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Star kitajski pregovor pravi:
Ce se premika list, se lahko zamaje tudi veja.

Ob vseh danasnjih spoznanjih na podrocju sodobne medicine,
psihologije, nevroznanosti, imunologije, farmakologije,
endokrinologije itd., lahko podobno recemo tudi za &loveski
organizem. Nobena celica v naSem telesu ne zivi sama za sebe.
Ce v organizmu nekaj ni v redu, je vkljuéen v to vsak organ.

Ze v zapisih antiénih zdravnikov zasledimo opaZanja o
pomenu psiholoskih dejavnikov za razvoj in potek bolezni.
Starodavni zdravniki so vselej gledali na c¢loveka kot na
celoto, presojali so celotno ¢lovekovo osebnost in v svoje
zdravljenje vkljuCevali bolnikovo voljo po ozdravljenju in
zaupanje v zdravljenje. Svetovna zdravstvena organizacija je
zdravje opredelila kot stanje popolnega fizicnega, dusevnega
in socialnega dobrega pocutja in ne kot zgolj odsotnost
bolezni ali slabotnosti.

Dejavniki, kot so <custva, drazljaji iz okolja, genetske
predispozicije, toksini itd. odlo¢ilno vplivajo na razvoj in
potek bolezni. Danes z izboljSanimi raziskovalnimi metodami
vlada radovednost glede psihosomatskih in psihodinamskih
vplivov, z osredotocenostjo na vlogo, ki jo igra psihi¢ni
aparat v patologiji ter pri zdravljenju in ozdravitvi tako
fizicnih kot dusevnih motenj. Bistvo psihosomatike ni toliko
v povezovanju psihi¢nih in telesnih dejavnikov, temveé v
poskuSanju jemanja Cloveka takSnega, kakrsen je, torej kot
zivo kombinacijo telesa in psihe.

V nasi sredini so psihosomatski vidiki bolezni pogosto povezani
s stresom, zaradi ¢esar je stres pomemben dejavnik tako pri
razvoju kot zdravljenju in preventivi psihosomatskih bolezni.
Kronicne bolezni so povezane z zivljenjskim slogom in
okoljem, v katerem zivimo. Tako je kljuénega pomena, da
bolezen obravnavamo na vseh ravneh, na telesni, psihicni in
druzbeni ravni, da ustrezno prilagodimo nas nacin zivljenja in
okolje, v katerem bivamo, ter si poiS€¢emo ustrezno pomog,
bodisi pri zdravniku, psihoterapevtu, psihologu, psihiatru,
svojcih, prijateljih.
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Stres me je stres(el)

Stres je pomemben dejavnik, ki vpliva na dovzetnost za
bolezni in celo na njihov potek. Delno je meja oz. zacetek
odzivnosti na stres genetsko dolocen. Poleg tega je odvisen
tudi od dejavnikov v zgodnjem razvoju, u¢enja in poznejsih
izkusenj. Stopnja, do katere bi stres lahko pospesil obolenja,
ni odvisna samo od intenzivnosti in trajanja drazljaja, pac pa
tudi od posameznikovega naucenega dojemanja situacij kot
stresnih.

Stres je lahko oseben, obcutimo pa ga lahko tudi prek
druzbenih interakcij. Te lahko k psiholoskemu stresu
prispevajo ali pa ga zmanjsajo; vplivajo na hormonske
odzive nanj, kar v nekaterih primerih privede do spremembe
imunskega odgovora. Dolgotrajen ali ponavljajoci se stres, ko
ne vidimo reSitve svojih tezav, nas izCrpa. Telesni in psihi¢ni
znaki stresa lahko postopno preidejo v pravo psihi¢no ali
telesno bolezen. Bolj dovzetni za nastanek telesne bolezni so
tisti, ki se odzivajo na stres predvsem s telesom, svojih Custev
pa ne prepoznajo.

NasSe telo se neprestano odziva na telesne in Custvene
spremembe, tiste, ki prihajajo iz zunanjega okolja, kakor tudi
na spremembe, ki prihajajo iz notranjosti - fantazije, ¢ustva,
zelje ipd. Ta proces imenujemo adaptacija. Osnovni
prilagoditveni odziv na vsako spremembo se pri¢cne s
stresom. Clovek uspesno ali neuspe$no razreduje »nova
stanja« oziroma stres. To razreSevanje stresnih stanj je
stalna naloga v nasem zZivljenju. Bolj kot sta se nase telo
in duSevnost sposobna ucinkovito prilagajati, bolje bomo
v okolju delovali. Sposobnost adaptacije je pogojena
s Stevilnimi psiholoSkimi in fiziolosSkimi mehanizmi, s
katerimi smo opremljeni. Na stres reagiramo sprva s kratko

alarmno reakcijo, sledi podaljSano obdobje odpora in konéno
faza iz&rpanosti. Pomembno vlogo pri odzivanju na stresne
in Custvene informacije ima avtonomni zivéni sistem, Ki
pa uravnava tudi delovanje organov v telesu. Kadar se ni
sposoben primerno odzvati na stres in Custvene konflikte, se
odzove z nekim obrambnim mehanizmmom, kot je na primer
potlacitev, karse poznatudinatelesniravni. Custvenanapetost
povzroci spremembe v nasem telesu, v misSi¢ni napetosti in
strukturi tkiva. Ce so ti odzivi na situacije stalni, se s¢asoma
porusi telesno ravnotezje in posledica so organske motnje,
bolezen.

Bolezen nas naredi nemocne - Custva nas potisnejo v otrosko
regresijo: obcutimo nemoc, pasivnost, odvisnost, iS¢emo
materinsko skrb, avtoriteto (zdravnisko pomoc), potapljamo
se v (otroske) strahove, pozornost obracamo vase, bodisi
s samopomilovanjem, hipohondrijo, obzZalovanjem lastnih
»premalo sebicnih« dejanj v preteklosti ter izrazanjem
nesamozavesti - ljlubosumje, jeza, zavraanje.

Ko smo pod stresom, smo pogosto razdrazljivi, prepirljivi,
brez obstanka, manj aktivni - se manj ukvarjamo s Sportom.
Napetost se pogosteje blazi z alkoholom, kajenjem. Ko smo
pod stresom, bolecine tezje prenasamo.




Strategije obvladovanja stresa naj bodo usmerjene v resitve:

® Zavedanje, da je stres spodbujevalec, motivator
® [PPrepoznavanje stresne reakcije pri sebi

® [Prepoznavanje telesnih in psihi¢nih znakov
SRodljivega stresa

® TehnikRe in treningi ¢ustvene razbremenitve

Faze soocanja z boleznijo

Vsak bolnik se razlicno sooca z razlicnimi fazami svoje
bolezni. Za zgodnjo, akutno fazo bolezni so znacilni ob&utek
»nisem vec jaz«, izguba ustreznih socialnih vedenj, apatija,
dvom, afektivna nestabilnost, slab nadzor nad impulzi in
sprememba v obnasanju. V kroni¢ni fazi se bolnik vidi skozi
oci drugih: njihovih reakcij in pricakovanj. Pogosto so prisotni
neustrezni kroniéni vedenjski vzorci, kot so npr. pricakovanje
razocCaranja in zavrnitve.

Stopenjska teorija soocanja z boleznijo opredeljuje naslednje
stopnje:

Sok in zanikanje - vRlju¢uje ob¢utke nemodi,
otopelosti in zmedenosti

Depresija in anksioznost - v raziskRavah so dognali,
da sta pogosti spremljevalRi Rroni¢nih bolezni
depresija in ankRsioznost. Pri teh bolniRih bolezen
huje poteRa, izid bolezni pa je slabsi Rot pri tistih,

Ri depresije in anksioznosti nimajo.

Jeza - bolniR se pogosto sprasuje:
»Zakaj ravno jaz?P« ter zvraca Rrivdo na druge.

Pogajanje
Zalost

Sprejemanje ali prilagoditev




Falvo strategijo spoprijemanja z boleznijo razdeli glede na
bolj ali manj zrele obrambne mehanizme: zanikanje, regresija,
kompenzacija, racionalizacija in preusmeritev Custev. Z zani-
kanjem posamezniki zanikajo resni¢nost stresne situacije, v
kateri so se znasli. V primeru bolezni lahko svojo diagnozo
zanikajo s tem, da se izogibajo svetovanemu zdravljenju ali
zanikajo posledice svoje bolezni. V zgodnjih fazah prilaga-
janja novemu stanju je zanikanje lahko dobrodejno, saj posa-
mezniku omogoca, da se boleci resni¢nosti prilagodi z njemu
lastno hitrostjo in brez pretirane anksioznosti. Kompenzacija
je strategija, ko posameznik zaradi funkcionalnih omejitev
na enem podrocju, Ki jih je prinesla bolezen, naértno razvi-
ja druga podrocja. To vedenje je konstruktivno, ¢e so nova
vedenja usmerjena proti pozitivnim ciljem in rezultatom.
Racionalizacija posamezniku omogoca, da najde sprejemljive
razloge za svoje vedenje in upraviCi nedoseganje zastavlje-
nega cilja. Ceprav lahko ublazi razo¢aranje neuresni¢enih
sanj in ciljev je Skodljiva v primeru, ko posameznika ovira
pri prilagajanju na bolezen in doseganju njegovega polnega
potenciala. Preusmeritev Custev je ena najbolj pozitivnih in
konstruktivnih strategij spoprijemanja. Posameznik nesprejem-
ljiva Custva in ideje preusmeri v druzbeno sprejemljiva vedenja.
Tako lahko npr. mocne obcutke jeze zaradi diagnoze, posledic
bolezni itd. preusmeri v pozitivna, konstruktivna dejanja.

Custvene reakcije so pri posameznikih razli¢ne. Najpogostejse
so zalovanje, strah in anksioznost, jeza, nemoc, negotovost in
krivda. Kot ze veckrat omenjeno, je zelo pomembno zaznavanje,
prepoznavanje, izrazanje in predelovanje nasega Custvenega
dozivljanja. Torej je pomembno, da od svojih Custev ne bezimo
stran, da o njih spregovorimo, jih izrazamo in se z njimi sooc¢imo.
Nasa ¢ustva so kot glasbila, ki igrajo v velikem orkestru. Vsako
Custvo je svoje glasbilo. In Ce le ta niso uglasena in ne igrajo
iste melodije, bodo zvoki razglaseni, hrupni in vse prej kot
prijetni. Sele ko aktivho prevzamemo vlogo dirigenta temu
orkestru, lahko navkljub bobnenju in ostrim zvokom prve
violine izvabimo iz njih prijetno, uglaseno in sinhronizirano
melodijo. Pri tem nam bo lahko v veliko pomo¢ psihoterapevt,
psiholog ali svetovalec s tega podrodja.

[Pomen bolezni in bolecine

Spopadanje z boleznijo in njeno sprejemanje je primarno
odvisno od individualnih razlik posameznikov. Kljub dolo¢en-
im podobnostim je vsaka oseba zgodba zase. Na potek hos-
pitalizacije, zdravljenje in spopadanje z boleznijo vplivajo
osebnostna struktura, vedenjski vzorci ter nacini spopadan-
ja s stresom in tezavami. Na spopadanje z novo situacijo
pozitivho vplivajo ljudje z optimizmmom, smislom za humor
in dobro socialno mrezo. Dejavniki, ki vplivajo na bolnikovo
dojemanje, so stopnja bolezni, pomen, ki ga bolezni pripisu-
jemo, bolnikova premorbidna osebnost in pretekla zgodovi-
na, posameznikova psihi¢na in eksistencialna moc¢ in/ali trud,
izkusnje z boleznijo in trpljenjem ter prisotnost ali odsotnost
druzinske podpore, prijateljev, podporne mreze.

Raziskali in soocili naj bi se s pomenom, ki ga pripisujemo
bolezni:

Strah pred smrtjo — groznja dokRoncne preRinitve
osebnih vezi z druzino in prijatelji

Socialna izolacija — preRinitev, separacija ali
izguba bliznjih odnosov

Odvisnost - potreba po zanasanju na druge
za oskrbo in podporo

Spremenjena telesna podoba - fiziRalne spremembe,
Ri spremenijo/popacijo videz telesa in integriteto

Prizadetost — preRinitev na Rrivulji zivljenja in
v vsaRodnevnih dosezRih




Boleclina je notranji krik in je obiajni spremljevalec kroni¢nih
bolezni. Je neprijetna in opozarja, da je v telesu nekaj narobe.
Pri ljudeh sprozi negativna Custva. Na intenzivnost bolecCine
ne vpliva le velikost vnetja ali poskodbe tkiva, temvec tudi
Stevilni psiholoski, socialni in kulturni dejavniki. Negativen
odziv na bolecino njeno jakost Se poveca: predstavlja bolecina
nepremostljivo oviro, vzbuja obcutek nemoci, zaskrbljenosti,
prestrasenosti, krivde, je odraz samodestruktivnosti,
kaznovanja?

Bolecina je manj moteca, kadar nanjo nismo pozorni, zlasti ¢e
se zamotimo s prijetnimi in sprosc¢ujoCimi aktivnostmi. Koliko
nas bolecina ovira pri delu, je odvisno tudi od motivacije
za delo. Ce nas bo delo zanimalo in veselilo, se bomo manj
ozirali na bolecCino in obratno. Zato bistveno dlje vztrajajo v
delovnem razmerju bolniki, ki se dobro razumejo s sodelavci
ter jim delo prinasa uspehe in zadovoljstvo. Bole€ina je odvisna
od tega, kaj mislimo o njenih vzrokih in kaksSne posledice
pricakujemo. Ce ni prehuda in smo prepri¢ani, da ni nevarna
in da bo v nekaj dneh sama minila, nas ne bo vznemirila, niti ji
ne bomo posvecali vecje pozornosti. Bistveno bolj pa bomo
Custveno prizadeti, ¢e bomo mislili, da je bolecCina znak vnetja,
ki lahko trajno posSkoduje sklepe in nas privede na invalidski
vozicek.

Kroni¢na bolecina je povezana s Custvi. Bolecina je povezana
z aktivacijo razlicnih predelov mozganov. Kroni¢na bolecina
mocneje aktivira tiste dele mozganov, ki so povezani s Custveno
predelavo boledinskih drazljajev. Negativni odzivi, predstave,
pricakovanja, tesnobnost in jeza povzrocijo na fizioloski ravni
utrjevanje senzibilizacije bolecinske poti.




Bolezen naj postane izziv

Na zdravljenje pomembno vpliva tudi bolnikov pogled na
samo bolezen in zavedanje, da lahko sami veliko naredimo
in prispevamo k svojemu zdravljenju in zdravju. Bolniki se
obic¢ajno opirajo na tri vire pomodi - socialne, psiholoske
in individualne. Socialni zajemajo zdravstvene in socialne
institucije, druzino, svojce, prijatelje itd. Psiholoski viri so
obcutki samospostovanja, mocdi, spoprijemanja z nemocjo in
negotovostjo in podobni, medtem ko individualni vkljucujejo
nacine misljenja, vedenja in zaznavanja, ki jih posameznik
uporablja pri rokovanju z kriznimi situacijami.

Obstajajo razlicna ucinkovita in neucinkovita obvladovalna
ravnanja pri spopadanju z boleznijo: izraba priloznosti
vkljuC¢uje dovolj hitro in aktivho soocanje s problemom;
prosnja za pomog; odpor do nasvetov, ko se zdravstveni
nasveti dotikajo ustaljenih navad, kot npr. kajenje;
identifikacija s cilji in usodo drugih z vzivljanjem v polozaj
drugega; upanje; sprememba pricakovanj, ko gre za velike
in hitre spremembe staliS¢, hierarhije vrednot ter veden],
ko posameznik spozna, da njegova stara pricakovanja in
cilji niso vec¢ uresnicljivi; zaupanje v druge, ko posameznik
zaupa, se zanasSa in iS¢e oporo v pomembnih drugih, Ki
mu bodo pomagali resiti, prevzeti obremenilno zivljenjsko
situacijo oziroma tezavo ter izpeljati konkretne korake;
umik pred tezavami, ki se kaze v negotovosti, nebogljenem
oklepanju svojcev ali zdravstvenega osebja, pretirani potrebi
po tolazbi in pozornosti, hitrem in nekriticCnem verjetju v
»Cudezna zdravilak, izmikanju; kritika in agresija, ki se kaze v
posameznikovem obtozevanju okolice za svoje stanje, v
prepirljivosti, Zaljenju in ocCitkih, obi¢ajno tezave Se pomnozita.

Vsak posameznik razvije svoj lastni sistem prilagajanja. Nacini
ravnanja so razli¢ni in vklju¢ujejo: storilnostno vedenje (trud,

uporaba delovne energije), iskanje institucionalne pomodi,
uporaba socialnih mrez pomodi, sprejemanje situacije
(psiholoska predelava obremenilnih dogodkov) ter pozitivho
misljenje in razlaga situacije.

Torej, pomembno je zavedanje, da smo kot bolniki soodgovorni
za uspeh zdravljenja in naSega pocutja. Kaj vse lahko naredimo
sami? Prvi korak zagotovo vkljuCuje informiranost in
ozavesCenost glede nasSega stanja, prognoze in spektra
moznosti, ki jih imamo. Za aktivho sodelovanje je potrebno
gorivo, ki mu reCemo motivacija. Razlicni ljudje najdejo
motivacijo na razlicne nacine, vsekakor pa tli v ozadju zelja,
da nekaj spremenijo, da zmorejo, si zelijo.

Nacrtovanje zdravljenja vkljuCuje bolnikova pricakovanja,
strahove, dojemanje bolezni in zdravljenja ter skrbi. S temi
obcutki in Custvi naj bi se srecali ter jih ustrezno izrazali in
predelovali. Prav tako naj ne bi pred svojci skrivali svojih
Custev. Povezanost, odprto izrazanje CcZustev, odsotnost
vedjih sporov in razreSevanje, sodelovanje, komunikacija ter
podpora/opora so kljuéni faktorji, ki vplivajo na potek in izid
zdravljenja.

Prevel zahtevna in nestrpna okolica pri bolniku pospeSi
nastanek depresije. Zavedati pa se moramo, da je odziv
okolice v veliki meri odvisen tudi od tega, na kaksen
nacin bolnik sporocCa, da ga boli, da z besedami opozori
na bole¢ino. Pomembno je jasno izrazanje, kaj si zeli od
okolice. S ¢akanjem, da bodo drugi sami uganili, kaj pricakuje
od njih, s pretirano trpecim videzom ali preglasnim stokanjem
lahko vzbudi v okolici odpor injezo, saj ljudje dobijo obcutek,
da jih bolnik izsiljuje in da jim zeli vzbuditi obcutek krivde.




ZaRljuceR

Poraja se torej klju¢no vprasanje: kaj sploh je zdravje, gre le
za odsotnost bolezni? Je to polna sposobnost spoprijemanja
s situacijami? Ali morda ravnovesje znotraj posameznika ter
ravnovesje med njim in okoljem?

Proces zdravljenja, ki vkljuCuje pozornost, nego bolnika,
proces, ki vzbuja upanje, naj bi sam po sebi sprozil fizicno
reakcijo v telesu, ki spodbuja zdravljenje. Domneva se, da
dotik, nega, pozornost in druga medosebna komunikacija,
skupaj z upanjem, podporo, spodbujanjem tistega, ki zdravi,
vpliva na razpolozenje, priCakovanja in verovanja posameznika,
kar sprozi fizicne spremembe, kot so na primer spros€anje
endorfinov, kateholaminov, kortizola in adrenalina. Ta proces
zmanjsuje stres, ker vzbudi upanje ter zmanjsa negotovost
glede zdravljenja in izida zdravljenja. ZmanjSanje stresa
preprecuje ali upocasni nadaljnje skodljive fizicne spremembe.

Proces zdravljenja vkljucuje vse vpletene: bolnika, zdravnika,
svojce in vse sodelujoCe v tem procesu. Je aktivha mreza
vseh vpletenih.

Clovek ne zori s pravili, temve¢ s konkretnimi izkusnjami.
Zrelost sestavlja tisocCe izkuSenj o cutenju, delovanju in
njegovih ucinkih na okolico in samega sebe.
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Uvod

Ob postavitvi diagnoze se pri posamezniku zaénejo porajati
razli¢na ¢ustva, obcutja in strahovi. Poleg skrbi za svoje fizi¢no
zdravje se pojavi vprasanje, kako bo sedaj nanj gledala okolica
in njegovi najblizji. Spremlja jih ob&utek negotovosti, skrbi
jih, da bodo postali breme svoji druzini, in prav zaradi tega
lahko recemo, da je MS bolezen celotne druzine in ne samo
tistega, ki zanjo zboli.

Bolezen vpliva na bolnikovo samopodobo, zakonsko in
druzinsko zivljenje, na prijatelje in druzbene aktivnosti.
Spremeni se to, kako ljudje sprejemajo sebe in kako sprejemajo
druge. Vsak bolnik po svoje obvladuje bolezen in ni enotnega
vzorca, saj bolezen pri vsakem poteka drugace, bolniki celo
iste simptome obcutijo razlicno. Multipla skleroza v zivljenje
prinasa negotovost, nepredvidljivost in zaskrbljenost glede
prihodnosti.

Vsaka druzina ima svoja lastna pravila in nacin delovanja. Clani
druzine imajo dolo¢ene zadolzitve, Ki jih morajo opraviti, da
vsakodnevna rutina normalno te¢e. Ce eden od druzinskih
Clanov ni vel sposoben opravljati svojih nalog, se podre
celoten sistem in potrebna je reorganizacija. Pri tem je zelo
pomembno, kako druzinski ¢lani komunicirajo med seboj in
v kolikSni meri so pripravljeni sprejeti nove vloge in naloge.
Veckrat Zelijo biti posamezniki zascitniski bodisi do bolnika
ali drugih in prav zaradi tega med njimi ne steCe odprta
komunikacija, zato boledi obcutki, vprasanja in skrbi ostanejo
neizreCeni. Veliko druzin tudi noce razmisljati o multipli
sklerozi, z njo se ukvarjajo le toliko, kot je nujno potrebno,
saj s tem, ko se soocajo s sedanjimi ali bodoc¢imi tezavami,
tezave postanejo resniénejse.

S poznavanjem bolezni in njenega potencialnega vpliv na
druzinsko zZivljenje ter iskanjem reSitev za spremenjeno
druzinsko financ¢no stanje, druzbeno in Custveno blaginjo pa
lahko pomagajo posamezniku, da se pocuti manj negotovega
pri tej kronic¢ni in nepredvidljivi bolezni, s tem ima tudi obcutek,
da lazje obvlada samo bolezen.




IKaRo se posameznik,
Ri je zbolel za multiplo sRlerozo
sooca z diagnozo?

Zanikanje je ena od zelo pogostih reakcij bolnika. Kljub temu
da je bila diagnoza postavljena na osnovi objektivnih dejstey,
Se vedno upajo, da so se zdravniki zmotili, zato iS¢ejo dodatna
zdravniska mnenja in poskusajo z razlicnimi nepreverjenimi
dragimi zdravljenji.

Bolniki se po prvem zagonu tolazijo na razlic¢ne nacine:
Ce se bom dovolj potrudil,
lahkRo bolezen premagam.
Verjetno ni ni¢ takega.
Zagotovo so se zmotili pri postavitvi diagnoze.
Ne rabim nobenega medicinskega zdravljenja,

saj sem zdaj cisto v redu.

S tem zajezijo negativna Custva in obcutke, vendar pa lahko
naslednje poslabsanje prinese Custveno razdejanje, ko se
zacénejo soocati z diagnozo:

Verjetno imam res multiplo sRlerozo.
ZdravniRi so imeli prav ...
Koncal bom v invalidskem vozicRu.
Moje zivljenje ne bo niRoli vec isto.
Nih¢e me ne bo maral.

LahRo se poslovim od svojih nacrtov za ...

V tej fazi bolniki zaénejo spoznavati, da je konec zivljenja,
kot so ga poznali pred diagnozo, in da se zacenja zivljenje s
kroni¢no boleznijo. V tem trenutku vsekakor nastopi obdobje
zalovanja za izgubo tega, kar so imeli pred tem. To Zzalovanje
je nujno, saj je brez tega nemogoce nacrtovati prihodnost.

Negotovost je najtezji del pri spoprijemanju z boleznijo. Ko ne
ves, kako se bos pocutil naslednji dan, ali bos lahko izpeljal vse
nacrtovane obveznosti ali pa bos preutrujen za dokoncanje
doloc¢ene naloge ali opravila. To lahko vodi do frustracij in
nesporazumov z ostalimi druzinskimi ¢lani, ki se sprasujejo,
ali se bolnik res tako slabo pocuti, da morajo spet odpovedati
druzinsko praznovanje, nacrtovan izlet ali neko drugo skupno
aktivnost. Sami pri sebi se sprasujejo, ali naj ga silijo in vztrajajo,
da se jim pridruzi, ali naj ponovno odpovedo nekaj, kar so se
tudi sami ze dolgo veselili.




IKako se z diagnozo
multiple sRleroze
sooca bolnikRova druzina?

MS vpliva na vzdusje v druzini in pocutje druzinskih ¢lanov.
Ti se lahko ob postavitvi diagnoze soocajo z mocno jezo
in obcutki, kako je to krivicno, kar se je zgodilo njihovemu
najblizjemu. Velikokrat je ta jeza usmerjena neposredno proti
zdravnikom, ki so postavili diagnozo, lahko pa tudi proti
drugim ¢lanomdruzine. Lahko postanejo razdrazljivi, vzkipljivi
in polni ob¢&utkov krivde. Sele ¢ez &as spoznajo, da so
pravzaprav jezni na bolezen in ne drug na drugega, da je
multipla skleroza tista tezava, s katero se morajo soociti.

V nekaterih primerih pa druzinski ¢lani tako kot bolnik zanikajo
bolezen in s tem zmanjsajo ¢ustva in reakcije, ki jih v tistem
trenutku ne morejo predelati, ker so zanje prevec boleci.

V prvih dneh in mesecih po diagnozi je to lahko popolnoma
ustrezna reakcija, ¢ez ¢as pa se morajo soociti z novo nastalo
situacijo in zanikanje ni vec ustrezen odziv na diagnozo.

Druzina in prijatelji poskusajo na razlicne nacine »spodbujati«
bolnika, z razli¢nimi stavki, kot so:

Zelo sem vesel, da si zdaj resnicno bolje.
Spet si videti, kot pred boleznijo.
Vemo, da lahRo bolezen premagas.

Ti ne mores imeti multiple sRleroze,
ljudje, Ri imajo MS, so videti res bolni.

Zakaj bi se moral zdraviti,
¢e pa si povsem v redu.

Taksni komentarji so dvorezen mec in bolnik zaradi tega
zanika svojobolezeninjenezacne sprejemati, pravtakosevtej
fazi mnenje zdravnikov glede zdravljenja in obvladovanja
bolezni veC¢inoma razlikuje od mnenja bolnika in njegovih
svojcev.
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Na RakRsen nacin lahkRo
bolnik z multiplo sRlerozo
oRrepi odnos z najblizjimi?

Pomembna je postena in odprta Romunikacija
z druzino in prijateliji.

Pomagati jim mora razumeti njegove novo
nastale potrebe ob bolezni.

Skupaj lahRo isc¢ejo informacije o bolezni in
zdravljenju.

Bolnik naj ohrani svoje druzabne aktivnosti.

Bolnik naj v primerih, Ro ne zmore vec¢ sam
opraviti dolocenih stvari, prosi za pomoc¢ in
podporo svoje najblizje.

V odlocitev za zdravljenje naj vRIljuci tudi
svoje najdrazje.

Kaksen vplivima multipla skleroza na otroke obolelih starsev?
Pomanjkanje informacij pri otrocih vzbudi obcutek izoliranosti.
Sami ¢utijo, da je nekaj narobe z njihovo mamo ali o¢etom, ob
tem pa se pojavlja strah pred neznanim. To lahko predstavlja
veliko prepreko v tem, da doma ne zelijo govoriti o svojih
skrbeh in strahovih, da ne bi poslabsali zdravstvenega stanja
starSev. Ob tem mladi ne vedo, na koga se naj obrnejo za
pomoc in kaj naj sploh vprasajo. O tem neradi govorijo v Soli
in pogosto imajo obéutek, da so na Soli edini, ki imajo enega
od starSev z diagnozo MS.




Ta strah in negotovost lahko vplivata na ucenje, odnose in
nasilno vedenje, bodisi da so ti najstniki sami nasilni do okolice
ali pa lahko postanejo zrtve nasilja. Mladostniki si tiSino
starSev velikokrat interpretirajo tako, da so verjetno tezave
starsev tako hude, da o njih ne Zelijo govoriti, mnogokrat pa
¢utijo pravo olajsanje, ko izvejo resnico. Ce ne dobijo pojasnil,
uporabijo svojo domisljijo in si stvari razlozijo po svoje.

Zelo dobrodosle so delavnice za najstnike obolelih starsey,
ki jih v tujini organizirajo v sklopu centrov za MS. Najvecja
prednost slednjih je v tem, da mladi sreCajo svoje vrstnike,
ki so v podobni situaciji kot oni sami. Na teh sreCanjih lahko
postavljajo vpraSanja o stvareh, ki so jih skrbele, pa jih niso
upali postaviti svojim starSem, ker jih je bilo strah, da jih bodo
s tem vznemirili. Mlade pomirijo informacije, da je majhna
moznost, da tudi oni zbolijo za multiplo sklerozo ali da bodo
njihovi starSi umrli zaradi te bolezni. Na teh srec¢anjih vidijo,
da so jeza, uzaljenost, zaskrbljenost in osamljenost Custva,
ki se pojavljajo tudi pri drugih in v tem niso sami. Veckrat
je prepreka pri organizaciji druzinskih delavnic prepri¢anje
starSev, da njihova bolezen ne vpliva na otroke. Skrbi jih, da
bodo otroci ob tem, ko bodo dobili informacije o bolezni,
prestraseni in Se bolj zaskrbljeni, in v tem primeru svojim
otrokom niti ne dajo priloznosti, da bi se takSne delavnice
udelezili. So pa vsekakor pozitivni odzivi tistih starsev, katerih
otroci so §li na delavnice, saj multipla skleroza kon¢no ni vec
druzinska skrivnost, zmanjsa pa se tudi pritisk, ko je treba
ves c¢as prikrivati simptome bolezni.

Otroci si tezko razlozijo in razumejo multiplo sklerozo, ki
je prizadela njihovega starSa. Simptomi, kot so utrudljivost
in kognitivhe spremembe, so »nevidni« in si jih je tezko
predstavljati. Vegjo vlogo pri zaznavanju bolezni s perspektive
otroka imajo pripomocki, ki jih morda starSi uporabljajo,
kot so palica, bergla ali invalidski vozi¢ek. Bolezen lahko
razlicno hitro napreduje in nekateri otroci imajo obcutek,
da so sami delno odgovorni, da se je bolezen razvila oziroma
je napredovala.

Zelo pomembno je podajanje informacij s strani zdravstvenih
delavcev. VeCinoma se informacije dajejo bolniku in je on
tisti, ki jih posreduje naprej druzini, otroci skoraj nikoli ne
dobijo pojasnil neposredno od zdravstvenega osebja. Vemo
pa, da je psihicno pocutje otrok, ki ne dobijo natancnih
informacij o svojih starsSih, slabse v primerjavi s tistimi, ki te
informacije imajo. Obolelemu in njegovemu partnerju je treba
informacije posredovati ob postavitvi diagnoze, otrokom pa
kmalu zatem. Informacije je treba prilagoditi prejemniku, jih
individualizirati glede na klini¢no sliko obolelega, napredovanje
bolezni in starost otroka.

Ni enotnega recepta za to, kako otrokom povedati za diagnozo
multiple skleroze in kako se z njimi pogovarjati o bolezni.
Vsak otrok je unikaten, tako kot je unikatna vsaka druzina,
kljub temu pa obstaja nekaj splosSnih smernic in priporocil, ki
so lahko starSem pri komunikaciji z otroki v pomoc.
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[Pred diaghozo

Otroci so zelo obcutljivi na fizicne in psihi¢ne spremembe
starsev, zato lahko Ze pred postavitvijo diagnoze opazijo, da
je nekaj narobe, tudi ¢e simptomi niso vidni navzven. V tem
primeru jih je treba pomiriti in jim povedati, da bodo mami ali
ocCetu zdravniki pomagali, da te tezave minejo.

[Pogovor in pojasnilo,
Ro je diagnoza MS
doRon¢no postavljena

Za nekatere druzine je mogoce lazje, ¢e so zbrani vsi druzinski
C¢lani, ko se otrokom razlaga o bolezni. Na zacetku je
pomembno, da se otrokom povejo le najbolj osnovne stvari,
brez podrobnosti. Prav tako jim ni smiselno razlagati, kaj
vse se lahko zgodi v prihodnosti, saj kot vemo, je bolezen
nepredvidljiva in tega nikakor ne moremo napovedati.

Vsekakor pa je dobrodoslo, da starsi izrazijo svoja obcutja,
povezana z multiplo sklerozo, saj bo to v prihodnosti
otrokom pomagalo, da bodo ti lazZje izrazali svoja lastna Custva.
Nekateri otroci ne bodo spontano postavljali vprasanj v zvezi
z boleznijo, ne bodo sami govorili o svojih obcutjih, in v teh
primerih je pomembno, da jih starsi o tem povprasajo. Vedeti
pa moramo, da v vecini primerov otroci ne potrebujejo
dolgih razlag, in po navadi takrat, ko Zelijo kaj vedeti, postavijo
vprasSanje, in prav je, da nanj dobijo tudi odgovor.

UposStevanje starosti otroRa

Otroci, mlajsi od Sstirih let, obcutijo predvsem vpliv in
spremembe v njihovem vsakodnevnem ritmu. Ti malcki
ne potrebujejo posebnega pojasnjevanja o bolezni, bolj
pomemben pri njih je fizicni kontakt starsev in to, da so
zadovoljene njihove fizicne potrebe.

Tudi pri predsolskih otrocih (4-6 let) je Se vedno v ospredju
njihovo fizicno udobje, vendar pa je pri njih Zze treba pojasniti
dolo¢ene stvari, predvsem to, da se ne smejo pocutiti
odgovorne in krive za bolezen in da njihovo vedenje ne
bo vplivalo na poslabsanje bolezni. Pri 6 letih lahko otroci
prevzamejo manjSa hiSna opravila in pomagajo tudi pri
ostalih stvareh, v tej meri, da se pocutijo koristne, vsekakor
pa se jim ne sme nalagati prevec in od njih zahtevati, da
prevzamejo vlogo odraslega.

Najstnistvo je obdobje, kjer odrascajoci otroci iS¢ejo svojo
lastno identiteto in Zelijo postati samostojni. Znano je,
da v druzinah, kjer ima eden od starSev multiplo sklerozo,
najstniki prevzemajo velik del zadolzitev bodisi v zvezi z
gospodinjstvom ali pri pomocéi obolelemu starSu. V tem
obdobju je zelo pomembno, da starsi na nek nacin najstniku
pokazejo, da zmorejo tudi brez njega in da ima lahko kljub
doloenim obveznostim doma svoje Zivljenje, kot vsi njegovi
vrstniki.

Pri vecini bolnikov bolezen poteka v zagonih. Vsak zagon
povzrocCi »krizo«, saj vpliva na spremembo stanja, ki je bilo
pred tem. Ta se odraza tako pri bolniku, kot tudi pri druzini.
Simptomi imajo lahko zelo velik vpliv na bolnikovo vsakdanje
zZivljenje doma in na delovnem mestu, trajajo lahko razlicno
dolgo, z nepredvidljivim razpletom. Bolnik na novo nastalo
situacijo odreagira z Zalostjo, zaskrbljenostjo, jezo in krivdo.




Zalost je obi¢ajna reakcija, ki spremlja vsako psihi¢no in fizi¢no
spremembo, ki vpliva na pomembne Zivljenjske aktivnosti in
cilje. Ljudje morajo odzalovati svoje izgube, preden se lahko
konstruktivno spopadejo s problemom. Ob zagonih se pojavi
zaskrbljenost, ki je povezana z nepredvideno spremembo
zdravstvenega stanja, izgubo nadzora nad svojim zdravjem
in nepredvidljivim izidom. Jeza je pogosta reakcija, ko oseba
nima pod nadzorom svojega telesa in novi simptomi vplivajo
na nacrte in pomembne zivljenjske zadeve. Krivda se pogosto
pojavlja pri bolnikovih svojcih, ki si ocitajo, kako so lahko
dovolili, da se je njihovemu najblizjemu stanje tako poslabsalo,
prav tako pa se pri njih pojavlja tudi jeza, ki je usmerjena na
bolnika, medicinsko osebje in nemalokrat tudi na boga, kako
lahko dopusti, da njihov najdrazji tako trpi.

Zagoni vplivajo tudi na otroke. Ceprav je bilo o tem izvedenih
bolj malo raziskav, je znano, da v druzZinah, kjer se otrokom
vecCkrat ponavlja, da s svojim neprimernim obnaSanjem
povzrocajo, da se mamica ali oCe slabo pocutita, ti otroci
prevzamejo krivdo za poslabsanje bolezni obolelega starsa.
Otroci so tudi prestraseni, ¢e morajo njihovi starsi v bolnisnico,
Se posebej, ¢e ne dobijo pravih informacij, kaj se dogaja.
Sprasujejo se, e bosta mama ali oCe Se sposobna skrbeti
za njih. Velikokrat pa so otroci tudi tarCe in »strelovodi« za
custveno preobremenjenost starsev.

ZaRljuceR

Multipla skleroza je kompleksna bolezen, ki v vecini primerov
prizadene obolelega v njegovem najbolj produktivhem casu
Zivljenja, prizadene pa tudi njegove najblizje. Prav zaradi
tega morajo poleg bolnika skozi proces sprejemanja bolezni
tudi vsi druzinski ¢lani. Za vecino od njih je to tezko obdobje,
ki lahko pri posamezniku traja razlicno dolgo. Vsekakor pa je
odprta in iskrena komunikacija pomembna, da je lahko tudi
zivljenje s kroni¢no boleznijo, kot je multipla skleroza, lepo in
izpopolnjeno.
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Uvod

Pri bolnikih z multiplo sklerozo lahko poleg telesnih sprememb
prihaja tudi do spremembe na psihicnem podrocdju; te
spremembe se kazejo v obliki miselnih tezav, njihove pojavnosti
in pogostosti pa ni mogoce napovedati.

Ceprav lahko imajo nekateri primanjkljaji na miselnem podro¢&ju
negativen vpliv na psihosocialni in osebni vidik zivljenja, ni
nujno, da bodo slednje obcutili vsi bolniki z multiplo sklerozo.
Prav tako ne moremo reci, da bodo miselne tezave pri tistih,
ki jih bodo imeli, tako izrazite, da bodo bistveno zmanjSevale
kakovost zivljenja posameznega bolnika.

Glede na to, da je multipla skleroza bolezen, ki jo prepoznavamo
na osnovi telesnih znakov in se psihicnemu vidiku ne posveca
veliko pozornosti, je prav, da na tem mestu omenimo tudi
tovrstne spremembe.

Ko govorimo o kognitivnih (miselnih) sposobnostih, govorimo
o pozornosti in koncentraciji, hitrosti obdelovanja podatkoy,
spominu in sposobnosti u¢enja. Med kognitivne sposobnosti
uvrs¢amo tudi sposobnost abstraktnega misljenja, na¢rtovanja,
reSevanja tezav in prilagajanja. Gre torej za Sirok spekter
sposobnosti, ki nam omogocajo, da se osredoto¢amo,
zaznavamo okolje in spremembe v njem ter se tudi ustrezno
odzovemo.

V nadaljevanju vam predstavljamo vsako podrocje posebej,
tezave, ki se lahko pojavijo, ter nacine, kako si pomagati, Ce
slednje opazite tudi pri sebi.

Hitrost procesiranja
(predelave) informacij

Za vecino bolnikov z multiplo sklerozo, ki obcutijo kognitivne
spremembe, je znacilno, da jih najprej obcutijo pri tako
imenovani hitrosti procesiranja informacij. Zaradi prizadetosti
zivénih povezav (izgubljanje mielina zaradi bolezenskih
procesov) se namre¢ zgodi, da elektri¢ni impulzi (informacije)
po zivcu potujejo pocasneje.

Bolniki, ki imajo znizano hitrost procesiranja informacij, te
spremembe dozivljajo kot nezmoznost slediti toku informacij
ali kot tezavo ohranjati pozornost na doloéene drazljaje
v hrupnem okolju. Pri pogovorih potrebujejo vel Casa, da
predelajo in razumejo vsebino povedanega, odgovore na
vprasanja oblikujejo pocasneje, opazajo pa tudi, da infor-
macije kar »zbezZijo mimo njih«.

Tovrstne tezave najpogosteje opazijo pri delu na delovnem
mestu, zlasti kadar njihove naloge vsebujejo visoke miselne
zahteve, kot so pomnjenje velikega Stevila informacij, branje
zapletenega in strokovnega gradiva, opravljanje vec nalog
hkrati, hitro sledenje podatkom, hitro prilagajanje aktivnosti
glede na zunanje dogodke in podobno.




IKognitivna utrudljivost

Pri utrudljivosti ne gre za utrujenost, kot jo ob¢asno dozivljamo
vsi in je normalno stanje, ki se s pocitkom izboljsa. Utrudljivost
oznacuje stanje, ko je utrujenost glede na sam obseg in stopnjo
aktivnosti prevelika, pocitek pa ne zadostuje za odpravo te
utrujenosti.

Pri bolnikih z MS (in drugih nevroloskih bolnikih) se miselna
utrudljivost obi¢ajno pojavlja zaradi drugih kognitivnih tezav,
najpogosteje tezav s pozornostjo in upocasnjenega miselnega
toka, saj za premostitev tovrstnih tezav potrebujejo veliko
ve¢ (mentalne) energije. Tako se najpogosteje opisujejo
kot utrudljivi ali utrujeni ze po krajSem miselnem naporu,
utrudljivost pa se z nadaljevanjemm oziroma trajanjem
aktivnosti stopnjuje. Sposobnost misljenja zac¢ne pesati,
pojavljajo se napake in utrudljivi posamezniki zato niso vec
sposobni opravljanja razlicnih miselnih nalog. Utrudljivost se
razvije ze ob obi¢ajnem delovnem ritmu, kaze pa se v slabse
opravljenem delu in manjsem obsegu opravljenega dela.




[Pozornost

Pozornost bi najlazje opisali kot kognitivni proces, Ki
omogoca selektivno osredotoCanje (koncentracijo) na eno
stvar ter ignoriranje ostalih, nepomembnih stvari. Kot taksna
je tako osnova za ostale kognitivne procese in nujno potrebna
za ucinkovito ucenje in spomin.

Poznamo vec vidikov pozornosti, zaradi ¢esar lahko véasih
pri razumevanju koncepta pozornosti vlada prava zmeda.

V grobem tako lo¢imo:

selektivho pozornost,
deljeno pozornost,
vzdrzevano pozornost in

pozornost za spreminjanje, preRlapljanje.

Selektivna pozornost je potrebna v situacijah, ki zahtevajo
sledenje zgolj eni nalogi ali eni vrsti informacije in istocasno
ignoriranje nepomembnih drazljajev (distraktorjev). Bolniki,
ki imajo tezave s selektivho pozornostjo, tako porocajo,
da v vsakdanjem zivljenju tezko sledijo pogovoru v okolju,
polnem hrupa, zanje je motece, ¢e morajo brati besedilo ob
prizganem radiu in podobno.

Uspesno opravljanje vec¢ aktivnosti hkrati zahteva neprizadeto
deljeno pozornost, s ¢imer pa imajo bolniki z MS pogosto
tezave. Lahko gre za tezave govorjenja, medtem ko hodijo,
zapisovanje sporocila med telefoniranjem in podobne situacije.

Zelo zahtevna se jim lahko zdi vozZnja avtomobila, posebno
kadar zraven poslusajo radio ali se pogovarjajo s sovoznikom.
Tezave z vzdrzevano pozornostjo se odrazajo v obliki tezav z
osredoto¢anjem na neko nalogo za daljsi ¢as. Kadar jih med
neko miselno aktivnostjo kaj ali kdo prekine, izgubijo rdeco
nit, izgubijo stik s tistim, kar po¢nejo. Med branjem besedila,
posebno e je nezanimivo, lahko z mislimi odtavajo ter imajo
na koncu besedila obcutek, da imajo prazno glavo.

Aktivnosti, ki terjajo sposobnost preklapljanja osredotocenosti
med dvema ali vec razli¢nimi sklopi informacij ali razli¢nimi
nalogami, v veliki meri obremenjujejo t. i. pozornost za
preklapljanje. Kadar je ta slabsa oziroma prizadeta, je
ucinkovitost izvedbe taksnih nalog zelo znizana.

Kot vidimo, igra pozornost pomembno viogo v vsakdanjem
delovanju in prizadetost katere koli vrste pozornosti lahko
zelo zniza ucinkovitost posameznika. Tezava, s katero se
soocajo vsi bolniki, ki imajo tezave s pozornostjo, je, da so
te drugim navzven nevidne; bolniki so videti zdravi, zaradi
Cesar jih okolje kar hitro oznaci kot lene ali da tezave le igra-
jo. Pogosto tezave s pozornostjo sku$ajo premostiti, zaradi
Cesar posledi¢no hitro postanejo utrujeni, to pa vpliva na na-
daljnjo zmoznost funkcioniranja.




Spomin in ucenje

Ustvarjanje spominov je proces, ki zajema vel korakov. V
prvem koraku se informacije belezZijo, v hadaljnjih korakih pa
se organizirajo ter prenesejo v dolgorocni spomin, od koder
jih je nato mogoce priklicati. Za uspesSen priklic je treba
shranjene informacije poiskati in obnoviti. Tezave pri katerem
koli od teh korakov povzrocijo motnje spomina, ki se kazejo
na razlicne nacine.

Veliko bolnikov z MS, ko jih povprasamo o tezavah s
spominom, povedo, da se ne spomnijo dogodkov, ki so
se zgodili nedavno, navajajo, da pozabljajo, kaj bi morali
narediti, velikokrat pa porocajo tudi o tezavah pri priklicu
imen ali posameznih besed. Znaki motenj spomina so tudi
pogosto zalaganje predmetov; pozabljanje, po kaj so bili
namenjeni, ko pridejo na dolocCen kraj; tezave z obnovitvijo
prebranega besedila. Svojci lahko obolelim za MS pogosto
naredijo krivico ter jih obtozZijo brezbriznosti, saj oboleli enako
vprasanje postavijo vecCkrat v kratkem ¢asovnem obdobju.

Tezave s spominom se lahko kazejo tudi kot tezave pri zacet-
nem ucenju informacij, kar za bolnike pomeni potrebo po
tem, da za zapomnitev informacij, ki se jih ucijo, potrebujejo
vec¢ ponovitev kot nekoc. Besedilo dolo¢ene dolzine, ki so
si ga v preteklosti zapomnili po drugem ali tretjem branju,
morajo tako sedaj prebrati pet- ali Sestkrat, pri c¢emer sta
tezavnosti besedil primerljivi. Za ucenje tako porabijo vec
energije in vec Casa, tempo ucenja je pocasnejsi. Ko dolocene
informacije enkrat usvojijo, je stopnja zapomljivosti primerljiva
- s priklicem in prepoznavo naucenega gradiva nimajo tezav.

Pri bolnikih z MS redkokdaj naletimo na tezave z drugimi
vrstami spominjanja - vescine in spomini za splosne stvari iz
preteklosti ostanejo po veclini neprizadete.

|zvrsitvene sposobnosti

Pojem izvrsitvene sposobnosti zajema SirSi spekter sposobnosti,
ki so odgovorne za nadzor in usmerjanje drugih sposobnosti
in nasega vedenja ter so nujno potrebne pri nacrtovanju in
reSevanju problemov. Tezave na tem podroc¢ju dozivlja priblizno
tretjina bolnikov z MS.

V taksnih primerih se bolnikom dogaja, da sta reSitev ali
cilj pogosto znana, pot za dosego zastavljenega cilja pa je
neznanka. Lahko se zgodi, da ne vedo, kako se nekega problema
lotiti, ali pa se ne znajdejo pri oblikovanju in nacrtovanju
korakov, ki so potrebni, da cilj dosezejo. Tezave lahko nastopijo
tudi med samim procesom reSevanja, Ce je zaradi neprica-
kovanih dogodkov ali zapletov Ze izdelano strategijo treba
spremeniti in prilagoditi. V taksnih situacijah se lahko prej zelo
izdelano in strateSko reSevanje sprevrze v kaoti¢no pristopanje
k reSevanju, kjer prevladuje reSevanje po nacelu poskusov in
napak, vedenje pa lahko deluje neorganizirano.

Neprizadete izvrSitvene sposobnosti so pomembne tudi
za analiziranje doloene situacije, povzemanje glavnih
znacilnosti, ucinkovit nadzor nad cCustvenim odzivanjem,
doloc¢anje prednostnih nalog ter uvidevnost za nase vedenje in
njegov vpliv na okolje. Lahko bi rekli, da predstavljajo sistem,
ki krmili neka dogajanja, in zavira tista, ki v doloCenem
trenutku niso primerna ali funkcionalna.




JeziRovne in
govorne
sposobnosti

Bolniki z MS imajo relativno ohranjene jezikovne funkcije, kljub
temu pa se na tem podrocju obcasno soocajo s tezavami,
ki so lahko relativho obremenjujoce. Jezikovne sposobnosti
so namrec temelj komunikacije in so izredno pomembne pri
komunikaciji in medosebnih odnosih.

Vidnoprostorske
sposobnosti

Izraz vidnoprostorske sposobnosti oznacuje tiste sposobnosti,
ki nam omogocajo zaznavanje prostorskih odnosov med
predmeti v okolju. V vsakdanjem Zivljenju jih potrebujemo
na primer za natan¢no prepoznavanje stvari, ustrezno oceno
razdalje med avtomobili pri voznji, prepoznavanje obrazov,
sestavljanje stvari (sestavljanka, pohistvo ipd.), za obcutek,
kje je leva in kje desna, in podobno.

Ceprav se o teh sposobnostih govori zelo redko, se tezave
na tem podrocju pojavljajo pri priblizno Cetrtini bolnikov z
multiplo sklerozo.

Samopomoc pri ohranjanju
Rognitivhega zdravja
in ucinRovitosti

Kot lahko vidimo, imajo spoznavne sposobnosti velik vpliv
na kakovost zZivljenja, zaradi Cesar je potreba po vzdrzevanju
kognitivne kondicije in kognitivhega zdravja za bolnike z MS
izjiemnega pomena. Glede na to, da je dostopnost in razvitost
rehabilitacijskih programov v Sloveniji zelo omejena, je toliko
bolj pomembno, da se bolniki zavedajo, da za svoje zdravje
in spoznavne sposobnosti lahko veliko naredijo tudi sami.

V nadaljevanju je predstavljenih nekaj napotkov za krepitev

posameznih kognitivnih podrocij oziroma nasvetov za
premoscanje posameznih tezav, s katerimi se bolniki soocajo.
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Tezave s pozornostjo:

Skusajte zagotoviti ¢im bolj mirno okolje, izlogite
motece dejavnike (televizija, radio, zaprite okna,
umaknite se v svoj prostor).

Opravila izvajajte v sebi prilagojenem tempu,
vzemite si vec Casa.

Ne lotevajte se vec opravil hkrati, naenkrat se
ukvarjajte le z eno nalogo.

Delo si razdelite na krajsa ¢asovna obdobja, taksna,
v katerih Se zmorete vzdrzevati koncentracijo.

Postavite si manjse cilje, cilje, ki so dosegljivi.
Ce vas moti hrup, si priskrbite ¢epke za usesa.

Pri branju si pomagajte z listom papirja za sledenje,
da ne preskakujete vrstic.

Ce ste desnicar/-ka, poskusite aktivnosti (pisanje,
umivanje zob, hranjenje ipd.), ki jih opravljate
z desno roko, narediti z levo in obratno.

Ce vam med pogovorom uhaja pozornost, poskusite
zZ vmesnimi povzemanji ze povedanega (na primer:
Rekel si, da je bilo v Franciji prijetno, ker je bilo lepo
vreme. Si bil Ze kdaj tam ob slabem vremenu?).




Tezave s spominom:

¢ Predmete vselej shranjujte na ista mesta.

e Zapisujte si pomembna dogajanja, dogodke v zvezek
ali/in koledar/telefon.

Utrudljivost:

* |zdelajte seznam stvari, ki jih morate opraviti/kupiti,

» Nacrtujte cilje, ki so realni in dosegljivi v krajsem ¢asu. ter jih sproti oznacujte kot opravljene.
« Dela in zahtevnejsih intelektualnih (miselnih) aktivnosti * Vnaprej se pripravite na pomembne pogovore,
se lotevajte v delu dneva, ko se pocutite bolje in ste zapisite si oporne tocke.

bolj u€inkoviti. « Ce pozabljate vzeti zdravila, v lekarni povprasajte
Kadar delate, prilagodite hitrost dela svojim po Skatlici s predalCki za razdeljevanje zdravil.

zmoznostim.

« Ce se ne spomnite dolo¢ene besede, uporabite
Nacrtujte redne odmore. drugo s podobnim pomenom, ali pa recite, da boste
povedali pozneje, ko se spomnite. Ne obremenjujte
se, stres otezuje pomnjenje.

Telesna dejavnost pogosto zmanjsa miselno

utrujenost, hkrati pa poskrbi, da dobijo mozganske }
celice ved kisika in hrane. e Ce vas je strah, da boste med pripovedovanji pozabili

kaksne informacije, druge opozorite na svoje tezave;
s tem boste zmanjsali stres in strah pred pozabljanjem,
posledi¢no pa boste bolj sproséeni in se boste tudi

Najprej se lotevajte aktivnosti, ki so bolj pomembne
in jih je treba koncati prej.

e Delo si razdelite z bliznjimi. lazje spomnili.
* Aktivnosti naj se izmenjujejo glede na tezavnost e Pri u¢enju si podatke skusajte zapomniti smiselno,
(tezji aktivnosti naj sledi lazja in lazji spet tezZja - Z razumevanjem, ter jih medsebojno povezovati.

na ta nacin si omogoc¢imo, da se med tezjimi

. ¢ UCite se manjsSe posamicne enote, vzemite si vec
nalogami »spocijemo«).

¢asa za ponavljanje in vajo.

e Poskrbite za sproscanje (zmanjSevanje misi¢ne
napetosti) s trebusnim dihanjem, misi¢nim
sproscanjem, meditacijo ipd.

 |zdelajte si urnik ucenja, ki ga boste prilagodili drugim
dejavnostim na urniku ter nihanju dnevnega pocutja.




Tezave z nacrtovanjem: Tezave pri govoru:

¢ Organizirajte si dogodke in ostale stvari, izdelajte e Govorite v krajsih stavkih.
nacrt in ga tudi zapiSite. Na ta nacin boste lazje
sledili nacrtu, prav tako si boste zagotovili, da urnik
ne bo prenaporen. * Veliko berite, da ohranjate ter si bogatite besedni
zaklad. Tako boste lazje nasi ustreznejso ali
nadomestno besedo, ko se ne boste spomnili
kakSnega izraza.

* Upocasnite hitrost govora.

* Tezave razdelite na manjse korake, ki so potrebni
za reSitev; korake si zapiSite v zaporedju, uspesno
opravljene korake lahko odkljukate. 3

¢ Ce imate govor pred skupino ljudi, si na to temo

¢ Nekaterim osebam pomaga, da aktivnost pri korakih . . . o .
vnaprej pripravite zapiske s klju¢nimi tockami.

spremljajo z glasnim govorom - si »podajajo navodila
za izvajanje«.

¢ Uporabite pomoc svojcey, prijateljev, sodelavcev.




Tezav na miselnem podroc¢ju ne zanemarjajte. Pomembno
je, da osebnega zdravnika ali nevrologa opozorite na njih,
omenite mu tudi, e opazite tezave na podrodju razpolozenja.
V takSnem primeru vas namrec lahko napoti na pregled h
klinicnemu psihologu, ki opravi pregled, na osnovi katerega
vam nudi ustrezno pomoc ter oblikuje nadaljnje ukrepe.
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