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Absztrakt

Dolgozatomban a sclerosis multiplex, egy silyos fizikai autoimmun betegség pszi-
chés hatasait vizsgilom a pozitiv pszicholdgia és a krizisek eriksoni elmélete szem-
pontjabol. Sorra veszem a felmeriilé pszichés nehézségeket és a lehetséges meg-
kiizdési mechanizmusokat, egyes elméleti megkozelitések gyakorlati implikdcidit.
frasommal szeretném feltérképezni a sclerosis multiplex-szel kiizdé betegek pszi-
chés tdmogatasanak és a veluk val6 munkdnak a lehet&ségeit- ezaltal tdmogatva az
ilyen irdnyu személyes, emberi vagy szakemberi eréfeszitéseket.

Dolgozatomat a poszttraumds névekedés SM betegségre kidolgozott modelljével z4-
rom.

1. Bevezetés

A krizis a kinai szimbélumok kozott két jelentéssel rendelkezik: veszély és lehe-
t6ség. Sclerosis multiplex-szel élni nem koénnyd. A konkrét fizikai tineteken tdl a
betegnek szdmos hirtelen jovd, drasztikus és kiszdmithatatlan pszichés és szocia-
lis, esetenként spiritudlis véaltozassal is meg kell kiizdenie. A pozitiv pszicholégia
nyomadn a pszicholdgia a teher és fokozott kiszolgaltatottsig mellett képes latni a
fejlédés, kiteljesedés és érés lehet6ségét is a krizisben, mely altal emberileg néveked-
hetiink és t6bbé vilhatunk. A pszichol6giai kezelés segitheti a betegeket az érzelmek
megértésében, feldolgozasaban és médositdsdban, a pszichoterapias foglalkozis Gj
jelentést adhat a betegségnek és a beteg megtanulhatja, hogyan kell megbirkézni
a kihivasokkal. Dolgozatomban elsdsorban a betegség fent leirt holisztikus szem-
léletét hasznalom a betegséggel valé pszichés kiizdelem és az ebbél eredeztethetd
potencialis fejl6dés leirasara. A sclerosis multiplex pszichés tineteinek bemutatasa
utdn a megkiizdési potencidlokat ismertetem a témdaban készilt tudomanyos szak-
irodalom alapjan.

2. A sclerosis multiplex

A sclerosis multiplex (SM) ismeretlen eredeti valtozatos neurolégiai tinetekkel jar6
autoimmun gyulladdsos megbetegedés. A betegség a kozponti idegrendszert karo-
sitja, illetve a myelin (idegszalat védé burok) pusztuldsat okozza. A szabadon maradt
idegszalban ingervezetési blokk alakul ki, illetve a szabadon maradt idegszal ezaltal
lebénul. A betegség egyik lehetséges magyarazat az, hogy a virus vagy mds antigén
beindit egy autoimmun folyamatot, de kérnyezeti tényezdk (pl. éghajlat) is szerepet
jatszanak, akdrcsak az 6roklédés a betegség kialakuldsdban ( betegek 5%-anak van
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szintén érintett testvére, mig kb. 15%-anak van beteg kozeli rokona. Az egypetéji
ikerparok esetében a beteg testvére 23-30%-os val6szintiséggel lesz szintén beteg. A
beteg sztl6k gyermekei - a beteg csalddtagok szamatdl fuggben - csak 3-5%-os vals-
szinlséggel betegszenek meg. [Szirmai, 2011])

A sclerosis multiplex a harmadik leggyakoribb neurolégiai megbetegedés a trauma
és az epilepszia utan. Féleg fiatal életkorban (25-30 év kériil) alakul ki, Eur6paban
atlagosan 10.000 emberbdl 5-20 betegszik meg, Magyarorszdgon 7-8.000-re tehetd
a sclerosis multiplexes betegek szama.

A betegség a varhat6 élettartamot nem befolydsolja lényegesen, annal t6bb gon-
dot okoz viszont az életmindség rosszabbodasa, amely kiszamithatatlan - ,schubok”
formajaban zajlik. A betegség gyakori korai tiinete a végtaggyengeség, (zsibbadas,
bizsergés és mas sajitos érzések a karokban, a ldbakban, a térzsén és az arcon.
A beteg elveszitheti a kéz vagy a lab tigyességét és erejét), neuritis retrobulbaris,
paraesthesidk; diplopia; szédilés; vizelési zavarok, faradékonysig, melyeket elé6re-
haladott 4llapotban a plakk helyétél fiiggéen motoros tinetek (spasztikus hemi-,
paraparesis); cerebelldris tinetek: végtag-, torzsataxia, egyensuly- és jardszavar, in-
tencids tremor, skandalé beszéd; agytorzsi tiinetek: szemmozgiszavarok, nyelésza-
var, dysarthria, vertigo, nausea; continentiazavarok: vizelet-, székletincontinentia,-
retentio; pszichés tiinetek: inadekvat érzelmi reakcidk (pl kéros nevetés vagy siras,
eufoéria, diszféria) (frontélis plakk esetén), hosszabb lefolyas esetén szubkortikalis
demencia; neuralgidk, atipusos facialgidk kovetnek [hazipatika.com, 2017].

3. A sclerosis multiplex pszichés vonatkozasai

Részben a betegség tiineteinek kévetkezményeként megjelenhetnek hangulati és
érzelmi zavarok, mint depresszid, emociondlis inkontinencia, a testi érzékelés és
kiszamithatésag kovetkezményeként alexithimia. Egyes esetekben a diszféria ma-
jor depresszids epizédba csap at, melynek stlyossiga és hossza nem fiigg sem a be-
tegség idGtartamatol, tipusatdl, sem a rokkantsdg mértékétdl (bar a szteroid keze-
lés hatasara is megjelenhetnek vagy fokozédhatnak a depressziv tiinetek), inkabb
tekintheté pszichés vagy kognitiv kezelést igénylé zavarként. A kompetencia és
agenciaérzet fokozatos csokkenése kovetkezményeként sok beteg néz szembe mi-
nimum a betegség elején lehangoltsiggal, koncentraciézavarral, az érdekl6dés, kap-
csolatok beszikiilésével, az 6romképesség jelentds csokkenésével, pszichomotoros
meglassultsidggal, amelyet faradtsag, fairadékonysag (az SM leggyakoribb tiinete, és
a betegek akdr 75-95%-4t érintheti, mdr a neuroldgiai tinetek el6tt megjelenhet)
étvagy- és alvaszavar tetézhet. A szocidlis izolaci6 és gyakori alkoholizmus hatédséara
nagy az 6ngyilkossdg veszélye a diagnézist kévets 6t évben. A legnagyobb nehézsé-
get azonban mégis a fizikai és/vagy szellemi energia hidnya jelenti, amely gyakran
munkahelyi problémékhoz és ezaltal az onértékelés tovabbi csokkenéséhez vezet-
het. A csalddi, barati és romantikus kapcsolatokat tovibb terhelheti a betegek kb.
10%-nél megjelené maniak feltinése, mely a kontrollhidnnyal és az érzelmi sivar-
saggal, kifejezésképtelenséggel tarsul, nehezitve az amugy is feszultségekkel terhelt
kommunikaciét.
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A pérkapcsolattal és szexudlis élettel vald elégedettséget néknél a csokkent vagy
éppen fajdalmasan fokozott érzékenység a hiively teriiletén, hiivelyszarazsig. csok-
kent orgazmus készség, libidocsokkenés: férfiaknal a nehezen kialakul6 illetve fenn-
tarthat6 erekcio, a péniszen toérténd érzéscsokkenés, az ezek éltal nehezen elérhetd
az orgazmus és/vagy ejakuldcié és szintén a libidocsokkenés. Mindezek a rizikéfak-
torok azért is fontosak, mert destruktiv hatasukon tul fontos eréforrasoktdl von-
hatjak meg a beteget. Ezen felul tigy tiinik, a betegek hajlamosabbak az érzelem koz-
pontd megkiizdést preferdlni a probléma-kézponti helyett, ami hosszu tdvon pedig
hasznosabbnak bizonyulna [Goretti és mtsai, 2008]. A legjellemzébb megkiizdési
mechanizmusok k6zé Anna Freud felosztasit kovetve az elfojtés, elkeriilés, hasitas
sorolhato.

Fontos lehet a fizikai, szociélis és pszicholdgiai krizis mellett figyelmet forditani a
beteg egzisztenciilis és spiritudlis kérdéseinek folmeriilésére is. A beteg egyrészt ne-
hezebben élheti meg transzcendenciasziikségletének altruista vagy alkot6 mivoltat
a betegség korlatozo tinetei miatt, ami az élet és a személy létezésének értelmessé-
gét kérddjelezheti meg, killondsen, ha azt el6tte teljesitményével vagy konkrét hasz-
nossigaval azonositotta és mérte a beteg. Felmeriilhet az igazsigos vilagba vetett
hit elvesztése, illetve valldsos vagy hivé beteg esetén annak a problémdja, hogy isten
miért engedhette meg a betegség kialakuldsat, bizonyos vallasi attitiidk esetén a
betegség pedig jelként vagy buntetésként, jobb esetben figyelmeztetésként értéke-
l6dhet. Megkérdéjelezédhet tovabba barmilyen transzcendens vildgba vetett biza-
lom is. A spiritualis, valldsi krizis hatdsat és végkimenetelét ugy tiinik, leginkabb
a fogalom hit és spiritualitds dimenziéja befolydsolja (pl. a vallasos elkételez6dés
helyett). [Dorman és mtsai, 2012]

Fontos latni, hogy az el6bb felsorolt veszélyeztets és nehezité tényezék mellett
a krizis definici6jabél ad6doéan lehetdség nyilik az események és tények, érzelmek
és hatasok tagabb, pozitivabb szemléletére is, hiszen a beteg betegsége és az ezal-
tal kivaltott empatia, orvosi és pszicholdgiai figyelem révén lehet6séget kap arra is,
hogy életét radikalisan megvéltoztassa, esetleg beteljesitse régi dlmait, atértékelje
értékrendjét, 6nmagardl, értékérsl, kapcsolatairdl vagy a vilagrél alkotott képét. A
fejlédés és lehetdségkozponta megkozelités érvényességét az is mutatja, hogy az
egészségkarosodas szintjei csak minimdlis mértékben kapcsolddnak a pszicholégiai
alkalmazkodashoz (kiilé6nésen a férfiak esetében), mely azt mutatja, hogy a betegek
szabad teret kapnak tuneteik és dllapotuk értékelésében és kezelésében [McCabe és
mtsai, 2004].

4. A megkiizdés, avagy coping

Lazarus a megkiizdést minden olyan kognitiv vagy viselkedéses eréfeszitéssel azo-
nositja, amellyel az egyén azokat a kilsé vagy belsé hatasokat prébalja kezelni,
amelyeket ugy értékel, hogy azok felilmuljik vagy felemésztik aktualis személyes
forrasait. Lazarus a coping fogalmat az érzelmeket kognitiv motiviciés viszonyként
felfogo elmélete keretében dolgozta ki [Lazarus 1974, idézi Oldh, 2004]: Ezeknek az
elméleteknek kozponti fogalma a kognitiv kiértékelés: Lazarus értelmezése szerint
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egy adott személy-kornyezet interakciéban mind az érzelem eréssége és minGsége,
mind a megkiizdés médja a kognitiv értékelés kovetkezménye. Modellje szerint a ne-
gativ hatdsokra val6 reakcidinkat azok kiértékelési folyamata szabja meg, melynek
elsé pontja az elsédleges értékelés:

- Erint-e és milyen mértékben személyes célokat az adott valtozas
+ Az adott hatds mennyire tér el a személyes céloktdl

Majd ezt a masodlagos értékelés koveti

« Kontrollalhat6sig

« Coping stratégidk szambavétele (problémafékuszi, emdciéfokuszi)
« Megkiizdési forrdsok szambavétele

« A jovére vonatkozé elvirasok az egyes stratégidk alkalmazasa esetén

Eszerint a modell szerint fontos lehet a betegség Gjrakeretezése és olyan személyes
célok feléllitdsa, amelyek eréforrast tudnak jelenteni a személynek és egyértelmien
a személyes eréfeszitések hatdsait tudatositani tudjik a betegben ( kontroll fokoza-
sa), tovabba nyiltan szamba venni és elmélyiteni a lehetséges megoldasi stratégia-
kat és kiils-belsé eréforrasokat. Dénté tényez6 a mentalis egészség szempontjabdl,
hogy a beteget dgensként mutassuk be és elérjiik, hogy 6 is hatéképes, aktiv ténye-
z6ként lassa 6nmagit.

Kulonosen érdekes lehet Peter Seligman, az APA volt elngkének személyiség-felfo-
gasanak integracidja a traumardl és a lehetséges kezelésr6l alkotott képbe.

Seligman [2008] szerint az ember tartés boldogsagit a pozitiv érzelmeken és az
élettel valé megelégedettségen tal a személyes fejlédés és a személyes erények és
ersségek gyakorlasa biztositja. Seligman és Peterson hat, szinte minden kultirdban
megtaldlhato erényt azonositott, melyek koziil a rank jellemz8k gyakorlasa autenti-
kus életérém, pozitiv érzelmeket, inspiraciét valt ki és amelyek fejleszthetéek, aka-
ratlagosan gyakorolhatéak és korulménytél fiiggetlenek .

Ezek:

+ Bolcsesség és tudas (kivancsisag, érdeklédés, tuddsszomj, tanulds szeretete, ité-
l6képesség, kritikus gondolkodds, nyitottsag, taldlékonység, eredetiség, praktikus
intelligencia, szocialis és érzelmi intelligencia, eltérd perspektivak hasznalata);

« Batorsag (helytallds, merészség, kitartds, igyekezet, szorgalom, integritas, hiteles-
ség, 6szinteség);

« Szeretet és emberség (kedvesség és nagylelkiiség, szeretet adasa és elfogadasa);

« Igazsagossig (kotelességérzet, csapatmunka, lojalitas, becsiiletesség, vezetdi ké-
pesség);

« Mértékletesség (6nkontroll, megfontoltsig, 6vatossag, koriltekintés, alizat, sze-
rénység);
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» Spiritualitas és transzcendencia (szépség és tokéletesség értékelése, hila, remény,
optimizmus, jovéirdnyultsag, értelmes cél, hit, megbocsatas, konyoriilet, jatékos-
sag, humor, temperamentum, szenvedély, lelkesedés).

Emlitésiik azért fontos, mert biztositisukhoz nincs feltétlen sziikség szocialis ko-
zegre, tovabba novelhetik a bels6 kontrollérzetet és eréforrast, egyben célt is jelent-
hetnek a killonb6z6 megkiizdési mechanizmusok tudatos alkalmazisihoz.

A coping mtikédésének eredményességét a kovetkezd torténettel szeretném pél-
dédzni:

,,A 20 éves Kayla Montgomery akkor kezdett el futni, amikor 14 évesen megtudta, hogy
sclerosis multiplexe van. Azéta Amerika leggyorsabb hosszutdvfutdi kozé edzette magdt,
pedig a versenyeken csip6tol lefelé teljesen érzéketlen és zsibbadt a teste. Azt mondja, any-
nyit és olyan gyorsan fut, amennyit és ahogy csak bir, mert minden nap ajdndék szdmdra,
hiszen nem tudhatja, hogy meddig lesz még képes mozogni. ,Minden nap az utolsé lehet,
hogy mozogni tudok.” Molekuldris biolégidt tanul az egyetemen és a futds szdmdra nem
csak a versenyrdl és teljesitményrdl szol. Azért fut, mert a futds boldoggd teszi, félelem- és
fesziiltségoldo szdmdra: futds kozben teljesnek érzi magdt.” (http://szklerozis.blog.hu,
anonim szerzé)

5. A személyiség pozitiv atalakuldsa: a poszttraumas novekedés
lehetéségei sclerosis multiplexben

A t6r6tt tirgyak nemesfémmel térténd restaurldsa a tavol-keleti orszdgokban egy
kilon mivészeti 4ggd valt, a neve Kintsugi vagy Kintsukoroi, (jelentése: arannyal
Osszeilleszteni), mely sordn a torott tirgy repedéseit valamilyen nemesfémmel vagy
kozonséges anyaggal 6sszeillesztik és ezt aranyozzak. Az eljaras lathatobba teszi a
targy tokéletlenségét, ami a japanok szerint csak noveli annak értékét, hiszen texti-
raja érdekesebbé, torténete pedig gazdagabba valik altala.

Traumatikus eseményt atélék 40-70%-a szamol be valamilyen, az eseménybél
szarmazo6 haszonr6l, mint példaul véltozasok a szelfben, kapcsolatokban, spiritu-
alitasban, életfilozéfidban valamint a prioritdsokban. Pozitiv életvaltozdsok lettek
dokumentalva olyan traumatikus események mellékhatdsaként, mint az égési sé-
rilések, szexudlis zaklatdsok, hajé katasztréfa, tornadd, bombézas, nemi erdszak,
szivinfarktus, multiplex sclerosis vagy a rak.

Az a folyamat, mely soran jelentést tulajdonitunk egy traumatikus eseménynek
és jelentds, pozitivnak itélt valtozas megy végbe személyiségunkben, melynek hata-
sdra a személyiségfejlédésiink meghaladja a traumaval val6 kiizdelem elétti szintet,
a poszttraumds novekedés (PTN) nevet kapta. Ilyen pszichés gyarapoddst, poszt-
traumas novekedést (PTN) talaltak tobbek kozott: haldlosnak itélt betegségeket és
halélkozeli élményt atélt, illetve silyos veszteségeket (abuzus, katasztréfik, bal-
esetek, haboru, tuszhelyzet, stb.) tilélt személyeknél. Sulyos betegségen atesett
személyek korében a stresszkezelés hatisira megnovekedett az optimizmusuk és
kritikus eseményre adott pozitiv valaszaik; agy érezték, hogy a betegség pozitivan
alakitotta az életiiket. Itt a trauma mint személyiség novekedést elémozditd, pozi-
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tiv eredménnyel zarédé folyamat jelenik meg. Tedeschi és Calhoun [2005] a PTN 6t
faktorat azonositotta:

« 4j lehet6ségek felismerése,

- masokhoz valé viszonyulds Gjraszervezédése,
« személyes er6 novekedése,

« spiritudlis fejl6dés

« és az élet fokozott értékelése.

Fontos, hogy a PTN bar 6sszefonédik vele, jéval tébbet jelent egy megkiizdési me-
chanizmusnal: alatta a vildgrél alkotott kép, kognitiv struktirdk 6sszeomlanak és
atalakulnak. Mennél nagyobb az 6sszeomlas eréssége, anndl jelentésebb a PTN mér-
téke [Kulcsar, 2005].

Részletesebb képet adva a PTN-en atesett személyek a kovetkezé tipikus véltoza-
sokon mentek keresztiil 6nbevallds és ismerésok, baratok, csalddtagok megitélése
alapjan:

« a killonboz6 tertleteken valé novekedés

« a pozitiv érzelmek fokoz6dasa, mint a héla és az 6rém

 médosult, hogy mit tartanak fontosnak az életben

« megtanulhattdk, hogy minden életnek van célja

- mindenkinek sziiksége van szeretetre

- raeszmélhettek az egész emberiség j6v6jének fontossigara

« jobban tudtak kezelni a problémakat és a stresszt

« jobban megbecsulték a masoktdl kapott tdmogatast és szeretetet

- inkabb kifejezték érzelmeiket, mint a trauma bekovetkezte el6tt és

« jobban elfogadtak az élet alakulasat

- inkabb képessé viltak a jelenben élni, igy jobban is értékelnek minden egyes napot
« végil a traumdn atesett személyek érzelmi, egzisztencialis és spiritudlis élete gaz-
dagodott

« és nyitottabbd viltak ilyen iranya dolgokkal valé foglalkozasra,

» megvaltozott az érdeklédési koriik, egyrészt kitdgult a transzperszondlis dimenzidé
felé, masrészt a tobbi ember felé is.

A fejezet elején leirt japdn mivészeti dghoz kapcsolédva kiemelném, hogy mint
lathatjuk, poszttraumads névekedés esetén a hangsuly nem az egyén aktiv, hasznos
szerepén van, hanem a kérnyezettel valé viszony atalakitisin, tovabba a létezés-
nek, mint autoném értéknek a felfedezésén és tiszteletén, ami még a legstlyosabb
mozgasképtelenséggel kiizd6 beteg és hozzdtartozoéi szamara is nyitott (egyedulallé
megkiizdési irdnyt nydjtva a vegetativ idegrendszert tdmadé SM esetén). Ezen le-
hetéségek kiaknazdsa egyrészt a pszichoedukacion, masrészt az ellaté egészségiigyi
intézmény pszicholdgiai felkésziltségén, a beteg hozzaalladsan és a beteg szocidlis
kozegének nyitottsdgan egyiittesen all.
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6. Osszegzés

Sclerosis multiplexben szenvedé betegeknek szdmos biolégiai, pszicholégiai, szoci-
alis és spiritudlis nehézséggel kell szembenéznie. A betegség szamos pszicholdgiai
rizikéfaktort rejt magaban, killonos tekintettel a depressziés tiinetekre és a szoci-
alis izolacidra. Ha sikertl elérni, hogy a beteg aktiv megkiizd6ként nézzen szembe
a betegséggel passziv elszenvedé helyett (kognitiv atértékelés) és képesek vagyunk
megfelels korulményeket teremteni (elfogadhat6 életkorilmények, énfeltdras lehe-
tésége, szocidlis tdmogatottsag, pszicholdgiai konzultacié (Kulcsar, 2005)), a beteg-
séggel val6 egyiuttélésen tul a krizisben valé személyiségbeli novekedésre is lehe-
t6ség van. A novekedés révid tdvon segithet tompitani negativ érzelmeket, hossza
tavon pedig segitheti a mentalis egészséget. Természetesen tisztdban vagyok azzal,
hogy a fent vazolt kép csak keveseknek adatik meg, idedlis és nem tipikus folyamat.
Egyes aspektusai azonban minden beteg szdmara elérhet8ek lehetnek.

Dolgozatomat egy SM beteg SM-xel foglalkoz6 blogon taldlhaté (http://szklerozis.
blog.hu) személyes cikkének egy részletével zarndm, ami mar a betegség elfogadasa-
16l és a kontroll, 4gencia érzésének visszanyerésérdl arulkodik [P4l, 2013]:

,»Az otthonban gyakran mondjak nekem, hogy szerencsés vagyok, hogy gyakran
jonnek a gyerekeim, unokaim és el is visznek. Erre azt szoktam vélaszolni, hogy nem
a lottén nyertem Gket, de mindig nagyon szerettik egymast és a fiaim megtaldljak
a lehetGségeket a taldlkozasainkra. Vagy 6k jonnek, vagy elvisznek, ez lehet vala-
kinek a lakasa, egy koz6s ebéd, vagy vacsora, akar étteremben is. Lehet sziilinap,
kardcsony, szinhaz, mozi, vagy egy séta, vagy egyiitt a jatszétéren. Minden alkalom
ajandék! Minden nap beszélunk egymadssal, a legjobb a skype, mert akkor latjuk is
egymast, ha nincsenek otthon, j6 a mobil. Ezt head-set-tel hasznalom, igy, ha hiv-
nak, a mobil automatikusan bekapcsol és a mikrofon-fulhallgatéval tudunk beszélni.

A hosszu szoveg végén arra szeretném biztatni betegtdrsaimat, hogy ne téréd-
jenek bele abba, hogy a betegség mennyi mindent vett el téliik. Fogadjuk el, hogy
redlisan sok mindenrél le kell mondanunk, de keressiik a segité megolddsokat arra,
hogy élhetébb életet tudjunk élni és tudjunk mosolyogni. A kérnyezetiink boldogan
fog visszamosolyogni rank.”
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