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Czym jest zmeczenie w SM?

Zmeczenie jest jednym z najczestszych objawow wystepujacych
u 0s6b z SM, sprawiajagcym wiele problemdéw. Dla niektérych
chorych jest to najbardziej ucigzliwy symptom.

Zmeczenie w SM nie tylko trudno W rzeczywistosci wszystkie definicje sa
zdefiniowad, ale i zobaczy¢ — jest jednym  prawdziwe, poniewaz kazdy odczuwa

z niewidocznych objawéw choroby zmeczenie w SM subiektywnie i
(innymi stowy — nie zobaczysz go). doswiadcza go w inny sposdb.

To powoduje, ze trudno zrozumieé

je oraz wyttumaczy¢ innym osobom, W odréznieniu od oséb zdrowych
mogacym btednie je interpretowac. zmeczenie u chorych na SM moze
Czesto opisywany jest jako bardzo wystapic nagle, zazwyczaj bez powodu,
duza meczliwos¢ (znuzenie), ogdlne trwac dtuzej i ustepowad wolniej. Moze
ostabienie lub brak energii; dla wielu to by¢ tymczasowe, tak jak np. podczas
catkowite wyczerpanie. rzutu, infekcji czy innej choroby albo

nlmgezenie jest najbardzief
niewidocznym objawem SM!
Jo rowniez cymptom, ktory
najtrudnie zrozumiec ,brzyjac:'ofom,
rodzinie, opiekunom. Jmgczenie
prawdopodobnie ject fez tym
objawem, ktory sprawia, Ze ludzie

uwazoja, iz robicz z /y{y W/c/fy i

Tara z Indii
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po rozpoczeciu leczenia SM niektérymi
lekami. Moze by¢ tez przewlekte mimo
odpoczynku.

Zmeczenie w SM moze chwilowo
intensyfikowac inne objawy choroby
(np. ostabienie miesni lub zaburzenia
widzenia), ktére — u niektérych oséb

— po odpoczynku, mogg sie ponownie
zmniejszy¢. Zmeczenie w SM moze takze
wynikac z innych objawoéw choroby,
takich jak problemy z poruszaniem sie,
bdl, ostabienie miesni czy depresja.

Czasami ludzie doswiadczajg
zmeczenia poznawczego (zwanego
tez zamgleniem umystu),
odnoszacego sie do proceséw
pamieci, uczenia sie, koncentracji,
uwagi oraz podejmowania decyzji.

Niektére osoby z SM doswiadczaja
przewlektego zmeczenia, co oznacza,
e jest ono obecne czesto, nawet

po odpoczynku. Zwykle nasila sie

w drugiej czesci dnia, a poteguje je
stres i wysoka temperatura.




Co powoduje zmeczenie w SM?

Przyczyny zmeczenia w SM nie sg jeszcze dobrze poznane. Uwaza
sie, ze jest ono skutkiem dziatania réznych czynnikow: cze$ciowo
powoduje je samo SM (zmeczenie pierwotne), czesciowo inne

elementy (zmeczenie wtérne).

Pierwotne zmeczenie w SM wynika ze
zmian w mozgu i uszkodzen centralnego
uktadu nerwowego. Uszkodzenia
dotykaja nerwéw zaburzajgc przeptyw
informacji z mdzgu i rdzenia kregowego
do ciafa. Z tego powodu ciato, aby
funkcjonowaé, musi ciezej pracowad,
co moze prowadzi¢ do narastania
zmeczenia. Zmiany w mdzgu m.in.
ostabiajg site miesni oraz funkcje
poznawcze — procesy te zuzywajg wiec
wiecej energii, co moze prowadzi¢ do
zmeczenia charakterystycznego dla SM.

Wtdrne zmeczenie jest efektem zycia
z chorobg. Na przyktad objawy SM,
takie jak depresja, bdl, zaburzenia
snu wynikajace ze spastycznosci lub
nietrzymania moczu, mogg nasila¢
zmeczenie. Zmeczenie w SM moze
by¢ réwniez efektem ubocznym
przyjmowania lekéw lub braku
aktywnosci, stresu, ztej diety lub
infekcji. Inne choroby réwniez moga
powodowac lub nasila¢ zmeczenie.
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plmeezenie w stwardnieniu
rozsianym jest czyms
niezwyktym, bez wzgledu ‘ %
Jak dtuge Spisz i tak fo
niczeqo nie zmienia. [o jok
przyttaczajace wyczerpanie.
Mozecz czué cig dobrze,
a w ciagu dostfownie kilku
minut — jested wykoriczony
[ wszystko staje sie trudne.

Poruszanie sig, jedzenie,
praca, rozmowa... Wezyctko
ctaje cig trudne! To tak,
Jakby twoje ciato zasnefo,

a gtowa. nie. Czasem nawet
cpanie jest utrvdnione,
poniewaz twoje ciafo cig
wyfaceyfo, ale nie gfowa”

Marie z Francji zyje z SM od 2016 roku.




Czym rdzni sie zmeczenie w
SM od zwyktego zmeczenia?

Zmeczenie w SM jest czyms$ wiecej niz wyczerpanie, ktore odczuwa
kazdy z nas po wysitku albo nieprzespanej nocy. Oczywiscie moze
miec¢ ono na ciebie wptyw, ale zmeczenie w SM jest czyms$ bardziej

skomplikowanym.

Zmeczenie w SM moze by¢ fizyczne i
psychiczne; wysysa energie w sekunde

i moze zatrzymac cie w realizacji zadan.

Takie zmeczenie moze niezwykle
ostabiac i, w przeciwienstwie do
,Zwyktego” zmeczenia, wymaga
dtugiego czasu na powrdt do normy.

Zmeczenie w SM jest czesto
przyttaczajace. Pojawia sie o kazdej
porze, bez ostrzezenia lub widocznego
powodu. U niektérych osdéb
zmeczenie wystepuje nawet po takich

aktywnosciach, jak pisanie lub
czytanie, i wymaga natychmiastowego
odpoczynku. U innych zmeczenie
pojawia sie po wysitku fizycznym,

np. spacerze z psem czy zakupach. U
wielu oséb z SM zmeczenie wystepuje
po wysitku poznawczym, takim jak
praca na komputerze lub realizacja
trudnych zadan umystowych. Osoby z
SM mogg doswiadcza¢ zmeczenia po
przebudzeniu, czasem kazdego dnia,
nawet po dobrze przespanej nocy.

Moje emeczenie jest jak ekstremalny ’

Jet-lng. Nawet po porzadnej dawce

cnu, rano czufg cig, jakbym cafy

noc spedzifa poza. domem”.

Najia z Maroko zdiagnozowana w 2014 roku; objawy choroby j

pojawity sie u niej kilka lat wczesnie;j.



Jacek z Polski
zdiagnozowany w
2011 roku.

Nasila sie z uptywem dnia;

Pojawia sie tatwiej i niespodziewanie w
odrdznieniu od zwyktego zmeczenia;

Jest intensywniejsze niz ,,zwykle”
zmeczenie;

Nasila je wilgotnos$¢ oraz wysoka
temperatura;

Bardziej wptywa na codzienne
aktywnosci niz ,,zwykte” zmeczenie.



Jak wyttumaczy¢ innym, czym
jest zmeczenie w SM?

Trudno jest opisa¢ zmeczenie pojawiajgce sie w przebiegu SM
przyjaciotom, rodzinie, kolegom z pracy, pracownikom stuzby
zdrowia. Jednak utatwienie innym zrozumienia, czym jest ten
objaw, moze sprawi¢, iz twoje codzienne zycie ze zmeczeniem
bedzie mniej frustrujace.

Czasem przyjaciele i rodzina moga W niektérych sytuacjach zmeczenie
zauwazy¢ wptyw zmeczenia. Na nie bedzie dla innych dostrzegalne,
przyktad bliska osoba moze spostrzec, poniewaz jest to objaw niewidoczny.
ze wraz z uptywem dnia chodzisz Wykorzystywanie analogii i metafor
wolniej lub ze po wykonaniu pewnych do opisu zmeczenia moze poméc
zadan wolniej rozmawiasz. Jesli osoby przyjaciotom, rodzinie, kolegom
wokét ciebie zaobserwujg wptyw zrozumied to, czego doswiadczasz.

zmeczenia, bedzie im tatwiej oferowac
wsparcie i pomoc.

plmgezenie, poniewsl jest niewidocznym
objawem, trudno wyttumaczyc, dlatego
uZywam metafor, aby pomoc innym
zrozumieé. Na przyktad proczg ocobe
0 to, by wyobrazifa cobie, Ze probuje
wstac z pozycji lezacef, 9dy przyguiata
Ja kamier’.

Laura z Kenii zdiagnozowana w 2006 roku. W 2019 zdiagnozowano
u niej NMO (zapalenie nerwéw wzrokowych i rdzenia)
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Poniisze przyktady moga by¢é pomocne
W opisie zmeczenia w SM:

Przyktad swiatet drogowych:

» Przykiad swiatet : : w Czerwone

drogowych: © Musisz pomysle¢ Musisz sie
Czujesz sie jak auto 0 zatrzymaniu sie, zatrzymac i
przejezdzajgcena  : abyuniknaéryzyka :  odpoczaé, zeby
zielonym swietle, wypadku. kontynuowac
ktore bez problemu - jazde.
kontynuuje jazde. :

Przyktad baterii:

= Bateria jest w . » Bateria sie . » Bateria jest catkowicie
petni natadowana, wyczerpuje, roztadowana, wiec wszystkie
dziata normalnie spowalnia, wiec czynnosci trzeba wstrzymac.
i ma energie, . musisz ograniczy¢jej :  Czastadowania wydtuzy
by wykonywac zuzycie i zaplanowac sie, jesli bateria nie zostata
wszystkie codzienne ponowne podtaczona w odpowiednim
zadania. . natadowanie. © momencie.

Moje emeczenie narasta zazwyczaj wtedy, 9dy jest
goraco lub w sytuacj/ ctrecowey. Nagila sig z uplywem
dnia, jakby moja ocobista bateria sig wyczerpywata’.

José Maria Ramos z Hiszpanii zdiagnozowany w 1999 roku.



Zrozumie¢ zmeczenie i
poradzic sobie z nim

Skuteczne radzenie sobie ze zmeczeniem w przebiegu stwardnienia
rozsianego, a nawet zmniejszenie jego nasilenia jest mozliwe, dzieki
czemu osoba z SM moze prowadzi¢ zdrowy i aktywny tryb zycia.

W SM wazne jest, aby maksymalnie

i efektywnie wykorzystac energie.
Niezbedne jest réwniez ustalenie
priorytetow. Analiza przyczyn
zmeczenia i szukanie strategii, ktére
pomoga sobie z nim radzi¢, moga by¢
same w sobie wyczerpujace. Jednak
ustalenie czynnikéw powodujgcych
zmeczenie oraz znalezienie sposobdéw
na ich wyeliminowanie moze by¢
bardzo przydatne.

Nie ma jednego rozwigzania dla
wszystkich, kazdy jest inny, zatem
sposob, w jaki radzisz sobie ze
zmeczeniem, tez powinien by¢
dopasowany do twoich potrzeb. W tej
czesci publikacji analizujemy czynniki,
ktére poteguja zmeczenie, oraz
przedstawiamy kilka sposobdw radzenia
sobie z tym objawem.
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'k tani
:::\/ orzystanie z

\—. // dzienniczka zmeczenia

Prowadzenie dzienniczka zmeczenia
moze ci pomadc zrozumied, w jaki
sposob doswiadczasz zmeczenia
(,Dzienniczek” w ,, Wiecej informac;ji”,
str. 30). Analizujac dzienniczek oraz
ogélny stan zdrowia i przyjmowane
leki, mozecie z lekarzem prowadzacym
leczenie dostrzec czynniki pogtebiajgce
zmeczenie, odnalezé wzorzec. To
pozwoli na szukanie rozwigzan i
wdrozenie ich w zycie.

Prowadzenie kolejnego dzienniczka, po
tym jak wdrozyte$ juz zmiany lub po
zakoriczonym leczeniu innych objawow,
pozwoli ci na poréownanie i ocene,

czy modyfikacje, ktére zastosowates,
przynosza pozadany efekt.

Wiele os6b nie lubi korzystac z
dzienniczka, ale moze on by¢
pomocny. Osoby korzystajace z
takich notatek, czesto méwig
0 pozytywnych zmianach
zwigzanych z radzeniem
sobie ze zmeczeniem.

Ipi

Wspominajg tez, ze dzieki
dzienniczkowi rodzina lepiej rozumie
specyfike i wptyw zmeczenia, co
pozwala na lepsze wsparcie ze strony
bliskich.

Przy opisie aktywnosci warto podaé
szczegobty ich wykonywania. Na przykfad
zakupy moga oznaczac zaréwno wyjscie
do pobliskiego sklepiku, jak rowniez
czasochtonne chodzenie miedzy
pétkami w supermarkecie i pchanie
ciezkiego wdzka. Im wiecej szczegdtow,
tym bardziej uzyteczny bedzie
dzienniczek.

To, w jaki sposdb oraz kiedy prowadzisz
dzienniczek zmeczenia, zalezy od
ciebie. Niektdrzy robig notatki
na biezaco, inni w odstepach
czasowych w ciggtu dnia. Jesli
uzupetniasz dzienniczek
pod koniec dnia, pamietaj,
7e zmeczenie, ktére
wowczas odczuwasz,
moze wptywac na to, jak
pamietasz wczesniejsze
wydarzenia.
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jakosci snu

Brak snu moze by¢ gtéwnym powodem
zmeczenia w SM lub jednym sposrod
wielu czynnikdéw. Jest kilka przyczyn,
ktére moga zaburzaé sen:

skurcze miesni, zespot niespokojnych
nog,

bdl,

parcie na pecherz,

bezsennosc,

zbyt duzo kofeiny lub alkoholu,
spozywanych zwtaszcza przed snem,
hatas,

zbyt wysoka lub niska temperatura,
lek,

depresja,

Swiatto,

leki.

Prowadzenie dzienniczka snu (lub
uwzglednienie snu w dzienniczku
zmeczenia) pomoze ustali¢ czynniki
wyzwalajace oraz strategie, ktore z
lekarzem mozecie wdrozy¢. Zapiski
pomoga w utrzymaniu higieny snu,
pozwolg na ewentualne dobranie leku
przeciwskurczowego, na problemy z
pecherzem lub leku antydepresyjnego.

Infekcje

Infekcje, takie jak przeziebienie lub
zapalenie pecherza, czesto powodujg
zmeczenie, szczegblnie jesli przebiegaja z
goraczka lub podwyzszong temperatura.
Jesli masz infekcje — lecz ja, gdy tylko
pojawig sie pierwsze objawy, odpoczywaj,
nawadniaj sie i zbijaj gorgczke.




Wiele lekéw stosowanych w SM, réwniez
w leczeniu objawowym, ma efekty
uboczne mogace nasili¢ zmeczenie. Jesli
jest to nowy lek, zmienita sie dawka
dotychczas stosowanego czy pora jego
przyjmowania, poziom zmeczenia moze
sie zmienic.

Jesli uwazasz, ze leki maja wptyw na
zmeczenie, porozmawiaj ze swoim
lekarzem. Przyjrzy sie przyjmowanym
przez ciebie lekom (réowniez tym bez
recepty) i wprowadzi zmiany, ktore
pozniej pozwolg ocenié, czy zmeczenie
ustepuje, czy sie nasila. Czasem wymaga
to préb i btedéw, ale wielu osobom
takie podejscie pomaga. Pamietaj, nie
powinienes$ sam dostosowywac dawek
lekdw bez konsultacji z lekarzem.

Daan z Holandii
zdiagnozowany w
2008 roku.
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Lek, depresja i zmiany nastroju sg
czeste w SM i mogg powodowacé
zmeczenie. Rbwniez samo zmeczenie
w przebiegu SM moze wptywac na
nastrdj. Trudno zréznicowad te dwie
rzeczy, ktére moga wptywacé na siebie
nawzajem.

Jest wiele sposobdw na leczenie
problemdéw z nastrojem i emocjami.
Skuteczna terapia moze zmniejszy¢
zmeczenie — i odwrotnie —
zredukowanie zmeczenia moze uwolnié
od leku i depresji.

Technika mindfulness pomaga w
radzeniu sobie z emocjami; wiele oséb
z SM twierdzi, ze ma ona pozytywny
wptyw na odczuwane przez nie
zmeczenie. Zapoznaj sie z technikami
mindfulness, korzystajac z linkéw na
koncu broszury.

Jesli objawy s3 nasilone, porozmawiaj

z cztonkiem zespotu medycznego, np.
psychologiem czy pielegniarkg SM.
Mozesz tez umowic sie na konsultacje
do psychoterapeuty (skierowanie na
wizyte w ramach NFZ moze wystawié
lekarz prowadzacy, przyp. red.), by
pomogt ci poradzi¢ sobie z trudnos$ciami
emocjonalnymi, ktdrych doswiadczasz.

Inne
choroby

SM moze dawac wiele réznych
objawdw, ale warto pamietaé, ze nie
kazdy problem ze zdrowiem musi by¢
powigzany z t3 choroba. Menopauza,
anemia czy problemy z tarczyca rowniez
mogg powodowac zmeczenie lub je
nasilaé. Poszukaj pomocy specjalistow,
jesli nie jeste$ pewny, co jest przyczyng
zmeczenia, lub gdy pojawity sie objawy,
ktore moga nie byé powigzane ze
stwardnieniem rozsianym.



Aby radzi¢ sobie ze zmeczeniem w SM, warto przyjrzec sie stylowi
zycia. Jakie ty i twoi bliscy macie podejscie do pracy, do odpoczynku
i czasu wolnego? Waine jest, by utatwic sobie wykonywanie zadan i
jak najlepiej wykorzystywac energie, ktorg dysponujesz.

Urzadzenia utatwiajgce poruszanie

sie pomagajg zachowac site i energie.

Nawet jesli nie korzystasz z nich na co
Poswiec troche czasu, aby pomysleé dzien, to w sytuacji, gdy zmeczenie
o tym, jak zmeczenie w przebiegu SM jest duze, moze pomac ci skorzystanie
wptywa na ciebie. Rozwaz, jakie zmiany z laski, chodzika czy wézka. Pomoga ci
mozesz wprowadzic ty i twoi bliscy. Szukaj  zaoszczedzi¢ energie, ktérg zuzywasz,
rownowagi miedzy aktywnoscig a czasem  poruszajac sie.
na relaks, ¢wiczeniamii odpoczynkiem,
pracg a zyciem prywatnym. Pamietaj, ze
niektére zmiany mogg angazowac rodzine,
przyjaciot czy kolegéw z pracy.




Kostas z Grecji
zdiagnozowany
w 1991 roku.

W2 rzeczy, ktorych probowatam, ckuteczne okazato cig
/b/anawa.m'e dziotan. Starom ¢le unikacl métywnag"cf,
ktore sa zbyt enerqo- lub czasochfonne, ale tez nie

09raniczam c:‘g/ M/g'zyctéo zapicuje
cobie w kalendarzu, w ktorym tez

zaznaczam czas w tygodniv bez
Zadnych aktywnodei, abym — jedli
potrzebuje — mogta odpoczac’.

Daphne z Belgii zdiagnozowana w 2014 roku.
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Ustalanie
priorytetow

Zmiany w dotychczasowym planie

dnia mogg by¢ trudne, ale ustalenie
priorytetow oznacza oszczedzanie
energii na wazne sprawy. Jesli zmeczenie
zwigzane z chorobg oznacza, ze nie
wszystko zdotasz zrobié, skup sie na
istotnych rzeczach. Zréb liste czynnosci,
ktére wykonujesz w ciggu dnia lub
tygodnia:

w Zaznacz te wazne dla ciebie;

w Zaznacz te, ktdrych nie musisz
wykonywac;

w Zaznacz te, ktére mozesz wykonywacé
rzadziej;

w Zaznacz te, ktérych tak naprawde nie
musisz robi¢ wcale.

Popatrz na liste spraw, ktére uznates za
wazne, i pomysl:

» Czy mozesz je robi¢ w sposéb, ktory
oszczedza twoje sity i energie?

w Czy mozesz je wykonac¢ w innym,
dogodniejszym momencie?

» Czy kto$ moze ci pomdc w ich
wykonywaniu?

» Czy mozna podzieli¢ zadanie na etapy?

Planowanie

Zastosowanie strategii z poprzedniej
sekcji pozwoli ci poznac twoje
priorytety i skutecznie zaplanowac
czas. Pomyst organizowania dnia

lub tygodnia moze wydawac sie z
poczatku dziwny lub ograniczajacy, ale
planowanie daje pewnos¢, ze zadania
zostang zrealizowane.



Planowanie z wyprzedzeniem to na
przyktad wiaczenie w rozktad dnia
odpoczynku umozliwiajgcego regeneracje,

gdy o tej samej porze kazdego dnia
ogarnia cie zmeczenie. Jesli masz przed
sobg szczegdlnie meczace zadanie,
plan pozwoli ci uwzgledni¢ odpoczynek
przed, po lub w obydwu przypadkach.

Kilka prostych rad utatwiajgcych
planowanie:

= Ustal realne cele;

» Zachowaj balans w ciggu dnia
pomiedzy zadaniami tatwymi i
bardziej ztozonymi oraz znajdz czas na
odpoczynek;

» Podziel wieksze zadania na etapy.

Na przyktad jesli chcesz przygotowac
duzy positek, mozesz znalez¢ przepis,
ktory pozwoli ci ugotowac jedzenie
partiami i da mozliwos$¢ odpoczynku
pomiedzy kolejnymi etapami.
Alternatywnym rozwigzaniem moze
by¢ przygotowanie wiekszej ilosci
positkdow za jednym razem, ktére

starcza ci potem na kilka dni. Jesli
gdzie$ jedziesz, zaplanuj przerwy w
trasie. Zaplanuj spacer z psem wzdtuz
trasy, gdzie mozesz znalez¢ tawke
lub skorzysta¢ z autobusu w drodze
powrotnej do domu.

Przedstaw swoje plany innym,
zwiaszcza rodzinie i przyjaciom oraz,
jesli to mozliwe, réwniez kolegom z
pracy. To pomoze im zrozumieé, jak
wptywa na ciebie zmeczenie, beda
woéwczas mogli zaoferowac ci pomoc
i wsparcie.




ZMECZENIE. NIEWIDOCZNY OBJAW SM

Proszenie
0 pomoc

Ludzie moga moéwic: ,Jesli bedziesz
czegos$ potrzebowac...” lub ,Jesli moge
cos dla ciebie zrobic...”, ale nie zawsze
tatwo jest prosi¢ o pomoc, nawet gdy
ktos jg oferuje.

Mozesz przygotowad liste zadan,

w robieniu ktérych przydataby ci sie
pomoc. Mogtes juz takg przygotowad,
tworzac liste priorytetéw (zobacz sekcje
,Ustalanie priorytetéw”). W ten sposdb,

gdy ktos oferuje ci pomoc, mozesz tatwo

powiedzie¢ mu, jak moze cie wesprzec.

Porady przydatne w proszeniu o pomoc:

®» Pamietaj, dlaczego prosisz
Proszenie o pomoc jest oznaka sity,
zorganizowania i oznacza chec péjscia
dalej. Nie oznacza, ze jestes$ staby.

» Dziel zadania
Wiekszos$¢ prac sktada sie z
mniejszych zadan. Wykonanie
jednego daje nadzieje, ze uporasz sie
z catfq praca.

® Planuj czas
Pomysdl, ile czasu zajmuje ci dana
czynnosc¢ i kiedy musi by¢ zrobiona.
Nie zapomnij, by doliczy¢ czas na
przerwy!

w Kategoryzuj
Pomocna moze by¢ kategoryzacja
czynnosci na ,,osobiste”, ,domowe”,
,dotyczace zdrowia”. Mozesz nie czu¢
sie komfortowo, by poprosi¢ o pomoc
przy realizacji niektérych z nich.

Nie zapomnij poprosi¢ o wsparcie
specjalistow stuzby zdrowia oraz
pomocy spotecznej, poniewaz mogg
podpowiedzie¢, jak radzi¢ sobie z
codziennymi zadaniami.



“ Aktywnos¢

‘ fizyczna

Przemeczanie sie, gdy odczuwasz
zmeczenie, a objawy SM moga utrudniaé
¢wiczenia, wydaje sie bez sensu. Jednak
¢wiczenia fizyczne pomagaja twojemu

ciatu funkcjonowaé na optymalnym
poziomie. Mogg poprawié

wytrzymatos¢, kondycje i nastréj oraz
powstrzymac utrate sity miesniowej.
Ostabiona sita miesni moze powodowac
trudnosci w poruszaniu sie lub dodatkowo
ostabiac. Poprawa nastroju, wzmacnianie
sie oraz dbanie o kondycje fizyczng moga
pomodc w walce ze zmeczeniem.

Mozna jednak przesadzi¢ z ¢wiczeniami.
Powinny by¢ one zbalansowane
odpoczynkiem. Unikaj tez wykonywania
¢wiczen tuz przed snem. Mozesz
preferowac ¢wiczenia w grupie lub

w domu, w pojedynke. W Zrdédtach
zamieszczonych na koncu tego poradnika
znajdziesz przyktady ¢wiczen, ktére mozesz
wykonywac bez wychodzenia z domu. Jesli
masz fizjoterapeute, mozecie wspdlnie
opracowac indywidualny plan éwiczen.

Jesli wysoka temperatura nasila
zmeczenie, zaplanuj ¢wiczenia tak, by
unikac dtugich sesji i nie doprowadzic¢
do przegrzania organizmu. Niektorzy
chorzy uwazajg, ze ¢wiczenia w
wodzie pomagajg im utrzymad statg
temperature. Poméc moga tez
chtodzace opaski na nadgarstki.
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Radzenie sobie ze
zmeczeniem w pracy

By¢ moze bedziesz musiat poprosi¢
pracodawce o pewne zmiany,

takie jak elastyczne godziny pracy,
regularne przerwy na odpoczynek,
miejsce parkingowe blizej wejscia albo
ocene miejsca pracy pod wzgledem
dostepnosci. W organizowaniu
przestrzeni zawodowej doradzi ci
terapeuta zajeciowy, porozmawiaj wiec

z pracodawcg o mozliwos$¢ konsultacji i
zaproszenie takiego specjalisty do firmy.

Nie musisz méwic w pracy, ze masz SM.
Jesli jednak zdecydujesz sie ujawnié te
informacje, moze to pomdc pracodawcy
zrozumiec specyfike choroby, twoje
problemy, dzieki czemu masz szanse
otrzymacd wsparcie. Skorzystaj z linkow
zamieszczonych na koncu poradnika,
aby dowiedziec sie, jak rozmawiac z
pracodawcy o chorobie.

Hzmgczehl.e c{og’flfzegam Hajéarc/z/‘(?/’

w obszarze zawodowym, cpofecznym
[ Fodzinnym, poniewaz ctaram
cig z nim walczyc, a nie 2yc.
Zmgczenie czczeqdlnie wplywa
na moje Zycie codzienne — jako
¢portowiec cheg brac udziaf w
zawodach, ale nie zawsze moge’.

Jodo z Portugalii zdiagnozowany w wieku 34 lat. Zmeczenie
szczegblnie wptywa na sfere zawodowg, poniewaz jest

instruktorem fitness i kulturysta.




Przyjrzyj sie Pozycja stojaca
swojej postawie Staraj sig miec:

Mozesz zaoszczedzi¢ mnostwo energii
w wykonywaniu codziennych zadan,
przyjmujgc prawidtowg postawe ciata. cofniety ramiona

Gtéwnym zatozeniem jest: podbrédek rozluznione

» utrzymywac sylwetke pionowo
i symetrycznie;

» unikac skrecania i pochylania sie.

Utrzymywanie prawidtowej postawy

wymaga praktyki, lecz z czasem staje wciggniety
sie tatwiejsze, poniewaz ciato sie proste, brzuch
przyzwyczaja. niezablokowane

..................................................... kolana

lekko
Znalezienie czasu na rozstawione

odpoczynek i relaks stopy

Niektérym osobom odpoczynek pomaga
redukowac zmeczenie i moze by¢ jedng ze
strategii radzenia sobie z tym objawem.
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Siedzenie
Staraj sie miec:

cofniety ramiona

podbrédek rozluznione

uda

réwnolegle
do podtogi

masa ciata
roztozona
rownomiernie

stopy
podparte

Dzieki odpoczynkowi nie dopuscisz do
catkowitego wyczerpania i wykonasz
prace do konca. Zaplanowany odpoczynek
pozwoli ci na wieksza kontrole nad

tym, kiedy chcesz by¢ aktywny, a kiedy
potrzebujesz przerwy.

Niektdre osoby wolg kilka matych przerw,
mozesz tez poczuc sie lepiej po jednej
dtuzszej w okreslonym czasie. Na przyktad:

w Zrob w ciggu dnia kilka krétkich
przerw lub drzemek;

w Zrob jedng dtuzszg przerwe o tej
samej porze kazdego dnia;

w Zrob przerwe po powrocie do domu, a
przed rozpoczeciem przygotowan do
wieczornego wyjscia.

Gdy odpoczywasz, postaraj sie, by

byt to najlepszy mozliwy odpoczynek.
Podejmowanie niewielkich czynnosci w
domu, rozmowa z rodzing albo oglgdanie
telewizji mogg by¢ bardziej relaksujace niz
praca czy obowigzki, ale to wcigz nie jest



prawdziwy odpoczynek. Twoim celem
powinno by¢ catkowite wytgczenia ciata
i umystu. By oczysci¢ umyst, mozesz
zdecydowad sie na krétki sen, medytacje
albo stuchanie muzyki relaksacyjnej.

Jesli zmartwienia przeszkadzajg ci w
danym momencie odpoczg¢, postaraj sie
zapisa¢ owe obawy i ,odtozy¢” na potke
na czas relaksu. Moze tatwiej uporasz
sie z nimi, gdy twdj poziom energii znéw
bedzie wyzszy. Jesli odpoczynek pomaga
ci radzi¢ sobie ze zmeczeniem, wazne
jest, by osoby wokét ciebie wiedziaty,
jak wazny jest ten spokojny, niczym
niezaktdcony czas.

Pomysl o terapiach alternatywnych, takich
jak masaz, joga, t'ai chi, aromaterapia lub
medytacja. Dowiesz sie o nich wiecej w
koncowej czesci publikaciji.

Zdrowe odzywianie

“ moze pomoc w

walce ze zmeczeniem

Potgczenie odpowiednich ¢wiczen ze
zbilansowang dietg pomaga utrzymac
wtasciwg wage i dodaje energii, ktérej
potrzebujesz. Utrata kilograméw oraz
wzrost wagi utrudniajg radzenie sobie ze
zmeczeniem w chorobie.

To, co jesz, réwniez moze wptywaé na
samopoczucie. Na przykfad obfite, gorace
positki moga nasili¢ zmeczenie w SM, a
kofeina i przekaski zawierajace cukier
moga na poczatku dodawac energii, ale
ostatecznie powodowac zmeczenie.

Niektdére osoby majgce problem z
pecherzem moczowym pijg mniej, by
ograniczy¢ wizyty w toalecie. Picie zbyt
matej ilosci wody moze doprowadzié¢ do
odwodbnienia, ktére powoduje zmeczenie.
Mozesz po prostu pi¢ mniej wieczorami.
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Organizacja
przestrzeni zyciowej
i zawodowej

Czasem nawet najprostsze zmiany moga
sprawic, ze oszczedzisz sity i energie w
domu czy biurze. Odpowiednie zmiany,
ktérych przyktady znajdziesz ponizej,

nie zawsze wymagajg specjalistycznego
sprzetu czy duzego naktadu pracy:

® Przedmioty, z ktorych czesto
korzystasz, trzymaj blisko siebie,
niech bedga tatwo dostepne, by unikac
ciggtego wstawania.

= Niektdre przedmioty moga by¢
trzymane razem — np. w kuchni
trzymaj imbryk do herbaty oraz kubki
w jednym miejscu.

= Lekkie przedmioty, rzadko uzywane,
przetrzymuj na wyzszych pétkach,

natomiast rzadko uzywane, ciezsze
przedmioty — na nizszych.

Miejsce pracy powinno by¢ czyste i
uporzadkowane.

Sprawdz, czy masz dobre
oswietlenie, poniewaz
nieodpowiednie swiatto moze
nasila¢ zmeczenie.

Pomysl o przedmiotach, ktérych
uzywasz, np. dtugopisy czy sztucce.
Czy mogtyby by¢ lzejsze, mieé
wieksze uchwyty?

Niektére czynnosci, jak krojenie
warzyw czy prasowanie, zamiast na
stojgco, mozna robi¢ na siedzaco.
Popros o pomoc terapeute
zajeciowego, ktdry oceni twoje
otoczenie oraz przedmioty uzywane
w pracy i domu, i zasugeruje
rozwigzania lub odpowiednie
urzadzenia.



Leki stosowane w zmeczeniu

Mimo ze obecnie nie ma leku przeznaczonego do leczenia
zmeczenia w przebiegu stwardnienia rozsianego, czasem lekarze
przepisuja pewne preparaty stosowane w innych chorobach.

Dowody naukowe sugerujgce ich
skutecznos¢ sg niewielkie, a inne wskazuja
na ich mniejsza skutecznos$¢ w radzeniu
sobie ze zmeczeniem niz sposoby opisane
w poprzednich rozdziatach. Jednak
niektérym osobom z SM leki pomagajg
minimalizowac skutki zmeczenia.

Amantadyna
(lek ma rézne nazwy handlowe
w réznych krajach)

Lek zostat dopuszczony przez
amerykanska Agencje Zywnosci i Lekdw
(Food and Drug Administration, FDA) oraz
Europejska Agencje Lekéw (European
Medicines Agency, EMA) w leczeniu
choroby Parkinsona, jak tez niektérych
infekcji wirusowych. Niestety, badania
dotyczace jego stosowania w leczeniu
zmeczenia w SM nie sg rozstrzygajace.

Niektére wytyczne (np. UK National
Institute for Health and Care Excellence
Guidelines) okreslajg dawke na
poziomie 200 mg dziennie jako mogaca
przynies¢ niewielkg korzysc¢. Lek

moze powodowacé bezsennos¢ oraz
intensywne sny.

Modafinil
(lek ma rézne nazwy handlowe
w réznych krajach)

Lek stosowany byt w leczeniu
narkolepsji — zaburzeniach snu
spowodowanych nadmierng sennoscig
w ciggu dnia. Istnieje kilka badan
dotyczacych leczenia modafinilem
zmeczenia w przebiegu SM, jednak

nie wykazaty one skutecznosci lub
wykazaty niewielki efekt'. Niedawno
przeprowadzona metaanaliza badan



wykazata, ze modafinil daje pewne
rezultaty terapeutyczne’. Poniewaz

istnieje ryzyko uzaleznienia, lekarze
niechetnie przepisuja ten lek osobom z
SM. Do efektéw ubocznych zalicza sie
bezsennos¢ i béle gtowy.

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26654280
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24321164
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21561959
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/15824337

Multiple Sclerosis Related Disorders. Styczen 2018;
19:85-89
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/29175676

Geetha z Indii
zdiagnozowana w
2015 roku.
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Wiecej informac;ji

By uzyska¢ wiecej informacji oraz wsparcie, mozesz skontaktowac
sie z lokalng organizacjg SM. Jesli do tej pory nie nawigzates z nimi
kontaktu, mozesz skorzystac z wyszukiwarki ,,znajdz wsparcie blisko
ciebie” na stronie MSIF, aby dowiedzie¢ sie, gdzie znajduje sie
najbilzsza ci organizacja SM:

www.msif.org/findsupportnearyou/
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Przydatne linki

Mindfulness

https://www.youtube.com/
watch?v=RVCcLvmOs5k&list=PLeba_Y96Z9ikq-
VOEw-8fGkCOmfpVVYRN

Jak rozmawiaé¢ o SM w miejscu pracy
https://ptsr.org.pl/przydatne_
informacje,praca,392.asp

https://dane.ptsr.org.pl/wydawnictwa/
SMPDP/pdf/praca_z_sm_praktyczny_
poradnik_dla_pracodawcow.pdf

Aktywnosc¢ fizyczna
https://ptsr.org.pl/przydatne_
informacje,aktywnosc_fizyczna,399.asp

Terapie komplementarne
https://www.msif.org/wp-content/
uploads/2014/09/MS-in-focus-15-
Complementary-and-alternative-therapies-
English.pdf

“Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego (PTSR) to ogdlnopolska
organizacja pozytku publicznego, ktéra — od 30
lat — poprzez dziatania rzecznicze, kampanie
spoteczne, projekty edukacyjne i wydawnicze
oraz poradnictwo dazy do poprawy jakosci
zycia 0séb z SM i ich bliskich oraz podnoszenia
Swiadomosci o chorobie w spoteczenstwie.

Jak pomagamy?

» prowadzimy Ogdélnopolskie Centrum
Informacyjne SM (CISM), tel. 22 127 48 50;

» oferujemy wsparcie psychologa, prawnika,
pracownika socjalnego, neurologa;

® prowadzimy subkonta w ramach Programu
Leczenia i Rehabilitacji (PLiR);

» wydajemy bezptatne broszury i ksigzki o SM;

®» prowadzimy projekty edukacyjne i
kampanie spoteczne.

Ponad 20 oddziatéw w catej Polsce organizuje
rehabilitacje (domowag i stacjonarng), wsparcie
psychologiczne, konsultacje neurologiczne,
warsztaty i zajecia integracyjne dla 0séb ze
stwardnieniem rozsianym.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
— Biuro Rady Gtéwnej

ul. Nowolipki 2a, 00-160 Warszawa

tel.: 22 241 39 86, infolinia CISM: 22 127 48 50
e-mail: biuro@ptsr.org.pl

www.ptsr.org.pl



Przyktadowy dzienniczek zmeczenia

Niektore osoby uwaziaja, iz stosowanie dzienniczka zmeczenia

jest przydatne. Zapisujac nasilenie zmeczenia w réznych porach
dnia, podczas wykonywania réznych aktywnosci, mozesz zauwazy¢
pewien wzorzec.

Wazne, by dzienniczek wypetniaé je poznasz, dzienniczek moze postuzyé
zaréwno wtedy, gdy sie dobrze czujesz, ci do przemyslenia i omodwienia strategii
jak i wtedy, gdy czujesz sie gorzej. Dzieki radzenia sobie z tymi czynnikami.

temu z czasem mozesz dostrzec czynniki,

ktére wptywajg na poziom zmeczenia Wiecej o dzienniczku zmeczenia
—intensyfikuja je lub zmniejszaja. Kiedy przeczytasz na stronie 13.

o

Data: /0 /i'pca/

Opisz jakosé snu ubiegtej nocy: Jakodé cnu byfa gorsza niz

zazwyczaj. Byto zbyt goraco, co utrvdniato mi zasypianie | wiele razy <ig

wybudzatam. Po przebudzeniv czutam sig zmeczona bardzief wiz zwykle.

07:15 Obudzitam sig, Niewielbie dretwienie
waigtam prysenic i w lewym ramieniv.
umytam zgby.

*1 = niski, 10 = wysoki poziom zmeczenia



Czas
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Poziom zmeczenia* | Komentarze

Opis twoich zajeé

09:30 Autobucem 6
pojechatam na
cotygodniowe
2akupy.

09:45 - Chodzitam po 5 Rownowaga. jest

11:15 cupermarkecie, gorsza, co mnie
popychajac wozek. cpowalnia.
Zapakowatam
zakupy.

12:00 Pojechatam 70 Wyczerpana.
autobusem do domu
[ rozpakowatam
zakupy.

13:30 Ueiadtam i b3 Odzysckanie cif
odpoczefam. zafmuyje wigcef

czasu.

15:00 Po luncho 6 Trudnodei w
odpowiedziatam koncentracyi.
na e-maile |
przeprowadzitam
rozmowg zawodowa,.

*1 = niski, 10 = wysoki poziom zmeczenia



o

Czas Opis twoich zajeé¢ Poziom zmeczenia* | Komentarze
12:30 Méj maz wroeit do 7 Lewe ramig wydaje
domu z dziecmi cig zmeczone.
zrobit obiad.
18:30 Uciadtam i cata 7
rodzing zjed/idmy
positek.
19:00 Bawitam sig 2 6 Stojac, wie czuje
mfodszym cynem. cig pewnie.
19:30 Uciadtam, gdy maz 7
prezygotowywat
dzieci do spania.
22:30 Preygotowatoam cig | 9 Weiaz czuje cig
do pdjécia spac. lekko ‘przymulona.’.
Rece i nogi ¢a
cigzkie.

*1 = niski, 10 = wysoki poziom zmeczenia
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Dzienniczek bolu do wypetniania

Mozesz skorzystac z dzienniczka ponizej lub Sciggnac
go ze strony: www.msif.org/fatigue

Data:

Opisz jako$¢ snu ubiegtej nocy:

*1 = niski, 10 = wysoki poziom zmeczenia



Czas Opis twoich zajeé Poziom zmeczenia* | Komentarze

*1 = niski, 10 = wysoki poziom zmeczenia



ZMECZENIE. NIEWIDOCZNY OBJAW SM

Czas Opis twoich zajec *| Komentarze

*1 = niski, 10 = wysoki poziom zmeczenia



Czas Opis twoich zajeé Poziom zmeczenia* | Komentarze

*1 = niski, 10 = wysoki poziom zmeczenia
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