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DOZIVLJANJE BOLNIKOV Z MULTIPLO SKLER0OZO

MULTIPLA SKLEROZA:
MEDICINSKI VIDIK

Multipla skleroza je bolezen, pri kateri odesni,
moiganski in hrbtenjaéni &Hivei izgubljajo krpe mi-
elina. lzraz multipla skleroza prihaja od &evilnih
podroéij brazgotinjenja (skleroze), ki so Zariiéa
demielinizacije v Zivéevju. Nevroloski znaki in
simptomi multiple skleroze so tako raznoliki, da
lahko zdravniki zgredijo diagnozo, ko se pojavijo
prvi simptomi. Bolezen se pogosto séasoma po-
slab&a, vendar imajo prizadeti ljudje navadno ob-
dohja razmeroma dobrega zdravja (remisije), ki
se izmenjujejo z izérpavajocimi izbruhi (eksa-
cerbacijami), Yzrok multiple skleroze je neznan,
verjetna razlaga pa je, da virus ali neznan antigen
nekako sprogi avtoimunski proces, navadno Ze v
otroftvu, Telo zaéne nato izdelovati protitelesa
proti svojemu lastnemu mielinu; protitelesa iz-
zovejo ynetje in okvarijo mielinsko ovojnico. Zdi
se, da je lahko multipla skleroza dedna. Priblizno
pet odstotkov ljudi s to boleznijo ima brata ali
sestro 2 multiplo sklerozo in priblizno petnajst
odstotkov ima bliznjega sorodnika s to boleznijo.
Tudi okolje ni nepomembno; multipla skleroza
se pojavi pri enem od vsakih 2.000 ljudi, ki zivijo
prvo desetletje Zivlienja v zmernem podnebju, a

le prienem od vsakih 10.000 ljudi, ki se rodijo v
tropskem podnebju. Skoraj nikoli se ne pojavi pri
liudeh, ki prefivijo otrodtvo in mladost blizu ekva-
torja. Zdi se, da je pomembnejie podnebje, v kate-
rem ¢lovek prezivi prvo desctletje #vljenja, kot
pa tisto, v katerem prezivi poznejéa leta, Simptomi
se na sploéno pojavijo med 20, in 40, letom sta-
rosti, Bolezen je pogostejia pri Zenskah kot pri
maékih. Demielinizacija se lahko pojavi v katerem
koli delu moZganov ali hrbtenjade, simptomi pa
s0 odvisni od prizadetega dela, Demielinizacija v
zivénih progah, ki prenasajo signale v misice, po-
vzrofa tezave z gibanjem (motoricni simptomi),
medtem ko demielinizacija v Zivénih poteh, ki
prenasajo v moZgane obéutke, povzrota motnje
obéutkov (senzoriéni simptami).

Pogosti zgodnji simptomi so mravljinéenje,
odrevenelost ali drugi cudni obcéutki v zgornjih
in spadnjih udih, trupu ali obrazu. Clovek lahko
izgubi moc ali spretnost v spodnjem udu ali roki.
Pri nekaterih se razvijejo simptomi samo v oceh;
lahko imajo dvojni vid, delno slepato in boledine
v enem oiesu, moten ali meglen vid, ali pa izgubijo
centralni vid {optiéni nevritis). Med zgodnje spre-
membe spadajo blage custvene ali intelektualne
spremembe. Ti nejasni znaki demielinizacije v
mozganih se viéasih zafnejo veliko prej, preden

| Tabela 1: Pogosti simptomi multiple skleroze (Berkow 2000: 320). |

Senzoricni simptomi

Odrevenelost

Mravljincenje

Drugi nenormalni obéutki (dizestezije)
Motnje vida

Motoricni simptomi

Sibkost, okornost

Tezave pri hoji ali vadrZzevanju ravnotezja
Tremor

Dwvoijni vid

Tezave pri doseganju orgazma, pomanjkanje ob- TeZave z nadzorom Erevesa ali mehurja, zapeka

cutkov v noknict, pri mogkih spolna impotenca
| Omoti¢nost ali vrtoglavica

Okorelost, zanasanje pri hoji, neobicajna
utrujenost
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prepoznamo bolezen. Multipla skleroza ima raz
nolik in nepredvidljiv potek. Pri veliko ljudeh se
bolezen zaéne z enim samim izoliranim simpto-
mom, ki mu sledijo meseci ali leta brez drugih
simptomov. Pri drugih se simptomi slabajo in se
v nekaj tednih ali mesecih razdirijo po vsem telesu,
Zelo toplo veeme, vroéa kopel ali wé ali celo na-
pad vroéine lahko poslabiajo simptome. Recidiv
bolezni se lahko pojavi spontano ali pa ga sprodi
okuiba, npr. gripa. Ko ponovni izbruhi postanejo
pogostejsi, se invalidnost poslab8a in lahko po-
stane stalna. Kljub invalidnosti vedina ljudi z
multiplo sklerozo Zivi normalne dolgo. (Berkow
2000: 319-320.)

TEORIJA SOCIALNEGA DELA

To je bil objektiven, stvaren, medicinski opis vzro-
kov, simptomov in poteka bolezni multiple skle-
roze, za tem opisom pa se skrivajo razliéne stiske
ljudi, ki imajo to bolezen. Te stiske se v veliko
primerih nanasajo na to, da so ljudje z multiplo
sklerozo sdrugaéni« od drugih ljudi. In prav to
zavedanje drugaénosti je pri bolnikih z multiplo
sklerozo pogosto zelo obremenjujode, saj se za-
radi tistih, ki noéejo, ne morejo ali ne upajo razu-
meti oziroma sprejeti njihove bolezni, de vedno
sre¢ujejo z oznako snesposobni«, drugorazredni
drzavljani.

V raziskavi sem se oprla na svoja splofna zna-
nja iz teorije socialnega dela, pa tudi na spoznanja
specifiéne teotije o urejanju Zivljenja ali ravnaniu
s kroniéno boleznijo v domadem okolju in prizade-
tostmi, ki jo spremljajo in sta jo po Juliet M., Cor-
bin in Anselmu Straussu povzela e BlaZ Mesec
in Sanja Kaube v raziskavi z naslovom Dodivijanje
bolnikov s kolostomo 2 vidika teorije Corbinove
in Straussa o urejanju kroniéne bolezni (Mesee,
Kaube 2001).

TEORIJA NEODVISNEGA ZIVLJENJA
ZNOTRA] OBCE TEORI|JE
SOCIALNEGA DELA

To je teorija, s katero so se spoprijeli prizadeti
ljudje sami v okviru sodobnega uporabniikega
gibanja, ki e je v razvitem svetu zatelo razvijativ
Zestdesetih letih prejinjega stoletja, k nam pa se
je s precejinjo zamudo pritthotapilo nekje v devet-
desetih letih. Zanjo velja predvsem to, da kritizira
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preved objektivisticen, medicinski model prizade-
tosti, saj s tem ne osvetlimo dejanskega problema,
ki se nanaia na pojem prizadetost. Kaj je prizade-
tost, doloéajo predvsem nadin materialne proiz-
vodnije, kultura in moralne vrednote v druZhi.

Po tej teoriji medicinska definicija multiple
skleroze postavlia v ospredje domnevo o obstaju
in naravi fiziolo8kih pravilnosti oziroma nepravil-
nosti. Multipla skleroza kot oviranost nastane za-
radi razlicnih fiziénih pofkodb in prav potkodba
oziroma nepravilno delovanje organizma je tisto,
na kar je usmerjena vsa pozornost,

Sama sem opozorila na ta problem Ze v svoji
diplomski nalogi (Tajnfek 2000: 31), v kateri sem
se ukvarjala bolj s tem, kako se ljudje s prizade-
tostjo, konkretno bolniki z multiplo sklerozo, po-
vezujemo v uporabnitko gibanje. Pri tem sem
uporabila tudi nekaj zgodb iz Zivijenja teh Hudi,
ugotovila pa sem, da onesposobljenost nastane
predvsem zaradi zatiranja, ki ga dofivljajo ljudje
s telesnimi pofkodbami - kamor bi lahko pristeli
tudi ljudi z multiplo sklerozo - kot posledico sta-
Ligz, prezetih s predsodki, in zaradi diskrimina-
tornih ravnani.

TEORIJA CORBINOVE IN STRAUSSA
O UREJANJU ZIVLJENJA LJUDI
S KRONICNO BOLEZNIJO
V DOMACEM OKOLJU

Teorija je izérpno opisana v Mesec, Kaube 2001,
Avtorja nas Ze na zaletku opozorita, da to ni for-
malna teorija. Pravzaprav je v maniri utemeljene
teotije {po Glaserju in Straussu) napisano poro-
tilo o empiriéni raziskavi doZivljanja in ravnanja
60 zakonskih parov na podrodju San Francisca,
kjer je imel vsaj eden od zakonecev katero od veé
ko desetih kroniénih bolezni. Z izjemo raziskave
o dofivljanju bolnikov s kolostomo na podlagi teo-
rije Corbinove in Straussa, opisane v navedenem
delu, nisem zasledila nobene raziskave, ki bi
govorila o urejanju kakine kroniéne bolezni. Zato
sem postavila to teordjo za ogrodje nastajajoéi
raziskavi o tem, kako bolniki z multiplo sklerozo
dodivljajo to svojo bolezen.
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PROBLEM

Multipla skleroza je moja Zivljenjska sopotnica
e nekaj veé kot devet let. V tem Gasu sem prek
Elanstva v Zdruzenju multiple skleroze Slovenije
spoznala veliko ljudi, ki jim je ta bolezen enako
kakor meni za zmeraj zaznamovala Zivljenje, ¥V
Sloveniji je obolelih z multiplo sklerozo ze ved ko
2,000 ljudi. Za mnoge bolnike je bolezen hudo
fiziéno, psihologko, socialno in Se kakino breme,
take in drugaéne stiske pa veckrat obéutijo tudi
ljudje, ki nas vsakodnevno obkroZajo in nam po-
magajo {ali pa tudi ne) pri premagovanju skupne
nadloge: nade druzine, prijatelji, sofold, sodelavci
ipd. Mnogi bolniki se tako iz dneva v dan srecu-
jemo z nenaklonjenostio, ki nam jo ponuja Sirsa
druzba, pa naj gre samo za prikrite predsodke, ki
jih gojijo ne-prizadeti ljudije, ali pa za popolnoma
odkrito obliko diskriminacije. O svoji holezni smo
se bolniki zmeraj veliko pogovarjali med seboj, 5
tem pa tudi pretresali stiske in tezave, ki jih doZiv-
ljamo v vsakdanjem Zivljenju. Veliko nas je vsaj
na zatetku menilo, da je najiezji zacetek, ko izved
za svojo diagnozo in $i s lem preprosio postavljen
pred dejstvo, da tvoje Zivljienje ne bo nikoli veé
tako kot doslej. Skoraj vsak dan znova smo po-
stavljeni pred dejsivo, da nismo kakor szdravis
ljudje in da nas je bolezen prikrajiala za marsi-
kateri svetel trenutek nasega Zivljenja. Pogosto se
zafne s sistemom izobrazevanja, ki marsikoga
omejuje pri nadaljevanju poklicne kariere. Takih,
ki smo zboleli za multiplo sklerozo Ze v Sasu Sola-
nja, je sicer zelo malo, vendar Stevilo bolnikov
raste iz dneva v dan. Pogosto nizki izobrazbi nagih
dlanov velikokrat sledi slabo platano, garasko
delo, zaradi ¢esar bolezen pogosto napreduje do
te stopnje, da se morajo preddasno upokojiti in
najti koga, ki bo skrbel zanje. Od tod naprej pa je
zgodba jasna. Odvisnost od drugih, Zivljenje v
institucijah, nizka samozavest ipd. Zavedamo se
sicer, kako pomembno je, da se Elani 2druZenja
poverujemo med seboj, saj se le lahko tako upre-
ma predsodkom in stereotipom, ki jih goji do nas
socialno okalje, vsekakor pa se mi zdi pomembno
tudi, kako se bolniki kot posamezniki predstav-
ljamo v 8irdi javnosti,

Ko sem diplomirala na visoki soli za socialno
delo v Ljubljani, 50 me bolniki velenjsko-korodke
podruznice, ki deluje v okviru Zdruzenja multiple
skleraze Slovenije, izbrali za poverjenico, ki naj
bi jim pomagala redevati stiske in tezave, ki jih
dozivljajo v vsakdanjem Zivljenju zaradi bolezni.
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Malogo sem z veseljem sprejela, saj sem prepri-
¢ana, da je treba na tem podrodju narediti &
veliko. Ze takoj na zafetku pa sem pri delu na-
letela na zelo veliko oviro - nepoznavanje élanoy
podruznice. Sprasevala sem se, kako naj poma-
gam ljudem, ki jih ne poznam in ki ne poznajo
mene. Prav zaradi tega sem zadela sistematiéno
obiskovati bolnike z multiplo sklerozo, najprej na
ozjem podrocju velenjske obéine. Pri tem sem
izvedela njihove Zivljenjske zgodbe, ki so nastale
kot posledica njihove bolezni, in to me je tudi
napeljalo k pisanju te raziskovalne naloge.

5 o svojo raziskavo sem nameravala odgovo-
riti na vprasanje, ki se glasi takole: Kako je mul-
tipla skleroza vplivala na Zivljenje ljudi, obolelih
5 to boleznijo? Hkrati se mi zdi smiselno dobljene
rezultate primerjati 2 rezultati raziskave Mesca
in Kaubetove in jih morda dopolniti. Zdi se mi
namreé pomembno, da se o stiskah in ezavah
teh ljudi seznani tako §irsa strokovna kakor tudi
laitna javnost, saj sem ugotovila, da objavljenih
Clankov na to temo v naSem prostoru zelo pri-
manjkuje,

METODA
VRSTA RAZISKAVE

Raziskava je kvalitativna analiza intervjujey, ki so
empiritno izhodisde raziskave; imajo naravo bio-
grafskih pripovedi, t, j.. pripovedi, v katerih se
sogovorniki ozirajo na vse svoje Zivljenje v casu
bolezni,

Raziskava je deskriptivna, saj nam je &lo zlasti
za opis dodivljanja Zivljenja bolnikov z multiplo
sklerozo in ne za pojasnjevanje vzrokov ali raz-
laganie in interpretiranje tega doZivljanja.

SPREMENLIIVEE

V raziskavi sem kot Sirok analitiCen okvir uposte-
vala osnovne Kategorije teorije o urejanfu Zivijenja
bolnikov s kroniéne boleznijo (ali prizadetostjo)
Corbinove in Straussa. Te vnaprefénje kategorije
508

* faze pojavljanja in diagnosticiranja bolezni

= diagnostiéna (negotovost, zanikanje, poga-
janje za diagnozo)

= sporoditev diagnoze (pretresenost)

= dopolnjevanje diagnoze
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* trajektorije bolezni

= projekeija trajektorije oz, ¢asovni potek
krivulje

= shema trajektorije oz. nadrt ravnanja in
pogajanje o natriu

* doZivijanje pofkodovanega in okrnjenega
telesa

= biografska podoba telesa oz. samopodoba

= opravljanje nalog oz. lunkcionalna sposob-
nost

* obnavljanje Hivljenja

* kontekstualizacija oz. vkljuéitev motnje v
telesno shemo

= prilagoditev na motnje storilnosti

= vzpostavitev identitete

= preckvirjanje biografije oz. kristalizacija,
nadzor

= ysakdanje zivljenje z boleznijo oziroma pri-
zadetostio

= delo, povezano z boleznijo

* biografsko delo

= yvsakdanje zivljenje

*» sodelovanje med partnerji pri urejanju vsak-
danjega zivljenja.

V tem Zirokem okviru sem odprto ustvarjala
tudi nove pojme,

VIRI PODATKOV

Neposredni virl podatkov so bili odprti pogovori
{interviuji) 2 bolniki £ multiplo sklerozo, ki sem
jih 2 njihovim dovoljenjem snemala na magnetni
trak in jih nato dobesedno prepisala na papir.

Poleg neposrednih virov pa sem se pri izvedbi
celotne rariskave opirala e na posredne vire: last-
na opazovanja in izkuinje. Sama imam multiplo
sklerozo fe vet kot devet let, pa tudi z ostalimi
balniki se redno srefujem in pogovarjam, tako
da lahko trdim, da dokaj dobro poznam njihove
stiske, tefave, ob&utke in Zelje.

POPULACIJA IN VZORCENIE

V raziskavo sem zajela pet bolnikov z multiplo
sklerozo, clanov velenjsko-koroSke podruZnice
Zdruzenja multiple skleroze Slovenije, s katerimi
sem se sredala kot njihova poverjenica za socialne
in zdravstvene zadeve. Vkljuéila sem osebe, na
katere sem naletela v ¢asu izvajanja (priroéni iz-
bor) in ki so prostovoljno pristale na sodelovanije.
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Med sodelujodimi so bili dva mofka in tr Zenske,
Starostni razpon je bil od 25 do 59 let.

Kakor je znano, vzorlenje v okviru kvalitativne
raziskave ne temelji na nalelu statistitne (enume-
rativne) reprezentativnosti, temved na naéelu teo-
retske relevantnost primerov, o katerih je moEno
le delno presoditi vnapre], delno pa se izkate skoz
analizo do teoretske zasi¢enosti, ko novi primeri
ne dodajo teorifi nié ved pomembnega.

IZVEDBA INTERVJUIEV

Zgoraj omenjene prostovoljce oziroma bolnike 2
multiplo sklerozo sem najpre] prosila za sodelo-
vanje pri raziskavi. Povedala sem jim, da so podat-
ki anonimni in da bi se rada bolje spoznala 2 njimi
in njihovimi teZavami z namenom, da bi lahko v
prihodnosti bolje in uspedneje sodelovali med se-
boj. Osip je bil precejien, saj mnogi bolniki svoje
bolezni 5¢ niso toliko sprejeli, da bi lahko na glas
govorili o njej. Tu gre predvsem za fenske med
30. in 40. letom, za katere velja, da so jim bolezen
odkrili fele pred kratkim, vzrok zanjo pa je bil
ipogosto) rojstva njihovega otroka. Pogovore sem
izvedla z vsakim bolnikom posebej na njegovem
domu. Najprej sem Zelela, da bi mi bolniki sami
povedali kaj o svojem Zivljenju po nastanku bole-
zni, kmalu pa sem ugotovila, da to ne bo mogote.
Z razliénimi podvpraanji, ki so se mi porodila
Cisto spontano, sem nato poskuSala usmerjati po-
govor in tako izvedeti éim vec o njihovem Zivljenju.
Pogovore sem i snemala na magnetofonski trak,
jih nato vse dobesedno prepisala na papir in
analizirala. Zapisi teh zgodb cbsegajo v povpradju
po 1.100 besed.

REZULTATI: POSKUSNA TEORIJA
O DOZIVLJANJU BOLNIKOV
Z MULTIPLO SKLEROZO

Raziskavo sem analizirala tako, da sem na podlagi
petih interviujev sestavila poskusno teorijo o tem,
kako bolniki 2 multiplo sklerozo #ivijo s svojo bo-
leznijo in jo dodivijajo.

Bolniki opisujejo svoje Eivljenje biografsko, z
vidika svojega Zivljenja kot celote, kot nekaj Ziv-
lienjsko pomembnega, celo usodnega. To lahko
sklepamo iz pogostega navajanja letnic in drugih
za bolniks pomembnih Zivljenjskih obdobij, ki
posredujejo predstavo o éasovnem traku:
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Diagnozo so mi postavili leta 1987, zdraviti
pa sem s¢ zacela leta 1984,

1995 sem bil Ze na magnetni resonanci.

Omenjena je tudi beseda »Zivljenjes, in sicer
zlasti v zvezi z navajenostjo na bolezen, njihova
prihodnostjo, pa tudi z vidika omenjanja razliénih
vidikov ali podroéij Zivljenja (Solanje, drufina,
poklic in sluba, prosti Zas ipd.):

Ma Zivljenje je treba gledat pozitivno in ostati
tim bolj aktiven.

Za M5 menim, da mi je #e pritla v kri in mi
sedaj pomeni e kar nadin Zivljenja.

Bolniki zelo natanéno in obéirno opisujejo raz-
voj bolezni in e zlasti dogajanje v bolnignici, saj
je to kritiden as, ko se je njihovo Zivljenje popol-
noma spremenilo. Potek bolezni je razli¢en (pos-
topen ali nenaden), pogosto z dolgotrajnim dia-
gnosticieanjem, s éimer se povezujeta pojma dia-
gnosticne negotovosti in pogajanja za diagnozo:

Sploh nisem vedel, za kaj se gre. Potem sem
el domov in nevrologu javljal svoje stanje
vsake tri mesece, priblizno dve leti, Napisali
so mi sum na multiplo sklerozo, nadaljni razvoj
bolezni pa bo svoje pokazal.

Simptomatika se pri vsakem bolniku kaze dru-
gade, nacin ugotavljanja diagnoze pa je lahko klini-
cen ali s posebnimi preiskavami, Bolniki navajajo
v tem Casu predysem slabo izkuinjo z zdravniki,
ie bolj bole¢ pa je proces stigmatizacije zaradi
zivljenja v bolnici:

Zdravnica se je zacela dreti name, naj se ne-
ham drogirati oziroma piti alkohol. Sploh me
ni poslufala, kaj mi je. Konéno so me peljaliv
bolnico, kjer so mislili, da sem se zastrupila
zaradi éedenj, ki jih je ati prej skropil. Stirinajst
dni sem bila na infekeijski kliniki. Potem so
me peljali na nevrolodki oddelek, kjer sem
dobila pravo diagnozo.

Sporocitev diagnoze je pogosio nepopolna in
ji sledi pretresencst ob popolni sporoditvi:

Ko so mi postavili diagnozo, se bila pravi bu-
telj. Na zaletku tako sploh nisem vedela, kaj
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vnetje centralnega Fvénega sislema pomeni,
zdravnika pa tudi nisem sprafevala. O tem sem
zadela razmisljati kasneje. Ce imad vnetje cen-
tralnega Zivénega sistema, je Sisto drugade kot
potem, ko izved, da imad multiplo sklerozo.
Lepfe se shifi,

Bolniki pogosto ne sprejemajo svoje diagnoze,
zaradi nevednosti pa iféejo prve informacije o
svoji bolezni kar iz knjig. Nekateri se ukvarjajo 2
vprafanjem vzrokov svoje bolezni, kar ima
verjetno nekakino obrambno funkeijo:

Dr, K. me je za vikend spustil domov, in ko
sem se vrnila nazaj v bolniinico, sem bila tako
nora, da me ni nikoli vec spustil domov ob kon-
cu tedna. Doma sem samo iskala knjige in pre-
birala, kaj multipla skleroza je, Zdravniku sem
nato tudi povedala in mu rekla, kako pameina
da sem, kajti prestudirala sem vse knjige. Vem
celo ved kot vi. Pa mi je v hecu rekel nazaj, ée
imam raka. Takrat sem paé Studirala vse naj-
slab&e in to je to.

Za multiplo sklerozo je znaéilno, da se ponav-
lja oziroma postopoma slab&a, Poznamo razlicne
oblike te holezni, previadujeta obliki recidivno-
remitentne MS, bolniki pa dajo zelo velik po-
udarek na cikluse bolezni. Recidive spremljajo
simptomi, ki niso zmeraj enaki in se pogosto
»nalagajose:

Potem se mi je zafelo zdravje slab3ati. V rokah
nisem vedel, ali drzim kuli ali zoboirebec -
nobenega pravega obéutka nisem imel. Potem
je bilo nekaj casa v redu. Utrujenost sem pripi-
soval delu in gradnji hife. Vsaj deset let se mi
multipla ni ponovila, Potem pa se mi je pocasi
zacelo slabsati,

Zdravila, ki bi popolnoma czdravilo multiplo
sklerozo, Se ni. Bolnigniéno zdravljenje se pogosto
dopolnjuje z neuspeinim zdravljenjem pri razlic-
nih bioenergetikih, zadnje Ease pa so na trg prisla
tudi razliéna specializirana zdravila, ki so zelo
uspeina pri zdravljenju multiple skleroze. lzku-
énja bolnikov z zdravniki je razliéna, Lahko je
boljia, lahko je slabZa, spet odvisno od vsakega
posameznika posebej:

Enkrat sem 2el k bicenergetiku. Mislil sem, da
nekaj moram narediti zase. Tam sem nehal



MATEJA TAINSEK

edino kaditi, za multiplo pa mi ni kaj dosti po-
magal. Sem Sel trikrat, potem sem nehal hoditi.
Ce bi pomagalo, bi vsi hodili k bioenergetikom
in bi ozdraveli.

Po infuzijah, ki sem jih dobil v bolnice, se mi
ie stanje nekoliko izboljdalo.

Z Betaferonom se zdravim Ze tri leta in pol.
Mislim, da mi pomaga. Samo injiciranje je po-
stalo e ruting in me ne obremenjuje veé.

Zivljenjske trajektorije so lahko razliéne, pred-
vsem po uspesni rehabilitaciji lahko njihov potek
pomeni vepon do normalnega #ivljenja, lahko pa
stagnacijo ali upad, ki pomenita nesprijaznjenje
z multiplo sklerozo. V zelo malo primerih bolnik
po ugotovljeni diagnozi doseze enako kvaliteto
Zivljenja, kot jo je imel prej, ker bi mu postalo
Zivljenje tako pomembnejse in bolj smiselno. ¥
takih primerih usmerja bolnik energijo v skrb
zase, v svoje blignje, pa tudi v dejavnost za druge
bolnike, povezane v druitvu. Druga moZnost se
nanasa na povpreéno rehabilitirane bolnike, ki
se sicer sprijaznijo s svojo boleznijo in Zivijo na
videz normalno drufinsko Ziviienje, véasih pa
vendarle obZalujejo svojo usodo - njihova
trajektorija po ugotovljeni diagnozi ima vzpone
in padce, a je v povpredju na normalni ravni. Tre-
tia moZnost, ki ni tako zelo redka, pa se nanada
na to, da se trajektorije po ugotovljeni diagnozi
usmeri navzdol; élovek se ne sprijazni z boleznijo,
pada v depresije, pridrufuje se socialna dezin-
tegracija, kar lahko znatno poslabia kvaliteto
Zivljenja

Pomembna je tudi podoba telesa oziroma sa-
mopodoba bolnika. V veliki meri je mogode zazns-
ti moteno samopodobo in zavedanje drugadnosii,
s Cimer so nekateri bolniki obremenjeni bolj, drugi
manj;

Tudi svoje telo sem sprejel takino, kot je bilo
- spremenjeno. Sprva sem se sekiral, potem
s¢ 8 tem nisem ved obremenjeval,

Imela sem tudi nekakden manjvrednostni ob-
Cutek, ko sem imela teZave pri hoji. Takrat sem
si 2elela, da me ne bi bilo, saj velikokrat nisem
prenesla radovednih pogledov ljudi na sebi.

Bolniki izraZajo potrebo po razumevanju, opo-
ri in pomodi:
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Na reakeije ljudi nisem hotel polagati preved
pozornosti, me je pa vsekakor bolelo. Ni mi
bilo veeeno. Ljudem takrat fe nisem mogel
povedati, da imam o bolezen, saj zanjo e
vedel nisem. Sedaj, ko imam diagnozo, je disto
drugade, saj ljudem lahko povem, kaj mi je in
kaj potrebujem.

Za bolnike z multiplo sklerozo velja, da se nji-
hova funkcionalna sposobnost postopoma manj-
ga. Marsikdo je zaradi tega dofivel izkuénjo in-
validske komisije, ki je uradno ocenila njegovo
funkcionalno sposobnost, pomembno pa je tudi
bolnikovo poznavanje samega sebe:

Takrat me je invalidska komisija ocenila za
nezmoznega opravljati delo, saj sem vedno
teZje hodil. Séasoma pa sem zadel spoznavati
samega sebe, svojo bolezen. Z zdravniki nisem
prifel nikdar v navzkriZje, sem pa delal stvari
po svoje, kakor mi je pasalo. Zdi se mi, da
drugi ljudje vkljuéno z zdravniki mene ne
razumejo, jaz pa njih ne.

Obnavljanje Zivlienja je za bolnike z multiplo
sklerozo kljuéno. Tu se éuti moéna ambivalentnost
v vrednotenju Zivljenja z multiplo sklerozo in tudi
prilagoditev na motnje storilnosti je tako v vedini
primerav bolja kot slabsa:

95, leta sem si kupil avto, da sem bolj mobilen.
Gledam na to, da bi obdrial kondicijo, da bi
se popravil. Zalel sem se ukvarjat s telovadbo,
kar viasih nisem podel. Da ne bom kdaj jezen
nase, ker se nisem potrudil.

Slabde prilagoditve na motnjo storilnosti pri
bolnikih praktiéno ni zaznati. Mogode temu bo-
truje prav dejstvo, da veak bolnik Zeli kljub svoji
bolezni od svojega Zivljenja iztriti najved, kar se
da.

Zelo pomembna za bolnike je redna letna reha-
bilitacija, ki je zanimiva tako iz medicinskega kot
tudi socialnega vidika:

Na rehabilitaciji se sreéujem z drugimi bolniki.
Lepo je, da se pozdravimo, si izmenjamo kak-
ino besedo, smo v stiku,

Po eni strani mi rehabilitacija pomaga pri ohra-
njanju zdravia... Ne vem kakinega napredka
po njej ne éutim, dobim pa nekoliko modi.
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Tudi sprijaznjenje z boleznijo poteka od bol
nika do bolnika drugace (pogasi, hitro), pomenr-
bna pa je njegova poznejia vzpostavitev (nove)
identitete;

Te svoje teave sem podasivzela za nekaj Cisto
samoumevnega. En fas sem se sekirala, ko pa
sem videla, da bolezni ne morem izboljiati,
sem se podasi sprijaznila z njo.

Morai pa bolezen sprejeti in z njo Ziveti. Ko
sem dobil diagnozo, sem sam bolezen po
mojem mnenju sprejel zelo hitro. Ziveti sem
skugal ¢im bolj normalno, kolikor se pat da.

Vsakdanje Zivljenje bolnikov z multiplo skle-
rozo se lahko skoraj popolnoma normalizira,
lahko pa ga spremljajo razliéne omejitve. Veliko
bolnikov se zaradi narave bolezni upokoji, nekaj
ith je fe aktivnih. Ti vztrajajo pri delu s polnim
delovnim asom, lahko pa so prerazporejeni na
laZje delovno mesto, Nekateri bolniki bolezen skri-
vajo pred sodelavel, drugl jim zanjo povejo. Vse-
kakor pa so s slukbo velikokrat povezani zelo lepi
spomini, Ob upokojitvi imajo bolniki z multiplo
sklerozo priznano benificirano delovno dobo.

MNekateri bolniki so tako mladi, da se fe folajo.
Pri tem dodivljajo razlitne diskriminacije od udi-
teljev, zanimivo pa je, da jih sofolci sprejemajo
zelo dobro:

Diagnozo so mi postavili Ze v 1. letniku gim-
nazije, kjer nas je bilo zbranih 30 najboljéih iz
cele obéine. To je pomenilo, da me je v dasu
Lolanja bolezen spremljala kar nekaj Casa. Vsi
so dajali zelo velik poudarek na to, da se preved
#enem, da sem zato preved Zivéna in da sem
zato dobila to bolezen, Zato so me hoteli spra-
viti v triletno Solo. Dotivljala sem razline dis-
kriminacije s strani uiteljev, ki so me stroZje
ocenjevali, morala sem znati ved kot ostali. Ze
tako so izostanki od pouka teZki, pol leta si
loc¢en od ostalih in te ni v folo, potem pa imad
&e strofji nadzor. Ves &as sem se morala doka
zovatl. Uditelji so mi dali jasno vedetl, da se
moram krvavo boriti za oceno, ki bo na koncu
v redovalnici.

Tudi v gmoinem poloZaju so razlike med sogo-
vorniki. J¢ pa olitno, da je lahko z boleznijo in
zmanjiano delovno zmoZnostjo povezano tudi
poslabianje gmotnega polozaja:
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Status moje holezni se odraZa tudi na gmot-
nem poloZaju. Predéasna penzija je slaba, pa
tudi Zenin osebni dohodek ni ne vem kako
visok. Vasih si nervozen, ker nimaé dovolj
denarja.

Za bolnike z multiplo sklerozo je zelo pomem-
bna visoka stopnja socialne podpaore, ki pa je veli-
kokrat ni. Podpora prijateljev je razlitna, saj bol
niki zaradi narave multiple skleroze bolj ko ne
opuicajo aktivnosti, povezane ¢ druZabnim Zivije-
njem. Le malo je takih, katerih druZabne Zivijenje
je po zadetku bolezni ostalo enako. Pomembna
pa je podpora, ki jo bolniki najdejo v sobolnikih
in v Druftvu multiple skleroze Slovenije. Mnogi
bolniki se zelo aktivno vkljulujejo v delovanje
drudtva in to jim je v veliko zadovoljstvo:

Povezovanje v Drudtvo MS se mi zdi zelo v
redu. Druftvo nam veliko omogo€a in malokje
imajo toliko na razpolago, kot imamo mi; brez-
plaéno rehabilitacijo enkrat letno, pravno po-
moé¢, denarno pomoé, Ce kaj rabig, ti poma-
gajo. Poleg tega pa prides v stik z drugimi
bolniki, kar je zame tudi velikega pomena.

Sem poverjenik, veckrat grem v dom obiskat
nade. Fajn se mi zdi, ¢e lahko pomagam neko-
mu slabfemu od mene, &e sem z njim. Rad
pomagam in ni mi tezko. Njim ni potrebno ne
vem kaj, vaino zanje je, da se lahko pogovo-
rijo. Njihov odziv je zelo dober,

Partner, otroci in drufina bolezen svojca spre-
jemajo zelo razlitno. lzkuinje so razlidne - od
tega, da poskufajo bolniku odvzeti opravilno spo-
sobnost in ga strpati v institucijo, pa vse do tega,
da bolnika 2¢ naprej sprejemajo kot enakovred-
nega partnerja:

Ma zadetku je Se skrbel zame, potem pa je bilo
vse slable tudi z njegove strani. Ko sva naredila
hifo, mi je odkrito povedal, da sem mu v breme
in da ima druge Zenske. Potem me je spravil
sem, v dom. Tu so sami stari ljudje in nikakor
se ne podutim, da bi bila z njimi. Ne, jaz nisem
za tukaj! Naj f¢ povem, da mi je hotel mo#
odvzeti opravilno sposobnost. Ko sem dobila
pismo s CSD, je bilo na njem napisano »snaslov
neznan« Pogledala sem, kaj je notrd, in pre-
brala odlotho, da mi je odvzeta opravilna spo-
sobnost, in takoj sem poklicala odvetnika.
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Pritozila sem se in pritozbo udi dobila.
Tudi moz je teiko sprejel mojo bolezen in ni
hotel, da bi drugi izvedeli za mojo diagnozo.

Otroci bolezen svojih starfev sprejmejo zelo
razliéno. Nekateri imajo s prilagajanjem na bole-
zen v druZini ved tekay, drugi mani:

Ko sem zbolela, je bila héerka e majhna in
zanjo sem skrbela jaz, on sploh ni vedel, da jo
ima. Ona je mojo bolezen sprejela dobro in de
gmeraj me pride vsak dan obiskat v dom.
Veliko sem se o bolezni pogovarjala z mozem,
héerka paje posluiala zraven, tako da je slidala,
za kaj se gre, inji tako ni bilo potrebno posebej
razlagati, Pred héerko svoje bolezni nisem skri-
vala, Jo je pa zelo tezko sprejela. Sedaj se je s
tezavo privadila mojega tempa Zivljenja in do-
bro se ujameva.

RAZPRAYA

To so bile torej kljuéne ugotovitve, dobljene v zvezi
z mojo raziskavo, Ce jih primerjam z raziskavo
Mesca in Kaubetove, ki govorita o doZivljanju bal-
nikov s kolostomo, lahko ugotovim, da so skoraj
identiéni. Vidna razlika se kaZe le v tretji fazi, ki
pri bolnikih s kolostomo govori o operativnem
posegu, za bolnike z multiplo sklerozo pa so zna-
¢ilni recidivi oziroma ponovni zagoni bolezni,
Prav zaradi tega ni bilo tezko uporabiti metodo-
logije iz raziskave o doZivijanju bolnikov s kolo-
stomo tudi v tej raziskavi,

Se pa obe raziskavi razlikujeta po &tevilnih
drobnih razlikah, ki so po mojem mnenju rezultat
tega, da gre za dve dokaj razliéni bolezni, in pa
tega, dase Zivljenjske zgodbe bolnikov razlikujejo,
tako da si niti dve nista popolnoma enaki. Majbol]
opazne razlike so:

* Pri kolostomi gre za operativni poseg, po
katerem bolnik bolj ali manj hitro okreva, multipla
skleroza pa je nevroimunska bolezen, za katero
velja, da se razlikuje od bolnika do bolnika, in
sicer tako po simptomih kakor po poteku - ob-
dobjem poslabianj sledijo obdobja izboljEay, tem
pa spet poslabianja.

= Diagnoza skolostomas je za bolnike bolj ali
manj jasna. Multiplo sklerozo pa marsikateri
zdravnik imenuje s sinonimom »vnetje central
nega sistemas, ki je bolnikom neznan in si ga raz-
lagajo po svoje.
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* Bolniki s kolostomo dozivljajo druZine in
oije drufinske ¢lane kot oporo, medtem ko se
bolnikov z multiple sklerozo druZina pogosto
sramuje in jih izlodi.

SKLEPI

Mamen raziskave je bil osvetliti Zivljenje ljudi z
multiplo sklerozo. Multipla skleroza je najpogos-
tejia nevroimuska bolezen na podrodju zemljepis-
ne irine, v katero spada tudi Slovenija, Sodobne
raziskave kazejo, da je v Sloveniji obolelih z mul-
tiplo sklerozo ved kakor 2.000 ljudi, Za mnoge
bolnike je bolezen huda fiziéno, psihologko in so-
cialno breme, stisko pa ob&utijo tudi ljudje, ki nas
vsakodnevno obkroZajo in nam pomagajo pri pre-
magovanju vsakdanjih tezav,

Analitiéno shemo raziskave sem oprla na teo-
rijo Juliet Corbin in Anselma Straussa o urejanju
kroniéne bolezni v domagem okolju in na katego-
rije te kategorije, ki sta jih v raziskavi o doZivljanju
bolnikoy s kolostomo povzela tudi Blaz Mesec in
Sanja Kaube. S pojmi kakor faze pojavljanja in
diagnosticiranja bolezni, trajektorije bolezni, do-
Zivljanje poskodovanega telesa, obnavljanje Ziv-
lienja, vsakdanje Zivljenje s prizadetostjo in sode-
lovanje s parinerjem pri urejanju Zivljenja sem
lahko opisala doZivijanje sogovornikov. V splos-
nem lahko potrdim, da je bila prevzeta analitiéna
shema koristna in da sem lahko z njo zajela vse
vidike empiriénega gradiva,

Rezultate, dobljene v tgf in podobnih razis-
kavah, ki prouujejo tivljenje ljudi z razliénimi
kroni¢nimi boleznimi, je po mojem mnenju mo-
gole z minimalnimi prilagoditvami posploditi med
sehoj, saj se njihovi rezultati bistveno ne razliku-
jejo med seboj. Razlike se pokagejo le v specifiéno-
stih, ki jih nosi narava vsake kroniéne bolezni
posehej.

Raziskave, ki obravnavajo Zivljenje ljudi s
kroni¢nimi boleznimi, morajo nujno temeljiti na
socialnem modelu obravnavanja prizadetosti, ki
govori o tem, da onesposobljenost nastopi pred-
vsem zaradi zatiranja, ki ga doZivijajo ljudje s
telesnimi poskodbami, ki so posledica kroniéne
bolezni. Do sedaj je bil v rabi zlasti medicinski
model, ki vidi udi skoz njihov primanjkljaj oziro-
ma skoz to, kaj s temi udmi ni v redu, ne upoSteva
pa tega, kako se drugi vedejo do njib in kakéne so
njihove poirebe.
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