., Pedig olyan jol nézel ki!”

,»A neurolégusom, csaldsi orvosom, s6t még a nagynénémet latogaté apolénd is — mind azt
mondjédk *pedig olyan jol nézel ki, ahhoz képest, hogy szkler6zis multiplexes vagy.’”

A csalddom gy tlinik, azt tettetik, hogy ha tigy tesznek, ha valaki nem l4tja, akkor tulajdon-
képpen semmi rossz nincs velem.”

,Latniuk kellene az elmult 10 évben késziilt MRI eredményeimet. Mindny4junknak
el kellene kezdeniink MRI eredményeink irattdrca méretli mdsolatait magunknal
tartani? Ez az unokahigom... ez a fiam... és ez az SM-em.”

- Caroline Doss, online chatgroup résztvevo

Az emberek, akiknek ,.ldthatatlan” szkler6zis multiplexes tiineteik vannak, kiilonleges prob-
1émakkal kell szembenézniiik. Néhdany ember azt feltételezi, hogy nem vagyunk igazan bete-
gek. Ez aldaknazhatja 6nbizalmunkat és kapcsolatainkat, és megakadalyozhatja, hogy segitsé-
get, vagy kezelési lehetdséget keressiink tiineteinkre. A tobbi masok dltal nem l4thaté dolog
mellett érzéseinkben megjelenik a harag, a bizonytalansag, a frusztracio, és a félelem! Ennek
ellenére az emberek rank néznek, és azt mondjdk, ,,Olyan jol nézel ki!”

Gyakori ,,Jathatatlan” SM tiinetek

A nehezen észrevehetd szkler6zis multiplexes tiinetek, koz¢ tartozik a kimeriiltség, a fajdal-
mak, az olyan kognitiv problémdk, mint a memoria zavarok vagy a bajok a problémamegoldé
képességgel, a gyengeség, a homalyos latds, a zsibbadds, a tliszurdsszerti vagy bizsergd érzés,
a héérzékenység, a szE€diilés, és a hdlyag és végbél problémdk.

Nagyon Iényeges annak felismerése, hogy léteznek gyodgyszerek, kezelések, megbirk6zasi
stratégidk, onsegitési modszerek, és Onsegitd csoportok ezekre a problémdakra. Konzultidljunk
kezeldorvosunkkal, vagy hivjuk a helyi tarsadalmi segitéirodat.

»Nagyon frusztrdl6 lehet, amikor azt mondod valakinek, hogy faradt vagy és 6k azt
valaszoljdk, erre ismerik az €rzést, nekik is hosszu éjszakajuk volt a mult éjjel.”
- ,,Pedig olyan j6l nézel ki’ 6nsegitd csoport egyik tagja

Mindenki tapasztal kimeriiltséget, de a szklerdzis multiplexes embereket olyan kimeriiltség
keriti hatalmédba, mely megsemmisitd lehet. Ezt nem nagyon lehet megmagyarazni a kiviilal-
16knak. A szkler6zis multiplexes emberek gyakran forditanak extra energiat kiilonbozo tevé-
kenységekre — mint példaul a 1db emelésére jaraskor — olyan dolog, mely valamikor teljesen
természetes mozdulat volt. Az ilyen erdfeszitések hozzdadddnak a kimeriiltség terhéhez.

, A feleségem taldlkozni akart velem egy étteremben és én ezt elfelejtettem
és hazamentem. Most meg van gy6zddve arrdl, hogy mar nem szeretem.”
- Egy online chatgroup tag

Bar mindenki feledékeny id6rdl iddre, a szklerdzis multiplexes embereknek lehetnek olyan
memoria kieséseik, melyek olyan kognitiv kdrosodédsokat jeleznek, melyek a szkler6zis mul-
tiplex leginkdbb zavaré lathatatlan tiinetei. A szklerdzis multiplexes kozosségek neuroldégusai
mostanra méar felismerték, hogy a kognitiv kdrosodasok a szklerdzis multiplexesek majdnem
felét érinti. A problémdk éltaldban alig észlelhetdk, és ,,enyhefokiiként” keriil meghatarozasra,



mégis nagy befolyassal lehet egy személy mindennapjaira.

Bizonyos iddszakokban a legtobb szklerdzis multiplexes ember tapasztal hdlyag vagy végbél
problémakat. Az ebbdl eredd feszélyezettség azt eredményezheti, hogy az érintett ember fel-
szamolja szocidlis, szexudlis és nyilvanos tevékenységeit. Ezek a problémadk, amennyiben ke-
zelés nélkiil maradnak, szintén sulyos orvosi problémakkd fejlodhetnek. Az 1) gyogyszerek,
az étrendben és szokdsokban végrehajtott véltoztatdsok sokat segithetnek abban, hogy ezek a
tilnetek lathatatlanok, €s kontroll alatt maradjanak. Mindenki, aki ilyen tiineteket észlel ma-
gan, konzultalnia kell kezel6orvoséval.

Onbecsiilés, onérzet
Azt hiszem a legnehezebb dolog, amivel szembe kell nézniink, az a kettosség a
kinézetiink és a kozott, ahogy fizikailag érezziik magunkat”
- Anne C. Huss, Atlanta, Georgia

Az SM diagndzisa megvaltoztatja a modot, ahogy gondolunk sajat magunkra.

,INagyon nehéz erdsnek, versenyképesnek, ramendsnek, gyonyoriinek vagy
csinosnak érezni magad, amikor egyszertien nem érzed jol magad.”
- Dr. Mary E. Siegel

Dr. Siegel egy szklerézis multiplexes pszicholégus, az ,,Unom betegnek és faradtnak érezni
magam” cimii konyv tarsszerzdje

A lathatatlan tiineteket tapasztalé embereknek folyamatosan alkalmazkodni kell ahhoz, ahogy
,belill” éreznek, €s arra, hogy a kiilvilag erre tigy reagdl ,,pedig olyan jol nézel ki.” A csalad-
tagok, baratok, munkaadok, és még az orvosok is megkérddjelezik a lathatatlan tiinetek valo-
disdgat. Amikor az emberek elég gyakran megkérddjelezik érzéseit, akkor a beteg is
elkezdheti megkérddjelezni a sajat maga éltal tapasztalt érzések valddisagit. A szklerdzis
multiplex eltéréen jelentkezik minden embernél, és nagyon lényeges megtanulni, hogy a sajat
szkler6zis multiplexiink milyen tiineteket produkalhat, és miképpen jelentkezhet. Néhany
ember napldt vezet tiineteirdl. Egy megértd bizalmas barat, elmegyogydszati tandcsado, vagy
egy Onsegitd csoport nagyon sok embernek segit onbecsiilésiiket megtartdsaban.

Minden a csaladban

Amikor egy csalddban valakinél szklerézis multiplexet diagnosztizdlnak, akkor a minden csa-
ladtag érintetté vélik. Ez fiiggetlen att6l, hogy a szkler6zis multiplex tiinetei lathatéak, vagy
lathatatlanok.

Clevelandi Klinika Mellen SM kozpontjdban dolgoz6 Dr. Deborah Miller, mondta el a kovet-
kezd torténetet annak illusztrdldsara, hogy a rejtett tiinetek miként hozhatjak 1étre a tudatos
elhallgatast egy csaldson beliil a csalddtagok legjobb szandékai ellenére.

,2Anndnak problémdi vannak a gyengeséggel és az egyensillyal, és mindig aggodalommal
vdrja azokat a szitudciokat, ha valakinek a hdzanal 1épcsdn kell fel vagy lemennie. Ahelyett,
hogy beismerné félelmeit, csak azt mondja, hogy nincs kedve dtmenni latogatéba. Ez egysze-
riibb magyardzat. A csaladja is frusztraltta valik, mivel 1atjak Anna, miképpen adja fel korabbi
életét. A tény az, hogy Anna csak szorong a kimozdulds egy meghatarozott része miatt. De a
csalddban errdl senki nem beszél. Hamarosan a csalddban ezt ugy konyvelték el, mint a lusta-
sadg iddszakait, mivel furcsa mdédon, ez konnyebb dolog, mint elismerni, hogy Anndnak, a



csoddlatos anydnak, testvérnek vagy feleségnek ez a kiszamithatatlan betegsége van.

,,Ennek kovetkezményeként mindenki hallgatdsa felépiil” folytatta Dr. Miller. ,,A csalad tudja,
hogy Anndnak szkler6zis multiplexe van, €s nagyon Ovatossd, és tulzottan védekezdvé valt.
Azt hiszik lusta lett, és *'megadta’ magat az SM-nek, és ezzel egy idében, nem hagyjik, hogy
kiilonboz6 dolgokat elvégezzen maganak.”

Ha a hallgatast képesek megtorni, a csaladtagok egylittmikodhetnek a tevékenységek és kote-
lezettségek modositasdban. A csalddban mindenkinek meg kell ismernie a szkler6zis multip-
lexet. A National MS Society [fordité megjegyzése: Ez az eredeti weboldal iizemeltetdje, nd-
lunk ez lehet akdr a mi levelezo listdnk, vagy akdrmelyik magyarorszdagi SM-es oldal] kiillon-
boz6 programokat és irodalmat ajanl minden korosztdly szamara. Megfelel6 tanulds utdn, a
csalddtagok nem fogjak megkérddjelezni, hogy a lathatatlan tiinetek léteznek-e vagy sem.

Egy tdmogat6 csaldd nem fogja hagyni, hogy a szklerézis multiplexes csalddtag visszahizo-
dova valjon és feladja korabbi életét, de nem fogja erdltetni azokat a szitudciokat sem, ahol a
fajdalom, kimeriiltség vagy egyéb problémak mar megsemmisitd mértékiivé valnak.

Az orvos/paciens kapcsolat

Idénként tgy tinik, még az orvosok sem veszik komolyan a lathatatlan tiineteket. Dr. Jill
Fischer neuropszichologus gyakran taldlkozik olyan frissen diagnosztizélt szklerdzis multip-
lexesekkel, akiknek a tiinetei nem lettek pontosan értékelve és kezelve. Az érintett személy
kimeriiltségét, memoria kieséseit, sz€diilését, vagy egyéb nehezen meghatirozhaté panaszait a
diagnézisra torténd erds emociondlis reakcidonak tudjék be. Nem tekintik ezeket olyan SM tii-
netnek, melyeken gydgyszerekkel vagy rehabilitdcidval segiteni lehetne.

Dr. Fiscer hisz abban, hogy az embereket gyakran kell tanitani arra, hogy miként irjak le tiine-
teiket orvosaiknak. A tiinetek el6forduldasanak és a kivaltott érzéseknek egyértelmii leirdsanak
megtanitdsa létfontossagu egy jol miikodo orvos/beteg kapcsolat kiépitésének.

Amennyiben gy tlinik az orvos, nem vesz tudomdst, vagy félre sopri a lathatatlan tiineteket,
hivja fel SM tarsasdganak iroddjat informacidért, tdmogatasért, és talan egy masik orvossal
torténd konzultacidért. [fordito megjegyzése: Ezt nem tudom, miképpen miikodik ndlunk. Ne-
kem szerencsém van, mert ndlam a Péterfy Sdndor utcai korhdzban diagnosztizdltdk a beteg-
ségemet, és az ota is csak a legnagyobb megelégedéssel és hdldval tudok nyilatkozni az ott
végzett gyogyito munkdrol.]

A tamogatas sziikségessége
,Minden alkalommal, amikor az onsegitd csoportba latogattam, az 0sszes
kerekesszéket vagy elektromos kiskocsit haszndlt. Mindig zavarban éreztem
magam, ha a problémaimrol kellett beszélnem, mivel ezek elenyészoknek tiintek
azokéhoz képest, akik mar nem képesek jarni tobbé.”
- Allen Godfrey, Raleigh Eszak Karolina

Nagyon lényeges, hogy az emberek ne fojtsdk el szorongésaikat a lathatatlan tiinetekkel
szemben. A chat csoportokban és az onsegitd csoporttaldlkozékon, a bizalmas személy sziik-
ségességét Ujra és ujra elismétlik a szklerézis multiplexes emberek. De a kommunikécié tud
és kell is, hogy szelektiv legyen.

Ha tiineteink rejtettek, a legtobb ember nem fog tudomdst szerezni kronikus betegségiinkrdl —



és a legtobbjliknek valdsziniileg nem is kell megtudnia. Minden szklerézis multiplexes sze-
mélynek sziiksége van néhdny emberre, akik tudjdk, mi torténik, akikkel képesek nyiltan
megbeszélni a problémadkat. Egy j6 bizalmas segithet annak eldontésében is, hogy mennyit —
és mikor — mondjunk el méds embereknek.

Az elmult évtizedben, a kevésbé lathatd tiineteket érzékeld szklerdzis multiplexes emberek
onsegitd csoportjainak szdma jelentésen megugrott az orszagban [fordito megjegyzése: az
Egyesiilt Allamokban]. Nagyon sokat a targyrdl kiadott eredeti anyagrél neveztek el, ami a
targyban, 1983-ban publikalt InsideMS cimii anyagban jelent meg.

Néhany embernél, akik a ,,Pedig olyan jol nézel ki” csoportokba jarnak, nemrégen diagnoszti-
zaltdk a szklerdzis multiplexet. Masok méar 10-15 élve élnek egyiitt a ldthatatlan SM-mel.

Ezeknek a csoportoknak a tagjai azt mondjdk, megértik egymast — és ez képes 1étrehozni a kii-
Ionbséget, hogy szembe lehessen nézni egy olyan vildggal, amelyik folyton erdskodik ,,Pedig
olyan jol nézel ki...”



