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Zivljenje z
multiplo sklerozo






Ko m u n iCi ra nj e o m U Iti p I i Kaj storiti, ¢e multipla skleroza vpliva na moje odnose z drugimi?

Multipla skleroza lahko obremeni vase medosebne odnose in vpliva

[ ]
SklerOZI na to, kako gledate nase in kako ravnate s svojimi bliznjimi.'

Dajte sogovornikom vedeti, da razumete, da so morda
zaskrbljeni zaradi vase bolezni in da jo poskusajo razumeti.
Poskusite skupaj predelati te obcutke.

Kako naj se o multipli sklerozi pogovorim s prijatelji in
druzinskimi ¢lani?

Pogovor o multipli sklerozi s prijatelji in druzinskimi ¢lani je lahko
zahtevna naloga, vendar pa je izrazanje svojih obcutkov pomemben
korak Zivljenja z multiplo sklerozo.

Upostevaijte tudi, da bodo vasi bliznji morda potrebovali
cas zase

S komunikacijo lahko drugi razumejo, kako se pocutite in kako vam

lahko pomagajo.’ Po pomoc¢ se boste morda morali obrniti na razlicne ljudi

000

Pri pogovoru s prijatelji in druzinskimi ¢lani si lahko pomagate z
naslednjimi nasveti: Ce multipla skleroza vpliva na vase medosebne odnose,

¢ Ne mislite, da morate o tem govoriti z vsemi razmislite o pogovoru s svetovalcem

e O multipli sklerozi govorite le, ko se pocutite, da ste na to pripravljeni

¢ Nacrtujte, kaj nameravate povedati

¢ Poiscite najboljse nacine za pogovor, ki vam ustrezajo. Morda boste »BiStVO Od NOSsa je ekipni d u h- JaZ ne
ugotovili, da imate raje krajse pogovore in da ne zelite vsega deliti . ° 4 .
ngor bi mogla shajati brez njega, on pa

¢ Drugim povejte, kako vam lahko pomagajo breZ mene ne. Z Mojo diagnOZO Sva

¢ Pogovorite se z drugimi ljudmi v podobni situaciji se SOOéiIa Skupaj in menim, da najin
KAJ JE TREBA UPOSTEVATI odnos bolj moti njegovo smréanjel«
Vzemite si ¢as in se o svojih razmisljanjih in obcutkih Ela M

pogovarjajte le, ko se pocutite, da ste na to pripravljeni. Ker
ne obstaja le en »pravi« nacin za pogovor o multipli sklerozi,
ugotovite, kaj vam najbolj ustreza.
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Kaj naj storim, ¢e sem stars z multiplo sklerozo?

Skrb za otroke je lahko za vsakogar stresno in utrujajoce opravilo.
Zivljenje z multiplo sklerozo in vzgajanje otrok pa lahko povzroci se
dodatne izzive, s katerimi sicer ne bi bili soo¢eni. Prav ni¢ sramotno
ni, ¢e ob spopadanju z multiplo sklerozo prosite za pomoc¢ pri
usklajevanju in obogatitvi druzinskega Zivljenja.

Ce imate otroke, ne pozabite na naslednje nasvete:

Vzemite si ¢as in se z njimi pogovorite o multipli sklerozi ter
jim zagotovite jasno razlago z uporabo izrazov, primernih za
njihovo starost.

Prepricajte se, da vedo, da razumete njihove obcutke in
tesnobo glede vase multiple skleroze, in jim jih pomagajte
prebroditi.

Pomirite jih, da ste kljub vasi diagnozi se vedno njihov stars$ in
da vam lahko zaupajo.

Povejte jim, da boste obcasno morda slabe volje ali zalostni,
in da se enako lahko zgodi tudi njim, ter jih pomirite, da je to
normalno in da slabe volje ali Zalostni niste zaradi njih.

Razli¢ni otroci bodo o multipli sklerozi morda Zeleli izvedeti vec
na razlicne nacine. Nekateri bodo morda raje prebrali knjigo,
spet drugi pa vam bodo postavljali vprasanja ali si bodo morda
zeleli ogledati videoposnetke.

Poskrbite, da bodo otroci vpeti v vsakdanje Zivljenje. Naj vam
pomagajo pri hisnih opravilih ali pri sprehajanju psa,...

Druge ljudi prosite, naj vam pomagajo skrbeti za vase otroke Tudi
z druzinskimi ¢lani se pogovorite o tem, kako lahko vasim otrokom
pomagajo razumeti, kaj se dogaja, in se s tem spopasti z boleznijo.




Vsakodnevne dejavnosti - kaj lahko storim?

Ce ste ravnokar prejeli diagnozo multiple skleroze, vam morda ne

bo treba vpeljati nikakrsnih takojsnjih sprememb v vsakodnevno
sivljenje. Ce pa se izkaze, da bodo nekatere dejavnosti postale malce
teZje obvladljive, lahko vpeljete nekaj preprostih sprememb, ki vam
bodo olajsale Zivljenje.

Nakupovanje
* Na nakupovanje pojdite s prijateljem ali negovalcem,
ko imate vec energije.

® Razmislite o uporabi storitev dostave na dom in o
spletnem narocanju.

Kuhanje in domaca opravila

e Razmislite o tem, da bi obroke pripravljali sede in za
pripravo obrokov uporabljali elektronske pripomocke,
kot so sekljalniki in mesalniki.

e Ce imate otroke, jih spodbujajte, naj sami pospravljajo
svoje igrace, vkljucite pa jih tudi v vsakodnevna opravila

® Poskusite si razporediti opravila v dolo¢enem ¢asovnem
obdobju in ne poskusajte vsega storiti naenkrat.

¢ Osebna nega
® Razmislite o tem, da bi se med umivanjem ali prhanjem
usedli, uporabite pa lahko tudi elektri¢no zobno $cetko.

e Poskusite razporediti osebno nego skozi ves dan ali ves
teden, da vasa nega ne bo postala utrujajoca.

Izhodi

e Se naprej hodite ven in pri tem uZivajte.

e Nacrtujte vnaprej. Preden greste ven, denimo poklicite in
vprasajte za najblizje parkirisce.

e Ce se odpravljate v restavracijo, prosite za lahko dostopno
mizo v blizini vhoda ali stranisca.

Telesna vadba

* Redna, a preprosta telesna vadba, ki ustreza vasemu
Zivljenjskemu slogu, vam lahko pomaga pri izboljsanju
stopnje mobilnosti in pri obvladovanju pogostih
simptomov multiple skleroze.?

e Prisluhnite svojemu telesu in ugotovite, kako se odziva na
stopnjo dejavnosti. Z multiplo sklerozo je vsak dan lahko
drugacen, zato ne skrbite, ¢e morate prilagoditi nacrte
za telesno vadbo.

e Ce 7e telovadite, boste morali vaje morda prilagoditi
svojemu pocutju.



Moram prilagoditi tudi doloc¢ene stvari v svojem domu?

Obstajajo stevilni nacini, na katere lahko prilagodite svoj dom, da
bo bolj dostopen in da boste tako po potrebi poskrbeli za splosno
izboljSanje svojega okolja:

QOOICO

Zacnete lahko z uporabo pripomockov, kot so pripomocki
za hojo, namestite ograjo na stopnisce, v kopalno kad ali
v kabino za prhanje.

Bodite pozorni na mesta, kjer bi se lahko spotaknili.

Prepricajte se, da tla niso spolzka, pod preproge pa
polozite nezdrsne blazinice.

Razmislite o zamenjavi pohistva in se odlocite za taksno
pohistvo, ki ga boste laze premikali ali Cistili.

Razmislite o pogovoru z delovnim terapevtom, ki vam bo
lahko svetoval glede sprememb, ki bi bile za vas primerne.

Na te prilagoditve glejte kot na pozitivni korak, ki vam bo
pomagal nadaljevati vsakodnevno Zivljenje.
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Bo multipla skleroza vplivala na moje delo?

Delo lahko nadaljujete, ¢e se le pocutite dovolj dobro. Delo vam
lahko pomaga ohraniti dobro samopodobo in dobro pocutje.?

Svojemu delodajalcu niste dolzni razkriti svoje diagnoze, razen ¢e ni
zdravniski pregled predpogoj za zaposlitev (Ce ste denimo pilot ali
gasilec). Ce pa delodajalcu za diagnozo kljub temu poveste, pa tako
mogoce omogocite, da bodo lahko vpeljali spremembe, ki bodo
ustrezale vasim potrebam.

O tem, kdaj in komu razkriti svojo diagnozo na delovnem mestu,
se lahko pogovorite z delovnim terapevtom ali pravnim svetovalcem
za delo.
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Uporabni nasveti za delo

Majhne spremembe delovnega mesta vam bodo lahko pomagale
pri spopadanju z morebitnimi tezavami:

Ce imate tezave s tipkanjem, lahko uporabite glasovno

Poskusite uporabiti tipkovnico z vedjimi tipkami.

Namesto miske uporabljajte sledilno kroglico.

Da bi lahko bolje videli na zaslon, uporabite povecevalnik
zaslona ali vecji zaslon.

Pomagalo vam bo morda tudi delo v pisarni pri udobni
temperaturi.
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aktivirane programe in programsko opremo za narekovanje.
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Sestavljajte sezname in uporabljajte dnevnike,
koledarje ali opomnike v obliki aplikacij.

Med odmorom za kosilo pocivajte.

Sedite na stolu z naslonjali za roke in dobro podporo
hrbtnega dela, prepricajte pa se tudi, da gre za stol
pravilne visine.

Predmete na mizi razporedite tako, da vam bodo tisti,
ki jih pogosto potrebujete, hitro na dosegu roke.

Prepricajte se, da je vas delovni prostor primerno
osvetljen.

Preverite, ali lahko dobite parkirni prostor v blizini
vhoda.
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Obvladovanje simptomov

Ce ste utrujeni, se pogovorite s svojo ekipo za obvladovanje
. multiple skleroze. Obstaja pa tudi nekaj dejavnosti, ki vam
Utrujenost bodo morda pomagale:*
Z multiplo sklerozo povezana utrujenost vas lahko preplavi izjemno
hitro, gre pa za vseobsegajoc obcutek utrujenosti, ki ni sorazmeren
z dejavnostmi, ki jih morda opravljate. Utrujenost je pri ljudeh
z multiplo sklerozo pogosta, lahko pa povzrodi tudi obcutek

frustracije, saj ne gre za vidni simptom, ki ga drugi lahko zato
morda tezje razumejo. Uravnavanje temperature - nekateri ljudje ugotavljajo,

da lahko utrujenost povzrocijo zelo visoke ali zelo nizke
temperature.

Poskrbite za kakovosten spanec.

Poskusite se spopasti s slabo voljo - pri tem vam lahko
pomagajo miselne vaje ali pogovor z drugimi o tezavah.

Obvladovanje stresa.

Zdrav in uravnotezen nacin prehranjevanja.

Redna telesna vadba.

Vodite dnevnik utrujenosti, da boste tako laze opazili
morebitne vzorce utrujenosti.

Vzemite si ¢as za sprostitev.
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Spremembe glede spanja

Ljudje z multiplo sklerozo imajo obicajno vec tezav, ce ne spijo
dovolj. Razlogi za slabsi spanec so morda povezani s simptomi,
ki se pojavljajo pri vas. Mnogi od teh simptomov so ozdravljivi,
vasa ekipa za obvladovanje multiple skleroze pa vam bo lahko
pomagala pri njihovem obvladovaniju.
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Obstaja tudi nekaj nasvetov za izbolj$anje kakovosti spanca:®
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Poskusite s fizicno dejavnostjo ¢ez dan, zveler pa
si dovolite dovolj ¢asa za sprostitev pred spanjem.

lzogibajte se pretirani utrujenosti, saj imate tako
lahko vec tezav s spancem.

Podnevi se izpostavite zadostnim koli¢inam sonca,
zveler pa se izogibajte svetlim lu¢em. Razmislite

o maski za odi ali zatemnitvenih zavesah.

lzogibajte se pijacam, ki vsebujejo kofein, ali drugim

pozivilom, $e posebno stiri ure pred spanjem

Poskusite vzpostaviti rutino spanja in se je drzati.

V spalnici se izogibajte uporabi mobilnega telefona
in gledanju televizije. Postelja naj bo predvsem
prostor za spanje.

Poskusite dejavnosti za sproscanje, kot so meditacija,
raztezne vaje, joga ali poslusanje glasbe.

Temperatura v spalnici naj bo udobno hladna.
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Nadzor mehurja in ¢revesja

Tezave z mehurjem in ¢revesjem so pri ljudeh z multiplo sklerozo
pogoste. Dobra novica pa je, da si lahko pri njih na Stevilne nacine

pomagate sami:

Pijte dovolj vode, kolic¢ino pa prilagodite tako, da bo
ustrezala okolju, v katerem Zivite, vasim simptomom in

stopnji telesne dejavnosti.

Ne pijte prevelike koli¢ine tekocin, ki vsebujejo kofein,
kot so kava, ¢aj, kola in energijske pijace.

% UZivajte mnogo zivil, ki so bogata z vlakninami, kot sta
sadje in zelenjava.

Bodite karseda dejavni - dolocena telesna vadba vam
lahko pomaga pri nadzorovanju mehurja.

m Ce niste doma, se prepricajte, da veste, kje je najblizje

stranisce.

KAJ JE TREBA UPOSTEVATI

O morebitnih tezavah z mehurjem in ¢revesjem se

pogovorite z zdravnikom ali MS medicinsko sestro, ki bosta imela
za vas morda kak nasvet, lahko pa bosta tudi pregledala zdravila,
ki jih trenutno uporabljate, ali vam svetovala glede zdravil,
namenjenih za lajSanje taksnih tezav.
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Spremembe v razmisljanju in spominu

Lahko se zgodi, da boste doziveli spremembe, povezane z
razmisljanjem in spominom. Mednje lahko spadajo tezave pri
iskanju besed, krajsi ¢as zbranosti ali tezave s koncentracijo,
zmanjsana sposobnost reSevanja tezav, pozabljivost ali
sprejemanije slabih odlocitev. Nekatere od teh simptomov
lahko ublaZite s spremembo Zivljenjskega sloga.®

Pomembno je, da se, ¢e vi ali vasa druzina opazite spremembe
v spominu ali razmisljanju, posvetujete z ekipo za obvladovanje
vase multiple skleroze, ki vam jih bo pomagala obvladovati.

Ce zelite poskrbeti, da bo va$ um ostal v dobri formi, pa lahko
poskusite z naslednjimi nasveti:

Organizirajte se tako, da za nacrtovanje dejavnosti,
CER pomembnih sestankov in zdravljenja uporabljate
koledar ali dnevnik.

Jejte zdravo in v svoja vsakodnevna opravila vkljucite
telesno dejavnost.

Poskrbite, da boste ¢im manj utrujeni, tako da ostanete
dejavni, zagotovite pa tudi, da se boste lahko dobro
spocili.

O g .

O b

Vzdrzujte druzabno omrezje druzine in prijateljev
ter jih obvescajte o morebitnih spremembah.

Kot tehniko za izboljsanje dobrega psihofizicnega
pocutja poskusite z miselnimi vajami.
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Kateri strokovnjaki mi lahko pomagajo?

Razli¢ni strokovnjaki vam lahko nudijo nasvete ali ideje o spremembah,
ki jih lahko vpeljete, da bi izboljsali svoje vsakodnevno Zivljenje.

Morda vam vsi omenjeni strokovnjaki niso na voljo, vseeno pa lahko
na tej strani poiscete nasvete o tem, kdo in kako vam lahko pomaga.

V za temu namenjene prostorcke vpisite njihove informacije o stiku
in jih tako priro¢no shranite na enem mestu:

MS medicinska sestra

Nasveti glede morebitnih teZav ali vprasanj

Zdravnik

Nasveti glede morebitnih tezav ali vprasanj

Lokalno zdruzenje multiple skleroze

Nasveti in podpora za Zivljenje z multiplo sklerozo

Lokalna podporna skupina za Zivljenje z multiplo sklerozo

Neposredna podpora pri zivljenju z multiplo sklerozo

Fiziater ali fizioterapevt

Nasveti glede telesne vadbe

Dietetik/strokovnjak za prehrano

Nasveti glede nacina prehranjevanja in zdravega nacina zivljenja

Delovni terapevt
Nasveti glede prakti¢nih nalog

Gastroenterolog ali urolog:

Nasveti in podpora glede vprasanj, povezanih s teZavami
¢revesja in mehurja
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