Soucasné trendy v rehabilitaci pacientii s roztrousenou sklerézou

Intenzivni vikendové programy
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Rozlicné symptomy a velmiindividudini priibéh onemocnéni mohou v rlizné mife negativné ovlivnit
kvalitu Zivota pacienta s roztrousenou sklerézou (RS). Moderni trend doporucuje kromé farmakolo-
gické lécby vcasné zahdjeni rehabilitace, hlavné pak fyzioterapie a psychoterapie. V roce 2011 jsme
zacali pofadat intenzivni vikendové pobyty pro osoby s RS. Hlavnim cilem je prostfednictvim psy-
choterapie a fyzioterapie naucit pacienty |épe chapat psychosomatické souvztaznosti, zvysit jejich
self-efficacy, naucit je Iépe pracovat se symptomy onemocnéni a zlepsit tak dlouhodobé kvalitu
jejich Zivota. Projekt je realizovan diky finan¢ni podpofe NF Impuls.
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Intensive weekend programmes with physiotherapy and psychotherapy

can improve the quality of life in patients with multiple sclerosis in the long term

The varied symptoms and a very individual course of the disease can, to varying degrees, adversely affect
the quality of life of a patient with multiple sclerosis (MS). In addition to pharmacological treatment, the
modern trend recommends early initiation of rehabilitation, particularly physiotherapy and psychotherapy.
In 2011, we began to organize intensive weekend stays for people with MS. The main goal is to teach
patients, through psychotherapy and physiotherapy, to better understand psychosomatic relationships,
increase their self-efficacy, teach them to better manage the disease symptoms and, thus, improve their
quality of life in the long term. The project is being implemented with the financial support of NF Impuls.
Key words: multiple sclerosis, physiotherapy, psychotherapy, self-efficacy.

Uvod
Roztrousend sklerdza mozkomisni (RS) je chronické autoimunitni onemocnéni s mnoha pfi-
znaky a velmi rozdilnym a nepfedvidatelnym prdbéhem u kazdého pacienta. RS nelze plné vylécit
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Obrazek 1 Zdvérecné foto po vydareném vikendu pied penzionem Pod Monincem

anavzdory modernf lé¢bé prechazi vétsina pacientd v priibéhu let do sekundarmé progresivni faze.
V této fézi jiz 1éky nejsou Ucinné. Snahou celého multidisciplindrniho tymu je, aby se tato faze co
nejvice oddalila. Je proto nutné vcasné zahajeni rehabilitacni péce, idedIné ihned po diagnostikovani
onemocnéni. Diky dlouhodobé préci na psychické a fyzické kondici mohou pacienti ovlivnit pribéh
onemocnéni a aktivné se podilet na kvalité svého Zivota. Je prokdzéno, Ze pacienti s RS maji nizsi
,self-efficacy” (pro tento termin bohuzel neexistuje trefny cesky preklad, proto pouzivdme origindIni
termin; do cestiny se jen vyjimecné prekladé napfiklad jako vnimani viastni i¢innosti). Self-efficacy
se vztahuje k pfesvédcenti individua o kontrole nad udalostmi a o moznosti ovliviovat svij Zivot
(Jongen et al,, 2016). Pocit, ze jsem schopen Fidit chod dén, je spojovan s predstavou lepsiho zvla-
danf Zivotnich tézkosti. Viysoké ocekéavani viastni i¢innosti plsobi na tvorbu optimistickych postojd,
prispivé k interpretaci tézkych Ukold jako vyzev a souvisi s kvalitou zivota. Lze fici, Ze tam, kde se lidé
domnivaji, Ze jsou s to kontrolovat chod déni, [épe zvladaji vlastni emocionalnf stav a také se stavi
Celem nepfiznivym Zivotnim udalostem. Oproti tomu nizce vnimana vlastn{ i¢innost je povaZovana
za osobnostni rys, ktery zaklada psychickou zranitelnost — tendenci k depresim a k podléhani stresu.
Tito lidé trpi sebeobvifiovanim za vlastni $patnost, ztraceji viru v sebe, snadno vsechno vzdavaji.
Ziji s pocitem beznadgje, stavajf se ob&tmi, zamétuiji se na pochybnosti a piichazeji postupné také
o socialni podporu. Casto se tyto piiznaky v bludnych kruzich jesté zesiluji. Cim méné ¢lovek véri, ze
svou ¢innostf mlze dosdhnout néjakého vysledku, tim mensi ma podnét, aby néco udélal (Wikipedia).
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Nase hypotéza je, Ze diky v¢asné interdisciplinarni podpote pacientt muize dojit ke zvysenf self-effi-
cacy, dlvéry v sebe sama, schopnosti Fidit svij Zivot a optimisticky vidét svoji budoucnost. Nase
zkusenosti, stejné tak jako zkusenosti zahrani¢nich kolegt, ukazuji, Ze vyhodnd cesta je propojenim
fyzioterapie a psychoterapie, pifpadné dalsich slozek komplexnf rehabilitace dle individudlnich po-
tfeb kazdého pacienta. Dalsi podminkou je intenzita terapie. Ambulantnf programy jsou vyhodné
pro svoji pravidelnost a dlouhodobost. Mame s nimi také vyborné zkusenosti, nicméné intenzivni
vikendovy (¢i vicedenni) pobyt mUZe vyrazné zkratit dobu, kterou pacient potfebuje k tomu, aby se
s nemocf vyrovnal a naucil se s ni plnohodnotné Zit.

Hlavni cile vikendovych programii

N&s program je postaven na zékladé intuice, praktickych zkusenosti z prace s nasimi pacienty
a dostupnych informaci ze zahrani¢nich studif. V soucasné dobé probihd obdobny program v USA.
Je to ¢tyrdenni pobyt (the Can Do Program) zameéfeny na ovlivnéni psychické, fyzické a spiritudini
slozky Zivota pacientl (Ng et al,, 2012). Dalsi program (Can Do Treatment) je organizovéan v Holandsku
(Jongen et al,, 2014). N&s cesky program jsme nazvali ,Setkéani téla s dusi”.

Hlavnimi cili jsou

» sledovani efektu dlouhodobé terapie

> predstaveni a praktické vyzkouseni rdznych typd psychoterapeutickych, fyzioterapeutickych
a dalsich metod

» motivace a podpora pacientd k dlouhodobé zméné pfistupu k vlastnimu Zivotu

» zvyseni self-efficacy

> zvyseni efektu lécby pomoci rehabilitace

» nastaveni novych efektivnich rehabilitacnich modell

Interdisciplindrni pfistup

Multidisciplindrni tym zahrnuje lékare, zdravotni sestru, psychologa, psychoterapeuta, fyziote-
rapeuta, ergoterapeuta, logopeda a dalsi odborniky dle potieb pacienta. Soucésti tymu musi byt
i pacient sém, pifpadné i jeho rodina a prételé. Je to tym Uzce spolupracujici, radici se a diskutujicf,
kterd terapie je pro pacienta nejvhodnégjsi v aktudini situaci. Na vikendové akce vzdy jezdi Iékaf,
psychoterapeut a fyzioterapeut, jako zakladni ¢ast tymu. Dle programu se pak pridavaji externf
lektofi — vétsinou arteterapeut ¢i muzikoterapeut.

Vyber pacientii
Program je urcen pro véechny motivované pacienty Centra pro demyeliniza¢ni onemocnéni
1. LF UKa VFN v Praze 2, ktefi zahdjili psychoterapii a jsou aktivni ve fyzioterapeutickych programech.
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Obrazek 2 Cviceniza hezkého pocasi probihd venku

Naprosto idedlni je situace, kdyZ se zapoji nové diagnostikovani pacienti, protoze maji moznost ve véas-

né fazi onemocnéni zacit pracovat na fyzické i psychické kondici a kvalité svého Zivota. Z kapacitnich
ddvodu bohuzel nejsme zatim schopni pofadat tyto akce i pro pacienty z dalSich center nasi republiky.

Struktura vikendu

Program je koncipovan pro 12-16 pacient(. Béhem celodenniho programu, ve kterém se stiidajf
fyzioterapeutické a psychoterapeutické techniky, jsou pacienti vedeni k tomu, aby byli v kontaktu
se svym télem i se svymi myslenkami, dostavali podnéty k feSenf svych problémU a k ovladani své
Zivotni spokojenosti. V psychosomatickych programech u¢ime pacienty, jak zménit zpUsob, jakym
na své potize reaguji, jak je vnimaji, jak o nich uvazuji. Déle pak jak ovlddat svoje symptomy a jak
se jimi nenechat ovladnout. Pochopenim pficin symptomd, naucenim se ¢ist signély svého téla
a porozumeénim feci vlastnich emoci je mozné vyhledat nova vysvétleni, zapracovat na rekonstrukci
negativnich myslenek a pak Iépe poznat, co zahani Uzkost, depresi, strach, nejistotu ¢i hnév. Vikendy
jsou tematicky zaméfeny na:
> prijeti nemoci
» hledani a rozvoj vlastni Zivotni cesty
> prozivani plnohodnotného Zivota

Prvni vikend nové skupiny je intenzivni skupinovou praci, druhy vikend (po pul roce) se rozsifuje
o arteterapeuticky program a tfetf vikend (po roce) je obohacen muzikoterapii. Psychoterapeutické
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Obrazek 3 Ukdzka z arteterapie

techniky jsou prokladany r&iznymi fyzioterapeutickymitechnikami. Zcela zasadnf soucastf je skupinova
psychoterapie. Je to pfistup, ktery vyuzivé k lé¢ebnym tcellim skupinovou dynamiku — vztahy a interakce
mezi ¢leny skupiny a tim nabizi proziti Sirsi roviny nez terapie individudlni. Nejdllezitéjsimi faktory je
volna moznost sebeprojevent, zpétna vazba, emocni podpora, projekce, sdileni problém, naslouchant,
Cerpaniinspirace, spolecné zkusenosti a vyuZitl konkrétnich situac. Prostfednictvim skupinové terapie Ize:
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ziskat vétsi nahled na své problémy a potize

naucit se lépe a efektivnéji komunikovat, sdélovat své potieby a pocity
vidét svdj problém v sirsich i jinych souvislostech nez dosud

zvolit vhodné feSenf potizi na zakladé srovnani zkusenosti druhych
ziskat nové zkusenosti a dovednosti v prijimajicim, bezpecném prostiedi
prozit korekenf (opravnou) emocni zkusenost

naucit se lépe prezentovat i naslouchat druhym

vice poznat sam sebe

Vysledky

Na zaveér kazdého vikendu dostévaji pacienti ndmi vytvorené dotazniky, ve kterych se ptéme
na nejoblibenéjsi techniky, kvalitu lektord, pfinos celého vikendu apod. (dotaznik viz pfiloha 1). Na
konci pobytu dostévajf pacienti k vyplnéni Skalu hodnoceni sezent pro skupiny/ Group Session Rating
Scale, kterd je pro nés ddleZitou zpétnou vazbou a pro pacienty dobrou sebereflexi. Skalu méfeni
vysledkl/Outcome Rating Scale (ORS) vyuzivéame u pacientd, ktefi se U¢astni néjakého kontinudlniho
psychoterapeutického ci fyzioterapeutického programu a vyjezdovym pobytem tento jejich program
vrcholi. Vysledky pravidelné vykazuji i¢innost terapie a podporuji pracovni spojenectvi (“working
alliance”) (3kaly viz ptiloha 2). Statistické zpracovani dotaznikl pravé probihd, nicméné predbézné
vysledky naznacuji velmi pozitivni hodnoceni vétsiny klientd.

vVVvVvvyVvVvVvYVvYVvyvyYy

Zdver

Prestoze se v posledni dobé hovoif o vyznamu interdisciplinarnim tymu, v nasich krajich je to
zatim komfort fungujici v minimu specializovanych RS center. Zacit intenzivné spolupracovat na
komplexni péci o nase pacienty ma veliky smysl. Ti, ktefi pfichdzeji se svymi pocity a Zivotnimi situa-
cemi na psychoterapii, a ti, kteff rozmanité pracujf s télem na fyzioterapii, oteviraji cestu k celostnimu
pfistupu, ze kterého prameni viechny nase aktivity sméfujici ke stabilizaci nemoci, nalezeni a udrzeni
kvality Zivota. Vsichni pacienti nas uci, Ze ¢lovék nenf pouze diagnézou. RS je jen jejich malou ¢astf,
ukazuji ndm, jak télo a duse spolu souvisi a jaky kus bohatstvi a moznosti je v kazdém z nés. Proto
doufédme, Ze i naddle budeme mit moznost pokracovat v pofadani intenzivnich vikendovych akci
pro pacienty s RS a budeme je i nadale rozvijet.
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Dotaznik

Zpetnd vazba ucastniki na pobyt na moninci 20. 5. -22. 5. 2016
(1 nizké hodnoceni...5 nejvyssi)

1) Doporucili byste tento zazitkovy program dalsimu pacientovi?

ANO - NE

2) Splnil tento pobyt Vase ocekavani?

ANO - NE

3) Zjistili jste diky tomuto programu o sobé néco nového?

ANO - NE

4) Motivoval Vs tento zaZitkovy program k aktivnéjsimu pfistupu k 1é¢bé?
1-2-3-4-5

5) Byla pro Vas vSechna zvolena témata ptinosna?

1-2-3-4-5

6) Vnimate pfinos a vyznam spojeni psychoterapeutickych a fyzioterapeutickych aktivit?
1-2-3-4-5

7) Je néco, co si odvazite k pouziti do vsedniho Zivota?

1-2-3-4-5

8) Uroven lektor(i

1-2-3-4-5

9) Uroven ubytovani

1-2-3-4-5

10) Ktera technika Vas nejvice oslovila:

11) Dalsi poznamky a pfipominky:
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Outcome Rating Scale (ORS)

Podivejte se prosim zpét na posledni tyden vcéetné dneska a pomozte ndm porozumét,
jak jste se citil(a) tim, Ze ohodnotite, jak se vam dafilo v nasledujicich oblastech vaseho
zivota. Oznaceni smérem vlevo znamenaji nizké hodnoceni a oznaceni smérem vpravo
znamenaji vysoké hodnoceni.

Télesné
(télesné pocity, symptomy)

Ve vztazich
(rodina, blizké vztahy)

Ve spolecnosti
(prace, skola, kamaradi)

Celkové
(celkovy pocit spokojenosti)

International Center for Clinical Excellence (www.scottdmiller.com)
© 2000, Scott D. Miller and Barry L. Duncan;
Ceské verze: Leos Zatloukal, Daniel Zakovsky, Michal Véznik, Lenka Tkadl¢ikovéa
(www.dalet.cz)
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Outcome Rating Scale (ORS)

Prosim, zhodnotte cely program tim, Ze na kazdé lince oznacite bod, ktery nejvice

vystihuje Vasi zkusenost.

Citil(a) jsem, Ze mi bylo
naslouchano a poro-
zumeno, citil(@) jsem

se respektovan(a).

Necitil@) jsem, ze mi
bylo naslouchdno,ani — — — . _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _
porozuméno, necitil(a)
jsem se respekto-
van(a).

Pracovalijsme na tom
a mluvili jsme o tom,
co jsem chtél(a).

Nepracovali jsme na
tomnebonemluvili _— _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _— — — _—
jsme o tom, co jsem

chtél(a).
X Pfistup nebo metoda y .
Pristup terapeutl Pristup terapeuttd
ajejichmetodymi _— _— _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ a jejich metody mi
nevyhovuij. vyhovujf.
Celkové
. . Bylo to pro mé celko-
Nécotomuchybélo. — — — — — — — — — — —  _ v& v poradku,

International Center for Clinical Excellence (www.scottdmiller.com)
© 2000, Scott D. Miller, Barry L. Duncan & Lynn Johnson
Ceské verze: Leos Zatloukal, Daniel Zakovsky, Michal Véznik, Lenka Tkadl¢ikova (www.dalet.cz)
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