Multipla skleroza
in Custva
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Multipla skleroza in custva

Diagnoza vsezivljenjskega
bolezenskega stanja, kakréno
je multipla skleroza, vam lahko
spremeni zZivljenje. V tem Casu
je dozivljanje Sirokega nabora
¢ustev popolnoma obicajno.

Kako bo bolezen vplivala na
moja Custva?

Razli¢ni ljudje svojo diagnozo
sprejmejo razli¢no: nekateri
morda obcutijo olajsanje, da
konéno vedo, za katero bolezen
gre. Drugi pa morda obdutijo
strah, zalost ali krivdo.

Treba si je zapomniti, da ni
»pravilne« reakcije ali »pravilnih«
obcutkov.

Pri Zivljenju z multiplo sklerozo
bodo nekateri ljudje obcutili
vsa omenjena Custva, drugi

pa morda ne. Ta ¢ustva lahko
doZivite v poljubnem vrstnem
redu, nekatera od njih pa se
lahko tudi prekrivajo ali pa
ponovno privrejo na povrsje.
Vasa custva se bodo ob pojavu
zagonov bolezni morda ponovila.
Takrat boste lahko ponovno
doziveli ¢ustva, ki ste jih enkrat ze
obdutili, ali pa bodo spremembe
dolocenih okolis¢in privedle do
novih ali poudarjenih Custev.

Morda boste opazili tudi, da vasa
multipla skleroza vpliva na custva
tistih, ki jih imate radi. Poskusite
poskrbeti, da misli in odzivi
drugih ljudi ne bodo vplivali na
vase misli in odzive. Pomembno
je, da najprej poskrbite za svoja
custva in obcutke, Sele nato

pa tudi drugim pomagate pri
predelavi njihovih ¢ustev.

»Odkar sem prejela diagnozo, sem dosegla kopico
novih dosezkov, spoznala sem nekaj ¢udovitih ljudi,
ki jih sicer ne bi nikoli srecala, na Zivljenje in na
svojo prihodnost pa gledam s pozitivnimi oémi.«

- Ela M.
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Multipla skleroza in
dusevno zdravje

Véasih se vam lahko zdi, da multipla skleroza vpliva na vase dobro
dusevno pocutje, kar se lahko izraZza v obliki nihanj razpolozenija,
tesnobe ali depresije. Ni¢ neobicajnega ni, da ljudje, ki zivijo z
multiplo sklerozo, obcutijo depresijo ali tesnobo.'?

Skrb za vase dusevno zdravje je prav tako pomembna kot skrb za
fizi¢no zdravje. Ce se vam zdi, da ste na tleh, se poskusite z nekom
pogovoriti, lahko pa se zaupate tudi svojemu zdravniku. Sogovorniki
vas bodo morda lahko napotili k strokovnjaku, ki vam bo lahko
pomagal, kot je psiholog ali svetovalec.

Morda se vam bo dozdevalo, da o svojih obcutkih tezko govorite,
kar je popolnoma normalno. Pri tem vam bodo morda pomagale
naslednje uvodne vrstice:

e Cutim, da sem pod stresom, ker ...
e Pocutim se Zalostnega/zalostno, ker ...
® Pocutim se ponosnega/ponosno, ker ...

Poskusite prepoznati in potrditi pozitivne in tudi negativne obcutke.

KAJ JE TREBA UPOSTEVATI

Ce vodite dnevnik svojih obéutkov, vam bo to pomagalo
spoznati, ali prihaja do dolocenih vzorcev v vasem pocutju,
dolocili pa boste lahko tudi, kaj vam pritem pomaga. Ne pozabite
beleziti pozitivnih in negativnih obcutkov in izkusen;.
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Obstajajo nasveti za spopadanje s custvi?

Obstajajo doloc¢ene splosne dejavnosti, ki vam bodo lahko
pomagale prebroditi razli¢na custva. V¢asih gre za nekaj popolnoma
preprostega, denimo:

Posedanje na prostem

Sprememba okolja

o3

Pogovor z nekom

O

PreZivljanje Casa tako, da se ukvarjate z eno od svojih
prostocasnih dejavnosti, lahko pa tudi poiscete nov konjicek

O _O

i

Poslusanje glasbe ali branje/poslusanje dobre knjige

Boljse spanje

@@
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Pomembno je tudi, da prepoznate, kaj sprozi negativne obcutke, in
se jim potrudite izogniti. Negativne obcutke lahko denimo sprozijo
stres, alkohol, kofein ali pretiravanje z dejavnostmi.

Pri psihofizicnem dobrem pocutju pa vam lahko pomagajo tudi
druge, bolj uradne metode, kot so krepitev odpornosti na stres,
¢ujecnost in obvladovanje stresa.

»Ko sem prosila za pomoc in postala
del skupnosti multiple skleroze, so
me kar preplavile energija, podpora
in pomog, ki sem jih prejela v skupini.
Smo posebni ljudje in skupaj smo
mocnejsi.«

- Ana N.
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Odpornost na stres

Kako lahko odpornost na stres pomaga?

Zivljenje z vsezivljenjskim bolezenskim stanjem, kakréno je multipla
skleroza, pomeni, da se boste morali prilagoditi spremembam.
Odpornost na stres pomeni vaso sposobnost prilagoditve
omenjenim spremembam.?*

Odpornost na stres lahko s¢asoma izboljsate, pomaga pa vam
tudi premostiti teZzave in izboljsati svoje splosno dobro pocutje.
Odpornejsi lahko postanete tako, da zaénete delati na tem, kako
procesirate in se odzivate na spremembe in stresne dogodke.
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Zavedanje - razumevanje svojega pocutja in izzivov, s
katerimi se srecujete zaradi multiple skleroze

Sprejemanje - sprejemanje dejstva, da prihaja do
sprememb in da obstajajo doloc¢ene stvari, ki jih ne
morete nadzorovati

Bodite prijazni do sebe - ne ocenjujte se negativno zaradi
svojih obcutkov

Povezite se z drugimi - zgradite podporno mrezo
prijateljev in druzinskih ¢lanov ter se necesa naucite iz
izkusenj drugih ljudi, ki Zivijo z multiplo sklerozo

Pazite nase - dobro jejte, spite in se spopadajte s stresom
in utrujenostjo

Prilagajanje - poiscite nacine, na katere boste lahko se
naprej delovali kljub spremenjenim okolis¢inam
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Cujecnost

Kako lahko pomaga ¢ujeé¢nost?

Cuje¢nost je oblika samozavedanja, ki ga lahko izboljséamo z vajo.
Gre za vaje, ki vam bodo pomagale bolje ozavestiti svoje misli,
Custva, fizicne obcutke in svet, ki vas obdaja.>*

Ce ste pozorni na zdajsnji trenutek in ga sprejmete na odprt nacin,
ne da bi ga sodili, boste lahko bolje razumeli svoja custva in razvili
vescCine za spopadanje s tezavami.> Tako boste lahko prepredili cikel
negativnih obcutkov.

Cuje¢nost pri multipli sklerozi dokazano pomaga zmanjsati
stres, pomaga pa tudi pri depresiji in utrujenosti ter izboljsa
kakovost Zivljenja.”® Cujeénost vkljucuje tudi meditacijo.
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Cujeénost - nasveti za zacetek’

Bodite prisotni - opazite
vsakdanje zZivljenje,
prekinite dolo¢ene
B navade in ne skrbite
Ce se le da, nase ne glede preteklosti ali
glejte negativno - prihodnosti
zaradi svojih
obcutkov

Poimenujte obcutke,
ki vas prevevajo

O

Rezervirajte si redne
casovne intervale, v
katerih se boste zavedali
sedanjega trenutka

Vadite pomirjanje tako, da
se osredotocite na svoje
dihanje

KAJ JE TREBA UPOSTEVATI

Vasa MS medicinska sestra, lokalno zdruzenje multiple skleroze ali
podporna skupina vam bodo lahko pokazali vire za ¢ujec¢nost.
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Obvladovanje stresa

VseZivljenjsko bolezensko stanje je lahko stresno. Prvi koraki k
obvladovanju stresa so prepoznavanje trenutkov, ko se pocutite pod
stresom, ter dolodanje tega, kaj takne trenutke sproza. Cuje¢nost ali
pogovor z drugimi vam bodo pomagali prepoznati trenutke, ko ste pod
stresom, na ta nacin pa boste lahko tudi ugotovili, zakaj do tega prihaja.

Znaki stresa'®"

Slaba volja

6 Obcéutek tesnobe
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Redna razdrazljivost

Nenehna
zaskrbljenost

Tezave s
koncentracijo

Tezave s spanjem

Nacini za obvladovanje stresa'’-'2

@0 O 6

Situacijo nadzorujte,
namesto da bi jo le
pasivno spremljali
in upali, da se bodo
stvari spremenile

Cuje¢nost in
meditacija

Z nekom se
pogovorite o svojih
obdutjih

Nacrtujte vnaprej, Ce
veste, da boste zaradi
dolocenega opravila
lahko pod stresom

Prednostno opravljajte
najpomembnejse
naloge

O

Vzemite si ¢as za stvari,
ki vas osrecujejo in

ob katerih se pocutite
izpolnjene

Omejite nezdrave
strategije za
spoprijemanje, kot so
cigarete ali alkohol

Pazite na svoje
fizi¢no zdravje - tudi
s telesno vadbo in
zdravo prehrano

Postavite si cilje in
tako poiscite zdravo
rutino
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Zivite svoje zivljenje

Razvijanje zdravih navad in uresnicitev ambicij

Pri dobrem pocutju vam lahko pomaga, ¢e razmislite o tem, kaj je za
vas pomembno, in si vzamete Cas za tak$ne stvari. Diagnoza multiple
skleroze vam ne bi smela prepreciti, da Zivite svoje Zivljenje in Se
naprej dosegate cilje in imate ambicije.

Ce si zastavite cilje, si boste tako lahko $e naprej prizadevali
uresnicevati svoje ambicije in razvijati zdrave navade. Ne pozabite,
da je pot pogosto pomembnejsa od samega cilja - nekateri ljudje
laZje sledijo svojim rutinam, ¢e imajo v mislih cilj. Cilje boste morali
morda prilagoditi svojemu pocutju in trenutnim okolis¢inam.

»Multipla skleroza me ni ustavila:
neprestano hodim na koncerte in
festivale, potujem po tujih dezelah, poleg
tega pa sem tudi zaposlena s polnim
delovnim ¢asom. Seveda sem se morala
malce prilagoditi, ker pa poznam svoje
meje, vem tudi, kako lahko priloZnosti
kar najbolje izkoristim.«

-ElaM.
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Cilji se od osebe do osebe lahko razlikujejo. Mednje lahko spadajo:

Vsakodnevne
dejavnosti

Krepitev vasih
medosebnih odnosov

Vzdrzevanje zdravih

Ustvarjalnost
navad

Razmisljanje o tem,
kaj lahko storite zase

Ce potrebujete pomo¢ pri naértovanju in uresni¢evaniju ciljev, lahko
zacnete s cilji, ki bodo:

e Specifi¢ni

* Izmerljivi

e Dosegljivi

Realisti¢ni

e Casovno omejeni
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Zacénite s specifiénim ciljem:

Rad/-a bi vec¢ bral/-a

Nato razmislite o tem, kako bi lahko doseganije cilja izmerili:

Vsak mesec bom poskusil/-a prebrati eno knjigo

Ne pozabite, da mora biti cilj dosegljiv:

Pridruzil/-a se bom bralnemu krozku, da bo branje bolj
druZzabno in zabavno

Vas cilj mora biti tudi realisti€en, da boste imeli zanj dovolj
casa in da ga boste resnicno lahko dosegli:

Ce ne morem brati, bom namesto tega poslusal/-a knjigo

Nazadnje pa mora imeti cilj tudi dolocen €asovni okuvir,
v katerem ga Zelite doseci:

Do istega Casa naslednjega leta bom prebral/-a ali poslusal/-a

10 knjig

Ne pozabite, da se vase okoliscine lahko spremenijo. Ne skrbite,
¢e morate cilje prilagoditi svojim spreminjajo¢im se potrebam.
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[ ]
Predloga za doseganje
[ X KJ
ciljev
Ce se vam ta pristop zdi uporaben, lahko z naslednjo predlogo
opredelite cilje in sledite svojemu napredku.

Kaj mi daje obcutek uspesnosti?
S Kaj Zelim doseci?
Zakaj zelim to doseci?
Specificni Kaksne so zahteve?
Kaksne so omejitve?

I Kako bom meril/-a napredek?

o Kako bom vedel/-a, kdaj bo cilj dosezen?
Izmerljivi

Kako lahko dosezem cilj?

D ZabeleZite zunanje dejavnike, ki bi lahko vplivali
na vas cilj, in nacine za njihovo premostitev
Katere logi¢ne korake moram izvesti?

Dosegljivi

Sem si dovolil/-a dovolj ¢asa za dosego tega

cilja?
R Je postavljeni cilj nekaj, kar lahko dosezem?
Imam potrebne vire za dosego tega cilja?
Realistic¢ni Ne pozabite, da se vase okolisc¢ine lahko

spremenijo. Ne skrbite, ¢e morate cilje
prilagoditi svojim spreminjajo¢im se potrebam.

> Kako dolgo bom potreboval/-a, da dosezem

ta cilj?
C Do kdaj moram doseci ta cilj?
Casovno omejeni Kdaj bom lahko delal/-a na doseganju
tega cilja?
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Kje lahko najdem vec¢ podpore?

O svojih obcutkih se pogovorite z zdravnikom ali MS medicinsko
sestro. Morda vam bosta lahko pomagala pri razvoju nacinov

za boljse Zivljenje z multiplo sklerozo. Lahko pa vas bosta tudi
preprosto napotila k drugim virom podpore.

Pridobivanje psiholoske podpore in osvajanje strategij za
spoprijemanje s tezavnimi situacijami ni le iskanje pomodi takrat,

ko jo potrebujete. Za vec informacij in virov stopite v stik z lokalno
podporno skupino.

Poskusite pa zgraditi tudi podporno mrezo, v kateri ni omenjenih
strokovnjakov. Stik z drugimi osebami z multiplo sklerozo vam lahko
pomaga razumeti lastna Custva. Spletne skupnosti za ljudi z multiplo
sklerozo, kot so forumi in blogi, vam lahko omogodijo, da se necesa
naucite iz izkusenj drugih ljudi.

S kom se lahko pogovorim?

Podatke za stik lahko vpiSete v za to predvidene spodnje prostorcke.

Morda ne potrebujete vseh teh potencialnih virov podpore, zato je
pomembno, da ugotovite, kaj vam ustreza.

Moja MS medicinska sestra

Moj zdravnik

Lokalno zdruzenje multiple skleroze

Lokalna podporna skupina za zivljenje z multiplo sklerozo

Svetovalec

Psihoterapevt

Svetovalec za zdravje pri delu

Prijatelji ali druzina

Podporno omrezje na druzbenih medijih

Spletni blogi ali skupnosti multiple skleroze
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