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A sclerosis multiplex (SM) diagndzisanak feldolgo-
zasa gyakran nehéz és hosszu folyamat, amely-
nek soran erdteljes negativ érzelmeket élhet
at. Ha ismeri ezeket, talan nem érik olyan va-
ratlanul, és konnyebben megbirkozik velik. A
betegség diagnozisa kivalthat sokkot, kétség-
beesést, pl. mert az interneten ijeszté torténe-
teket olvasott, de érezhet megkdnnyebbiilést
is: ,legalabb vége a bizonytalansagnak, tudom,
mivel kell szembenéznem, nem vagyok bolond
sem, aki mindenfélét beképzel magéanak”. Atélhet
nagy szomorusagot, hiszen az SM diagndzisa meg-
fosztotta egészsége tudatatol. El6fordulhat, hogy kétségbe vonja leleteinek
hitelességét vagy az orvosa szakértelmét, esetleg Ugy tesz, mintha mi sem
tortént volna. A tagadas természetes jelenség, a lélek onvédelme, de id6vel
oldédnia kell, mert az egészségesséq illuzidjanak fenntartasa akadalyoz-
hatja az alkalmazkodast. Az is lehet, hogy haragszik, diihos és féltekeny
mindenkire, aki egészséges, mert igazsagtalannak érzi a sorsat, raadasul
errél beszélni se mer senkinek, mert Ugy érzi, ,rendes ember nem gondol
ilyet". Bizonyara megnyugtatna a tudat, hogy masok is éreznek igy hasonlo
helyzetben, csak ezek a masok éppugy nem beszélnek errél, mint On. Erez-
het bintudatot, hibaztathatja onmagat a betegségéért: ,nem éltem eléggé
stresszmentesen”, ,nem gondolkodom elég pozitivan", raadasul biztosan
fog talalni olyan - a tudomanyos bizonyitékokat messzirdl elkerllé - foru-
mokat, amelyek megq is erésitik ebben. Semmi oka ra, hogy gyotorje magat.
Nem tisztazott ma még, mi okozza a betegségét, de az 6nmarcangolas
biztosan gyengiti egy olyan élethelyzetben, amikor sziiksége van az ere-
jére. Atélhet szégyent, pl. mert nem bir annyit, mint kordbban, vagy mert
bizonytalan jarasa miatt attol fél, drogosnak vagy alkoholistanak nézik. Az
SM kiszamithatatlansaga szorongast, félelmet kelthet, sajat sebezhetésé-
gével szembesitheti.

A diagnozis vagy késobb, egy-egy allapotrosszabbodas kapcsan ezek az
érzelmek nem a gyengeseqg jelei, hanem természetes reakciok akkor is,
ha nagyon kellemetlenek. Erzései megoszthatok azokkal, akiket szeret és



akikre tamaszkodni tud, de ha elarasztjak, ha nem
csitulnak, kérje szakember segitségét.

SM-ben a depresszio gyakoribb, mint mas

kronikus betegségekben. Ha allandé szomo-

rusagot, levertséget érez, ha csokken az ér-

deklédése a vilag dolgai, korabban fontos kap-

csolatai vagy tevékenységel irant, ha nem tud
ordlni semminek, forduljon szakemberhez, mert
a depresszi6 a fizikai allapotat is ronthatja, mikoz-
ben ma mar hatékonyan kezelheté.

A kronikus betegség hatassal van a csaladi életére akkor is, ha ugy érzi,
egyedul kell megklzdenie vele. Megvaltozhat a csaladi szereposztas, le-
het, hogy bizonyos szokasaikon valtoztatniuk kell, a valtozasok konfliktu-
sokkal jarhatnak, mindez nagyobb tirelmet, empatiat, toleranciat igényel.
A partnere is lehet ideges, frusztralt, diihds, csak sokkal nehezebb beszél-
nie rola, mert ugy érezheti, nincs joga terhelni ezzel.

A nyilt kommunikacié sok fesziilt helyzeten atsegitheti Ono-
ket, mint ahogyan az is, ha nem varja, hogy kitalaljak, mire
van sziiksége, hanem megtanitja szeretteit segiteni és el is
fogadja azt.

Az alkalmazkodas tanulasanak utjan a csaladtag-
jai a legfontosabb szovetségesei, de szakember
segitségét is igénybe veheti.

Ahhoz, hogy biztonsagban érezze magat,
szliksége van egy SM-ben jartas neurolo-
gusra, aki allapotat nyomon koveti, kezelését
hosszu tavon kézben tartja, aki nem a tiineteit
kezeli, hanem Ont, aki orvosa, olykor tdmasza,
tanacsaddja, informatora egy személyben, és aki
szlkség esetén a kezelésébe mas szakmak képvi-
seléit (gyogytornasz, uroldgus, pszicholdgus, szocidlis

munkas stb.) is bevonja. A rendszeres orvosi ellenérzések soran fizikai al-
lapotanak nyomon kovetése mellett aktualis élethelyzeti nehézségei vagy
olyan, minden csaladtagot érinté specialis dilemmak is megbeszélhetdk,
mint pl. a gyermekvallalas.



Az SM ezerarcu betegség, nap, mint nap Ujabb dilemmak foglalkoztathatjak,
vagy elarasztjak az interneten szerzett informaciok. Felkeresi a neurologust vagy
barmely mas szakembert, és rendre akkor jutnak eszébe a legfontosabb kérdeé-
sek, amikor bucsuzas utan becsukja maga mogott az ajtot. Mivel ilyenkor kicsit
fesziiltebb is lehet, olykor elfelejt bizonyos informacidkat. Erdemes felkésziilnie
ezekre a talalkozasokra, készitsen listat, rangsorolja fontossag szerint a kérdeé-
seit, hogy ne vesszen el a részletekben, jegyzeteljen. J6, ha bizalmas hozzatarto-
z0ja kiséri el a vizitre, mert segithet megjegyezni az elhang-
zottakat és 6 maga is szakszerU felvilagositashoz jut.

A koros faradékonysag (fatigue) nagyon gyakori
SM-ben. Erezheti magat er6tlennek, energiatlan-
nak, ,mintha egy korabban jol mikodoé szerkezet-
bdl kivennék az elemet”. Lehet ez fizikai faradtsag,
de csokkentheti a szellemi teljesitOképességét is. A

faradékonysag mar a neuroldgiai tiinetek elétt meg-

jelenhet, rengeteq lelkiismeretfurdalas okozdja amig ki
nem derdl, mi all a hatterében. Melegben a faradékony-

sag fokozddik, de nem latszik, nem mérhetd, a csaladtagok
sokszor értetlendl allnak el6tte. Sok felesleges konfliktust megelézhet, ha a hoz-
zatartozoival megosztja, hogy mi is ez. Ne varja, hogy kitalaljak, mit kell tennilk,
mindannyian jobban jarnak, ha elmondja, mire van sztiksége, hogy se tulterhelt-
nek, se cserbenhagyottnak ne érezze magat.

A fatigue megkoveteli az alkalmazkodast, meg kell tanulnia gazdalkodni az ere-
jével, hogy napi tevékenységeinek mennyiségét €s tempojat a terhelhet6ségéhez
igazitsa. Ez nem passzivitast jelent, hanem a korabbinal tudatosabb energia-
beosztast, hogy erénléte és jo kbzérzete fenntarthatd legyen.

Mivel SM-ben az éallapotrosszabbodasok és a tiinetmentesség valthatjak egy-
mast, az egészséges optimizmus helyébe irredlis csodavaras léphet, amely ki-
szolgaltatotta teszi Ont és szeretteit a sulyos anyagi terhekkel jaro, de kétséges
hatékonysagu ,terapiak” irant. Természetes, hogy oriasi érdeklédés dvez min-
den Uj, az eddigieknél tobbet igéré gydgymaodot. A ,probaljunk meg mindent!”
kényszere is érthetd, de fontos, hogy dontéseikben az érzelmek mellett a racio-
nalis mérlegelés és a szakemberekkel folytatott konzultacié is szerepet kapjon.

Ahany beteg, annyiféle SM, annyiféle megkiizdés, de minden esetben fontos cél,
hogy apolja fontos emberi kapcsolatait, hogy maradjon aktiv, hogy keriilje az
elszigetelt, passziv életvitelt, hogy ne mondjon le semmirdl, amirdl nem muszaj,
de megdrizzen mindent, amivel toltekezni tud.
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