Hulgiskleroos (Sclerosis multiplex):
juhend hooldajatele

Oleme koostanud selle juhendi, et toetada teid hooldamise ajal ning jagada praktilisi
nouandeid, kuidas saate jatkata tdisvaartuslikku elu.




SM-ga inimese eest
hoolitsemine

Olenemata sellest, kas teie lahedasel on
hulgiskleroos (SM) diagnoositud hiljuti voi on
ta sellega elanud juba mdnda aega, voib teie
kui hooldaja jaoks elu temaga olla pidev stress
ja mure.

Hooldamisulesanded voivad hélmata abi riletumisel, pesemisel, soomisel, tualetis
kaimisel, véimlemisel, transpordil, arstivisiitidel ja ravimite votmisel. See lisandub
tavalistele majapidamistoimingutele, nagu uldine koristus, ostude tegemine,
toiduvalmistamine, pesu pesemine, lastehoid ja transport, samuti tavalistele
igapaevastele tegevustele, nagu perekondlike kohustuste, td0, vaba aja veetmise,
meelelahutuse, treeningu, hobide, eraelu ja usuliste tegevuste korraldamine.

SM-i ravi on unikaalne valjakutse. Kuna SM areneb valja noores taiskasvanueas,
vOib esialgne modju alata juba Ulikoolihariduse, abielu, karjaari ja pereelu
korraldamiseks sobivatel aastatel.

Aja jooksul tuleb SM-i ravimisel ja toimetulekul keskenduda mitte ainult
patsiendile, vaid sellele, mis teid patsiendiga Ghendab.

Teie side SM-haigega voib olla vaga tugev ja positiivne, kuid samal ajal voib
hooldamine olla flusiliselt ja emotsionaalselt raske ning kurnav.

Hooldajaid voib nimetada nahtamatuteks patsientideks: teie heaolu on SM-haige
heaolu tagamiseks tlimalt oluline.



m_p-
Hooldusest tulenev labipolemine

SM-i edasi arenedes muutub hooldamine
fuusiliselt ja emotsionaalselt noudlikumaks ja
ajamahukamaks. See kombinatsioon viib moénikord
selleni, et hooldajad ei podra enam tahelepanu
iseenda vajadustele ja enesehooldusele.

Hooldajad tunnevad mdnikord, et nad ei ole piisavad, lisanduvad stttunne ja
eneseslldistused, kuigi nad on plihendunud oma lahedase aitamisele. Neil voib olla
raskusi ajakasutusega ja kdigi hooldustoimingutega tdhusalt toimetulekuga.

Olles hooldaja, arge unustage, et teil on taielik digus paluda abi enne, kui olete viidud
viimase piirini.

Jargnevalt on loetletud hooldaja labipdlemise tunnused. Kui teil on tekkinud moni
neist, peaksite pidama nou oma arstiga, tuletades talle kindlasti meelde ka seda, et te
olete SM-haige hooldaja.

Ebatavaliselt pinges, arritunud voi teiste suhtes narviline olek

Arritus ja viha hooldatava isiku suhtes

Kurbus, pisarate kaeparasus voi tldine eluga rahulolematus

Kurnatus ja tlesannetega Ulekoormatus

Eemaldumine sdpradest ja meeldivatest tegevustest, sest puudub soov ja/voi
energia

Vahenenud immuunsus: sagedam haigestumine, ebatavaliselt pikk taastumine
Suurenenud vajadus ravimite ja/voi alkoholi jarele

Tunne, et igapdevased tavategevused on kontrolli alt valjas, ilma et oleks
selge, kuidas asju peagi taas kontrolli alla saada

Unehaired ja/voi hairivad unenaod

Sagedased peavalud, valud kehas, muud fuusilised probleemid
Alkoholi voi ravimite kuritarvitamine,sh retseptiravimite

Korge vererohk

S66giisu muutus

Huvi kadumine tegevuste vastu, mis varem meeldisid









Hoolitse enda eest

Reumatoidartriidiga inimene vajab tervet ja energilist hooldajat. Alljargnevad
soovitused aitavad sul paremini hoolitseda nii enda kui ka oma lahedase eest.

Olukorra aktsepteerimine

Voib-olla on sul raske leppida tdsiasjaga, et sinu l&dhedasel on eluohtlik haigus.
Kuid olukorra véotmine sellisena nagu see on aitab uute véljakutsetega toime
tulla.

Voimaluste nagemine

Reumatoidartriidiga inimese hooldamine nduab Uksjagu aega ja energiat. Sinu
vBimalused on tdendoliselt piiratud, mistdttu pead dppima prioriteete seadma.
Vahel on raske endale tunnistada, et kGike ei saagi teha, ja tuleb teatud asjadele ,ei”
Selda.

Hooldajad voivad kogeda mitmesuguseid, isegi vastakaid tundeid. Void tunda
rahulolu, viha, pettumust, stilitunnet, r6dmu, kurbust, armastust, hirmu ja pahameelt.
Void olla tulvil lootust voi kogeda stigavat lootusetuse tunnet. Siin tasub jdada

enda suhtes leebeks ja kannatlikuks ning otsida positiivseid emotsioone pakkuvaid
tegevusi. Need aitavad sul muutlike tunnetega paremini toime tulla. Abi vdib olla ka
vestlusest toetava sdbraga, treeningutest voi paeviku pidamisest.

Oma tunnete jagamine

Ara hoia emotsioone liiga vaka all. Oma tunnete jagamine kellegagi, keda
usaldad, voib muuta muremétted kergemini talutavaks. Hooldajatele pakutakse
ka voimalust osaleda tugirihmades - kas siis kohapeale minnes voi veebi teel.
Sellised riihmad annavad véimaluse Sppida teistelt, kes on sinuga sarnases
olukorras.

Positiivsele keskendumine

Keskendudes elus pigem headele asjadele ja ndidates Ules tédnulikkust, tunned
end toendoliselt paremini isegi ddrmiselt hdivatud péevadel. Vahel tasub votta
asju huumoriga ja Utlus, et naer on terviseks kehtib ka sinu ravi saava ldhedase
puhul, aidates vabaneda pingetest ja suurendades heaolu.

Enda eest hoolitsemine

Plua olla fuusiliselt aktiivne, toituda tervislikult, juua palju vett ja piisavalt
magada. Sea isiklik emotsionaalne ja vaimne tervis enda jaoks esikohale.
Vajadusel &ra karda otsida abi asjatundjalt voi rdékida arsti voi ndustajaga.

Enda jaoks aja votmine

Sul on vaja votta teadlikult aega selleks, et tegeleda méne hobiga véljaspool
hooldamist. Sa mitte Uksnes ei vaari seda, vaid see on sulle lausa h&ddavajalik.
Plla leida aega oma asjadega tegelemiseks ja poodra tdhelepanu olulistele
suhetele veel enne, kui Gilevasimus maad votab. See aitab sul pisida kauem
energilise ja reipana - omadused, mida vajad reumatoidartriidiga lahedase
hooldamisel.



Perekond ja sobrad on need,
kes kuuluvad oluliste
iikmetena teie
nooldusvorgustikku.

SM-I ettearvamatusega toime
tulemine

SM-iga inimesed kogevad haiguse agenemisi ja paranemisi, funktsioonide

kadumist, taastumist ja osalist taastumist. Uhel p&eval saab SM-iga inimene ise
riletuda, jargmisel paeval ei saa ta seda teha. Te ei pruugi olla véimeline
ennustama haiguse agenemise teket, haiguse Uldist kulgu ega isegi lahedase
funktsionaalset voimekust tihe paeva jooksul.

Hooldajad peavad toime tulema SM-i ettearvamatu kuluga ning vdimalusega, et
nende hoolealune voib saada raske puude.




Ehkki SM-i ettearvamatus voib pdhjustada vaga palju stressi, saab selle

juhtimiseks siiski astuda méningaid samme:

Piddke olla oma rollis paindlik ja teha muutusi, kui hooldusvajadused
muutuvad.

Voimalik, et peate regulaarselt Ulesandeid enda kanda vétma ja neid taas
loovutama — pidage meeles, et teil on digus panna hoolduses paika piirid.

Hinnake uuesti paevakava ja Ulesandeid, kui teie vajadused ja asjaolud on
muutunud.




Kasutage arstivisiite
maksimaalselt ara

Hooldaja rollis olete te hooldusmeeskonna
elutahtis liige.

Teie kohustuseks voib olla ravimite dige kasutamise jalgimine, sUstitavate ravimite
manustamine voi kusepdie kateteriseerimine.

Voimalik, et teil on tarvis leppida kokku kohtumisi tervishoiutootajatega, et saada
teavet, ndu ja koolitust. Raviplaan véib ebadnnestuda, kui hooldaja ei tunne
meditsiinitootajaid, ei moista, miks ja kuidas mingit protseduuri tehakse, voi kui talle
antakse juhiseid, mille taitmine tundub vdimatu.

Pidage meeles, et teie tervishoiutootaja on vaartuslik allikas, kes saab aidata teie
lahedase SM- haiguse ravi. Naiteks saab tervishoiutootaja:

—  Vaadata labi koik ravimid ja teha kindlaks, millest on abi ja millest mitte
—_ Hinnata voimalikke takistusi ravist kinni pidamisel

— Tuvastada voimalikud ravimite koostoimed voi vastunaidustused teatud
SM-ravidele

Soovitused

Q Pidage paevikut uute vdi muutuvate simptomite ja arstivisiitide
tulemuste kohta.

Olge valmis voitlema selle eest, et teie hooldatavale on kattesaadavad
vajalikud hindamised, teenused ja ravimeetodid. Teil on lubatud oma
arvamust valjendada.

Veenduge, et te moistate raviplaane ja olete nendesse kaasatud.

Registreerige ja teavitage tervishoiutdotajat koigist kaitumise ja vaimse
seisundi muutustest.

Seadke paika selged piirid — andke teistele teada, mida te saate teha ja
mida mitte.



Pidage meeles, et teil
on vaartuslik allikas

tervishoiutootaja naol,
kes aitab teil
optimeerida SM-iga
lahedase hooldamist.
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Kohandage oma kodu

Voimalik, et teil tuleb kohandada oma kodu, suurendamaks selle turvalisust,
ligipaasetavust ja mugavust teie hooldatava jaoks ning holbustamaks
hooldustoiminguid. Ligipaasetavuse probleem on tihti lahendatav kaldteede
paigaldamise, uste laiendamise ning kddgi ja vannitoa renoveerimise abil.

Poorduge tegevusterapeudi ja fUsioterapeudi poole, et saada soovitusi, kuidas
sailitada SM-i haige voimalikult suurem iseseisvus, tagada ohutus ja vahendada teie
flusilist koormust.
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Hankige nii palju teadmisi
kui voimalik

SM-i ja selle simptomitega on lihtsam toime tulla, kui teie, teie hooldatav ning teie
ldhedased ja s6brad saavad selle haiguse kohta voimalikult rohkem teadmisi.

Naiteks on SM-iga inimeste puhul tavalised nn nahtamatud simptomid, nagu suur
vasimus, sensoorsed aistingud ja nagemise kadu.

Hooldajate jaoks on kdige raskemini moistetav nahtamatu simptom just vasimus
ja selle ulatus. SM-i vasimus erineb tavalisest vasimusest, kuna see esineb terve
paeva jooksul: see voib esineda isegi hommikul parast head und. Vasimus voib
paeva jooksul sliveneda ja téendoliselt hairib igapdevategevusi.



Kusi abi

Void olla reumatoidartriidihaige inimese
abikaasa, elukaaslane, laps, pereliige voi sdber.
lgal juhul vajab see inimene sinu requlaarset
hoolt, mistottu sinu roll hooldajana on vaga
oluline.

Vahel tuleb lihtsalt tunnistada, et vajad kodu- voi hooldustoddes abi.

Pere ja sOprade tugi vaib siin olla aarmiselt oluline. Anna neile teada, et vajad abi.
Enamik inimesi tahab aidata, kuid ei tea, kuidas seda teha. Sébrad muretsevad
sageli, et abi pakkumine tundub pealetikkiv. Seega Utle neile, et oled hea
meelega valmis abi vastu votma. Kirjelda oma vajadusi nii tapselt kui voimalik.

Koosta nimekiri toodest, Ulesannetest ja teenustest, milles teised voiksid sind
aidata. Jargmine kord, kui keegi oma abi pakub, saad anda konkreetsed juhised,
kuidas seda voimalikult tohusalt teha.

Reumatoidartriidiga inimesed vajavad sageli igapaevast hooldust. Paljudel
juhtudel ei pruugi isegi perekond ja s6brad olla vdimelised kdiki hooldusvajadusi
katma, mistottu tuleb abi otsida ikkagi valjastpoolt. Vota Ghendust
meditsiinitdotajate voi kohalike tugitihingutega, et saada teavet professionaalse
ravi kattesaadavuse ja voimalike huvitiste kohta nii riigi kui ka kindlustusandja
tasandil.
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