mize ¢lovéku sebrat hodné sil. Do paliativni péce pak ¢asto vstupuijf
lidé vycerpania unavenizmarného snazeni.V soucasné dobé jsou oblasti paliativni péce o nemocné s RS
predevsim lidé, u kterych nemoc propukla v dobé, kdy jejf diagnostika a 1é¢ba byla jesté ,v plenkach”. Byli
pozdé diagnostikovani, onemocnénf jim nebylo hned ozndmeno, ¢asto se setkdvam s tim, Ze diagndzu
vedéla difve rodina, nebo jim dlvody potizi sdélil neznadmy lékar v [dznich. Ve vétsiné pfipadd jsou upouténi
na invalidni vozik nebo IGzko. Zijf v rodindch, domovech diichodcd, na LDN nebo ve specializovanych
zafizenich (DSJ Zire¢) nebo v zafizenich, kde majf par IGzek pro pacienty s RS.

Soucésti dobré péce jsou i pecujici osoby, rodina, blizci, zdravotnici, pracovnici v terénnich
sluzbdach, ktefi jsou s pacientem v dennim kontaktu, a pacient se bez nich neobejde. | pro né je
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nesmirné dilezitd podpora multidisciplindrniho tymu (viz vyse) a spoluprace s ergoterapeutem
a fyzioterapeutem - znalost manipulace s pacientem, schopnosti a moznosti pacienta, moznosti
vyuzivani sluzeb, pomUcek. Psychoterapeutickd péce by pak méla byt pfirozené nabizena i pecujicim.
Pecovat o blizkého nebo svéfeného (domovy dichodcl, specializovana zafizeni, terénni sluzby)
v pozdnim stadiu onemocnéni je naro¢né. Kazda prilezitost, kterd nabizi zachovani vlastni hodnoty
a lidské dustojnosti, prispivé ke spokojenéjsi spolupraci, pfijeti osudu, ktery neni mozné zménit,
a otevienosti pro to, co zménit Ize.
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