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Ligos aktyvumo ir progresavimo
atpazinimo svarba

Issétiné sklerozé (IS) - tai autoimuniné centrinés nervy sistemos (CNS)
liga, kuriai progresuojant didéja negalia. Ji prasideda kaip uzdegiminis
sutrikimas, tadiau véliau vyrauja neurodegeneracija. Negalia progresuoja
nepriklausomai nuo Gminiy ataky, vadinamy atkryciais.

Tai rodo, kad IS yra létiné liga, kurios negalia ir smegeny pazeidimai
didéja net ir mazéjant uzdegimui ar atkryciy dazniui. Ankstyva intervencija
ir nuolatinis stebéjimas yra batini, siekiant sulétinti $iuos procesus.

Skiriami 3 IS fenotipai, kuriems budingi skirtingi negalios ir ligos
progresavimo modeliai.

Pirminé progresuojanti IS (PPIS)

e Aptinkama 15 % atvejy nustatant diagnoze.

e Nuolatinis negalios blogéjimas be akivaizdziy atkry¢iy ar remisijy, taciau
gali bati stabiliy laikotarpiy.

e Liga progresuoja daugiau nei vienerius metus.

e Stebimas nuolatinis funkcijy blogéjimas.

Recidyvuojanti-remituojanti IS (RRIS)

e Apie 85 % atvejy diagnozuojant nustatoma $i forma.

e Ligos eiga pasireiskia atkry¢iais (iminés atakos, kurios gali testis kelias
dienas ar savaites) ir remisijomis (visisko arba dalinio pageréjimo
laikotarpiai, trunkantys nuo keliy savaiciy ir ilgiau).

Antriné progresuojanti IS (APIS)

e Iki 75 % pacienty su RRIS galiausiai pereina j APIS.

e APIS nustatoma, kai RRIS pereina j bukle, kurioje progresuojanti negalia
pasireiskia atkry¢iais, nedidelémis remisijomis ir gali buti stabilas
laikotarpiai arba jy nebuti.
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Remiantis tyrimais, gydymas ligos eiga modifikuojandiais vaistais (LMV)
gali turéti jtakos RRIS peréjimui j APIS.

RRIS peréjimas j APIS: ligqg modifikuojanciy vaisty (LMV)
jtaka

Be LMV: per 10 mety daugiau nei 25 % pacienty pereina j APIS; per 20
mety - 50 % pacienty pereina j APIS; per 30 mety - 75 % pacienty pereina j
APIS.

Su LMV: per 10 mety - apie 7 % pacienty pereina j APIS; per 20 mety -
apie 24 % pacienty pereina j APIS.

Sie duomenys rodo, kad LMV gerokai mazina RRIS peréjimo j APIS
rizika, pagerindami gyvenimo kokybe ir létindami ligos progresavima.

Ligos sunkéjimas, progresavimas ir aktyvumas

Ligos simptomy sunkéjimas. Tai yra neurologinés disfunkcijos
simptomy arba negalios sunkéjimas, nepriklausomai nuo to, ar jj sukélé
recidyvo liekamieji reiskiniai, pirminé progresuojanti IS (PPIS) ar antriné
progresuojanti IS (APIS). Baklé vadinama ,,stabilia“ IS, jei liga néra aktyvi ir
buklé islieka neblogéjanti.

Ligos progresavimas. Tai reiskia nuosekly
ir objektyviai dokumentuota neurologinés
disfunkcijos ar negalios simptomy blogéjima,

o kuris nenyksta PPIS ar APIS atvejais. Ligos
N\/ progresavimas vertinamas klinikiniais metodais
dazniausiai 1 mety laikotarpiu.

Ligos aktyvumas. Esant aktyviai IS,
stebimas atkrytis arba pasunkéjusi negalia ir
(arba) magnetinio rezonanso tomografijos
(MRT) tyrimuose aptinkami ligos aktyvuma
centrinéje nervy sistemoje rodantys pozymiai. Esant neaktyviai IS, néra
klinikiniy ar MRT tyrimy patvirtinty ligos aktyvumo jrodymy.
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Neurologinio rezervo vaidmuo IS progresavime

Neurologinis rezervas (arba ,,smegeny sveikata®) - tai smegeny gebéjimas
kompensuoti neurony pazeidimus ir jy netekimg pertvarkant signaly
perdavima. Si sistema padeda smegenims veiksmingai reaguoti j pazeidimus,
nukreipiant signalus kitais keliais ar pritaikant nepazeistas sritis.

Neurologinj rezerva sudaro:

e Smegeny rezervas — smegeny audinio kiekis, kurio pakankamas lygis
padeda iglaikyti smegeny funkcionaluma.

e Kognityvinis rezervas - smegeny gebéjimas apdoroti uzduotis ir
kompensuoti pazeidimus, o tai leidzia efektyviau atlikti funkcijas net
esant neurony pazeidimams.

Smegeny ir kognityvinis rezervas veikia nepriklausomai vienas nuo kito,
taciau kartu padeda pacientams su IS ilgiau islaikyti gebéjimus ir létina ligos
simptomy pasireiskima.

Smegeny rezervas

Smegeny rezervo bukle daugiausia lemia genetika, kuri turi jtakos
pradiniam smegeny audinio kiekiui. Serganc¢io IS Zmogaus smegeny
atrofija vyksta spartesniu ir intensyvesniu tempu. Didelis smegeny rezervas
gali apsaugoti nuo kognityviniy funkcijy silpnéjimo, taip kompensuojant
pazeidimus ir leidziant smegenims ilgiau islaikyti funkcinj pajéguma.

Kognityvinis rezervas

Kognityvinis rezervas, kitaip nei smegeny rezervas, formuojasi gyvenimo
eigoje per patirtj ir stimuliuojancia veiklg. Kognityvinj rezerva galima
sukurti, pavyzdziui, mokantis naujy dalyky ar uzsiimant karybine veikla.

Didesnis kognityvinis rezervas gali apsaugoti nuo smegeny atrofijos
pasekmiy ir padéti susidoroti su didesniu pazintiniu kraviu. Pavyzdziui, jis
padeda islaikyti atmintj, kalbos sklanduma ir kitas pazintines funkcijas.

Laikui bégant ir didéjant smegeny pazeidimams, neurologinis rezervas
pradeda sekti. Kai $is rezervas iSsenka, smegenys nebegali kompensuoti
zalos. Taigi, neurologinis rezervas néra nei§semiamas — galiausiai pacienty
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buklé pradeda sparciai blogéti be jokiy pageréjimo laikotarpiy. Tai parodo,
kaip svarbu anksti pradéti gydyma ir stiprinti smegeny atsargas, kad buty
sulétintas IS progresavimas.

Gydymo tikslai siekiant apsaugoti neurologinj rezervay

¢ I3saugoti kognityvines funkcijas. Vienas pagrindiniy tiksly yra palaikyti
kognityvinj funkcionavima, kad pacientas galéty ilgiau islaikyti pazintines
galimybes.

e Pristabdyti negalios progresavima. Stengiamasi sulétinti negalios
vystymasi ir uztikrinti, kad ligos simptomai neblogéty.

e Padidinti neurologinj rezerva. Skatinama didinti tiek smegeny, tiek
kognityvinj rezerva, kad buty sumazintas IS sukeliamas poveikis.

Gydymas liga modifikuojanciais vaistais (LMV) skirtas padéti saugoti
smegeny sveikata, sumazinti pazeidimy mastg ir taip palaikyti funkcinj
smegeny pajégumg. Labai svarbis ir gyvenimo budo poky¢iai (pavyzdziui,
fizinis aktyvumas, sveika mityba, intelektualiné veikla), kurie gali apsaugoti
ir palaikyti kognityvinj rezerva.

Gyvenimo budo veiksniai, svarbus valdant IS progresavima

Pacientams svarbu suteikti ziniy, kad jie galéty valdyti savo sveikatos
bikle bei gyvenimo btidg. Neretai IS sergantieji jaucia negalintys kontroliuoti
ligos, taciau $iy veiksniy valdymas gali turéti teigiamg poveikj ligos eigai.

Pagrindiniai veiksniai, turintys jtakos IS progresavimui:

e Rikymas

e Aukstas kraujospudis

e Hiperlipidemija (buklé, esant padidéjusiam cholesterolio ir trigliceridy
kiekiui)

e Diabetas

e Vitamino D trakumas

e Miego trikumas

e Antsvoris

e Fizinis aktyvumas

e Protinis aktyvumas

e Alkoholis
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Ankstyvas LMV gydymas ir IS prognozé

Pradéjus gydymg LMV kuo anksciau, galima pasiekti geresniy rezultaty
tiek klinikinio izoliuoto sindromo (KIS - tai pirmas neurologiniy simptomy
epizodas, kuris trunka maziausiai 24 valandas ir yra sukeltas uzdegimo
centrinéje nervy sistemoje), tiek isétinés sklerozés (IS) atvejais. Atsizvelgiant
j situcija, sprendima dél KIS gydymo liga modifikuojanciais vaistais priima
gydytojas.

Ankstyvas gydymas lemia mazesne negalios progresavimo tikimybe ir
leidzia pacientui ilgiau i$laikyti mobiluma bei savarankiskuma. Be gydymo
ar su vélesne intervencija IS progresavimas yra spartesnis ir pacientams
dazniau tenka susidurti su negalios padidéjimu.

Tai rodo, kad laiku pradétas gydymas yra gyvybiskai svarbus siekiant
uzkirsti kelig negriztamiems smegeny pazeidimams ir pagerinti pacienty
gyvenimo kokybe.

Nuolatinio stebéjimo svarba IS valdymui

Ligos aktyvumas gali silpninti smegeny
atsargas net tada, kai néra matomy simptomy,
pavyzdziui, atkry¢iy ar negalios didéjimo.
Tai nustatoma MRT tyrimais, kurie parodo
pazeidimus.
Nuolatinis stebéjimas padeda pritaikyti
gydyma pagal paciento bukle ir ligos aktyvuma.
Reguliaras tyrimai taip pat padeda jvertinti, ar
pacientas laikosi tinkamo gydymo plano.
Tai galima palyginti su ledkalniu: virSuje
matomi tik simptomai (atkry¢iai ir negalios progresavimas), o po vandeniu
slypi nematomi pazeidimai (MRT matomi pakitimai ir smegeny atrofija).

Rekomenduojami prieziuros tikslai IS pacientams:

e MRT tyrimas: kartg per metus, kad buty stebimi smegeny pazeidimai.
e Klinikinis jvertinimas: kas 6 ménesius aptarti sveikatai naudingus
jprocius ir perziaréti gydyma.
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Ligos progresavimo
pozymiai ir simptomai

Daugelis IS serganc¢iy zmoniy galiausiai susiduria su progresuojancia
neurologine negalia. Tyrimai parodé, kad daugiau negu 25 % pacienty,
kuriems buvo nustatyta RRIS diagnozé, APIS i$sivysté per 10 mety, 50 %
pacienty — per 20 mety, o 75 % — per 30 mety. Taciau atsiradus LMYV, ligos
peréjimo j kita forma mastai sumazéjo.

Sergant PPIS, negalia pradeda progresuoti i§ karto, taciau, kaip ir APIS
atveju, pasitaiko ir stabiliy laikotarpiy. Sergant progresuojancia IS, paciento
balas pagal iSplésting negalios vertinimo skale (EDSS) kartais pageréja,
pavyzdziui, pradéjus fizioterapija.

Bent kartg per metus visiems IS sergantiems ligoniams turi buti atlikta
i$sami sveikatos perziiira, pritaikyta jy poreikiams. Liga gali bati aktyvi net
be akivaizdZiy negalios progresavimo pozymiy. Kartais tai matoma tik MRT
tyrimuose arba pastebima kaip kognityviniai poky¢iai.

Ligos progresavimas neapsiriboja vien judesio sutrikimais

APIS (antriné progresuojanti IS) gali pasireiksti laipsniskai blogéjant
maziau pastebimiems simptomams, pavyzdziui, $lapinimosi sutrikimams,
jutimo sutrikimams, taip pat atminties ir mastymo problemoms.

Specifiniy simptomy, kurie baty budingi tik IS fenotipui, néra, taciau
APIS stadijoje kai kurie simptomai tampa labiau pastebimi ir daznesni dél
pazeidimy tam tikrose smegeny srityse.

Dazniau pasireiskiantys sutrikimai

Smegenéliy, galvos smegeny kamieno, nugaros smegeny pazeidimai gali
lemti judesio, koordinacijos, pusiausvyros, $lapinimosi ar jutimo surikimus,
tremor3.

Centrinés smegeny dalies pazeidimai gali lemti kognityvinés funkcijos
sutrikimus, jskaitant atminties, mastymo ir informacijos apdorojimo
problemas.

10 ISSETINES SKLEROZES VADOVAS SLAUGYTOJAMS



IS progresavimo simptomai

IS ligai progresuojant gali atsirasti jvairiy simptomy, kurie néra vienodi
visiems pacientams. Progresuojant i RRIS j APIS, simptomai gali pasireiksti
keliose arba visose $iose srityse, net jei pacientai laikosi gydymo rezimo:

e Judéjimas

e Pazintinés funkcijos
e Motoriné funkcija

e Nuovargis

e Psichiné sveikata

e Lytiné funkcija

e Regéjimas

IS slaugytojo uzduotys ir patarimai

Viena slaugytojo uzduo¢iy - pastebéti neakivaizdzius simptomus,
galincius signalizuoti ligos progresavima. Tam naudojami klausimai apie
paciento kasdiene veikla, pavyzdziui, kiek pacientas nueina, ar pats pavalgo,
issivalo dantis ir pan. Svarbu lyginti dabartinius gebéjimus su ankstesniais
(pavyzdziui, prie$ 6 ménesius).

Patarimai slaugytojams:

e Galvodami klausimus atsizvelkite j kiekvieno paciento darbo, namy,
laisvalaikio veiklas, kad simptomai biity aptariami jo gyvenimo kontekste.

e Jtraukite klausimus, kurie leidzia lyginti paciento dabartinius gebéjimus
su ankstesniais prie$ metus ar daugiau. Tai padeda geriau suprasti ligos
progresavima ir nustatyti galimus poky¢ius.

e Naudokite atvirus klausimus, nes jie
skatina pacientus ir jy artimuosius dalintis

informacija, padeda jiems jaustis svarbiais J—
ir suteikia jzvalgy apie paciento buklés —
poky¢ius.

o Siekdami gauti konkrecia informacija,
uzduokite  klausimus apie  paciento
judéjima, kasdiene veikla, paciento ir jo
artimyjy pastebétus pokycius.
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Klausimai simptomams stebéti
Ar pastebéjote:

Slapinimosi ar tustinimosi sutrikimus?

Kalbos ar rijimo sunkumus?

Atminties ar démesio sutrikimus kasdienéje veikloje?
Fizinj silpnuma ar jutimo pokycius (skausma, dilgc¢iojima)?
Regéjimo pokycius?

Nuovargj, lytinés funkcijos problemas?

Depresyvias nuotaikas ar nuotaiky kaitg?

Praktinis patarimas: paklauskite paciento, ar $ie simptomai atsirado per

pastaruosius 6 ménesius, kiek laiko tesési ir kaip jie paveiké kasdiene veikla.

Klausimai apie paciento juduma

Ar esate pargriuves?

Kaip sekasi judéti namuose ir lauke?

Kaip toli galite nueiti? Ar reikalingos pagalbinés priemonés vaikstant?
Ar galétume dabar kartu pasivaikscioti?

Praktinis patarimas: jei imanoma, pasivaik§¢iokite su pacientu ir

klauskite, kaip jam sekasi. Tai padeda objektyviau jvertinti progresavima
— kartais pacientui atrodo, kad buklé blogéja, taciau stebint vaiksc¢iojima
galima pamatyti, ar judumas isliko toks pat kaip per ankstesnj patikrinima.

Klausimai apie kasdienj gyvenima
Sie klausimai padeda aptikti subtilius paciento gyvenimo biido poky¢ius,

kurie gali reiksti ligos progresavima ir jtaka kasdienéms veikloms.

12

Ar per paskutinius 3 ménesius:

e Sunkiau rapintis $eima ar namais?

Dazniau praleidote darbg ar jprastus
uzsiémimus?

Negaléjote skirti laiko Seimai ar draugams?

e Daugiau miegojote dieng dél nuovargio?

e Vartojote daugiau vaisty simptomams palengvinti?
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e Kilo saviprieziGros sunkumy?
e Seimos nariai ar draugai pastebéjo pasikeitimy?
e Praradote susidoméjimg mégstama veikla ar tapote labiau linke j vienatve?

Slaugytojy klausimai paciento artimiesiems

e Ar pastebéjote Siuos pokycius nuo paskutinio vizito?

e Ar pasikeité paciento nuotaika?

e Arpacientas nebeatlieka namy ruo$os darby ar uzduociy, kurias anksciau
atlikdavo?

e Ar pradéjo praleisti renginius ar ypatingas progas, pavyzdziui, vaiky
gimtadienius?

e Ar dazniau renkasi likti namuose, uzuot dalyvave mégstamoje veikloje?

e Ar pasikeité paciento kognityviniai gebéjimai, pavyzdziui, ar dazniau
pamirsta vardus?

e Ar pastebéjote daugiau judumo sunkumuy?

Vertinimo priemonés

IS progresavimg sunku tiksliai apibrézti, nes néra universalios
priemonés visiems simptomams jvertinti. Dauguma priemoniy, jskaitant
EDSS, daugiausia orientuojasi j paciento gebéjimg vaikséioti, taciau vien
vaik$ciojimo vertinimas neatskleidzia viso ligos vaizdo.

Pagrindinés vertinimo priemoneés:

e Expanded Disability Status Scale (EDSS) - tai standartiné skalé, naudojama
iSsétinés sklerozés pacienty negaliai jvertinti ir ligos progresavimui
stebeéti.

e Multiple Sclerosis Functional Composite (MSFC) - tai i$sétinés sklerozés
funkciniy gebéjimy vertinimo skalé.

e Multiple Sclerosis Symptom Checklist (MSSC) - tai i$sétinés sklerozés
simptomy sarasas, skirtas pacienty buklei jvertinti.

Expanded Disability Status Scale (EDSS) yra dazniausiai naudojama
vertinimo priemoné, skirta jvertinti i$sétinés sklerozés (IS) pacienty
neurologinius sutrikimus ir negalia remiantis i§samiu neurologiniu tyrimu.
Si skalé padeda nustatyti negalios progresavimo laipsni:
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e 0 baly - normalus neurologinis tyrimas, néra jokiy negalios poZymiy.

1,0-1,5 balo - néra negalios, minimaltis simptomai.

2,0-2,5 balo - minimali negalia.

3,0-3,5 balo - lengva iki vidutinio sunkumo negalia.

4,0-4,5 balo - vidutiné iki sunki negalia.

5,0-5,5 balo — padidéjes judéjimo be pagalbos ribotumas.

6,0-6,5 balo - reikalinga pagalba vaiksciojant.

e 70-75 balo - priklausomybé nuo vezimélio.

e 8,0-8,5 balo - priklausomybé nuo lovos arba kédés, savarankiska pagalba
apsiriboja minimalia veikla.

e 9,0-9,5 balo - visiskas priklausomumas nuo kity.

e 10 baly - mirtis dél i§sétinés sklerozeés.

Kognityviniy funkcijy stebéjimas padeda nustatyti IS
aktyvuma

Kognityviniai sutrikimai siejami su smegeny pazeidimais, kurie
nustatomi atliekant MRT. Kognityviniy funkcijy pablogéjimas gali rodyti
ligos aktyvuma dar iki fiziniy negalios pozymiy atsiradimo.

Tarptautinés rekomendacijos ragina tikrinti paciento kognityvines
funkcijas kartg per metus, vertinant ligos aktyvumg, gydymo efektyvuma po
atkrycio ir kognityviniy sutrikimy progresavima.

Slaugytojy vaidmuo nustatant ir
registruojant atkrycius

=P

Kliniskai atkrytis apibréziamas kaip naujas
neurologinis simptomas arba jau buvusiy
simptomy pablogéjimas (pastarasias 30 dieny).
Simptomai trunka apie 24 valandas, pasireiskia
per kelias dienas ar savaites, nesusij¢ su kitais
veiksniais, pavyzdziui, infekcija ar kar§¢iavimu.

Dalis atkry¢iy lieka neuzregistruoti, nes
registravimas priklauso nuo paciento apsilankymo pas sveikatos priezitiros
specialistus. Slaugytojai dazniau nei neurologai bendrauja su pacientais,
todél turi daugiau galimybiy pastebéti atkrycius, ypac kai pacientai kreipiasi
dél pablogéjusiy simptomy arba naudojasi LMV.
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Slaugytojy vaidmuo stebint pacientg po atkrycio

Po atkrycio paciento priezitirai daznai skiriamas simptominis gydymas
ar reabilitacija. Slaugytojai turéty atlikti i$samig paciento buklés perziira,
atsizvelgdami j Siuos aspektus:

e Ar reikia perzitiréti gydymo plana, svarstant galimybe keisti arba testi
liga modifikuojancius vaistus (LMV)? Ar butina neurologo konsultacija?

e Ar reikalingas MRT tyrimas, siekiant nustatyti galimus pazeidimy
pokycius, ypac jei pasireiskia neaiskas ar nebudingi simptomai?

e Ar pacientui reikalingi papildomi vizitai buklei stebéti?

e Ar reikia papildomos pagalbos bendruomenéje, slaugymo ar kitokios
paramos?

Magnetinio rezonanso tomografijos tyrimas (MRT) IS
diagnostikai

MRT naudojamas galvos ir nugaros smegeny zidininiy pazeidimams,
budingiems issétinei sklerozei (IS), nustatyti:

o Galvossmegeny MRT anomalijos aptinkamos beveik visiems pacientams,
kuriems nustatyta IS, ir 80 % Zmoniy, patyrusiy klinikinio izoliuoto
sindromo (KIS) epizoda.

e Nugaros smegeny pazeidimai aptinkami daugiau nei 8o % asmeny su IS
ir apie 50 % pacienty su KIS (ypac kaklo srityje).

e Nauji smegeny pazeidimai MRT aptinkami iki 10 karty dazniau nei
atsiranda atkryciy, todél MRT yra jautrus metodas ligos aktyvumui sekti.

e Pacientams, sergantiems IS, butina aiSkiai suvokti ligos progresavima,
kad galéty planuoti savo ateitj.

e Peréjimas | APIS yra emocingai reik§mingas momentas, apibiidinamas
kaip ,,dar kartg nustatyta diagnozé*, kuri sukelia stipry emocinj atsakg ir
yra unikali kiekvienam pacientui.

e Vertinant pacienty bukle, svarbiausia jsiklausyti | pacients, iSgirsti jo
emocijas, baimes ir skausma.

e Aigkus ir paveikus bendravimas su pacientais yra esminé etiné butinybe.
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Kaip apie ligos progresavimg kalbeti su
pacientais ir juos slauganciais artimaisiais

Pacientai gali vengti pranesti apie naujus simptomus bijodami, kad bus
patvirtinta, jog liga progresuoja, nerimaudami dél galimy gydymo pasekmiy
ir dél mazy pokyciy nesureikS§minimo. Progresavimo neigimas gali
lemti pavéluotus gydymo LMV sprendimus, o tai gali turéti neigiamg jtaka
ligos eigai.

Kai kurie pacientai klaidingai mano, kad jiems jau i$sivysté APIS, net
jei jy sveikatos priezitros specialistai to nepatvirtina. Aiskus ir efektyvus
bendravimas su pacientais apie jy ligos progresavima yra ypatingai svarbus.

o Iki40 % pacienty nezino, kad jiems i$sivysté APIS. Taciau IS progresavimas
reikalauja prisitaikyti jvairiuose gyvenimo aspektuose: fizinéje, socialinéje
ir darbo sferose, taip pat sprendziant sveikatos ir priezitiros klausimus.

e Sveikatos priezitiros specialistai kartais gali vengti pradéti diskusija apie
APIS, ypac kai néra aigkiai zinoma ligos stadija.

e Reguliarus pokalbis apie galimg ligos progresavima ir paciento savistaba
gali padéti efektyviau aptarti baklés pokycius.

Slaugytojams tenka pagrindinis vaidmuo padedant pacientams ir jy
artimiesiems suprasti APIS diagnoze ir valdyti ligos progresavima.

Slaugytojai moko pacientus apie liga, padrasina ir suteikia psichosocialing
paramg, padeda orientuotis kasdieniame gyvenime su liga. Be to, slaugytojai
gali padéti pacientams suprasti, kad jie dar turi galimybiy kontroliuoti tam
tikrus savo gyvenimo aspektus, ir paskatinti juos siekti teigiamy poky¢iy.

Slaugytojy vaidmuo bendraujant su IS serganciais pacientais

Slaugytojai padeda pacientams priimti savo bukle ir pritaikyti tam tikrus
gyvenimo budo aspektus, skatina pasinaudoti reabilitacija, taip galimai
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sumazindami IS poveiki. Jie taip pat nuramina pacientus, paaiskindami, kad
ligos progresavimas nebdtinai reiskia staigius ir drasti$kus poky<ius.

Slaugytojai teikia patarimus, pagristus naujausiais duomenimis, apie
rakymo, vitamino D kiekio ir kity veiksniy jtakg ligos eigai. Jie gali skatinti
pacientus reguliariai lankytis priémimuose ir atvykti su artimaisiais, kad jie
galéty padéti stebéti paciento bukle ir prisiminti rekomendacijas.

Slaugytojams, norintiems efektyviai bendrauti su IS antrine progresuo-
jancia liga serganciais pacientais (APIS), svarbu jsigilinti j pacienty ir profe-
sionaly patirtis. Anksciau atlikto mokslinio tyrimo metu buvo isskirti etapai,
kuriuos pacientai patiria po APIS diagnozés, kiekvienam etapui jvardinant
pagrindines temas:

e Suzinojimas: momentas, kai pacientai suzino apie ligos progresavima
i APIS.

e Reakcija: ka reiskia APIS pacientams.

e Realybé: kasdienis gyvenimas sergant progresuojancia liga.

o Ateities is3ikiy suvokimas: su ligos eiga susijusios viltys ir baimés dél
ateities.

IS progresavimo aptarimas su paciento artimaisiais, kurie

juo ruapinasi

Iki 80 % IS serganciy asmeny prizitri
Seimos nariai ir artimieji. Ligai progresuojant,
didéja jy nasta, todél planuojant reabilitacija
batina atsizvelgtijjy poreikius. Neformaliems
slaugytojams reikia informacijos, kuri padéty
suprasti progresuojancia IS, kaip ji veikia
pacienta dabar ir kaip gali vystytis toliau.
Reikia uztikrinti emocing ir psichologine
gerove, taip pat $ie slaugytojai turi zinoti, kur
kreiptis dél poilsio ar paramos.
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IS pacienty slaugytojy
patirtys Lietuvoje

Dirbdami su iSsétinés sklerozés pacientais, slaugytojai atlieka svarby
vaidmenj palaikant jy sveikata, padedant jiems prisitaikyti prie ligos ir valdant
ligos simptomus. Kalbiname kelias slaugytojas, kurios sutiko pasidalinti savo
patirtimi apie serganciyjy IS situacija Lietuvoje, darbo is§akius ir kt.

Slaugytoja A. Simonaitiené:
,Dziaugiuosi, kad galiu suteikti
pagalbg Simtams pacienty”

Kauno kliniky bendrosios praktikos slaugytoja Auksé Simonaitiené kliniky
jsteigtame I$sétinés sklerozés centre dirba jau 19 mety. Cia kreipiasi daugiau
nei 600 jvairaus amziaus pacienty, serganciy IS ir gaunanciy taip reikalinga
valstybés kompensuojama gydyma liga modifikuojanciais vaistais (LMV).

A. Simonaitiené dziaugiasi, kad gali visapusiskai padéti savo pacientams:
»Pacientams buty tikrai sunku, jei nebaty musy, slaugytojy, pagalbos.
Pirmiausia jiems buty sunkiau patekti pas gydytojus, o dabar yra didelis
palengvinimas. Man jie gali skambinti telefonu bet kuriuo paros metu. Tai
tikrai didelé jiems pagalba. Pavyzdziui, vieni skambina, kai kazkur skauda,
kiti — kai baigiasi vaistai, treti — kai nepavyksta uzsiregistruoti pas gydytojus
ir pan.“

Per daugelj darbo mety su IS pacientais slaugytoja sako pastebéjusi, kad
daugelis skambina telefonu ne tik norédami konkrec¢ios pagalbos, bet ir
pasikalbéti apie buitinius dalykus, mityba ar tiesiog gyvenima.

,»Kaip nepervargstu? Na, mano toks darbas ir as jj myliu. Zinoma, biina
lengvesniy ir sunkesniy dieny. Bet mane motyvuoja tai, jog zinau, kad esu
reikalinga $imtams pacienty®, - kalbéjo bendrosios praktikos slaugytoja
A. Simonaitiené.
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Issétine skleroze sergantys pacientai dziaugiasi, kai sulaukia slaugytojos
skambucio ir ji kiekvienam asmeniskai primena, kada reikia atvykti j klinika
konsultacijai, kada reikia susileisti vaisty ir pan.

Kalbédama apie IS pacienty prieZiarg ir i$$ukius, A. Simonaitiené tikisi,
kad ateityje jiems bus daugiau galimybiy konsultuotis su reabilitologais,
psichologais ir kitais specialistais: ,Labai dziaugiuosi, kad valstybé
kompensuoja ligg modifikuojancius vaistus. Bet to nepakanka. IS pacientams
daznai buna atkryciai, todél jiems reikia daugiau nemokamy reabilitacijos,
kineziterapijos procediiry bei galimybés vykti i sanatorijas. Be to, bty gerai ir
transportas, kuris galéty sunkiausiai vaikstancius pavézéti iki kliniky. Tai tikrai
jiems palengvinty kasdienybe.”

Slaugytoja V. Sukiené:
.Ne kiekvienas galety buti
pasiekiamas kone visg parg”

Respublikinés Siauliy ligoninés (RSL) Konsultacijy skyriaus bendrosios
praktikos slaugytoja Vilma Sukiené daugiau nei desimt mety yra pacienty,
serganciy i§sétine skleroze, gyvenimo dalis.

»Darbinj telefong turiu Salia saves ir kai atostogauju, ir kai sergu. Man
pacientai gali radyti Zinutes arba paskambinti bet kada - ar tai baty vélus
vakaras, ar ankstyvas rytas, ar savaitgalis. Negaliu palikti jy be pagalbos. Ir
jiems ramiau Zinant, kad istikus bédai gali susisiekti su patikimu zmogumi®,
— apie savo darbo kasdienybe pasakojo V. Sukiené.

I RSL Konsultacijy skyriy per metus kreipiasi apie 350 IS serganéiy
pacienty, kuriy didzioji dalis serga agresyvia ligos forma ir gauna liga
modifikuojancius vaistus, kita dalis pacienty, kurie serga lengvesne ligos
forma, kreipiasi re¢iau.

Kai kurie pacientai i slaugytoja Vilma kreipiasi ir tuomet, kai tiesiog
apninka litdesys ir beviltiSkumas. Po pokalbio daugeliui tampa ramiau.

»Kartag man paskambino viena pacienté, pasaké tris sakinius ir juos
pakartojo tris kartus. Ji man sako, kad i$éjo j kiema, nes noréjo persodinti
augalus, bet neprisimena, kokia $iandien diena ir kodél i$éjo j ta kiema.
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Tik zinau, sako, kad $iuo numeriu reikia skambinti, prireikus pagalbos. A$§
jos paklausiau, ar ji dabar kambaryje, ir paprasiau niekur neiti. I$kvieciau
greitaja pagalbg. Moteriai priimamajame buvo suleisti vaistai ir ji atgavo
atmintj. Pasirodo, jai buvo kraujotakos sutrikimas dél nekoreguoto arterinio
kraujo spaudimo®, - pacienty istorijomis dalinosi slaugytoja V. Sukiené.

Paklausta, kaip susitvarko su kasdieniais i§$tkiais, pasnekové sako jau
pripratusi prie tokio darbo pobudzio: ,Mano vaikai jau uzauge, tai galiu
daugiau laiko skirti pacientams. Man tikrai nesunku. Kitos kolegés sako,
kad tikrai negaléty dirbti tokio darbo, nes tai tam tikras pasiaukojimas ir
atsidavimas ligoniui.“

Slaugytoja I. Sleiteriené:
.Pacientai visada sulauks
kvalifikuotos pagalbos ir patarimo”

Daugiau nei de$imt mety Klaipédos universiteto ligoninés Nervy ligy
skyriuje dirbanti bendrosios praktikos slaugytoja Irina Sleiteriené sako, kad
i$sétine skleroze sergantys pacientai jai jau tapo lyg Seimos nariai.

»Klaipédos IS centre turime apie 300 pacienty, kurie serga iSsétine
skleroze ir kuriems skirtas ligos eiga modifikuojantis gydymas. Zinau beveik
kiekvieng savo pacientg - kada reikia sulasinti vaistus, pamokinti susi$virksti
vaistus, priminti ir patarti, kaip vartoti paskirtus medikamentus ir pan. Turiu
pacienty sara$a ir paskambinu, kada pacientui reikia atvykti pas gydytoja
arba kada laukia kokia nors procedira. Jie man irgi gali paskambinti ir
pasitarti. Ir tas rySys dziugina®, - sakeé slaugytoja.

Kartais IS pacientai skambina slaugytojai, kai jiems nepavyksta
uzsiregistruoti pas gydytoja.

»Nattralu, registratra kasdien sulaukia labai daug skambuciy, tad kravis
tikrai nemazas. Todél mano pacientai dziaugiasi, kad visada gali skambinti
man ir a$ padésiu susisiekti su gydytoju. Tai didZiulis palengvinimas®, — saké
L. Sleiteriené ir pridiiré, jog slaugytojy vaidmuo yra itin svarbus ir atsakingas.

Bendrosios praktikos slaugytojas atlieka daugelj funkcijy, pavyzdziui,
pirmiausia ligos pradzioje informuoja pacientg ir jo Seimos narius apie
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paskirta ligos eigg modifikuojantj gydyma, kokios yra gydymo galimybés,
kaip valdyti simptomus, kokie turéty buti gyvenimo btado poky¢iai.

»Nuolat stebime paciento ligos progresa, vertiname jo fizing ir psichine
bukle, prizitrime, kad jis laiku gauty vaistus. Taip pat fiksuojame, kada
pasireiSkia atkryciai ar patiméja liga. Kalbamés su pacientais apie fizinj
aktyvuma, kokia turéty bati mityba ar ka daryti iStikus stresui®, - kalbéjo
slaugytoja I. Sleiteriené.

Slaugytoja L. Taskuniené:
.Pacientai neretai man Ssipasakoja
daugiau negu gydytojui”

Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky bendrosios praktikos
slaugytoja Ling Taskiniene kai kurie IS pacientai pazjsta jau daugiau nei
penkiolika mety. Kiekvieng savo pacientg slaugytoja Lina stengiasi pasitikti
su $ypsena ir kiek jmanoma palengvinti ligos kelia.

»Turbut sunkiausia $iems pacientams bna pacioje pradzioje, kai iSgirsta
iSsétinés sklerozés diagnoze. Bet mes, slaugytojos, tam ir esame, kad
viskg paai$kintume ir nuramintume. Labai gerai, kad daug mety valstybé
kompensuoja liga modifikuojancius vaistus. Daugeliui pacienty su jais
tikrai lengviau kontroliuoti simptomus, tad jy gyvenimo kokybé pageréja®
- sakeé L. Tagktniené.

Slaugytojai Linai IS pacientai gali skambinti bet kada darbo metu, kada tik
reikia pagalbos. Biina, kad tiesiog reikia kazko paklausti ar pasikalbéti. Kartais
skambina, kai jvyksta pablogéjimas ar negali uzsiregistruoti pas gydytoja.

L. Taskaniené sako, jog visada pasiruo$usi padéti: ,Man tikrai néra
sunku. Jei myli savo darba, net negalvoji, kad gali bati sunku. Kalbédama
su pacientais papasakoju, kaip vartoti vaistus, nes kiekvieno jy vartojimo ar
leidimosi technika vis kitokia. Daznas pacientas man i$sipasakoja daugiau
negu gydytojui vizito metu. Jei pastebiu, kad pacientams reikia psichologinés
pagalbos, pasialau, kur kreiptis, ir paraginu nenutraukti paskirty vaisty
vartojimo.“
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Nepatenkinti psichikos
sveikatos poreikiai

Zmones, sergantys i$sétine skleroze (IS), daznai susiduria ne tik su
fiziniais, bet ir psichologiniais is$ukiais. Nepatenkinti psichikos sveikatos
poreikiai gali stipriai paveikti jy gyvenimo kokybe, tac¢iau tam skiriama
per mazai démesio. Ripintis i§sétine skleroze serganciy Zmoniy psichikos
sveikata visoje jy IS kelionéje — be galo svarbu.

Tyrimai rodo, kad, palyginti su bendraja populiacija, sergantieji
IS santykinai daznai susiduria su nuotaikos sutrikimais (depresija,
nerimu, adaptacijos, bipoliniu sutrikimu) arba afektiniais sutrikimais
(pseudobulbariniu afektu, euforija). Kognityviniy funkcijy sutrikimai
pasireiskia mazdaug 40-60 % IS serganciy pacienty ir gali paveikti jy
vykdomgsias funkcijas, démesj, atmintj, vaizdinius erdvinius jgadzius,
informacijos apdorojima, kalbg.

Sveikatos priezitiros specialistai ne tik diagnozuoja, bet ir
padeda pacientams susitaikyti su IS diagnoze

Neuropsichiatriniai sindromai labai prisideda prie Zmoniy, kuriems tenka
gyventi su IS, funkciniy sutrikimy ir blogesnés gyvenimo kokybés. Taciau i
apziaras IS klinikose ir neurologijos kabinetuose atvykstantiems pacientams
néra numatyti reguliariis neuropsichologiniai jvertinimai, o ir istoriskai IS
pacientams ne visada bidavo tinkamai diagnozuojami neuropsichiatriniai
sindromai ir kognityviniai sutrikimai.

Sveikatos priezitiros specialistams tenka esminis vaidmuo diagnozuojant
IS. Jie padeda pacientams priimti diagnoze ir su ja susitaikyti, taip pat iSgyventi
netektj primenantj jausma, kuris gali atsirasti su kiekvienu nauju simptomu.

Slaugytojams triiksta informacijos, susijusios su IS psichikos
ligomis ir depresija

»MS Elevate“ poreikiy jvertinimo apklausoje dalyvavo 69 slaugytojai (i$
88-iy pakviesty) i§ Kanados, JAV, Danijos, Jungtiné Karalystés ir Vokietijos,
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dirbantys su IS serganciais pacientais. Slaugytojai teigé, kad jiems traksta
mokymuy ir ziniy, kaip jvertinti ir gydyti serganciyjy IS psichikos sveikatos
sutrikimus. Respondenty buvo klausiama, kokios Zinios, jy nuomone, galéty
buti patobulintos, siekiant pagerinti pacienty prieziarg ir bendravimg su
jais? Apklausa parodé, kad apklausoje dalyvavusiems slaugytojams tritko
informacijos, susijusios su IS psichikos ligomis ir depresija (77 proc.).

Dalyviai (%)
0 10 20 30 40 50 60 70 80

S S omresys I 77 %
Ligos progresavimo stebéjimas NN 68 %
5 gydymas I 57
IS poveikis organizmo veiklai I - o
IS klinikiné israiska [N 5+
IS pozymiai ir simptomai [N 49 %
IS diagnoze [ NENEGGNGGENNNN 43 %
1S formos [ INEG— 4> 70
Kita (prasome nurodyti) |G 20 %

Slaugytojy apklaudos duomenys

Pacientams lankantis pas gydytoja, daugiausiai domimasi fiziniais
simptomais, ligg modifikuojanciais vaistais (LMV) bei jy $alutiniu poveikiu
ir mazai arba i§ viso neaptariama jy emociné ir psichiné gerové. Visgi
kiekvieno apsilankymo metu svarbu paklausti apie paciento (-és) ir jo (-0s)
Seimos emocine gerove.

Gali padéti nustatyti kognityvinj sutrikima, jspéti apie

sunkia depresija

Pladiai pripazintas ir laikomas ,,auksiniu standartu®yra SDMT (Skai¢iy
simboliy modalumo testas). Jis i$matuoja informacijos apdorojimo greitj ir
regimajj démesj. Testui atlikti reikia maziau nei penkiy minuciy, jis gali bati
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atliktas Zodziu. Nustacius kognityvinj sutrikimg, reikia skirti iSsamesnius
tyrimus. Ypa¢ taikytina tiems pacientams, kurie kreipiasi dél socialinés
rapybos / nejgalumo iSmokuy.

Anglisky Zzodziy akronimas ,SIGECAPS® daznai naudojamas kaip
jsiminimo priemoné, padedanti jsiminti jspéjamuosius sunkios depresijos
pozZymius.

Sleep (miegas) — Nemiga arba nenormaliai ilgas miegas beveik kasdien.
Interest (doméjimasis) - Labai sumazéjes doméjimasis ar malonumo
pojutis uzsiimant praktiskai bet kokia veikla, beveik visg laika.

Guilt (kalté) — Dazniausiai jau¢iamas pernelyg stiprus ar netinkamas
kaltés ar bevertiskumo jausmas.

Energy (energija) - Dazniausiai jau¢iamas energijos trikumas ar nuovargis.
Concentration (susikaupimas) — Apsunkinti mastymo ar susikaupimo
gebéjimai; dazniausiai sunku apsispresti.

Appetite (apetitas) — Padidéjes ar sumazéjes apetitas.

Psychomotor (psichomotorika) -  Stebimas psichomotorinis
sujaudinimas / retardacija.

Suicide (savizudybé) — Pasikartojan¢ios mintys apie mirtj / savizudybe.

Didesné savizudybés rizika

Palyginti su bendrgja populiacija, i$sétine
skleroze serganciy asmeny savizudybés rizika
yra mazdaug 2-75 karto didesné. Lyginant su
vyrais, moterys yra labiau linkusios bandyti
nusizudyti, taciau mirti nuo savizudybés yra
labiau linke vyrai.

Sveikatos prieziaros specialistai turi uzduoti
konkrecius ir tiesioginius klausimus apie saves
zalojima praeityje ir (arba) pasyvias mintis apie jj, prieiga prie $aunamuyjy
ginkly ir kity mirtino poveikio priemoniy. Néra jrodymy, kad, kalbant su
pacientais apie savizudybe, jie pradeda daugiau apie ja galvoti. Klausimai
apie tai nepastimés jy nusizudyti, taciau kaip tik padés jiems, taip pat ir
ju sveikatos priezitros specialistui, geriau suprasti jy situacijg ir pasitlyti
pagalba.
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Pats naudingiausias zingsnis, kurj galima Zengti pirminés savizudybés
prevencijos sergant IS linkme, tai geresnis depresiniy sutrikimy
diagnozavimas ir gydymas.

Savo psichikos sveikatos su IS
nesieja patys pacientai

Kartais slaugytojams sunku jvertinti savo
pacienty psichikos sveikata, nes pastarieji
nepasidalija su jais tikraisiais savo jausmais ar
realia esama situacija, nesieja savo jausenos su IS.

Pacientainevisada zino, kaip pradéti pokalbj
apie savo psichikos sveikata. Pirmiausiai dél to,
kad nemano, jog tai yra reik§minga i§sétinei
sklerozei, taip pat dél to, kad nenori ,varginti“
sveikatos specialisto savo litidesiu ar prasta nuotaika. Pacientams atrodo, kad
jie turi susitvarkyti patys.

Kartais paklausus pacienty ,kaip jauciatés?®, jie nepateikia nuosirdaus
atsakymo. Dazniausi atsakymai yra ,gerai“ arba ,normaliai®, ir tik kartais
pasigirsta atsakymas ,,man lidna“ Galbut buty verta suformuluoti klausima
kitaip, pavyzdziui: ,,kaip klostosi jisy santykiai su antraja puse?“ (jei jie néra
vienisi), arba , kaip sekasi bendrauti su Seimos nariais, draugais, kolegomis ir
pan.?“ Arba — ,ar dél to, kad jums litdna, jis daug miegate arba verkiate?“. O
galbat jie prisipazins, kad pastebéjo, jog padaznéjo pykcio protrukiy.
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Psichikos sveikata ir iSsétiné skleroze

Pirmieji IS pozymiai dazniausiai pasireiskia gana jauno - 20-40 mety -
amziaus zmonéms. Priklausomai nuo ligos eigos, jauc¢iamas nuovargis,
pasikartojantys skausmai, pasireiskia koordinacijos, kalbos sutrikimy.

Liga sukelia ne tik fizinius, bet ir emocinius bei kognityvinius simptomus,
kurie veikia serganciyjy IS gebéjima funkcionuoti ir jy gyvenimo kokybe.
IS sergantys pacientai gali sirgti keliomis létinémis ligomis ir susijusiomis
gretutinémis psichikos sveikatos ligomis, pavyzdziui, patirti depresijos
simptomus, nerima ir kognityvinius sutrikimus.

Didesné rizika susirgti gretutinémis psichikos ligomis

Palyginti su bendrgja populiacija, IS pacientams budingas didesnis
sergamumas su IS nesusijusiomis létinémis ligomis. O daugéjant fiziniy ligy,
tiek IS sergantiems vyrams, tiek ir moterims atsiranda didesné gretutiniy
psichikos ligy tikimybé.

Depresija

Adaptacijos Kognityvine
sutrikimas disfunkcija

Savizudybé

o Fiziologiniai
PZ:lt0|OgInIS simptomai
juokas / (nerimas, skausmas,

verksmas apetlitropggkycual

Bipolinis

sutrikimas

Sergantiems IS atsiranda didesné gretutiniy psichikos ligy tikimybé.
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Psichikos sutrikimy nasta IS pacientams

Palyginti su bendraja populiacija, sergantieji IS santykinai daznai patiria
nuotaikos ir nerimo sutrikimais. Sie sutrikimai siejami su palaipsniui didéjancia
IS negalia ir gali labai smarkiai paveikti IS serganciy Zmoniy gyvenima.

Kognityviniy funkcijy pablogéjima patiria mazdaug 40-60% IS serganciy
zmoniy. Jis gali buti pastebétas paciose ankstyviausiose IS stadijose, dar pries
pasireiSkiant pastebimai fizinei negaliai. Tarp asmeny, kuriy negalia labiau
progresavusi, jis paplites dar labiau. Tai asmenys, nuo kuriy IS diagnozés
nustatymo praéjo daugiau laiko.

Sergantiems IS gali pasireiksti net keletas kognityviniy
funkcijy sutrikimy

Kognityviniy funkcijy sutrikimai pasirei$kia mazdaug 40-60 % IS
serganciy pacienty ir gali paveikti jy:

e Vykdomaja funkcijg.

" e Démes;j.
ﬁ & e e Atmintj.
- N e Vaizdinius-erdvinius jgadzius.
e Informacijos apdorojima.
e Kalba.

Sergantiems IS gali bati sunku planuoti,
spresti problemas, mastyti abstrak¢iai, suvaldyti
impulsus. Taip pat gali bati sudétinga ilgesnj

laikg sutelkti démesj, atlikti kelias uzduotis vienu metu, jiems greitai gali
uzeiti protinis nuovargis, budingas didelis blaskymasis.

Tokiems zmonéms gali kilti sunkumy vizualiai atpazjstant objektus,
skirtingas formas. Taip pat gali buti badingas létas informacijos apdorojimo
greitis, darbiné atmintis greitai apkraunama, gali bati labai sunku rasti
reikiamus zodzius.

Manoma, kad anksti IS eigoje pasireiskiantis kognityvinis sutrikimas yra
ligos progresavimg parodantis prognostinis veiksnys. Ta¢iau vis dar néra nei
aiskaus IS ankstyvosios fazés apibrézimo, nei vieningy kognityvinio sutrikimo
diagnozés nustatymo kriterijy. Turi bati sukurtos naujos ir patikimesnés IS
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pacienty kognityviniy funkcijy vertinimo priemonés, kurios buty taikomos
kasdienéje praktikoje ir palengvinty gydymo liga modifikuojanciais vaistais
(LMV) efektyvumo vertinimg. Sios priemonés galéty prisidéti prie ankstyvos
kognityvinés reabilitacijos, palengvinty priimti atitinkamus sprendimus,
susijusius su gyvenimo budu.

Depresija pasireiSkia daugiau nei pusei serganciyjy

Iki 54 % IS serganciy Zzmoniy gali i$sivystyti depresija. Jie taip pat patiria
sunkumy $eimoje bei socialinés paramos sistemoje, dél kuriy negalima
kaltinti vien tik neurologinés ligos veiksniy.

Depresija paastrina sunkumus, kurie patiriami dél vykdomuyjy protiniy
funkcijy sutrikimo (planavimo, problemy sprendimo ir t.t.). Gydant depresija,
gali labai pageréti kognityviniai rezultatai. Nerimas, nuovargis ir asmeninis
efektyvumas taip pat turi jtakos Zmogaus kognityviniams gebéjimams.

Depresija Dél jos pacientai

neigiamai paveikia prasciau laikosi Pablogéja

gyvenimo
kokybé

serganciy IS farmakologinio
Zmoniy gyvenima IS gydymo

Depresijos poveikis IS serganciyjy gyvenimui.

Sergantieji IS susiduria su psichikos sveikatos sutrikimais

Psichikos sveikatos sutrikimy, su kuriais daznai susiduria sergantieji IS,
yra net keletas.

e Adaptacijos sutrikimas yra atsako j stresa sindromas, kuris pasireiskia,
kai asmeniui yra labai sunku suvaldyti stresa ar prisitaikyti prie
konkretaus streso $altinio, pavyzdziui, esminio gyvenimo pokycio,
netekties, sunkios ligos diagnozés. Jj patiria iki 22 % IS serganciy asmeny,
o pasireiskia jis dazniausiai ankstyvosiose stadijose i§ karto po diagnozés
nustatymo.

Gali bati sudétinga adaptacijos sutrikimg atskirti nuo depresijos,
taciau toks diagnoziy atskyrimas yra svarbus, kadangi, prie§ingu atveju,
sunkia depresija sergantys pacientai gali negauti jiems tinkamo gydymo.
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Simptomy sunkumas ir jy trukmé yra pagrindiniai skiriamieji bruozai
diagnozuojant sunkia depresija ir adaptacijos sutrikimg su depresyvia
nuotaika. Negydoma sunki depresija gali testis vienerius metus (ir ilgiau)
ir prisidéti prie rimty funkciniy sutrikimy, o adaptacijos sutrikimas
turéty iSsispresti per Sedis ménesius.

e NerimosutrikimasyradaznassulSsiejamasemocinissutrikimas. Galimos
formos yra: generalizuotas nerimo sutrikimas, obsesinis kompulsinis
sutrikimas, panikos sutrikimas. Sis sutrikimas daZniau pasitaiko IS
sergan¢ioms moterims ir asmenims su anksc¢iau nustatyta depresija ar
ankstesniais su piktnaudziavimu alkoholiu siejamais sutrikimais. Nerimo
sutrikimas siejamas su didesniu socialiniu stresu, nepakankama socialine
parama ir suintensyvéjusiomis suicidinémis mintimis.

e Bipoliniu sutrikimu didesné rizika susirgti IS sergantiems pacientams.
Jis pasireiSkia 13 % serganciyjuy IS ir maziau negu 5 % bendrosios
populiacijos.

e Pseudobulbarinis afektas (PBA) - patologiné buklé, sukelianti
nekontroliuojama juokg ar verkima, kuri, kaip manoma, pasireiskia iki 10
% IS serganciy asmeny. PBA dazniausiai suserga pacientai su sunkesne
fizine negalia, kuriy IS yra pasiekusi progresuojancia stadija.

Taip pat sergantiesiems IS gali pasireiksti alkoholio / narkotiniy
medziagy vartojimo sutrikimai. Nustatyta, kad tarp serganciyjy IS
pasitaiko daugiau ,,probleminio alkoholio vartojimo® ir narkotiky vartojimo
atvejy. Egzistuoja rySys tarp alkoholio vartojimo sukelty sutrikimy ir
depresijos simptomy sunkumo. Turima informacija apie serganciyjy IS
narkotiky vartojimo atvejus, nors tokiy atvejy yra nedaug, parodo, kad toks
vartojimas yra siejamas su sunkesne paciento negalia ir depresija.

Liga vis dar stigmatizuojama

Tam tikrose kultdrose su $ia liga siejamos ,stigmos® problema - ji
suvokiama kaip negalia ir tikimasi paciy blogiausiy rezultaty - tai gali
paskatinti psichikos sveikatos sunkumus nustatant diagnoz¢. Tuo metu
svarbu kalbéti apie gydymo budus ir jy veiksminguma.

Nustatant diagnoze taip pat svarbus teigiamas poziaris ir viltis, kad
liga bus tinkamai suvaldyta, nes nesunku gauti gydymga. Pradzioje svarbu
palaikyti teigiamg pokalbj, o véliau prisitaikyti prie poky¢iy.
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Gali lemti nedarbinguma

IS simptomai — nuovargis, ribotas judumas ir kognityviniai sutrikimai,
daznai paveikia pacienty galimybes dirbti. Sveikatos priezitiros specialistai
turi padéti pacientams suprasti, kaip IS gali paveikti jy gebéjima atlikti
jprastines funkcijas darbe, bei padéti pasiruosti keisti ir koreguoti jy darbo
ruting, jei to prireikty. Palyginti su bendrosios populiacijos, IS pacienty
sergamumo ir negalios rodikliai yra gerokai didesni, dél ko IS populiacijoje
stebima daugiau nedarbingumo atvejy.

Darbingumo sumazéjimg skatinantys veiksniai yra neuropsichologiniy
rodikliy pablogéjimas, trumpalaikis ar nuolatinis nuovargis, i$sekimas (~60
%), kognityviniai sunkumai, kuriuos pablogina trumpalaikis ar nuolatinis
nuovargis. Tai neabejotinai turi poveikj finansams, emocinei buklei,
savivertei, pasitikéjimui savo jégomis ir socialiniam gyvenimui. Nuostoliai
dél sumazéjusio produktyvumo vertinami kaip didelé bendros IS kainos
(netiesioginés) dalis.

Gyvenimo kokybe gali pagerinti gyvenimo budo pokyciai

Psichikos sveikatos aptarimas ir jvertinimas
turi bati pagrindinis testinés serganciyjy
IS prieziaros elementas. Labai svarbus
yra bendradarbiavimas su kitais sveikatos
specialistais, psichikos sveikatos ekspertais, taip @
pat ir siuntimy pas juos skyrimas.

Minimalus reikalavimas reguliariy patikry
praktikoje yra greitasis kognityvinio vertinimo
testas (pavyzdziui, SDMT), po kurio seka
i$samus neuropsichiatrinis jvertinimas. Gydant
psichikos sveikatos sutrikimus, daznai kombinuotas gydymas, naudojant
farmakoterapija (pavyzdziui, antidepresantus) ir psichoterapija (pavyzdziui,
kognityvine elgesio terapija), yra efektyvesnis negu vienguba terapija. Tarp
gyvenimo budo poky¢iy ir kity veiksmuy, kurie gali padéti valdyti kognityvine
disfunkcijg, yra protiné stimuliacija, fiziné veikla, ergoterapija, psichoterapija
ir metimas rakyti. Buvo jrodyta, kad streso mazinimo technikos, démesingas
jsisamoninimas, meditacija ir fiziné veikla yra naudingi IS sergantiems
Zmonéms, nes pagerina jy gyvenimo kokybe.
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Kaip gyvena artimieji,
slaugantys pacientg

Sergantieji IS, priklausomai nuo to, kuri nervy sistemos dalis
pazeidZiamiausia, gali susidurti su raumeny funkcijos ir jy kontrolés
sutrikimais, pusiausvyros, regos ar kalbos, psichikos sutrikimais ir t. t. Su
psichikos sveikatos sunkumais susiduria ir juos slaugantys artimieji. Tai gali
turéti jtakos priezitrai, kuria jie teikia IS serganc¢iam Zzmogui. Gyvybiskai
svarbu, kad slaugytojai irgi galéty gauti psichikos sveikatos priezitiros
paslaugas.

Tyrimai rodo, kad tipinis slaugantysis $eimos narys skiria savo artimojo
slaugai iki 20 valandy per savaite. Jie gali vadinti save ,,pamirstaisiais“ paciento
priezitiros dalyviais. Daugelis slaugytojy artimyjy nurodo, kad jiems reikalinga
pagalba dél psichikos sveikatos (jskaitant depresija), bet pagalbos praso tik
nedaugelis.

Daug artimuyjy, kurie slaugo IS sergantjjj, sako, kad slaugymas jiems yra
prasmingas ir teikia pasitenkinima, tac¢iau kadangi jy slaugos jsipareigojimai
daznai buina didelés apimties, jiems batina uztikrinti galimybes pasinaudoti
tinkamomis psichikos sveikatos paslaugomis. Jie gali jaustis apleisti, patirti
fizine ir emocing jtampa, jiems gali neteikti pasitenkinimo darbas, socialinis
ir lytinis gyvenimas, be to, jie gali susidurti su finansiniais sunkumais.
Besikeic¢iantis Seimos nariy bendravimas gali kelti didesnj emocinj stresg.

Batina pasiruapinti ne tik serganciaisiais IS, bet ir jy

artimaisiais

IS sergantys pacientai gali jaustis pazeidziami, ypac i$ karto po diagnozés
nustatymo. Pazeidziami biina ir IS paciento aplinkos Zmonés. Jie gali tapti
pernelyg globéjiski, jausti poreikj atsiriboti nuo paciento arba net visai jj (-3)
palikti, dél savo patiriamy sunkumy samoningai ar nesgmoningai apleisti
paciento (-és) poreikius.

Serganciojo IS asmens sutuoktinis negali buti pasirenges slaugyti jj visa
parg, 7 dienas per savaite. Tokia slauga apima paprastas uzduotis, pavyzdziui,

32 ISSETINES SKLEROZES VADOVAS SLAUGYTOJAMS



padéti jam (-ai) nueiti j virtuve pavalgyti, i$gerti
kavos, padéti nueiti j tualeta, jei jis negali praeiti
pro duris su vaikstyne, arba padéti serganciajam
pasirGpinti higiena, jei sutrikusi jo (-os)
koordinacija ar nusilpusios kojos.
Daugeliuizmoniy yra per brangu pasisamdyti
ateinantj slaugytoja, todél IS paciento priezitra
sutuoktiniui ar Seimos nariui gali bati per
didelis kravis ir jie yra priversti prasyti atostogy
dél Seimos / sveikatos prieZasciy, kreiptis dél bedarbio i$moky ir t. t., kas
sukelia jiems dar daugiau streso.
Svarbu pastebéti, kad slauganc¢iam $eimos nariui, artimajam darosi
sunku. Psichikos sveikatos prieZiiira ir parama jam (-ai) yra labai svarbios.
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Atkrycio ir pseudoatkrycio
palyginimas

Recidyvuojanti-remituojanti iSsétiné sklerozé (RRIS) yra dazniausia
IS forma, diagnozuojama 85 % pacienty. RRIS sergantys pacientai patiria
atkryc¢ius (vadinamus atakomis, paiméjimais ar recidyvais), po kuriy seka
pageréjimo laikotarpiai (remisijos).

Dalis pacienty neteisingai supranta ,remisija*, laikydami ja visisku
simptomy i$nykimu. Dazniausiai IS sergantys Zmonés jaucia simptomus
nuolat, net ir esant kliniskai stabiliam periodui. Pavyzdziui, nuovargis gali
bati jauciamas net ir remisijos metu. Simptomy svyravimai néra laikomi
atkry¢iu, taciau jie gali apsunkinti tikrojo atkry¢io nustatyma.

Tikrojo atkrycio ir pseudoatkrycio palyginimas
Tikrasis atkrytis
Pagal McDonaldo kriterijus, tikrasis atkrytis laikomas jvykusiu, kai:

e Pacientas pranesa apie simptomus, patvirtintus objektyviais tyrimy
rezultatais, kurie budingi IS.

e Aptinkamas demielinizuojantis jvykis centrinéje nervy sistemoje

(CNS).

Vystymasis yra létinis arba sublétinis.

Tesiasi maziausiai 24 valandas.

Pasireiskia praéjus 30 dieny nuo paskutinio atkry¢io.

Pasireiskia be kar$¢iavimo ar infekcijos.

Pseudoatkrytis

Pseudoatkrytis pasizymi simptomais, kuriuos sukelia ne nauji
demielinizuojantys jvykiai ar nauji pazeidimo Zidiniai, bet i$oriniai ar kiti
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veiksniai, kurie gali bati klaidingai palaikomi atkryciais. Tarp priezasciy,
kurios gali sukelti simptomy pasunkéjima, yra infekcija, karsc¢iavimas,
stresas ir nerimas bei nuovargis.

Pseudoatkrytis gali sukelti simptomy pasunkéjima, taciau tai néra tikrasis
atkrytis. Kartais pacientai klaidingai laiko pseudoatkrycius tikraisiais, nors
$ie pasireiskia dél simptomy svyravimy ar su IS nesusijusiy simptomy,
pavyzdziui, migrenos.

Infekcija

Pacientai gali pastebéti, kad nesunkiy infekcijy (pavyzdziui, persalimo,
$lapimo taky ar puslés uzdegimo ir kt.) metu IS simptomai laikinai pasunkéja.
Po viruso pasitraukimo simptomai paprastai pradeda lengvéti. Sunkios
sisteminés infekcijos gali paskatinti tikrajj atkrytj.

Temperatira

Apie 60-80 % IS serganciy asmeny pastebi, kad karstis gali pasunkinti tam
tikrus simptomus, tokius kaip nuovargis, neryskus regéjimas, pusiausvyros
sutrikimai ar kognityviniai simptomai. Sis temperatiiros poky¢io poveikis
regos simptomams vadinamas Uhthoff fenomenu. Jis paprastai siejamas su
tokiais regéjimo sutrikimais kaip akies nervo uzdegimas, yra laikinas IS
simptomy pasunkéjimas, kurj sukelia pakilusi kiino temperatira.

Simptomy pablogéjima gali sukelti jvairtis veiksniai, kurie pakelia
paciento viding temperatiira, pavyzdziui, vasaros karstis, smarkiai prisildytos
patalpos, intensyvi fiziné veikla ar kars¢iavimas.

Stresas ir nerimas

Irodyta, kad neigiamas stresas gali sukelti pirminiy IS simptomy
pasunkéjimg, kuris daznai gali bati klaidingai palaikomas pseudoatkryc¢iu.
Taip pat yra duomeny, leidZian¢iy manyti, kad intensyvus stresas gali net
sukelti tikrajj atkrytj.

Atsigavimas po tikrojo atkrycio

Nesunkils sensoriniai poky¢iai, tokie kaip tirpimas, dilgc¢iojimas ar
laikinas nuovargis, daznai netrukdo paciento veiklai. Tokie simptomai gali
praeiti savaime per kelias savaites be specifinio gydymo.
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Esant stipriam simptomy pablogéjimui (pavyzdziui, regéjimo praradimas,
didelis silpnumas, pusiausvyros sutrikimai), gali bati paveiktas paciento
judumas, saugumas ar gebéjimas atlikti kasdienes funkcijas. Tokiais atvejais
gali prireikti hospitalizacijos ir gydymo didelémis kortikosteroidy dozémis,
kuris sumazina uzdegima ir pagreitina simptomy atsliigimg.

Daugeliu atvejy atkry¢io simptomai visi$kai praeina per du ar tris
meénesius, taciau kai kuriems pacientams atsigavimas gali uztrukti iki 12
menesiy.

Kaq tikrasis atkrytis reisSkia Jusy pacientams?

Su atvykusiais j stebéjimo po atkrycio
patikrinima pacientais svarbu aptarti tolesnius
IS valdymo zingsnius, tarp kuriy gali bati:

" +

e Gydymo pakeitimai. Aptarti galimybe
pradéti arba pakeisti gydymag liga
modifikuojanciais vaistais (LM V). Tai turéty
bati derinama su neurologu.

e Gyvenimo poky¢iai. Jie butini, kad buty

sumazinta atkryc¢io rizika ir geriau kontroliuojami kiti IS simptomai.

Ilgalaikio gydymo veiksmingumo vertinimas.

— NEDA (nenustatoma ligos aktyvumo pozymiy) - tai idealus tikslas,
siekiant visiskai kontroliuoti ligos aktyvuma.

— MEDA (minimalus ligos aktyvumas) - realistiSkesnis tikslas, kai
minimalus ligos aktyvumas yra toleruojamas. MEDA rodo, kad néra
zymios ligos progresijos rizikos, taciau ligos kontrolé ateityje gali tapti
issukiu.
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Naudingi gyvenimo
budo pokyciai

Norint jgalinti pacientus siekti gyvenimo budo poky¢iy, kurie gali
pagerinti jy sveikatg nepriklausomai nuo IS ligos eigos, rekomenduojama:

e Streso valdymas. Mokymasis valdyti stresg batinas, kad pacientai galéty
sékmingai gyventi su IS.

e Reguliari fiziné veikla. Fizinis aktyvumas padeda pagerinti daugelj IS
simptomy.

e Sveikas svoris ir mityba. Tinkama mityba ir sveikas kiino svoris gali
sumazinti jvairiy sveikatos problemy rizika, susijusia su IS.

e Smegeny aktyvumo palaikymas. Jis svarbus sveikai smegeny veiklai.

e Gera miego higiena. Kadangi nuovargis yra daznas IS simptomas,
kokybiskas miegas ir poilsis yra labai svarbis.

e Nerikymas. Rukymas yra siejamas su simptomy blogéjimu, todél svarbu
jo vengti.

e Saikingas alkoholio vartojimas. Per didelis kiekis yra nesaugus.

Streso priémimas ir iSsétineé sklerozé

Jei nesiimama jokiy priemoniy, stresas neigiamai veikia paciento fizine
ir emocine sveikatg. IS atveju stresas yra susijes su simptomy pablogéjimu,
pavyzdziui, nuovargio padidéjimu ir didesne atkrycio rizika. MRT tyrimai
rodo padidéjusj ligos aktyvuma esant stresui.

Neigiamas stresas (pavyzdziui, neigiami gyvenimo jvykiai) gali padidinti
rizikg atsirasti naujiems arba padidéti esamiems ligos Zidiniams per 4-9
savaites. Jrodyta, kad ,,streso valdymo terapijos“ taikymas padeda sumazinti
naujy zidiniy atsiradima per tam tikrg laikotarpj.

Kadangi stresas yra nei$vengiamas, pacientai turéty bati skatinami ne
»valdyti“ stresg, o ieskoti teigiamy buady, kaip su juo susigyventi ir priimti
stresa.
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Patarimai, kaip pacientams susigyventi su stresu:

e Tvarkymosi su stresu etapai: 1) pripazinkite, kad patiriate stresa; 2)
nustatyKkite streso priezastj; 3) imkités veiksmy priezasciai pasalinti arba
su ja susitaikyti.

e Paziarékite i situacija i$§ Sono ir ieskokite pozityvumo. Susitelkimas j vieng
neigiama dalyka gali trukdyti pastebéti dziaugsma.

e Naudokite atsipalaidavimo ir démesingo jsisamoninimo technikas. Yra
daug programéliy, kurios gali padéti.

e Supraskite, kurie jvykiai gali sukelti stresa, ir skirkite sau laiko jiems pasiruosti.

e Nebijokite kreiptis pagalbos, jei stresas atrodo per didelis. Prasykite
draugy ar specialisty pagalbos.

e Streso metu venkite alkoholio, rikymo ir kofeino, kurie gali pabloginti
savijauta.

e Stenkités rapintis savo emocine ir fizine sveikata, nepamirskite pasirapinti
savimi.

Manksta ir isSsétiné sklerozeé

Tyrimai rodo, kad fiziné veikla gali padéti palengvinti jvairius IS
simptomus ir gerinti gyvenimo kokybe.

Fiziné manksta gerina gyvenimo kokybe.
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1. Fiziné ir psichologiné nauda

Mankstinantis stipréja raumenys ir didéja iStvermé, o tai palengvina
vaik$ciojima, gerina pusiausvyra ir mazina nuovargj. Reguliari manksta
mazina depresijos simptomus ir gerina kognityvines funkcijas, prisideda prie
aukstesnés gyvenimo kokybés bei sumazina gretutiniy metaboliniy ligy rizika.

2. AtkrycCiy ir negalios progresavimo mazinimas

Manksta susijusi su mazesniu atkry¢iy skai¢iumi ir létesniu negalios
progresavimu.

3. Smegeny sveikata

Aktyvi fiziné veikla siejama su geresniu informacijos apdorojimu bei
smegeny tario i$saugojimu, todél smegenys ilgiau islieka sveikos.

Taciau kai kurie tyrimai rodo, kad iki 60 % IS serganciy suaugusiyjy
sportuoja nepakankamai, nors tai bty naudinga jy sveikatai. Kartais fizinis
aktyvumas gali padidinti kiino temperattrg. Be to, bendras nuovargis dél
ligos daznai atima i$ pacienty norg mankstintis reguliariau. Daugiau apie
fizinio aktyvumo naudg ragoma leidinio 3.6 skyriuje ,Judéjimas — kelias }
geresne gyvenimo kokybe: praktiniai patarimai IS pacientams"

Mityba ir svoris sergant IS

@ Kaip ir visiems Zmonéms, IS sergantiems

p pacientams svarbu laikytis tinkamos mitybos
ir i8laikyti sveika svorj. Nors néra specifinés
dietos, kuri $iuo metu bty rekomenduojama IS
sergantiems pacientams, yra zinomi keli rizikos
veiksniai:

e Vitamino D trikumas.
Jis daznai susijes su padidéjusia IS rizika ir didesniu ligos aktyvumu
smegenyse, matomu MRT tyrimuose. Vitaminas D labai svarbus kauly
sveikatai.

e Zarnyno mikrobiomos disbalansas.
Nesveika zarnyno mikroflora yra siejama su didesniu polinkiu j uzdegimus
ir autoimunines ligas. Zarnyno mikrobiotos disbalansas gali biti susijes su

40 ISSETINES SKLEROZES VADOVAS SLAUGYTOJAMS



didesniu ligos aktyvumu ir uzdegimo Zidiniais. Siuo metu tiriamas zarnyno
bakterijy poveikis IS eigai, siekiant sukurti naujas gydymo strategijas.
Nutukimas.

Nutukusiems pacientams biidingas didesnis IS zidiniy skaicius.

Patarimai, kaip padéti pacientams sveikai maitintis

Stebékite, ka valgote. Naudokités interneto arba iSmaniojo telefono
programélémis, kad galétumeéte sekti savo mityba ir stebéti suvartojamus
maisto produktus.

Jei norite keisti mitybos jprocius, darykite tai palaipsniui. Zvelkite j
mitybos pokycius kaip j ilgalaikius gyvenimo bado poky¢ius, o ne kaip
j trumpalaike ,,dietg”

Isitikinkite, kad nepatiriate vitamino D trakumo. Jei reikia, pasikonsultave
su gydytoju vartokite papildus.

Makrobiotiniai gérimai gali buti naudingi siekiant palaikyti gerg sveikatg
ir subalansuotg zarnyno mikrobiota.

Vitamino D papildy vartojimo atsargumo priemonés

IS sergantiems pacientams, ypac tiems, kurie daug laiko praleidzia

patalpose arba gyvena vietovése, kur mazai saulés $viesos, gali trukti
vitamino D. Tokiais atvejais rekomenduojama konsultuotis su gydytoju dél
vitamino D papildy vartojimo. Siekiant i$vengti perdozavimo, butina laikytis
dozavimo rekomendacijy. Didelis vitamino D kiekis gali buti kenksmingas,
ypac jei papildai yra su kalciu, nes tai gali sukelti hiperkalcemija (per daug

kalcio kraujyje).

Aktyvios smegenys ir iSsétiné sklerozé

Kai IS pazeidzia smegeny audinj, tam tikros
funkcijos, anksc¢iau atliktos pazeisty smegeny
sri¢iy, yra perduodamos naujoms sritims. Sis
smegeny gebéjimas prisitaikyti vadinamas
»heurologiniu rezervu® Didelis neurologinis
rezervas gali apsaugoti nuo kognityvinio
efektyvumo susilpnéjimo, kuris daznai siejamas
suIS.
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Tyrimai rodo, kad intelektualiai stimuliuojanti veikla, tokia kaip

mokymasis, skaitymas, meniné ar kiirybiné veikla, padeda didinti neurologinj
rezerva. Tokios veiklos taip pat gali mazinti smegeny atrofijos ir pazeidimo
poveikj, mazindamos pazinimo funkcijos praradimo rizika.

Patarimai pacientams

Susiraskite naujg hobj, kuris praturtinty laisvalaikj ir skatinty protine veikla.
Kasdien spreskite kryZiazodzius, sudoku ar kitus galvosikius, nes tai
lavina démesj ir atmintj.

Trumpalaike naudg suteikia kognityvinés reabilitacijos programos,
skirtos démesio ir atminties funkcijoms lavinti.

Rakymas ir iSsétiné sklerozé

Visuotinai pripazinta, kad tabako rakymas, kaip ir netiesioginis rakymas

esant $alia rakanciyjy, neigiamai veikia pacienty sveikatg. Tai galioja ir
kalbant apie IS pacientus.
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Rikantiesiems IS pacientams, palyginti su neritkanciais, buidingas:

Mazesnis smegeny tiris

Didesnis pazeidimy tiris

Spartesnis ligos ir negalios progresavimas
Daugiau kognityviniy sunkumy
Mazesnis i§gyvenamumas

Patarimai, kaip padéti pacientams mesti rakyti

Norintiems mesti rukyti patariama uzsirasyti i oficialia metimo rakyti
programa, kurig siilo dauguma visuomenés sveikatos centry.

Tam, kad rokymo atsisakymas buty sékmingas, reikalingas paciento
pasirengimas pokyc¢iams. Pasitelkite motyvacinio pokalbio strategijas,
kad paskatintuméte pasiryzimg.

Nikotino pakaitiné terapija yra veiksminga priemoné norint sumazinti
nikotino poreikj ir palengvinti metimo procesa.

Padékite pacientams sudaryti konkrety plana, jrasant metimo datg ir
pasiruo$imo etapus. Svarbu, kad pacientai laikytysi $io plano.
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e Informuokite pacientus apie galimus sunkius momentus, kai kils didelis
nikotino poreikis, ir paruoskite juos, kaip su tuo susidoroti. Patarkite
vengti pasyvaus rikymo ir nebuati $alia rakanciyjy, kad buty mazesné
pagunda grijzti prie rakymo.

Miegas ir iSsétiné sklerozé

Nuovargis yra vienas dazniausiy IS simptomy, kuris gali bati susijes
su protiniu ar fiziniu pervargimu bei mieguistumu. Nuovargis laikomas
pagrindine pablogéjusios gyvenimo kokybés priezastimi, daznai sukuriantis
»uzburtg ratg“: miego sutrikimai, skausmas ar depresija didina nuolatinj
pervargima, dél kurio gali buti sunku uzmigti.

Buvo atliktas tyrimas su daugiau nei 2 takst. IS serganciy asmeny, kuris
parodé, kad apie 70 % juy patiria miego sutrikimy (jskaitant miego apnéja,
neramiy kojy sindromg ir kt.), ta¢iau dauguma $iy sutrikimy daznai néra
diagnozuojami ar gydomi.

Epworth mieguistumo skalé

Ji skirta neformaliam naudojimui klinikinéje praktikoje. Pacientai vertina
savo galimybe uzsnusti jvairiose situacijose, naudodami skale nuo 0 (visiskai
negali) iki 3 (labai gali):

e Sédint ir skaitant.

e Ziirint televizoriy.

Ramiai sédint vieSoje vietoje (pavyzdziui, kine).
Keliaujant automobiliu keleivio vietoje be pertraukos.
Atsigulus pailséti popietés metu.

Sédint ir su kazkuo kalbantis.

Ramiai sédint po piety (nevartojant alkoholio).
Laukiant kelias minutes sustojus eismo spistyje.

Kalbant apie rezultatus, jei susumavus '
rezultatus surenkama daugiau nei 10 baly, situacija
reikia aptarti ir spresti, nes tai gali rodyti didesnj [ |

mieguistuma ir miego sutrikimus.

GYVENIMAS SU ISSETINE SKLEROZE 43



Patarimai: kaip skatinti pacientus laikytis geros miego higienos

Nusistatyti miego grafika. Bandykite eiti miegoti ir pabusti kasdien tuo
paciu metu.

Bandykite atsipalaiduoti prie§ miegg. Klausykités ramios muzikos,
skaitykite ar atlikite tempimo pratimus, kad nusiramintuméte pries
miega.

Ruapinkités kambario aplinka. Uztikrinkite, kad kambarys baty tylus ir
tamsus, kad niekas netrukdyty miegui.

Venkite elektroniniy prietaisy. 30-60 minuciy prie§ miegg venkite
naudoti elektroninius jrenginius, nes jie gali trikdyti uzmigima.
Susikurkite patogia miego aplinks. Kambario temperatiira turéty buti
apie 17-21 °C, kad buty uztikrintas komfortas.

Dienos metu per daug nemiegokite.

Dienos metu pasimankstinkite, geriausiai — ryte.

Ipuséjus dienai venkite kofeino.

Spreskite kitus IS simptomus, kurie gali trukdyti geram miegui,
pavyzdziui, $lapinimosi sutrikimus ir spazmus.

Alkoholis ir issétiné sklerozeée

Pokalbis apie alkoholj su pacientais yra $iek tiek sudétingesnis. Vartojant

daugiau nei 10 alkoholio vienety per savaitg, EDSS ir MSSS vertinimo rodikliai
dazniausiai baina aukstesni, kas rodo didesne negalig ir pablogéjusia sveikatos
bikle. Gausesnis ir nesaugus alkoholio vartojimas siejamas su didesne negalia ir
blogesniu i$gyvenamumu IS sergantiems pacientams.
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Patarimai pacientams dél alkoholio vartojimo

Ribokite alkoholio vartojimg - JK gairése ir pastarojo meto pranesimuose
didziausias rekomenduojamas alkoholio kiekis yra iki 14 alkoholio
vienety per savaite (vyrams ir moterims), kurie yra iSdalinti per tris ar
daugiau dieny.

Jei norite vartoti maziau, kiekvieng savaite kelias dienas bandykite i$ viso
nevartoti alkoholio.
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Papildomy ir alternatyvios medicinos priemoniy
naudojimas IS atzvilgiu

Dauguma alternatyviy terapijy neturi pakankamo klinikinio pagrindo ir
jrodymy, kad bty patvirtintas jy efektyvumas valdant IS simptomus. Sios
terapijos gali padéti suvaldyti simptomus, bet jos nestabdo ligos progresavimo.

Populiarios alternatyvios priemoneés

e Masazas.
Jis naudojamas skausmui mazinti ir
atsipalaidavimui skatinti. Kadangi yra
saugus ir neinvazinis, masazas gali padéti
palengvinti ir valdyti stresa, taciau neturi
poveikio fiziniams IS simptomams.

e Akupunktira.
Kai kurie pacientai renkasi akupunktirg kaip buda sumazinti skausmg ar
raumeny jtampg. Akupunktara gali pacientui pagerinti gyvenimo kokybe,
mazinti nuovargj, sumazinti spastiskumg ir skausma. Nors yra indikacijy,
kad akupunktiara gali bati naudinga, reikia daugiau moksliniy tyrimuy,
kad buty patvirtintas jos efektyvumas IS simptomams palengvinti.

e Kanabidiolis (CBD).
Kaip vienas i§ kanapiy komponenty jis kartais naudojamas siekiant
sumazinti uzdegimg ir skausma, ta¢iau tyrimy $ioje srityje dar traksta.
Tyrimas Amerikoje parodé, kad 66 % IS serganciy Zzmoniy simptominiam
gydymui vartoja kanapiy produktus, jskaitant CBD. Jis gali mazinti
nuovargj, skausma ir spastiSkuma bei pagerinti juduma. Nors populiaru
manyti, kad CBD gali padéti su depresijos simptomais, tyrimai rodo, kad,
nutraukus CBD vartojima, depresijos simptomai gali pablogéti.

Svarbu diskutuoti apie alternatyvius gydymo budus jautriai, vengiant

kategoriskumo, taciau taip pat batina pabrézti, kad klinikinis poziaris ir
jrodymais pagristas gydymas turi bati prioritetinis.
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Senéjimas ir iSsetiné sklerozeé

Vyresniy pacienty gydymas gali reikalauti kitokio poziario. Senstant IS
sergantiems pacientams, atsiranda papildomy sveikatos problemy, kurios
gali turéti jtakos ligos eigai ir gydymo pasirinkimams.

Specifiniai sunkumai gydant vyresnius pacientus:

e  Kitaip pasireiskiantys simptomai.

Gretutinés ligos.

Daugelio vaisty vartojimas vienu metu.
Menopauze.

Kauly sveikata.

Gydymas LMV gali bati maziau veiksmingas.

Vyresniy pacienty IS simptomai

Vyresniems nei 65 mety IS sergantiems pacientams yra didesné tikimybé,
kad ligos eiga bus progresuojanti.

Vyresniems pacientams IS simptomai gali priminti kitas su senéjimu
susijusias ligas, tokias kaip Alzheimerio ar Parkinsono ligos, dél intensyvios
degeneracijos ir ligos progresavimo, siejamy su IS. Simptomy pablogéjima
daznai sukelia keliy veiksniy sgveika.

Dazniausi simptomai:

e Judéjimo sutrikimai.
e Slapimo paslés ir zarnyno funkcijos sutrikimai.
e Kognityvinés problemos.

Vyresni pacientai taip pat daznai susiduria su simptomais, kurie badingi

senéjimui, pavyzdziui, osteoartritu, skausmu ir nuolatiniu nuovargiu su
mazu iStvermingumu.
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Judéjimo sutrikimai

Vyresni nei 65 mety IS pacientai dazniau
patiria didesne negalia, susijusig su judéjimu.
Siekiant nueiti 75 metro atstumg, didesnis ‘
procentas vyresniy pacienty turi pasinaudoti
pagalbinémis priemonémis, tokiomis kaip
lazdelé arba atrama i§ abiejy pusiy. Kai
kurie vyresni pacientai yra priklausomi nuo
nejgaliojo vezimélio arba gali bati priversti
ilgesnj laika praleisti lovoje.

Slapinimosi ir tustinimosi funkcijy sutrikimas

Vyresni pacientai dazniau pranesa apie $lapinimosi ir tustinimosi
funkcijy sutrikimus nei jaunesni pacientai. Galimi $lapinimosi sutrikimai:
daznas $lapinimasis, sunkumas visiskai i$tustinti $lapimo pusle, dél ko joje
lieka daugiau $lapimo, bei §lapimo ar iSmaty nelaikymas.

Sunku nustatyti, ar $ie simptomai yra labiau susij¢ su IS ar su senéjimo
procesu. Nepaisant to, pripazjstama, kad IS pacientams budinga didesné
negalia, nuovargis bei $lapinimosi ir tustinimosi funkcijy sutrikimai, kurie
dar labiau apsunkina jy kasdienj gyvenima.

Kognityviniy funkcijy problemos

Su amziumi kognityviniy gebéjimy blogéjimas nepasireiSkia greiciau
sergantiems IS nei kitiems asmenims, o $iy funkcijy sutrikimo daznis islieka
panasus viso paciento gyvenimo metu. Vyresniems IS pacientams, pastebéjus
sparty kognityviniy gebéjimy blogéjima, rekomenduojama jvertinti galimas
gretutines neurologines ligas, tokias kaip Alzheimerio liga.

Gretutineés ligos sergant IS

Senstant daznéja kity ligy pasireiskimo atvejai tarp IS serganciy pacienty.
Gretutinés ligos gali pagreitinti IS progresavima, pabloginti gyvenimo
kokybe ir kognityvines funkcijas bei padidinti mirtingumo rizika. Kiekviena
papildoma gretutiné liga prisideda prie negalios didéjimo, matuojamo pagal
EDSS skale.
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Iki 30 % iSsétinés sklerozés pacienty gali sirgti gretutinémis
autoimuninémis ligomis. Dazniausios yra skydliaukés ligos, diabetas, astma
ir psoriaze.

Gretutiniy ligy paplitimas pagal amziy

Fizinés sveikatos sutrikimai, tokie kaip hipertenzija, hiperlipidemija,
$irdies ligos ir diabetas, dazniau pasireiSkia vyresnio amziaus grupéms (ypac
60+ mety). Psichinés sveikatos sutrikimai, pavyzdziui, depresija ir nerimas,
dazniau aptinkami jaunesnio amziaus grupése (20-44 metai).

Gretutiniy ligy paplitimas pagal lytj

Vyrai serga dazniau kraujagysliy ligomis, kaip hipertenzija. Moterys
dazniau serga psichikos sutrikimais, tokiais kaip depresija ir nerimas.

Kaip valdyti pacienty gretutines ligas?

e Rekomenduojama skatinti pacientus siekti teigiamy gyvenimo budo
poky¢iy, kurie gali pagerinti bendra sveikatg ir gyvenimo kokybe. Sie
poky¢iai gali apimti fizinj aktyvuma, sveika mityba, stresa mazinancias
veiklas ir kt.

e Dazniausiai gretutinés psichinés sveikatos ligos, tokios kaip depresija
ir nerimas, lieka nediagnozuotos ir negydomos. Depresijos valdymas
(ypa¢ farmakologiné intervencija, tokia kaip antidepresantai) yra svarbi
pacienty priezitros dalis.

e Vyresnio amziaus pacientams, sergantiems IS, padidéja rizika susirgti
$irdies ir kraujagysliy ligomis, todél rekomenduojama reguliariai tikrinti
kraujospudj, gliukozés ir lipidy kiekj kraujyje, ypa¢ nutukusiems pacientams.

e Yra jrodymy, kad metabolinio sindromo gydymas gali turéti teigiama
poveikj IS eigai, pagerinant bendrg sveikatg ir galimai sumazinti IS
simptomy sunkuma.

Polifarmacija arba daugelio vaisty vartojimas vienu metu

Tyrimai rodo, kad apie 30,3 % ambulatoriniy IS pacienty susiduria su
polifarmacijos problema, t. y. vienu metu vartoja penkis ar daugiau skirtingy
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vaisty. Sis rei$kinys ypac paplites tarp vyresniy pacienty, serganiy jvairiomis
gretutinémis ligomis.

Polifarmacija siejama su padidéjusia negalia, kognityviniu deficitu,
didesniu atkry¢iy skai¢iumi ir pablogéjusia gyvenimo kokybe. Be to, ji didina
hospitalizacijy skaiciy.

Vienas i§ bady sumazinti polifarmacijos keliamg rizika yra pacienty
$vietimas ir jy jtraukimas j sprendimy dél sveikatos prieZitiros procesa. Sis
procesas apima giliau pacientams perteikiamg informacija apie vaistus, jy
veikimg ir galimus pavojus. Todél baitina stebéti ir reguliuoti pacienty vaisty
vartojima, bendradarbiaujant jvairiy sri¢iy specialistams.

Menopauzé sergant IS

Menopauzés laikotarpis turi jtakos IS
serganc¢ioms moterims. Tyrimai rodo, kad b
motery lytiniy hormony kiekio sumazéjimas
menopauzés metu daro jtaka IS pasireiskimui, > —"
atkry¢iy dazniui ir ligos progresavimui. "ﬂ

Manoma, kad menopauzé yra reik§mingas
veiksnys, galintis paveikti IS eiga.

Estrogeno sumazéjimas turi uzdegima mazinantj poveikj, taciau jo lygio
sumazéjimas menopauzés metu sukelia simptomus, kurie sutampa su IS
simptomais. Tai apima kar$¢io bangas, prasta miegg ir $lapinimosi problemas.

Dviejuose nedideliuose tyrimuose nustatyta, kad 40-54 % motery
menopauzés pradzioje pranesa apie pablogéjusius IS simptomus. Vélesni
tyrimai taip pat rodo, kad menopauzés metu sparciau progresuoja negalia,
nors atkryciy daznis gali sumazeéti.

Skirtingi gyvenimo etapai veikia motery serganciy IS, ligos eiga,
pavyzdziui, iki lytinés brandos IS paplitimas tarp berniuky ir mergaiciy yra
apytiksliai vienodas. Po $io etapo IS paplitimas tarp mergai¢iy tampa tris
kartus didesnis nei tarp berniuky.

Moteriai laukiantis trec¢iojo néstumo trimestro metu IS atkryciy daznis
sumazéja apie 70 %, kas rodo tam tikrg apsauginj poveikj. Pirmuosius 3-6
meénesius po gimdymo IS atkryciy daznis beveik trigubai padidéja, palyginus
su laikotarpiu prie$ néstuma.
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Hormony terapija menopauzés laikotarpiu ir IS

Pakaitiné hormony terapija (PHT) gali bati naudojama siekiant
palengvinti menopauzés simptomus. Kol kas néra vienareik§misky jrodymy,
kaip PHT veikia IS simptomus. Tyrimai rodo prieStaringus rezultatus:
vienuose tyrimuose nustatyta, kad PHT neturi jokio poveikio, kituose -
kad net 75 % motery pastebéjo simptomy palengvéjimg. Tyrimai dél PHT
efektyvumo IS simptomy valdymui vis dar vyksta.

Estrogenasyralabaisvarbusreprodukcineisveikataiir turi priesuzdegiminj
bei neuroapsauginj poveikj. Viename II fazés klinikiniame tyrime nustatyta,
kad estrogeno vartojimas kartu su ligg modifikuojanéiais vaistais (LMV)
padéjo sumazinti atkryciy daznj 37 % po pirmyjy mety. Taciau ilgalaikiai
rezultatai néra tokie akivaizdus, todél reikalingi papildomi tyrimai, kad baty
issiaiskintas ilgalaikis poveikis.

Kauly sveikata
IS ir osteoporozes rysys

IS sergantys pacientai daznai patiria kauly mineraly tankio sumazéjima,
kas didina osteoporozés ir kauly laziy rizika. Tyrimai rodo, kad 27,2 % IS
pacienty JAV (NARCOMS registro duomenimis) prane$é apie mazg kauly
mase, 0 577 % buvo nustatyti keli rizikos veiksniai, susije su laziy tikimybe.

Ypa¢ pavojinga yra sumazéjes kauly tankis
juosmeninéje stuburo dalyje, Slaunikaulyje ir

' klubo srityje.
V4 Kauly sveikatai palaikyti rekomenduojama
<,J> manksta, aktyvi veikla, vitamino D ir kalcio
B papildai bei reguliarus fizinis aktyvumas.
g F N\ Gydymas priklauso nuo osteoporozés tipo ir gali

apimti vaistus kauly masés nykimo prevencijai,
pavyzdziui, bisfosfonatus ar hormony terapija.

LMV ir senéjimas

Neéra iki galo ai$ku, kaip ligos eiga modifikuojantys vaistai (LMV) veikia
vyresnio amziaus IS sergancius pacientus.
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Didelé dalis IS serganciy pacienty, kurie vyresni nei 6o mety, yra gydomi
LMV. Tacdiau tyrimai rodo, kad LMV ne visada yra efektyvus gydymo
budas progresuojancia liga sergantiems asmenims, ypac tiems, kurie serga
progresuojancia IS forma.

Vyresnio amziaus Zmonéms budingesné progresuojancio pobudzio
IS, todél atkritimai $ioje amziaus grupéje yra retai pasitaikantys. Modeliai
rodo, kad vyresniems nei 53 mety pacientams nebitinai yra naudingas
imunomoduliuojantis gydymas, nes uzdegiminiai simptomai daznai
nebepasireigkia.

Vyresniems nei 70 mety pacientams tikimybé, kad atkritimai nepasireiks
net nutraukus LMV, yra beveik 9o %. Tai kelia klausimy dél tolesnio gydymo
LMYV naudos $ioje amziaus grupéje.

Viename tyrime, atliktame su vyresniais pacientais, nebuvo nustatyta,
kad LMV reik$mingai veikty ligos progresa. Taip pat buvo pastebéta, kad
dél nataralios senéjimo eigos vyresni pacientai gali maziau reaguoti j LMV.
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Vyresniy pacienty
simptominio gydymo valdymas

ISsétinés sklerozés simptomy valdymas (jskaitant
menopauzés simptomus)

Simptomai:

Nuolatinis nuovargis.

Judumo problemos.

Spastiskumas (raumeny jtampos padidéjimas).
Skausmas.

Kognityviniai sunkumai.

Slapinimosi ir tustinimosi problemos.

Elgsena.

Lytinis gyvenimas.

Miego problemos.

Pastebima, kad menopauzés simptomai daznai gali sutapti su IS
simptomais, todél rekomenduojama paciente nukreipti pas ginekologa dél

nuogastavimy ir simptomy jvertinimo.
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Nuovargio valdymas iSsétinés sklerozés (IS) pacientams

Elgesio / gyvenimo budo intervencijos:

Rekomenduojama jvertinti kitus galimus nuovargio Saltinius, tokius kaip
nerimas, depresija, miego sutrikimai, skausmas, spazmai, anemija ar

skydliaukés veiklos sutrikimai.
Skatinama laikytis geros miego higienos.

IS pacienty nuovargj gali pabloginti karstis, stresas ir dienos ritmo

sutrikimai. Svarbu reguliariai ilsétis.

Tokie uzsiémimai kaip meditacija, aerobika, pusiausvyros ir tempimo

pratimai gali sumazinti stresa ir pagerinti nuotaika.
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e Rekomenduojama manksta su treneriu, kad pacientas galéty dalyvauti
veiklose saugiai ir nuosekliai.

Farmakologinés intervencijos:

e Budrumo didinimas: skiriamas modafinilas.

e Selectyviniai serotonino reabsorbcijos inhibitoriai (SSRI), tokie kaip
fluoksetinas.

e Stimuliantai: metilfenidatas.

Rekomenduojama vengti gydymo vitamino Bi2 injekcijomis, nes néra
jrodymy, kad tai veiksminga nuovargio mazinimui IS sergantiems pacientams.

Judéjimo funkcijos valdymas iSsétinés sklerozés (IS)
pacientams

Elgesio / gyvenimo bldo intervencijos

e Rekomenduojama, kad pacientai konsultuotysi su specialistais ar
kineziterapeutais, kurie turi patirties su IS.

e DPacientai turéty vengti perkaitimo, naudoti oro kondicionieriy, buti
vésiose patalpose, gerti Saltus gérimus, vengti karsto ar astraus maisto.
Rekomenduojama plaukioti, dévéti vésinancius drabuzius, tokius kaip
specialas marskinéliai ar apykaklés.

e Skatinama dalyvauti vidutinio intensyvumo treniruotése, kurios padeda
stiprinti raumeny jéga ir iStverme.

e Esant poreikiui, patariama naudoti vaiks¢iojimo pagalbines priemones,
kad pageréty mobilumas.

SpastiSkumo simptomy valdymas IS pacientams

Elgesio / gyvenimo bado intervencijos

e Rekomenduojama atsizvelgti | galimus o ©
sunkinancius veiksnius, tokius kaip viduriy
uzkietéjimas, $lapimo taky infekcijos, prasta
laikysena ar pragulos, taip pat j netinkamai
pritaikytas judéjimo priemones.
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e Rekomenduojama naudoti oro kondicionieriy, gerti $altus gérimus,
vengti kar$to ir astraus maisto. Pacientai taip pat gali sportuoti vésiose
patalpose, dévéti specialius vésinandius drabuzius.

e Patariama pacientams lankyti kineziterapijg ir masazo proceduras, kurios
padeda sumazinti spastiSkumo simptomus ir pagerina sgnariy juduma.

e DPacientai turéty buti nukreipiami pas kineziterapeutus, kurie gali
rekomenduoti tinkamus pratimus, padedancius kontroliuoti spastiskuma.

Farmakologinés intervencijos

Skatinkite IS pacientus patiems valdyti spastiSkumo simptomus,
paaiskindami, kaip numatytose ribose gali bati koreguojamos vaisty dozés.

e Baklofenas arba gabapentinas, kurie gali buti skiriami kartu arba atskirai,
priklausomai nuo paciento buklés ir kity gretutiniy ligy.

e Tizanidinas arba dantrolenas.

e Benzodiazepinai, kurie gali bati naudingi naktiniams spazmams gydyti.
Sios grupés vaistai veikia kaip raminamieji, ta¢iau jie sulétina organizmo
funkcijas ir daznai skiriami esant miego sutrikimams.

Jei né vienas i§ $iy preparaty neveikia, rekomenduojama pacienta
nukreipti pas specialistg dél tolimesnés spastiskumo kontrolés.

Skausmo valdymas IS pacientams
Elgesio / gyvenimo bado intervencijos

e Rekomenduojama pacientams atlikti osteopenijos ir reumatiniy ligy
tyrimus, kad bty galima jvertinti kauly ir sanariy sveikatos bukle.

e Manksta gali padéti sumazinti svorj, kuris daznai prisideda prie raumeny
ir kauly skausmo mazinimo.

e Délraumeny ir kauly skausmo, kuris gali atsirasti dél laikysenos problemy
ar riboto judumo, rekomenduojama pacientus nukreipti pas fizioterapijos
ar masazo specialistus.

Farmakologinés intervencijos

e Neuropatinis  skausmas: gydymui naudojamas amitriptilinas,
duloksetinas, gabapentinas arba pregabalinas. Jei $ie vaistai neveiksmingi
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ar netoleruojami, reikéty keisti preparatus. Tramadolis turéty buti
skiriamas tik kaip trumpalaiké terapija, kai reikalinga neatidéliotina
pagalba dél stipraus skausmo.

Raumeny ir kauly skausmas: galima naudoti jvairius analgetikus, tokius
kaip paracetamolis, ibuprofenas arba aspirinas. Tam tikrais atvejais
taip pat gali bati skiriamas kodeinas kaip integruota pagalbos skausmo
Klinikose dalis.

Vietinis gydymas: kai kuriems pacientams, kurie nenori ar negali
vartoti oraliniy preparaty, gali buti skiriamas vietinis gydymas tepalais
kapsaicino pagrindu.

Kognityviniy sunkumy valdymas IS pacientams
Elgesio / gyvenimo bldo intervencijos

Nerimas, depresija, miego sutrikimai ir nuovargis gali turéti neigiama
poveikj kognityviniams gebéjimams, todél svarbu juos tinkamai gydyti.
Neurokognityviniai tyrimai gali bati naudingi siekiant nustatyti
konkrecias kognityvinés funkcijos disfunkcijas ir parinkti tinkama
intervencija.

Kognityviné reabilitacija padeda susikurti organizacines strategijas,
pavyzdziui, kaip susidaryti sgrasus, supaprastinti dienos programa, kiek
jmanoma daugiau laiko praleisti gerai.

Jei pacientui pasikartoja atminties ar kognityviniai sunkumai, gali buti
naudinga ergoterapeuto ar neuropsichologo konsultacija. Specialistai gali
padéti jvertinti $iuos simptomus ir pasialyti jy valdymo strategijas.

§lapinimosi ir tustinimosi sutrikimy valdymas
Elgesio / gyvenimo bldo intervencijos

Pratimai $lapimo puslés kontrolei - tai

pratimai, skirti stiprinti puslés kontrole ir 3t
reguliuoti Slapinimosi daznuma.

Daznas  savanori$kas  $lapinimasis - ,
rekomenduojama pradéti lapintis reguliariai

(pavyzdziui, kas dvi valandas), siekiant

sumazinti §lapimo kaupimasi pusléje.
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Dubens raumeny pratimai (Kegelio pratimai) - $ie pratimai padeda
stiprinti dubens raumentis, kurie svarbis slapimo ir tustinimosi kontroléje.
Biologinio grjztamojo rysio terapija — metodas, kuris padeda pacientams
jsisamoninti ir valdyti kino funkcijas, jskaitant $lapinimasi.

Mitybos pokyciai — rekomenduojama jtraukti daugiau skaiduly turinéiy
produkty, kurie gali padéti reguliuoti tustinimasi.

Farmakologinés intervencijos

Anticholinerginio poveikio vaistai - tokie kaip antimuskarininiai
preparatai (trospiumo chloridas) ir tricikliai antidepresantai (pavyzdziui,
amitriptilinas), kurie padeda sumazinti $lapimo puslés hiperaktyvuma.
A tipo botulino toksino injekcijos - gali bati naudojamos gerinant
$lapimo puslés laikymo funkcija, jvedant injekcijas j puslés sienele.

Alfa adrenerginiai agonistai daugiau nerekomenduojami.

Vietinis estrogenas gali buti taikomas vyresnio amziaus pacientéms,
kurios susiduria su §lapimo puslés funkcijos sutrikimais.

Elgsena
Elgesio / gyvenimo bido intervencijos \9

Esant lengvai ar vidutinio sunkumo

depresijai, pacientams rekomenduojama

dalyvauti tarpusavio paramos grupése,

uzsiémimy programose, fizinéje veikloje

arba  kognityvinés elgesio  terapijos

(KET) principy pagrindu veikianciuose

uzsiémimuose.

Pacientams su vidutinio sunkumo depresija gali prireikti grupinés ar
individualios kognityvinés elgesio terapijos, taip pat pory terapijos, jei
reikia.

Svarbu uztikrinti, kad pacientas laikytysi gero miego higienos jprociy,
kurie padeda sumazinti depresijos ir streso simptomus.
Rekomenduojama pasinaudotisocialinio darbuotojo pagalba, sprendziant
darbo sukeltg stresg ar kitus socialinius klausimus.
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Farmakologinés intervencijos

e Galibati skiriami jvairts selektyvieji serotonino reabsorbcijos inhibitoriai
(SSRI) kaip fluoksetinas, sertralinas, escitalopramas, citalopramas,
taip pat venlafaksinas ir bupropionas, kurie padeda valdyti depresijos
simptomus.

e Vyresnio amziaus pacientams butina atkreipti démesj, kad SSRI gali
sukelti ar pasunkinti hiponatremija (sumazéjusj natrio kiekj kraujyje),
tad svarbu stebéti pacienty bukle.

Lytinio gyvenimo sunkumy valdymas
Elgesio / gyvenimo bado intervencijos

Pagalbos metody rinkinys apima seksoterapija, psichoterapija, pory
terapija ir medicininj sunkumy valdyma, siekiant geriau spresti problemas,
susijusias su seksualiniu gyvenimu.

e Sumazéjes jautrumas: rekomenduojama naudoti vibratorius ir
kitas stimuliavimo priemones, kurios gali padéti sumazinti jautrumo
praradimo poveikj.

e Pacienty Svietimas: tikslinis konsultavimas, jskaitant kano
kartografavimo technikas ar dubens dugno pratimus, gali pagerinti
seksualinj susijaudinimg, orgazmo pasiekimg ir intymuma su partneriu.

e Sausumo pojatis makstyje: rekomenduojama naudoti vandens
pagrindo lubrikantus.

e Intymumo sunkumai: psichoterapija, orientuota j intymumga, padeda
pacientams jveikti susijaudinimo, bendravimo ir poziirio sunkumus,
atsirandancius dél sveikatos buklés, mazos savivertés ar fiziologiniy
poky¢iy.

e Pory 3vietimas ir konsultavimas - ypatingas démesys skiriamas
tarpusavio pagalbai, bendravimo stiprinimui ir streso ar pyk¢io valdymui.

Farmakologinés intervencijos

Vaistai, naudojami esant erekcijos sutrikimams. Estrogenas gali buti
naudojamas vieti$kai nuo maksties sausumo.
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Miego sutrikimy valdymas
Elgesio / gyvenimo bado intervencijos

Miego higiena (po piety reikia vengti kofeino, o prie$ miega — alkoholio
ir mélynyjy ekrany)

Nerukyti

Mazinti svorj

Oro kondicionavimas, vésios patalpos

Valdyti stresg, nuotaika ir nerimg (apima meditacijas ir kvépavimo technikas)
Fototerapija

Slapimo piislés kontrolé: mazinti skys¢iy kiekj vakare

Farmakologinés intervencijos

Benzodiazepinai - triazolamas, estazolamas, lorazepamas, temazepamas,
naudojami kaip trumpalaikés pagalbos priemoneés.

Ne benzodiazepinai: hipnotikai - tokie kaip mirtazapinas, zaleplonas,
zolpidemas, eszopiklonas, ramelteonas ir doksepinas.

Melatoninas — nattiralus hormonas, galintis padéti reguliuoti miego cikla.
Valerijono lasai — gali buti naudojami kaip nattirali pagalbiné priemoné
miegui gerinti.
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Gyvenimas su IS Lietuvoje:
kokig pagalbg gauna sergantieji

Regos ir jutimo sutrikimai, galiniy paralyZius, raumeny silpnumas,
pusiausvyros bei kity pojuciy praradimas - vieni dazniausiy simptomuy,
budingy i$sétine skleroze sergantiems asmenims. Muasy $alyje su $ia ligos
diagnoze gyvena apie 3,5 tikst. Zmoniy. Dazniausiai IS nustatoma jauniems
asmenims (20-40 m.), bet IS galima susirgti ir vaikystéje, paauglystéje,
vyresniame amziuje.

Vilniaus universiteto ligoninés Santaros
kliniky I3sétinés sklerozés koordinacinio
centro vadové doc. dr. Rasa Kizlaitiené pabrézia,
kad ankstyva IS diagnozé leidZia parinkti efektyvesnj
gydyma, kuris gali pristabdyti ligos atkrycius ir
negalios progresavima. Siuo metu Lietuvoje, kaip
ir kitose Europos $alyse, kompensuojami visi
pagrindiniai IS eiga modifikuojantys vaistai, kurie padeda valdyti ligos
patméjimus ir moduliuoti organizmo imuninj atsaka.

Svarbus vaidmuo skiriamas ir pacienty
informavimui bei paramai. Lietuvos issétinés
sklerozés sajungos generaliné sekretoré
Aldona Droseikiené pabrézia, kad labai svarbi yra
pirmoji zinia, kurig ligos diagnoze iSgirsta pacientas.
Daugelis baiminasi, nes IS yra nepagydoma liga,
taciau, pasak specialistés, svarbu zinoti, kad liga
yra kontroliuojama, o su tinkamu gydymu ir
pagalba pacientai gali gyventi visavert] gyvenima.
A. Droseikiené ragina pacientus kreiptis j IS serganciyjy draugijas, kuriose
jie gali sutikti kity pacienty, jau daugelj mety gyvenanciy su $ia diagnoze ir
aktyviai dalyvaujanciy visuomeneés veikloje.

GYVENIMAS SU ISSETINE SKLEROZE 59



IS sergantiems asmenims taip pat organizuojamos jvairios pagalbos formos
ir renginiai, padedantys susipazinti su panasig patirtj turinc¢iais Zmonémis.
Vienas tokiy renginiy — kasmet organizuojama stovykla Palangoje, kurioje
pacientai dalyvauja mankstose, kultirinéje programoje, gauna psichologine
pagalba ir naudingos informacijos i$ specialisty. Be to, Vilniuje veikia I$sétinés
sklerozés terapijos centras, kurio paslaugomis gali naudotis visi Lietuvos
pacientai. Centre dirba jvairiy sri¢iy specialistai, siilomos reabilitacijos
paslaugos, psichologiné pagalba ir daugybé kity nemokamy paslaugy.

Bene skaudziausia IS diagnoze i$girsti moterims, kurios planuoja pastoti,
mat jos baiminasi, kad néstumas galéty pabloginti jy bukle. Ta¢iau moksliniai
tyrimai rodo, kad néstumas daznai sukelia remisija — ligos simptomai
susilpnéja, ir tai turi teigiamg poveikj moters buklei. Doc. dr. R. Kizlaitiené
pataria moterims prie$ néstumga pasitarti su savo gydytoju, siekiant uztikrinti,
kad IS gydymas buty efektyvus, o ligos atkryc¢io po gimdymo iSvengty.
Vyrams su IS, norintiems tapti tévais, taip pat nereikia nutraukti gydymo,
nes vaistai neturi tiesioginés jtakos vaisingumui.

I$setiné sklerozé yra sudétinga ir daugialypé liga, kuriai budingi
nenuspéjami simptomai. Vieng dieng zmogus gali jaustis puikiai, o kitg -
patirti regos, motorikos ar kity funkcijy sutrikimus. Dél $ios priezasties A.
Droseikiené teigia, kad svarbu yra ne tik medicininé pagalba, bet ir socialinis

supratimas, padedant pacientams jaustis visaverciais visuomenés nariais.
. A \ N /" \‘ § [l . .' 4 -+ ye

Sl
>

5

Vilniuje veikiancio ISsétinés sklerozés terapijos centro paslaugomis gali
naudotis visos Salies pacientai.

60 ISSETINES SKLEROZES VADOVAS SLAUGYTOJAMS



Issétinés sklerozeés terapijos

centras Vilniuje.
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Judejimas — kelias | geresne
gyvenimo kokybe: praktiniai
patarimai IS pacientams

IS daznai sukelia judéjimo, koordinacijos, pusiausvyros ir jégos sutrikimy.
Sie simptomai daZnai riboja serganciyjy kasdienj aktyvuma, todél labai
svarbu skatinti jy fizinj aktyvuma. Judéjimas ne tik gerina fizine bukle, bet
ir turi teigiamg poveikj psichinei sveikatai, padeda islaikyti savarankiskuma,
mazina ligos progresavimo sukeliamus simptomus.

Reguliaraus judéjimo ir fizinio aktyvumo nauda IS sergantiems
pacientams:

e Pagerina raumeny jéga ir iStverme.

e Sumazina nuovargj, kuris yra daznas serganciyjy palydovas.

e Gerina pusiausvyrg ir koordinacija, tai mazina griuvimo ir susizeidimo
rizika.

e Padeda islaikyti sanariy judruma.

e Stiprina Sirdies ir kraujagysliy sistema.

e Gerina nuotaikg, mazina depresijos ir nerimo simptomus.

Vilniujejsikarusiol$sétinéssklerozésterapijoscentrokineziterapeutai
Dziugas Baltrusaitis ir Irena Paskevic¢iené dalijasi naudingais patarimais,
galinciais praversti slaugytojams bendraujant su IS pacientais.

Pasak kineziterapeuty, svarbu, kad fizinis aktyvumas buty pritaikytas
pagal paciento bukle ir galimybes, vengiant per didelio kravio, kuris galéty
pakenkti. Sergantiems IS svarbu - individualumas ir saikas. Fizinis kravis
turi bati pritaikytas, jis neturi bati per didelis, kad nesukelty nuovargio
ar ligos paiméjimy, taciau neturi buti ir per mazas, kad Zzmogus islaikyty
fizines galimybes.
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Slaugytojams rekomenduojama atkreipti démes;j j Siuos aspektus:

e Po mankstos pacientas neturéty jausti per didelio nuovargio, kuris tesiasi
kelias valandas ar ilgiau. Jei taip nutinka, kravj reikia mazinti.

e DPasirinkti mazo ar vidutinio intensyvumo pratimus: tinka lengvi jégos,
tempimo, pusiausvyros lavinimo, aerobinés veiklos ir kiti pratimai.

e Mankstos pratimai turéty buti kuo jvairesni, kad buty lavinamos visos
raumeny grupés. Pacientai labiausiai mégsta ir stengiasi daryti kuo daugiau
pratimy, kuriuos jiems pavyksta geriausiai padaryti ir dél to patinka. Taip
daryti nereikéty, kur kas svarbiau atsizvelgti j tai, ko kiinui labiausiai traksta
ir reikia.

e Judéjimui ir mankstai reikéty skirti bent 150 minuciy per savaite.
Intensyvumas priklauso nuo Zmogaus fizinio pasirengimo lygio ir
galimybiy. Jei pacientas negali atlikti ilgos treniruotés, ja galima suskirstyti
j kelias trumpas dalis, pavyzdziui, 3 kartus po 20 min. Jei pacientas tik
pradeda mankstintis, rekomenduojama pradéti nuo 10-15 minuciy per
dieng ir palaipsniui ilginti.

Mankstos pratimai turéty biti kuo jvairesni.
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e [Jtraukti poilsio pertraukéles: labai svarbu leisti kanui atsipalaiduoti
ir atvésti, neperkaisti tarp mank$tos pratimy ir po treniruotés. Jei
pacientas vakare dalyvavo jégos treniruotéje, tai nereikéty kitos dienos
ryta vél dalyvauti jégos treniruotéje. Tikétina, kad kanas bus pavarges,
neatsigaves, tad nepavyks tinkamai atlikti pratimy, o tai zalinga ne tik
kinui, bet ir mazina motyvacija.

Mankstos ir pratimai, tinkami IS sergantiems pacientams:

e Ivairas $velnus kojy, ranky, nugaros raumeny tempimo pratimai,
padedantys sumazinti raumeny jtampg ir spazmus.

e Pusiausvyrosir koordinacijos lavinimas, pavyzdziui, stovéjimas ant vienos
kojos su atrama. Mankstinantis batina pasiripinti tinkama aplinka, kad
buty i$vengta kritimy, susizalojimy.

e Kvépavimo pratimai, padedantys atsipalaiduoti ir sumazinti stresa.

e IvairGs aerobiniai pratimai: létas vaik$ciojimas, plaukimas, lengvas
vaziavimas dviraciu treniruokliu, manksta vandenyje.

e Svelniisjégos pratimai, kurie gali bati atliekami, pavyzdziui, su elastinémis
gumomis.

Mankstinantis bitina skirti laiko poilsiui.
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Bty labai gerai, jei per savaite pacientas dalyvauty 2 aerobinése ir 2 jégos
treniruotése. Jei pacientas yra labai fiziSkai silpnas, tai bet koks judéjimas,
nesvarbu, kiek jis trunka, yra naudingas.

Praktiniai patarimai, j kg reikéty atkreipti serganciujy IS démes;j:

e Skatinkite pacientg judéti, pabrézkite net pac¢iy maziausiy pasiekimy
svarba. Akcentuokite, kad net ir lengvas fizinis aktyvumas prisideda prie
geresneés savijautos.

e DPriminkite, kad butina gerti pakankamai vandens prie§, po ir
mankstinantis, kad bty iSvengta dehidratacijos.

e Dél karscio gali paameéti IS simptomai, todél priminkite pacientams, kad
butina save stebéti ir mankstintis vésesnéje aplinkoje.

e Priminkite, kad pacientas mankstintysi saugioje aplinkoje (buty
pakankamai atramy, grindys nebity slidZios ir pan.), kad buty i$vengta
griuvimuy.

e Batina subalansuoti dienos rezima: eiti miegoti ir keltis tinkamu laiku,
nes be gero miego nebus jégy fizinei veiklai. Net ir ziaréti filmg iki
vidurnakéio néra tinkamas poilsis.

Slaugytojy vaidmuo, dirbant su i$sétine skleroze serganciais pacientais,
yra labai svarbus, nes skatinant pacientus judéti galima padéti jiems pagerinti
gyvenimo kokybe, palaikyti geresne sveikatos bukle.
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Veiksmingas
bendravimas ir jo svarba

Veiksmingas bendravimas yra itin svarbus pacientams, kuriems
diagnozuota IS. Si liga daznai sukelia tiek fiziniy, tiek emociniy i§stkiy, dél
to batina sukurti palaikancia aplinkg tarp pacienty, jy artimyjy ir medicinos
specialisty. Atviras ir empatija pagrjstas dialogas padeda geriau suprasti
paciento poreikius, palaikyti teigiamg jo emocine bukle ir jgalinti jj aktyviau
dalyvauti savo gydymo procese.

Veiksmingas bendravimas yra kritinis darbo su IS
serganciais pacientais veiksnys

Bendravimas yra daugiau negu apsikeitimas informacija. Tam, kad
bendravimas buty veiksmingas, jis turi ireik§ti emocijas ir ketinimus,
kuriuos norima perduoti kartu su informacija. Pasnekovai privalo ne tik
aiskiai ir jautriai perduoti Zinute, ne maziau svarbu yra tai, kad jie sugebéty
iSklausyti ir suprasti viska, kas jiems sakoma, bei leisti kitam Zmogui pajausti,
kad jis buvo iSgirstas ir suprastas.

Veiksmingas bendravimas yra ypac¢ svarbus sveikatos priezitiros srityje.
Geresnés paciento ligos iSeitys, gyvenimo kokybé, pasitikéjimas savimi ir
pasitenkinimas - visa tai gali buti siejama su veiksmingu sveikatos prieziaros
specialisty ir pacienty bendravimu.

Naudingas j pacientg orientuotas pozitris

Terapinis bendravimas apibréziamas kaip ,,sveikatos priezitros specialisto
bendravimas su pacientu, kurio tikslas yra pagerinti paciento komforta,
saugumg, pasitikéjima ir sveikatg bei gerg savijauta®.

Bendravimas yra centrinis paciento — mediko santykiy elementas ir yra
butinas i pacienty orientuotai priezitrai, kuri, kaip manoma, reik$émingai
veikia paciento ligos iSeitis. ,] pacientg orientuotas bendravimas® - tai
sveikatos priezitiros specialisty, pacienty ir jy $eimy bendravimas, kurio
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tikslas yra uztikrinti, kad priimti sprendimai atitikty pacienty norus,
poreikius ir pasirinkimus, ir kad pacientams buty suteiktos visos Zinios ir
parama, kuriy jiems reikés sprendziant dél savo gydymo ir prieziaros.

Dél netinkamo bendravimo, kai pagrindinis démesys néra skiriamas
paciento nuomonei, gali bati nuvertintas paciento ligos ar simptomy
sunkumas, o dél poziirio, kuris yra labiau orientuotas j uzduotj, pacientui
gali pasirodyti, kad slaugytojui uzduotis yra svarbesné uz jj patj.

Manoma, kad j pacienty orientuotas bendravimas atlieka tokias
funkcijas:

Skatinami teigiami santykiai ir puoseléjamas pasitikéjimas.

Tarpusavio supratimas ir empatija.

Geresnés paciento zinios ir bendras supratimas.

Valdomos reakcijos j jausmus ir vis geriau suvaldomos savos emocijos.
Pagalba pacientams ir jy $eimoms susitaikant su nezinomybe.

Pacienty jgalinimas per jtraukimg j sprendimy priémimo procesa ir
pagalba jiems, stengiantis suprasti, kaip veikia sveikatos priezitiros
sistema.

Prisitaikyti prie skirtingy pacienty poreikiy — svarbu
Bendravimas turi vykti dinamiskai ir bati pritaikytas skirtingiems
pacientams ir situacijoms.
Veiksmingas bendravimas gali kelti i$$ukiy slaugytojams, nes jie turi
pritaikyti savo bendravimo jgudzius kiekvieno paciento poreikiams.
Bendraudami turite pagalvoti ir prisitaikyti
prie skirtingo zmoniy amziaus, lyties,
O issilavinimo lygio ir kultaros, taip pat stengtis
ﬂ spresti pacientui kylancius fizinés ar psichinés
' sveikatos sunkumus.
{ Y Taigi veiksmingas bendravimas yra butinas,
| norint pagerinti pacienty ligos iseitis, gyvenimo
kokybe ir pasitikéjimg savimi. ] pacienta
orientuotas bendravimas jgalina ji ir kuria
tarpusavio supratima.
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Emociné parama sergantiems ir
juos slaugantiems artimiesiems

Gyventi su IS gali bati sunku tiek patiems sergantiesiems, tiek juos
slaugantiems artimiesiems. Liga gali paveikti kiekviena gyvenimo sritj: gali
bati prarastas mobilumas, pablogéti regéjimas, tirpti galiinés, sutrikti
$lapinimosi funkcija, atsirasti silpnumas, gali buti sunku susikaupti, atsirasti
psichologiniy issukiy. IS pacientai gali partirti didele emocijy kaita, jiems
tenka nuolatos mokytis valdyti naujus ir / arba besikei¢ian¢ius simptomus.
Emociné parama sergantiems ir juos slaugantiems artimiesiems yra itin
svarbi.

Naujai diagnozuotiems pacientams gali kilti daug jvairiy emocijy,
tokiy kaip pasipriesinimas, savivertés sumazéjimas, kalté, tustuma, pyktis,
sielvartas, depresija, Sokas, pasikeites kiino jvaizdzio suvokimas, neigimas,
nerimas, neviltis, kurios daznai uzplasta ir vél nurimsta per visa ligos eiga.

ISgirde diagnoze, pacientai reaguoja labai individualiai, jiems gali tekti
nuolatos mokytis naujy / besikei¢ian¢iy simptomy valdymo. Pagaliau suprate,
kas yra ne taip, galésite tinkamai apdoroti informacijg ir imtis veiksmy.

Bukite pasirenge atsakyti j pacientams kylanc€ius klausimus
Dazniausiai pacientams, kurie neseniai iSgirdo IS diagnoze, kyla tokie
klausimai:

e Kaip IS veikia ilgaamziskuma? Paprastai IS serganciy pacienty gyvenimo
trukmé yra beveik tokia pati, kaip ir bendros populiacijos.

e Kaip IS veikia galimybes susilaukti vaiky? Apskritai IS neturi jtakos ja
serganciy vyry ir motery gebéjimui pradéti kadikj ir motery gebéjimui
pagimdyti, taip pat néra jrodymuy, kad néstumas turéty kokios nors jtakos
motery ilgalaikés negalios lygiui.

e Ar vaikams gresia rizika susirgti IS, jei serga vienas i§ tévy? Tévo ar
motinos, kurie serga IS, vaikams gresia didesné rizika susirgti $ia liga,
taciau absoliuti rizika susirgti yra santykinai nedidelé.
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e Kokia tikimybeé, kad atsiras kity simptomy / simptomai pasunkés?

e Kokia tikimybé tapti priklausomam nuo nejgaliojo vezimélio? Du
trec¢daliai i$sétine skleroze serganciy Zmoniy gali vaikécioti, nors galimai
naudojasi lazdele ar kita pagalbine priemone.

e Kaip ir ka sakyti Seimai, draugams ir darbdaviams?

e Koks yra poveikis savarankiskumui ir mokslams / darbui?

e Kaip turéciau riboti save, kad bii¢iau saugus / sumazinciau ligos sunkéjimo
rizikg?

e Kokiais papildomais $altiniais $ia tema galiu pasidomeéti ir kaip patikrinti
ju patikimuma?

Bukite pasirenge atsakyti j $iuos klausimus, jie padés pacientams suprasti
savo diagnoze.

Buatina pacientams suteikti visg reikalingg pagalbg

Visada geriau sakyti tiesa, negu stengtis iSvengti sunkiy pokalbiy.
Pacientai bus dékingi, jei atvirai ir sgziningai kalbésite apie jy sveikatos bukle
ir prognozes.

Svarbiausia, kas turi bati perduota naujai IS diagnoze iSgirdusiems
pacientams, tai informacija apie gydymo, kuris jiems gali bati skirtas, variantus,
kurie gali sulétinti ligos progresavima ir optimaliai pagerinti serganciyjy
komforta bei savarankiskuma. Taip pat butina pabrézti, kad jy buklé gali bati
gydoma, ir patikinti, kad Jas baisite partneriai visuose gydymo proceso etapuose.

Naudinga palyginti IS su kitomis létinémis ir gydomomis ligomis, tokiomis
kaip diabetas ar aukstas kraujospudis, ir padéti pacientams suprasti sveikata
skatinandias strategijas, kurios padés jiems patiems kontroliuoti situacijg.

Pacientai, rade ry$j su savo slaugytojais, sako: ,Mano IS slaugytojas yra
stebuklas®, ,,Savo IS slaugytojui galiu pasakyti, kaip jauciuosi i§ tikryjy
»Mano IS slaugytojas — mano ramstis®

Technikos sékmingos tik tada, kai slaugytojas ir pacientas
uzmezga pasitikéjimu grjsta santykj

Aigkus bendravimas yra kriti$kai svarbus, norint suteikti pacientams
kokybiska parama. Siekdami geresnio bendravimo su pacientais sudétingu
metu, galite pasitelkti keleta techniky:
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Tyla

Tyla gali suteikti abiem
pasnekovams galimybe
pagalvoti ir ,,apdoroti®
pokalbio tema. Ji taip pat gali
suteikti pacientams galimybe
pasakyti, ka jie jaucia.

Pasakojimas apie savo
patirtis

Pacientai jvertins laikg ir
démesj, kurj jiems skiria

ju slaugytojas, net jei bus
aptariami nesusije dalykai, nes
jie supranta, kokia uzimta yra
slaugytojo darbo diena.

Atviri klausimai

Suteikia pacientams galimybe
aptarti ir nagrinéti jy jausmus
ir mintis, o ne nukreipia juos
link ,,taip“ ir ,,ne* atsakymy,
kurie neduoda progos
issiplesti. Pavyzdziui, ,Kaip
$iandien jauciatés? o ne ,Ar
gerai jauciatés?“

Patvirtinimas
Patvirtindami tai, kas Jums
sakoma, patikinate pacienta,
kad klausotés jo (-os) ir
jsimenate informacija, kuria
jis Jums pateikia.

Aktyvus klausymas
Aktyviai klausantis yra
visiskai susitelkiama j

tai, kas sakoma, rodomas
susidoméjimas, o kalbantysis
néra pertraukiamas.

Informacijos pateikimas
Kai pacientai gauna jiems
svarbig informacijg ir jiems
yra suprantamai paaiskinamos
procediiros ir intervencijos,
sumazéja ju nerimas ir jie
jauciasi saugiau.

Apibendrinimas

Norédami parodyti pacientams,
kad jy klausétés, pokalbio
pabaigoje pateikite trumpa
apibendrinimg. Pacientas taip
pat gaus proga jtvirtinti tai, ka
noréjo perduoti.
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Patikslinimas

Patikslinimas uztikrina, kad gerai supratote, kg Jums saké pacientas, o
jei ne — suteikia pacientui proga dar kartg pakartoti. Siekiant patikslinimo,
svarbus keturi aspektai:

1. Tyrinéjimas 2. Perfrazavimas
Uzduokite klausimus ir $velniai Atpasakokite paciento Jums
paraginkite pacientg pateikti suteikta informacija savais
daugiau informacijos. zodziais.

3. Pakartojimas 4. Apmastymas
Tiksliai pakartokite pacientui, Jums reikia perduoti pacientui
ka jis (-1) Jums sake. tai, ka, Jasy nuomone, jis (-i)

jaudia.

Abejonés iSsakymas

Galima $velniai uzsiminti, kad pacientas galvoja ar supranta neteisingai,
priverciant ji (-a) pagalvoti apie savo teiginius. Tarkime, galite klausti: ,,Jei
teisingai suprantu, nusprendéte nepradéti $io gydymo dél galimo $alutinio
poveikio. Ar esate tikri, kad tai geriausias sprendimas, jei norite apsaugoti
save?”

Konfrontacija

Konfrontacija gali bati reikalinga ir naudinga, norint suardyti
destruktyvias sekas, paaiskinti kg nors pacientui arba padéti jam (-ai) geriau
suprasti savo jausmy ar perduodamos informacijos nenuosekluma. Tac¢iau
prie$ naudodami $ig technika, turite bati nusipelne paciento pasitikéjimo, kad
butuméte tikri, jog jis priims $ig Zinute teisingai ir nesupras neigiamai. Galite
sakyti: ,Esame ¢ia tam, kad Jums padétume®, , Dirbkime kaip komanda, kad
padétume Jums pasijausti geriau®
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Bendraudami pacientai daug démesio skiria nezodinéms
uzuominoms

Kino kalba gali perduoti tam tikras Zinutes, net kalbétojui pac¢iam apie

tai nezinant, todél nezodiniy jgiidziy tobulinimas gali turéti teigiamos jtakos
Jasy bendravimo paveikumui.

Stai keletas patarimy, kg galite padaryti, kad Jasy bendravimas su

pacientais tapty paveikesnis:

Atidziau stebékite nesagmoningai rodomus gestus, atpazinkite savo
jprocius ir pagalvokite, kaip jie veikia Jasy bendravimg. Pabandykite
pagalvoti, kaip Jus veikia kito Zzmogaus kiino kalba, ir paklauskite kolegy,
ar jie nepastebéjo, kad ir Jas turite neigiamy kiino kalbos jprociy.

Bukite atsisuke j pacienta (-¢) ir palaikykite akiy kontakta viso pokalbio
metu. Kol pacientas (-¢) kalba, Siek tiek pasilenkite link jo (-os), ir
subtiliais linkteléjimais patvirtinkite, kad klausotés. Nenorédami sudaryti
jspadzio, kad norite paskubinti ar pertraukti pacients (-¢), jokiu badu
nekelkite antakiy, nepapuskite ltpy ir nesulaikykite kvépavimo.
Supraskite savo aplinka. Jei sédésite prie raSomojo stalo, jis gali atrodyti
kaip Jus ir pacientg (-¢) skiriantis barjeras. Perstatykite savo kéde $alia
stalo ar jo priekyje, kad Jasy pokalbis tapty atviresnis.

Sypsokités. Gali bati, kad Jums prireiks islaviruoti pokalbj esant
sudétingai emocinei situacijai, o tokiu atveju $ypsena veide yra be galo
svarbi. Sypsokités kalbédami, nes tai ne tik padés atsipalaiduoti kitiems,
bet ir sumazins Jasy streso lygj.

Esant tinkamai situacijai ir gavus pasnekovo sutikima, prisilietimas

gali bati pati galingiausia bendravimo forma. Raminantis prisilietimas,
pavyzdziui, laikymas uz rankos, yra ypac svarbus pazeidziamiems ir sunkiai
sergantiems pacientams. Veido iSraiskos, $ypsena ir jdémus j pacienta
nukreiptas zvilgsnis kviec¢ia pacienta pasitikéti Jumis.

Delny ,kalba” — taip pat svarbi

Galvokite, kaip elgiatés su savo delnais, nes pasnekovas neturi galvoti,

kad esate nepasiekiami.

Plastaky judesiai kalbant yra be galo svarbi nezodiné uzuomina.
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Delnai j virsy...

Perduoda draugiska, priimantj

signalg

Lakyti rankas delnais j virsy yra
idealu sveikinantis ir draugisky

pokalbiy metu.

Delnai Zzemyn...
Perduoda jsakomajj signala

Gali biiti naudojamas perduodant pa— ‘4.
svarbig informacijg dél paciento

prieZitiros.

Delnai j Sona...

Pasakotojas suvokiamas kaip
lengvai kontroliuojantis, taciau vis
tiek gali bati prieinamas.

Kolegy tarpusavio
bendradarbiavimas gali biit ideali
situacija laikyti delnus nukreiptus

i Song, nes jis parodo pasitikéjimg
bendravimu.

Visy $iy techniky sékmés pagrindas yra uzsimezges pasitikéjimas tarp
slaugytojo ir paciento, kurio atsiradima lemia sgziningumas, atvirumas ir
pagarba. Suteikite drasos ir vilties, o nuolatinés prieziaros keliu uzsitarnaukite
paciento lojaluma.
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Kaip klausytis paciento?

Butina salyga efektyviai komunikacijai su pacientu yra gebéjimas ne tik
atidziai jo klausyti, bet ir aktyviai jsitraukti j pokalbj. Aktyvus klausymas
apima daug jvairiy veiksniy, jis néra pasyvi veikla ir reikalauja daug praktiniy
jgtdziy ir démesio. Akiy kontakto palaikymas, atsiribojimas nuo blaskanciy
iSoriniy veiksniy ir uztikrinta kano kalba, kuria patvirtinate, kad klausotés —
visai tai yra svarbas aktyvaus klausymo aspektai. Tokio pobudzio klausymas
apibréziamas kaip auksciausio ir paveikiausio lygio klausymasis, kurio metu
visi$kai susitelkiama j tai, kas sakoma, rodomas susidoméjimas, o kalbantysis
néra pertraukiamas.

Aktyvus klausymas reigkia aktyvy klausymasi jtraukiant visus pojtcius.
Kitaip tariant, Jas visiskai susikoncentruojate i tai, kg kitas Zzmogus Jums
sako, uzuot tiesiog pasyviai klauses, nesusitelkes j jo zinute. Susidoméjima
galima rodyti Zodziais, uzduodant klausimus bei kitomis priemonémis —
naudojant sutelktg démesj reiskiancias vizualines uzuominas, tokias kaip
akiy kontaktas, Sypsena, pritariantis link¢iojimas, ranky gestai.

Jums gali pravesti patarimai, kaip aktyvy klausyma taikyti praktiskai:

e Palaikykite akiy kontaktg su pacientu.

e Atsiribokite nuo blaskandiy iSoriniy veiksniy ir foninio triuk$mo
(i$junkite el. laisky ir pranesimy garsinj signalg).

e Laiku pastebékite, jei uzsisvajojote, ir sgmoningai sugrazinkite démes;j.

e Rodykite, kad klausotés, palenkite galva j priekj, periodiskai linktelékite
ir pasakykite kg nors pritariama.

e Naudokite uztikrintg kiino kalba ir ja skatinkite pacientus dalyvauti
pokalbyje.

e Uzduokite atvirus klausimus.

e Praktikuokite démesingg jsisgmoninimg.

Kol pacientas kalba, nerepetuokite, kg sakysite véliau. Nebandykite
uzbaigti paciento (-és) sakinio ir nepadékite jam (-ai) paaiskinti ka nors
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taip, kad tai turéty jtakos jo (-os) zinutés prasmei. Bukite visiskai susitelke j
klausymasi ir labai stenkités i$girsti tai, kas Jums sakoma.

Tam labai praverc¢ia démesingo jsisgmoninimo praktika. Sios praktikos
esmé — gilus dabartinio momento suvokimas. Tai samoningas démesio
sutelkimas ir visy blaskanciy veiksniy ir vertinimy paleidimas, priimant
savo mintis ir jausmus, taciau neleidziant jiems Jasy uzvaldyti. Démesingo
jsisamoninimo praktika naudinga tuo, kad ji gerina gebéjima islaikyti
informacija, didina démesio islaikymo trukme, gerina sugebéjima suprasti,
mazina klaidy skaiciy.

ISmokite nefiltruoti nepatogiy zinuciy

Zmonéms budinga nesgmoningai filtruoti Zinutes, kurios vercia juos
jaustis nepatogiai. Si tendencija gali biiti dar labiau pastebima pacientams
pasakojant apie savo ligg. Sveikatos prieziaros specialistams yra svarbu tai
Zinoti ir elgtis atitinkamai. I$siaiskine, kokiose situacijose esate linke blokuoti
Zinutes, galésite stengtis to nedaryti ir verciau pasirinkti aktyvy klausymasi.

Turite suprasti, kad pacientas (-é) gali blokuoti kokig nors nemalonig ar
sunkig informacija, todél jam (-ai) reikés skirti papildomo démesio, norint,
kad jis (-i) Jus suprasty.

Svarbu susikaupti ir nustoti veikti ,automatiskai”

Neretai pasitaiko, kad slaugytojai dirba automatiskai, atlikdami uzduotis,
kurios yra jy kasdienés rutinos dalis. Jie tvarko pacienty tyrimus ir su jais
bendrauja, per daug nejsigilindami j kiekvieng atvejj. Taciau tokiy situacijy
reikéty vengti. Be galo svarbu nuolatos skirti visg savo démesj ir stebéti, kaip
pacientai reaguoja j Jasy atliekamas uzduotis.

Nors Jums kai kurios uzduotys gali buti labai gerai pazjstamos, nes yra
Jasy kasdienés rutinos dalis, nepamirskite, kad pacientams nebutinai viskas
bus aisku i$ karto ir kad gali reikéti jiems padéti ar juos nuraminti.

Svarbiausi aktyvaus klausymo aspektai

Isskiriami $ie svarbiausi aktyvaus klausymo aspektai:

e Aktyviai klausantis visiSkai susitelkiama j tai, kas sakoma, rodomas
susidoméjimas, o kalbantysis néra pertraukiamas.
e ISklausymas gali duoti pacientui terapinés naudos.
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e Klausymas néra pasyvi veikla, jis reikalauja
daug praktiniy jgadziy ir démesio.
e Praktikuojant aktyvy klausymasi, reikia
atsizvelgti j jvairius veiksnius, jskaitant
bet neapsiribojant $iais: akiy kontakto 6
palaikymas, i$oriniy blaskanciy veiksniy
blokavimas, sgmoningas susitelkimas j
tai, kas sakoma, ir uztikrinta kano kalba,
patvirtinanti, kad klausotés pasnekovo.
e Démesingas jsisgmoninimas gali padéti slaugytojams sutelkti savo démesj
j pacientus ir patobulinti jy aktyviojo klausymo jgudzius.

|/

Tokio pobudzio bendravimas leidzia pacientui jaustis suprastam,
palaikomam ir skatina kurti pasitikéjimu grjsta rysj su ji gydanciu gydytoju
ar slaugytoju.
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Prisitaikymas prie
paciento poreikiy

IS reik$mingai keic¢ia serganciyjy kasdienybe. Kiekvieno paciento patirtis
ir ligos eiga gali labai skirtis, todél batina atidziai jvertinti individualius
poreikius, siekiant uztikrinti geriausius jmanomus gydymo rezultatus.
Siuolaikiné medicina nuolat iesko naujy sprendimy, kurie galéty padéti ne
tik sulétinti ligos progresa, bet ir pagerinti serganciyjy gyvenimo kokybe bei
emocing gerove. Butina atkreipti démesj j tai, kaip jvairais gydymo sprendimai
yra pritaikomi pacienty poreikiams bei kaip specialistai prisitaiko prie
kiekvieno paciento unikalios patirties ir geba tinkamai su jais komunikuoti.

Prisitaikyti prie kiekvieno paciento poreikiy — svarbu

Pagalvokite apie kiekvieno paciento poreikius ir kaip turétuméte bendrauti
su juo (-a), kad pacientas (-é) galéty teisingai interpretuoti ir suprasti Jasy
zinute. Priklausomai nuo paciento poreikiy, gali reikéti keisti taktika.

i = 2

Amzius Pazinimas Judumas

Apmastykite kiekvieno paciento poreikius ir atitinkamai pritaikykite
bendravimg.
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Kantrybés reikia tiek kalbant (létai ir aiskiai), tiek ir klausantis.
Vyresniems pacientams ar pacientams su kognityviniais sunkumais reikia
daugiau laiko, kad jie pasakyty, kaip jauciasi. Norédami jsitikinti, kad Jasy
zinute suprato, galbut turésite kelis kartus pakartoti, kg sakeéte, ir paaiskinti
savokas keliais skirtingais budais.

Reikalingi aiSkis ir trumpi paaiSkinimai, vartojant kaip jmanoma
maziau sudétingy medicininiy terminy. Jasy Zodynas turi bati paprastas,
aiskus ir ,,neggsdinantis®, pokalbio metu turite islikti saziningi ir sakyti tiesa.
Kalbant su jaunesniais pacientais, gali praversti vaizdiniai paaiSkinimai.

Elkités pagarbiai su visais pacientais, nepriklausomai nuo jy amziaus ar
kognityviniy gebéjimy.

Supraskite, kad pacientai daznai labiau nori kalbétis su slaugytojais, o
ne gydytojais, todél elkités taip, kad jie jausty, jog gali prie Jasy prieiti, bukite
pasiruose tokiems pokalbiams.

Balso tonas turi buti pozityvus ir ,negasdinantis® ir padéti pacientui
jaustis laisvai.

Pasirtpinkite tinkama padétimi, t. y. galbat Jums reikés atsitapti
arba pasilenkti iki vaiky ar lovoje gulincio paciento lygio, kad jie nesijausty
nejaukiai, arba pasilenkti kiinu j priekj, kad parodytumeéte, jog klausotés.

UZuojauta yra pagrindinis elementas, siekiant uzsitarnauti pasitikéjima,
0 jos esmé yra empatiskas supratimas to, ka nori iSsakyti pacientas.

Pokalbj kreipkite j iSteklius ir sprendimus, kurie geriausiai patenkina
kiekvieno paciento poreikius.

Padeti gali analogijos

Analogijos gali padéti pacientams geriau suprasti jvairius centrinés
nervy sistemos (CNS) fiziologinius aspektus arba jvertinti netiesioginius
simptomus, pavyzdziui, nuovargj.

Diagnozés palyginimas su ,teiséju”

Kaip nagrinédamas byla teisé¢jas turi jvertinti kiekvieng turimg jrodyma
ir paskelbti nuosprendj, taip ir gydytojas turi jvertinti visus jrodymus ir
paskelbti diagnoze. Taip gali bati paaiskinta, kodél kai kurie Zmonés mety
metus gyvena su neurologiniais simptomais, nezinodami, kad serga IS, arba
sumazinti paciento pasimetima, kurj sukélé skirtingos mediky i§vados.
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Nuovargio palyginimas su ,Saukstais”

Pacientai gali paaiskinti, kaip jauciasi, nurode¢ bazinj sauksty (energijos)
skaiciy dienos pradzioje ir paaiskine, kiek jiems reikia ,,pilny Sauksty®, norint
atlikti skirtingas uzduotis ar veiklas. Tai gali padéti pacientams kiekybiskai
jvertinti netiesioginius simptomus, kalbantis su gydytoju ar Seima / draugais.

IS palyginimas su ,laidais”

Nervy sistema yra panasi | radijo sistemg. ] sieng kiStuku jkisama
elektros laidg gaubia plastmasinis apvalkalas (mielinas), kuris apsaugo laida
(nervus). Jei plastmasinis apvalkalas pazeidziamas, jis gali neleisti, kad radija
(organizma) pasiekty teisingi signalai i§ laidy, ir todél radijas gali blogai
veikti.

Ligg modifikuojantys vaistai (LMV) kaip ,lietsargis”

Isivaizduokite, kad lauke lyja, o Jas laikote rankoje lietsargj (LMV). I$éje
j lauka, galite iSskleisti lietsargj i$ karto arba véliau. Jei iSskleisite i$ karto,
labai gerai apsisaugosite. Tai galima panaudoti kaip analogija, aiskinant kiek
ankséiau pradéto gydymo privalumus.

Itraukite artimuosius ar neformalius slaugytojus

Visada jtraukite pacienta j pokalbius su neformaliaisiais slaugytojais ar
$eimos nariais.

Paciento jtraukimas j pokalbj yra kritiskai svarbus, norint parodyti, kad
gerbiate jj (-3) ir jo (-0s) oruma, net jei bus kalbama apie informacijg, kurios
jis (-1) nesupras. Jei pokalbyje bendradarbiausite su pacientu ir neformaliuoju
globéju, pacientui bus ne tik ramiau, bet viska girdés dar vienas zmogus,
kuris galbut galés Jums irgi suteikti tam tikros informacijos, jei pats pacientas
to nepadarys.
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Laiko valdymas

Laiko valdymas yra itin svarbus slaugytojy darbe, ypa¢ ruapinantis
pacientais, serganéiais i$sétine skleroze (IS). Siy pacienty prieziiira reikalauja
ne tik medicininiy Ziniy, bet ir gebéjimo efektyviai planuoti, kad baty
uztikrintas reikiamas démesys tiek fizinei, tiek emocinei jy btuklei. Aptarsime,
kaip slaugytojai gali optimaliai valdyti savo laikg, siekdami suteikti kokybiska
pagalbg IS sergantiems pacientams, kartu nepatirdami $iai profesijai daznai
budingy perdegimo simptomy patys.

Dél to, kad issétiné sklerozé yra jvairialypé liga, slaugytojams naudinga
reguliariai bendrauti su pacientais, stebéti jy rezultatus ir teikti parama,
ypac kai keiciasi gydymas ar atsirado naujy simptomy. Deja, pokalbiams
su pacientais skiriamas laikas yra ribotas, todél svarbu optimaliai i$naudoti
kiekvienam pacientui skirtg laika, kliniskai svarbiais momentais bendrauti ir
konsultuoti juos paveikiai.

Planuokite savo laika, kad Jisy pokalbiai su pacientais buty
vertingi visiems

Svarbu jgalinti pacientus tapti savo ligos ir prieziiros ekspertais. Kai
pacientai skatinami savarankiskai rapintis savimi, pasoma jy paciy inicijuoti
kontakta su savo IS slaugytoju, kai jiems jo prireikia. Todél batina, kad
pacientams nebuty sunku tai padaryti. Slaugytojai taip pat turi issiaiskinti,
kurie pacientai negalés patys inicijuoti kontakto ir kuriems bus reikalingas
jprastinis kontaktas.

Kliniskai svarbis momentai — tai:
e Pirminé diagnozé.
e Gydymo pradzia. J
e Atkrycio ir (arba) progresavimo laikotarpiai.
e Salutinio poveikio atsiradimas.
e Gydymo poky¢iai.
e Nauji simptomai.
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Optimizuokite pokalbiams su pacientais skirta laika

Skatinkite pacientus ateiti pasiruo$us sgrasg klausimy. Tai suteikia
pokalbiui struktarg ir uztikrina, kad pacientai pokalbio metu suzinoty jiems
riupimg informacijg. Paraginkite juos apgalvoti 3 svarbiausius klausimus:
»Kokius turiu variantus?*, ,, Kokie yra kiekvieno varianto pliusai ir minusai?*,
»Kas gali man padéti priimti sprendima?“

Paraginkite pacientus j konsultacijg atsivesti draugg ar giminaitj. Tokiu
atveju pokalbyje dalyvaus dar vienas klausytojas, kuris (-i) galés pasizyméti
ka nors svarbaus arba priminti pacientui ka nors, kg irgi reikéty aptarti.

Dar iki susitikimo nusiyskite pacientui papildomos medziagos, kad jis
(i) galéty apgalvoti informacija ir suformuluoti klausimus.

Pacientams skirtoje informacinéje medziagoje ir interneto svetainése
sitloma naujausia ir teisinga informacija apie i$sétine skleroze, kuri gali buati
naudojama kaip papildoma pagalba. Taciau svarbu priminti jiems, kad ne
visos interneto svetainés yra vienodai patikimos ar nesaliskos ir kad daugiausia
naudos i$ interneto svetainiy gauna atsargis ir issilavine jy vartotojai.

Per visq iSsétinés sklerozés kelione slaugytojo vaidmuo

iSlieka toks pats

Norint suprasti ligos jvairialypiskumg ir naujai atsirandanc¢io gydymo
jvairove, pacientui gali prireikti daug démesio ir paramos, o specializuotam
slaugytojui, kuris yra pagrindinis IS serganc¢iy pacienty priezitra
besirtipinantis asmuo, teks vis daugiau darbo tai koordinuojant.

Keiciamas
Diagnozés Pereinamoji - Valdymo - gydymas /

ligos
progresavimas

nustatymas fazé fazé

Gyvenimo su IS etapai.

Diagnozés nustatymas

Diagnozés nustatymo metu pacientams gali prireikti slaugytojo emocinés
paramos. Skirtingi pacientai skirtingai reaguoja i diagnoze, taciau daugelis i§
jy patiria nezinomybe dél naujos diagnozés, kurig sukelia vaiks¢iojimas pas
jvairius specialistus ir daugybé atliekamy tyrimy bei patikrinimy. Pacientai
taip pat gali patirti §oka ir neigima, kol stengiasi suvokti nauja informacija.
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Per pirmuosius pokalbius turékite omenyje Siuos dalykus:

e Pacientams ir artimiesiems svarbu iSgirsti diagnoze, todél susitelkite
i pagrindine zinig ir neapkraukite paciento pernelyg dideliu kitos
informacijos kiekiu.

e Rodykite empatija ir uzjauskite, tuo pat metu issakydami optimistines tiesas.

e Suteikite teisingg naujausia informacija ir nukreipkite j papildomus
$altinius.

e Atsakydami | paciento klausimus, stebékite jo (-o0s) reakcijas ir
vadovaukités jomis.

e Paskatinkite pacientg uZsira$yti visus klausimus, kurie kils, kai jis (-i)
visi$kai suvoks visg informacija, ir uzduoti juos kito vizito metu.

Dazniausiai IS pirma karta diagnozuojama jauniems suaugusiems
asmenims, kuriems kyla daug rimty klausimy dél jy gyvenimo budo
ateityje. Jiems rapi temos, susijusios su karjera ir darbu, santykiais ir $eimos
planavimu, finansais. Pagalvokite, kokias papildomas paramos paslaugas
galétumeéte pasilyti tokio amziaus pacientams.

Nepamirskite, kad ne su visais pacientais reikia kalbéti vienodai.
Issiaiskinkite paciento poreikius ir vadovaukités jais bendraudami.

Pereinamoji faze

Slaugytojai padeda pacientams nepasimesti tarp IS $altiniy ir informacijos.
Po pirmyjy pokalbiy pacientai paprastai jgyja daug ziniy apie liga, tarkime,
simptomus, priezastis, gydyma ir prognozes. Slaugytojai turi buti pasiruose
atsakyti i pacienty klausimus, kurie jiems kyla perskaic¢ius prieinama
informacija. Slaugytojai taip pat neturéty pamirsti ir priminti pacientams dél
interneto svetainiy patikimumo ir ne$aliskumo.

Siame etape yra be galo svarbu pradéti kurti savo rysj su pacientu ir
stengtis, kad jis (-i) pradéty pasitikéti Jasy santykiais, sukurti optimaly
paciento poreikiams pritaikyta gydymo plang ir sustiprinti paciento
jsitraukima bei norg jo laikytis.

Galbat Jasy pacientai norés dalyvauti grupiniuose uzsiémimuose su
panasaus likimo Zmonémis, kuriuose galés aptarti jiems visiems aktualius
klausimus ir i$$akius. Tokiy uzsiémimy metu mokymai ir informacija vienu
metu teikiami didesniam skaiciui pacienty.
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Grupiniai uzsiémimai yra naudingi, siekiant optimizuoti kiekvienam
IS pacientui skiriamg laika, ir suteikia pacientams proga bendrauti ir
keistis Ziniomis bei patirtimis tarpusavyje. Pacientai turi galimybe: uzduoti
klausimus ir pradéti diskusijas su kitais pacientais, pasakoti ir dalytis
mintimis apie savo patirtis, bendradarbiauti ir susisiekti po uzsiémimy. Tai
gali buti i$skirtinai naudinga naujai diagnozuotiems pacientams, kurie tik
pradeda suprasti IS.

Naudos gali gauti ir slaugytojai, nes gali palyginti su individualiais
pokalbiais, sumazéja spaudimas dél laiko, grupiniai uzsiémimai gali
buti organizuojami pana$aus amziaus / ligos etapo pacientams, kuriuos
sieja daugiau bendry dalyky, ir todél gali bati pritaikomi konkrecios
grupés poreikiams. Sie uzsiémimai gali vykti tiek realiai, tiek ir virtualiai.
Ju metu atsiranda galimybé racionalizuoti pokalbius apie gydymo liga
modifikuojanciais vaistais (LMV) pasirinkimus, aptariant tokio gydymo
pliusus ir minusus.

Valdymo fazé

Slaugytojai gali paskatinti pacientus tinkamai laikytis gydymo ir konsultuoti
juos su gydymu susijusiais klausimais. Slaugytojui tenka svarbus vaidmuo
paciento valdymo fazéje, nes jis (-i) yra tas asmuo, j kurj kreipiasi pacientai, kai
reikia suvaldyti simptomus, stebéti gydymo eiga ir Salutinj poveikj. Slaugytojai
gali padéti pacientams vartoti paskirtus vaistus, pavyzdziui, patarti pacientams
dél teisingos injekcijy metodikos parenterinés terapijos atveju.

Slaugytojams taip pat tenka svarbus vaidmuo skatinant pacientus laikytis
gydymo. Nustatyta, kad specialistai, skiriantys tinkamg démesj pacientui
kliniskai reiksmingais momentais, gali pagerinti jo (-os) gydymo laikymasi,
kadangi pacientas yra geriau informuotas ir gali aptarti visus jam (-ai)
kilusius nuogastavimus.

Keic¢iant gydyma / ligai progresuojant

Svarbu, kad slaugytojai suteikty pacientams svarbig informacija, kuri
padés jiems apsispresti dél gydymo. Pirmasis paciento atkrytis daznai tampa
mediko ir paciento santykiy iSbandymu. Pacientams daznai sukyla nerimas,
nes atkrytis jiems primena apie ligos rimtumg ir galimg buklés sunkéjima
ateityje. Tokiu metu yra gyvybiskai svarbu, kad slaugytojai i$saugoty
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paciento pasitikéjimg ir tikéjimg ir padéty spresti emocinius ir socialinio
pazeidziamumo sunkumus.

Bukite empatiski ir matykite situacija i§ paciento perspektyvos,
veiksmingai bendraudami su pacientu, padékite jam (-ai) jsisamoninti nauja
informacijg. Tai pacientui gali reiksti labai daug, jis (-i) gali nebesijausti toks
vieni$as (-a) ir vél pasijusti oriai.

Slaugytojo uzduotis yra apzvelgti kitus paciento turimus variantus,
suteikti pacientui (-ei) susijusios informacijos ir ziniy, kad jam (-ai) baty
lengviau apsispresti, bei atsakyti j visus paciento (-és) klausimus. Sprendimai
dél gydymo yra be galo svarbtis pacientui, o jo (-os) dalyvavimas sprendimy
priémimo procese yra lemiamas. Todél mokymai apie siilomy gydymo bady
skirtumus yra butini.

Slaugytojai teikia parama ne tik paskirty priémimy metu

Naudinga planuoti reguliarius susitikimus su pacientu, kad galétuméte
stebéti jy IS eiga ir gydymo iseitis.

Tai ne visuomet pavyksta, todél svarbu optimaliai iSnaudoti bet kokia
proga pasikalbéti su IS serganciu pacientu: tai gali vykti jam (-ai) lankantis
Kklinikoje, $alia kity priémimy arba telefonu. Svarbu bati pasiruosus tokiems
pokalbiams ir taip pat skatinti pacienta pasiruosti klausimus ir (arba)
nuogastavimus, kuriuos jis (-i) norés aptarti.

Pacientams gali prireikti neplanuotai susitikti su savo IS specializuotu
slaugytoju dél jvairiy priezasc¢iy. Todél pacientas turi turéti teisingus
kontaktinius duomenis ir prireikus zinoti, j kg kreiptis. Pokalbiy su pacientais
nukreipimui tam tikra linkme ir svarbiy klausimy akcentavimui, ko prireikia,
norint nustatyti paciento nuoggstavimy pobudj ir pasialyti tinkama problemos
valdyma, galima klausti, pavyzdziui, tokiy kontroliniy klausimy:

e Ar nauji arba pasunkéje simptomai yra
nuolatiniai, ar reiskiasi su pertraukomis?

e Ar neseniai sirgote kuo nors / vartojote
naujus vaistus?

e Ar praleidote LMV dozes?

e Ar pastebéjote Slapimo puslés sutrikimo
simptomus?
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Itraukite j ruting papildomy techniky, kurios padeda
optimaliai iSnaudoti savo laikq

Slaugytojams bitina pasirapinti savo paciy gera savijauta ir valdyti darbo
kravj, kad patirty kuo maziau streso ir palaikyty gera psichikos sveikata.
Tai naudinga ir jy pacientams, kadangi gerai jausdamiesi slaugytojai teiks
geriausios kokybés prieziirg. Veiksmingai valdyti laika ir uzduotis gali
padéti keletas techniky.

~Pomodoro” technika

Tai laiko valdymo technika, kai, naudojant laikmatj, darbas padalijamas
j intervalus, dazniausiai po 25 minutes, kuriuos skiria trumpos pertraukos.
Tokiu bidu yra gerinamas démesys ir susikaupimas.

llgesné15-20
minuciy
pertrauka

25 minutes 5 minuciy Kartokite4-5

dirbkite pertrauka kartus

»Pomodoro“ technikos laiko intervalai.

Planavimas

Gali bati naudinga vieno tipo uzduotims paskirti konkrety dienos laika.
Pavyzdziui, balso zinutes i$klausyti i§ anksto pasirinktu metu.

Savivoka

Nuolatos skirkite laiko pagalvoti ir jvertinti, kaip jauciatés darbo vietoje.
Nustatykite pagrindinius streso sukéléjus ir bandykite i§ anksto numatyti
stresines situacijas ir tinkamai joms pasiruosti.

Maistas ir gérimai

Didelio uzimtumo laikotarpiais islikite energingi, gerai maitinkités ir
batinai gerkite daug skysc¢iy. Pakankamas skysciy kiekis organizme padeda
iSlaikyti démesj ir nepervargti.
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Dirbdami daugiadisciplinéje komandoje
tinkamai atstovaukite pacientui

IS valdymas yra uzduotis, kurig atlieka daugiadiscipliné komanda,
kadangi dél IS pacienty patiriamy jvairiy simptomy reikalingi jvairiy sri¢iy
specialisty, tokiy kaip oftalmologai, urologai, psichiatrai, fizinés medicinos ir
reabilitacijos specialistai, indélis ir bendri sprendimai.

Nors kiekvienas daugiadisciplinés komandos narys svariai prisideda prie
valdymo plano ir tiksly, IS slaugytojui daznai tenka koordinuoti ir j viena
vieta surinkti informacijg, kurig pateikia skirtingi komandos nariai.

Norint, kad koordinavimas buty veiksmingas, svarbu susikurti
standartinius saugaus dalijimosi informacija su visais personalo nariais,
kurie dalyvauja paciento priezitiroje, procesus, buti pasiruosus pokalbiams su
kitais komandos nariais ir uztikrinti, kad turétuméte visg svarbia informacija,
kurios reikés kokybiskai diskusijai. Aiskiai zinokite, ko nori pacientas, ir jo
(-0s) norus teisingai perduokite komandai, t. y. tinkamai jam atstovaukite.

Taip pat svarbu nuolatos bendrauti su kitais IS slaugytojais, sekti visas
Zinias ir naujoves bei dalytis geriausiomis praktikomis.

Gerinkite savo jgudzius, kalbédami jvairiomis temomis,
ir siekite kokybisko bendravimo su pacientais

Veiksmingas bendravimas - tiek Zodinis, tiek ir ne Zodinis - kartu su
aktyviu klausymu ir gebéjimu pasirinkti tokig bendravimo taktika, kuri
geriausiai atitikty kiekvieno paciento individualius poreikius, yra kritiskai
svarbus teigiamy santykiy su pacientais sukarimui ir palaikymui. Apie
bendravimo pobudj taip pat reikia galvoti, kalbantis su neformaliaisiais
globéjais ir kitais personalo nariais, nes tokiy pokalbiy rezultatai irgi turi
didelés reik$émés pacienty valdymui. Svarbu veiksmingai valdyti savo laika
ir uztikrinti, kad jvykty visi reikalingi pokalbiai ir kad baty uzfiksuotos
reik§mingos kiekvieno pokalbio metu pateiktos jzvalgos.

Technologijy naudojimas yra visokeriopai naudingas klinikinei praktikai.
Tai i§ryskéjo Covid-19 pandemijos metu, taigi pazanga $ioje srityje turéty
testis ir ateityje, toliau tyrinéjant su skaitmeniniu pasauliu susijusj klinikinj
potencialg.

EFEKTYVI KOMUNIKACIJA 87



Psichologes patarimai,
kaip bendrauti su IS
serganciais pacientais

Slaugos specialistai atlieka esminj vaidmenj padedant pacientams,
sergantiems i$sétine skleroze, suprasti ir valdyti savo liga. Efektyvi
komunikacija, paremta empatija, aiskumu ir individualizuotu pozitriu, padeda
pacientams jaustis palaikomiems ir labiau kontroliuoti savo bukle. Slaugytoju
tikslas — ne tik suteikti medicinine informacijg, bet ir isklausyti paciento apie jo
patiriamus sunkumus, baimes, atsakyti j jam kylancius klausimus bei stiprinti
jo pasitikéjima savimi. Kaip tai daryti tinkamai, kalbamés su I3sétinés
sklerozés terapijos centro psichologe Neringa Sudaviciene.

Paprastai slaugytojai susiduria su pacientais, kuriems IS diagnoze jau
yra prane$e gydytojai. Bendraujant su $ig diagnoze turindiais pacientais, itin
svarbu atidziai parinkti Zodzius ir balso tona, taciau tai padaryti gali buti
tikras istkis.

Komunikacija gali turéti didelés reikSmés gydymo rezultatui

Psichologé N. Sudaviciené sako, kad pacientai paprastai turi lakesciy
tiek paciai medicinos sistemai, tiek sveikatos priezitros specialisty
profesionalumui, kalbant ir apie bendrasias, ZzmogiSkasias kompetencijas,
tokias kaip bendravimo jgudziai ar asmeninés savybés, kurios yra naudingos
bendraujant su pacientu.

Sergantieji IS susiduria su jvairiomis disfunkcijomis, mobilumo
sumazéjimu, $lapimo nelaikymu, tapatumo jausmo, o kas gi as esu dabar,
kai susirgau, juk noréjau tiek daug padaryti, o dabar nebegaliu, paieskomis,
jiems kyla jtampa dél nezinomybés dél ateities. Anot specialistés, kai
sveikatos personalas susiduria su pacientais, iSgyvenanciais $iuos emocinj
pazeidziamuma didinancius veiksnius, labai svarbus vaidmuo tenka
komunikacijai.
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N. Sudaviciené tikina, kad tai svarbu ir dél gydymo rezultaty, nes
paprastai, kai gydymo procese yra aljansas, galima tikétis, kad Zmonés labiau
jsitrauks | gydymo procesa, bus labiau motyvuoti, labiau tikés gydymo
nauda, bus geresni ligos gydymo rezultatai. Tikétina, kad bus geresné ir
paciento emociné buklé, kuri nebutinai koreliuoja su ligos eiga. Gali buti,
kad paciento fiziné buklé prastéja, bet jeigu jis yra palaikomas emociskai,
jauciasi suprastas, bendra jo gyvenimo kokybé nenukentés, kaip kad baty,
jeigu jis susidurty su emociskai nepalankiu bendravimu.

»Svarbu atkreipti démesj i balso tona. Jeigu gydytojo ar slaugytojo tonas
bus labai piktas ir jis nezinos, kaip reaguoti, kaip prisitaikyti prie paciento,
susinervins, nes jam tai bus per didelis i$$ukis, pacientas tikrai nesijaus
priimtas, suprastas ir gali buti, kad irgi arba ginsis ir j piktesnj tona reaguos
pykeiu, o gali bati, kad iSsigags ir i$ viso norés nutraukti bendravima su
slaugytoju ar gydytoju. Gali bati, kad pasaipesnis ar ironiskas tonas tarsi
patvirtina pacientui jo vertés sumazéjimg, nes i jj nebezitirima rimtai, jis
nevertinamas kaip savarankiskas, galintis priimti sprendimus Zmogus. Tada
informacija gali buti perduodama taip, kad netgi paskatinty paciento nerima.
I§ pacienty pasakojimy zinau, kad gydytojai netgi paskatina pacientus
keisti profesija, nurodo kuo grei¢iau gimdyti vaikus, nes véliau gal jau
nebegalés pasiriipinti jais ir pan. Zinia perduodama su geranorisku likes¢iu,
bet kartu tarsi papildomai jne$a nerimo pacientams, galvojant dar ir apie
ateities perspektyva. Taigi komunikacija gali turéti didelés jtakos galutiniam
rezultatui®, - jsitikinusi psichologé.

Anot jos svarbiis abu kintamieji — tiek zinutés turinys, tiek badas, kaip ji
yra perduodama pacientui. Komunikacijos efektyvumas yra tarsi sandauga
$iy dviejy kintamyjy. Jeigu nebus tinkamo turinio, kad ir kaip maloniai ir
graziai pasakytas, zinutés perdavimas nejvyks. Taip pat jeigu turinys bus
tinkamas, bet zinuté bus perduota netinkama forma, ji irgi gali visiskai
nepasiekti zmogaus arba netgi turéti zalojantj poveikj.

Uz tinkama komunikacija turéty buti atsakingi tiek medikai,

tiek pacientai

»Zinutés suformulavimas - rimtas ir sunkus uzdavinys, nes mes,
medicinos personalas, galime stengtis viska padaryti labai tiksliai ir
nebatinai Zinuté bus iSgirsta taip, kaip norétume. Noréc¢iau apsidraudimui ir
atsakomybés i personalo pusés pasvelninimui priminti, kad komunikacijoje
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visada dalyvauja du Zmonés. Gali bati, kad kitas Zzmogus vis tiek supras
jam perduodama Zinute taip, kaip tuo metu tai padaryti yra pasiruosusi jo
psichika, ypa¢ kalbant apie diagnozés pranesimg, apie kitus tam Zmogui
nepalankius dalykus®, - sako N. Sudavic¢iené.

Jos teigimu, tikrai gali bati, kad gydytojas ar slaugytojas suformuluos
zinute tobulai, bet Zmogus nebus pajégus jos isgirsti, nes jsijungs labai
stiprios jo gynybos, ar, suzinojes diagnoze, Zmogus bus piktas ant likimo, ant
viso pasaulio ir visy sveiky Zmoniy dél to, kad yra tokia neteisybé.

»Dirbdama su klientais naudoju siystuvo ir imtuvo metaforg, kuri
reiskia, kad as$ galiu buti geras siystuvas, bet imtuvas gali bati pritaikytas
kitoms bangoms arba yra pagedgs, dél to mano zinuté ne visada bus tiksliai
priimta. Lygiai taip pat gali buti pagedes ir siystuvas. Todél buty logiska, jei
atsakomybe uz bendravima buty pasidalyta®, - mintimis dalijasi specialisté.

Saugi aplinka ir kiino kalba gali padéti megzti kontaktq

N. Sudavicienés teigimu, bendravimas susideda i$ jvairiy elementy. Vienas
jyyra fizinis. Tai rei$kia, kad bendraudami su pacientu medikai turéty sukurti
saugumo, pasitikéjimo atmosferg. Tam reikéty turéti atskirg erdve, kurioje
nebuty svetimy Zmoniy, netrukdyty nuolat jeinantys ar iSeinantys kolegos,
bendravimo netrikdyty skambuciai, komunikacija nevykty tarpdury. Turi
bati sukurta rami erdvé, kurioje pacientas galéty jaustis saugiai. Geriausiu
atveju, neturéty bati skubéjimo, kiek tai yra jmanoma sveikatos priezitiros
jstaigose. Jeigu medicinos personalas labai skuba, gali likti daug neatsakyty
klausimy, pacientas gali jaustis nesvarbus, nereik§mingas.

Taip pat svarbus yra vadinamasis susijungimas su pacientu, kai palaikomas
akiy kontaktas, gydytojas ar slaugytojas pokalbio metu biina labiau pasisukes

i zmogy, su kuriuo kalba. Jeigu jmanoma, jis

ar ji gali netgi prisésti Salia, taip sukuriamas

+ komandiskumo jausmas. Bet kuriuo atveju,

tarp mediko ir paciento neturéty jaustis

didelés distancijos, medikas turéty visu savo

+ kanu rodyti, kad pacientas jam ripi ir $is nori
jam padeti.

Psichologé dalijasi: ,Viena mano klienté

pasipasakojo, kad ja gydanti gydytoja net
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nepakeldavo j ja akiy ir $i jautési nepamatyta. Natiralu, kad tokiomis
aplinkybémis pacienté negaléjo jaustis palaikanti gera terapinj rysj su
zmogumi, kuriam net nejdomu pasizitaréti j ja.“

Pasirengti bendravimui su pacientu gali padéti vizualizacija

Kitas elementas, galintis padéti palankiau komunikuoti su pacientu, anot
specialistés, galéty buti gydytojo ar slaugytojo iSankstinis pasirengimas.
Pasirengimas galéty buti priminimas sau, kad pacientas su IS diagnoze yra
zmogus, kuriam ka nors skauda, kuris kencia. Specialistui svarbu matyti
paciento potencialy pazeidziamumg, tarsi jjungti atjautos rezima, kuris
natiraliai pasufleruoty elges;j ir tona.

»Jeigu atjau¢iu kito Zmogaus kancig, nesiSaipau i§ jo, nebaru jo,
nebendrauju nemaloniai. Psichoterapijos mokymuose suzinojau apie pratima,
kurj galéty taikyti ir slaugytojai, dirbantys su IS serganciais klientais. Galima
uzsimerkus arba nebiitinai uzsimerkus pabandyti jsivaizduoti, ka reigkia
gyventi tokj gyvenimag, kuriame yra labai daug nezinomybés, neaiskumo
dél savo ateities, kai jau nebegali daug ko daryti, jau iSgyventas gedéjimas
dél prarasty funkcijy, jsivaizduoti, kg reiskia elementarus diskomfortas, kai
tenka nuolat dévéti sauskelnes. Pasitelkdami vaizduote galime pameéginti
jeiti | paciento situacijg. Negalime tiksliai Zinoti, kaip jauciasi sergantysis,
bet bandymas jsivaizduoti gali parengti mus su atjauta ziiréti j zmogy ir i jo
reakcijas. Tarkime, kai Zmogus susierzina, supyksta ar i$sigasta, mes galime
suprasti, kad visos tos reakcijos yra labai suprantamos ir adekvacios krizés ir
adaptacijos situacijoje®, — dalijasi N. Sudavi¢iené.

Kalbant apie pasirengima, specialisté pataria atkreipti démesj j tai, kaip
pats medikas atpazjsta ir interpretuoja kokias nors paciento reakcijas bei
elgesij, kaip j juos reaguoja, kaip jj, tarkime, paveikia paciento atsisakymas jo
sitilomo gydymo.

»Mes galime reaguoti i paciento atsisakyma kaip i nepagarba, pykti dél
to. Tai nebus palanku musy terapiniam aljansui. Svarbu kiek jmanoma
pazinti situacijas, kai misy emocijos bendraujant su pacientu yra nulemtos
ne paciento tiesiogiai padarytos veiklos ar zZalos, o misy interpretacijy,
kurios gali paskatinti konfliktinj musy bendravimo modelj. Sveikatos
apsaugos prieziliros specialistai turi tokiy patir¢iy, kuriy jie nejsisgmonina,
ir véliau sureaguoja visu kainu, visa emocija ir atitinkamai zodziais ne tiek j
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paciento pasakyta ar padarytg dalyka, kiek j savo paciy interpretacija, o ka
gi tai reiskia — ar jis manes negerbia, ar neklauso, ar manipuliuoja manimi?
Kyla susierzinimas, pyktis. Daznu atveju pacientas tiesiog nori gauti geresne
sveikatos priezitirg. Jeigu mes turime atjautos, kg reiskia hipotetiskai gyventi
tokj gyvenima, ir dar priziirime, kad patys neinterpretuotume netiksliai,
nepalankiai to, ka pacientas mums pasako ar padaro, tada galime tikétis
stabilesnio ir palankesnio pacientui terapinio rysio ir kartu taupome savo
resursus, — jsitikinusi N. Sudaviciené.

Artimuyjy jtraukimas j komunikacijq gali buati naudingas, bet
ne visais atvejais

Paklausta, ar j komunikacijg reikia jtraukti paciento artimuosius,
specialisté sako, jog tai — svarstytinas klausimas, nes jy jsitraukimas nebatinai
bus naudingas. Anot jos, pirmiausia reikéty pasitlyti pa¢iam pacientui, jeigu
jis yra veiksnus teisiSkai, apsispresti, ar jis nori, kad buty jtraukti artimieji.

»Butent jis yra musy klientas ir mes j jo norus atsizvelgiame. Jeigu
artimieji jsitraukia su paciento pritarimu, sakyciau, tada dalis atsakomybés
tekty personalui uz proceso suvaldyma, nes artimasis gali dar pabloginti
emocing paciento biikle. Reikia turéti tvirtabudiskumo, jeigu ka, pasakyti, kad
artimasis trukdo, ir paprasyti jo iseiti uz dury ir pan. Ar artimojo jtraukimas j
komunikacija padeda, ar ne, mano akimis, turbat priklauso nuo keliy dalyky.
Pirma, apskritai nuo to, kokia yra artimyjy psichologiné branda, nes yra
artimuyjy, kuriuos reikia labai intensyviai palaikyti, ir tada besigydanciajam
gali tekti ne tik tvarkytis su savo krize, bet dar ir sureguliuoti artimuosius,
kad jie nekentéty, kaip nors jiems padéti®, — apie tokio sprendimo dvilypuma
kalba psichologé.

Kitas aktualus aspektas, j kurj deréty atsizvelgti, anot specialistés,
yra tai, kokie apskritai yra santykiai su artimaisiais, nes jeigu jie iki ligos
diagnozavimo buvo nelabai stabiltis, psichologiskai artimi, artimyjy
dalyvavimas gali suteikti daugiau nesaugumo pokalbyje.

Pasnekové sako: ,Jeigu paciento santykis, tarkime, su vyru ar Zmona,
nebuvo stabilus, pacientas gali nebuti tikras, kaip Zinia apie jo ateities
perspektyva gali jj ar ja paveikti. Gali buti, kad tikrai didéja baimé likti vienam
ar vienai. Jeigu néra gero santykio su artimaisiais, nebent $ie bty palaike,
suprate, kiek jmanoma labiau besalygiskai myléje, artimyjy jtraukimas gali
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bati nenaudingas, nes, tikétina, kad bus sunkiau. Atsakomybé uz jy jtraukima
pirmiausia tenka pacientui. Mes, personalas, turétume bati labiau atsakingi
uz moderavima. Toliau jau lieka ziaréti, kas i§ to iSeis, nes nejmanoma
numatyti, kaip reaguos artimieji.“

Ar dalytis zinia su aplinkiniais, turi nuspresti pats sergantysis

»Manau, niekas i§ personalo neturéty teikti konkreciy sialymy, - tikina
N. Sudavidiené, paklausta, ar Zinia apie savo liga reikia dalytis su sociumu,
jskaitant ir darbdavj. — Kiekvienu atveju yra jvairiy riziky. Turiu galvoje,
kad néra vieno tobulo varianto, priklauso nuo paties Zmogaus, jo aplinkos,
darbdavio. Kadangi negalime numatyti aplinkos reakcijos, negalime ir buti
garantuoti, kuris variantas yra geriausias. Tod¢él ir patarimy nei$eina duoti.”

Psichologeé pataria, gydytojams ar slaugytojams sakyti: ,,Jiis pasvarstyKkite,
jsivertinkite, kokie gali buti vieno ar kito elgesio pliusai, minusai.“ Kartais
tokiy klausimy, sako, sulaukianti ir pati.

Specialisté teigia, kad kai kada verta paskaiCiuoti praktiskai. Galbat
informavus apie ligg darbdavi, $is serganciajam pritaikys tinkamesnes darbo
salygas, nereikalaus atlikti uzduociy, kuriy $is negali jgyvendinti. Bet gali
bati ir taip, kad darbdavys atsisakys tokio darbuotojo, sudarydamas tokias
salygas, kad pats darbuotojas noreés iseiti i§ darbo.

»Mes negalime zinoti, kaip bus. Slaugytojams patariu ir kaip psichologé
sakau, kad negaliu nuspéti zmoniy elgesio, numatyti ateities, dél to ir
parinkti geriausio sprendimo varianto. Gal verta buty paziaréti, kas tam
Zzmogui yra svarbiausia vertybiskai, gal jis galés priimti sprendimg véliau,
gal nebatina priimti jo dabar pat. Tarp musy pacienty tikrai yra tokiy,
kurie i§ karto pasako, kad serga IS, ir yra tokiy, kuriy net ir artimiausi
zmonés nezino, kad jie serga, jie mégina visaip
IS pozymius slépti. Kiekvienas sergantysis
nusprendzia pats. Geriausio varianto néra,
nes, buna, suzaidzia labai daug sudedamuyjy QhO
daliy. Slaugytojas gali tiesiog jvardyti, kad
bet kokiame pasirinkime gali bati ir pliusy, %ow rg?
ir minusy, ir, aiSku, neprisiimti atsakomybés
uz sprendimg. Tai buaty ydingas dalykas®, -
patirtimi dalijasi psichologé N. Sudaviciené.
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Jungtis, dalintis ir gyventi
aktyviai: kodel verta tapti
bendruomenés dalimi?

Kai Zmogus pirmg karta isgirsta apie tai, kad serga IS, nattralu, kad
daugelis i$sigasta. Juk liga nepagydoma, todél labai svarbu prisiminti, kad
issétiné sklerozé — ne nuosprendis. Tai liga, kuriag galima valdyti. Medicina
sparciai tobuléja, yra daugybé gydymo budy, kurie padeda pristabdyti ligos
progresa ir gyventi visavertj gyvenima.

Lietuvos issétinés sklerozés sagjungos generaliné sekretoré
Aldona Droseikiené jsitikinusi, kad pacientams labai svarbi pirmoji Zinia
apie jy liga, kurig i$girsta gydytojo kabinete. Labai svarbu Zmogui suteikti
vilties jau pacioje pirmoje ligos pazinimo stadijoje, padrasinti, pasialyti
kreiptis j i§sétine skleroze serganciyjy draugijas. Kodél svarbu jungtis prie
bendruomenés?

e Emociné parama ir bendrysté

Prisijunge prie IS serganciyjy draugijy, pacientai sutiks savo likimo
brolius ir seses. Bendravimas su jais gali suteikti paguodos, padrasinimo ir
motyvacijos. Bendruomené tampa stipriu emociniu uznugariu.

e Zinios ir $vietimas

Draugijos suteikia galimybe gauti patikimg ir aktualig informacija apie
ligos valdyma, gydymo galimybes, naujoves, reabilitacijos metodus. Tai
padeda pacientams geriau suprasti savo btkle ir jausti ligos kontrole.

e Specialisty pagalba ir reabilitacijos paslaugos

Galimybé naudotis I$sétinés sklerozés terapijos centro, esan¢io Vilniuje,
paslaugomis. Cia dirba kineziterapeutai, masaZistai, psichologai, vandens
terapijos specialistai, akupunktiros meistré. Centre galima gauti nemokamas
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paslaugas, kurios padeda tiek fizinei, tiek emocinei sveikatai. ] §j dienos centra
atvyksta i$sétine skleroze serganciyjy draugijy nariai i visos Lietuvos, visos
paslaugos nemokamos. Tai pirmas toks modernus centras Baltijos $alyse.

e |kvepiantys pavyzdziai ir viltis

Draugijos suburia zmones, sergancius jau daugelj mety, kurie dirba,
keliauja, kuria $eimas. Tokie pavyzdziai suteikia vilties ir tikéjimo, kad liga
neturi uzgozti gyvenimo dziaugsmo ir veiklumo. Draugijose galima sutikti
Zzmoniy, serganciy $ia liga jau daugiau kaip 20-30 mety. Jy patirtis yra
jrodymas, kad liga néra kliatis gyvenimo pilnatvei.

e Galimybé buti aktyvia bendruomenés dalimi

Dalyvavimas renginiuose, diskusijose, mokymuose ir jvairiuose
projektuose leidzia ne tik susitikti su kitais, bet ir prisidéti prie draugijy
veiklos, kuri skirta gerinti serganciyjy IS gyvenimo kokybe. Kartu galite
kurti poky¢ius ir stiprinti vieni kitus.

o
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Issétinés sklerozés terapijos centre Vilniuje galima gauti nemokamas paslaugas,
kurios padeda tiek fizinei, tiek emocinei sveikatai.
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IS draugijy kontaktai

Kauno apskrities serganciuyjy iSsétine skleroze
draugija ,OREMUS"

Pirmininké — Aldona Jakeliené

Tel. +370 604 07084

EL p.: aldutej@yahoo.com

Klaipédos apskrities iSsétine skleroze
sergancdiyjy ligoniy draugija ,AISD"
Pirmininké — Neringa Venckiené

Tel. +370 643 78858

El pastas: neringa.venckiene2@gmail.com

Panevézio regiono serganciyjy issétine
skleroze asociacija

Pirmininké - Rasa Snyriené

Tel. +370 687 99314

El pastas: rasa.snyriene@gmail.com

Aukstaitijos krasto Zmoniy, serganciy iSsétine skleroze, klubas
Pirmininkas — Gediminas Virbickas
Tel. +370 656 23727

El pastas: gedasvirs@gmail.com

Alytaus miesto serganciuyjy iSsétine skleroze
visuomeniné organizacija ATEITIS
Pirmininkas — Artinas Baniulis

Tel. +370 616 73141

Tel. +370 686 26033 (Juraté Rajackiené)

El pastas: ateitis.iss@gmail.com
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Siauliy apskrities serganciyjy i$sétine
skleroze draugija ,SASISD"
Pirmininkeé - Elyté Bal¢iiniené

Tel. +370 618 47023

El pastas: elytebalciuniene@gmail.com

Ukmergeés issétinés sklerozés draugija ,MAZORAS"
Pirmininké — Gertruda Ivanovaité
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