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Tartos betegséggel élni és tartdsan beteg gyermeket nevelni tobb szempontbél is nagy kihivast
jelent az érintettek és a csalddtagjaik szdmara. A fizikai és anyagi terhek mellett a betegnek és
a hozzatartozoknak meg kell birkdzniuk a mentalis-érzelmi nehézségekkel is. Olyan rendkivdli
élethelyzetben, mint amelyet az immar két éve tartd koronavirus-jarvany teremtett, szamos
Uj akaddly is gordiilt a spindlis izomatréfiaval (gerincvelSi eredetl izomsorvadas; SMA)
érintettek elé. Eppen ezért valasztotta az SMA Magyarorszag Alapitvany 2021 webinarium-
sorozatanak els6 témajaként a mentalis egészéget, illetve annak megé6rzését.

Szeptember 10-én négy szakember, dr. Marky Adam vezetdi tanacsadd, mindfulness-kutato,
Schell Gergely krizistanacsadd szakpszicholdgus, csaladterapeuta, Szényi Lidia pedagdgiai
szakpszicholdgus és Sebestyén Rita pszicholdgus jartak koril a témat, olyan fokuszpontok koré
csoportositva az el6adasokat, mint a mentalis rugalmassag, a tartés betegség diagnodzisa utani
életszervezés vagy a csaldd szerepe.

Az alabbi edukacios anyag alapjaul a webinariumon elhangzott el6adasok szolgaltak.
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Krizis — Trauma — Depresszio

Az, hogy mit neveziink valsagnak, sokszor nehéz definidlni. A krizis, a depresszid, a trauma
kifejezések kozott gyakran vannak atfedések, illetve az egyik segit jobban megérteni a masik

kettot.

Alkalmazkodas és valtozas — a valsag mint lehetGség a fejl6désre

A krizis — amit az SMA kapcsan elGidézhet maga a diagndzis, vagy az elmult idészakban a
koronavirus-jarvany —, kovetkezménye, hogy ,felborul a rendszer”.

Amit sokszor nehéz elhinni, f6leg az érintetteknek, hogy ez egy természetes folyamat: a krizis
az élet része. Az egyensulyi és a valsagallapotok folyamatosan véltakoznak életiink soran.
Mikor az egyensuly felbomlik, akkor az érintett valsaghelyzetbe keriil, amihez alkalmazkodnia
kell. Az élete mintegy forduldponthoz érkezett, ami egyben Ujraszervez(6d)ést is eredményez.
Az egyénnek Ujra kell szerveznie az életét, hogy ismét kiegyensulyozottnak érezze magat. Az
Uj struktura és az Uj megoldasok, tapasztalatok altal pedig fejlédik, igy gazdagabban kerilhet

ki a valsagos helyzetbdl.

A krizis tlinetei

Krizishelyzetben jellemz6, hogy az egyén nem bir masra gondolni, csak a kivaltd tényezére.
Emiatt nagy nyomas ald keril, szorongani kezd. Ebben az allapotban megné az igénye egy
olyan személy irant, aki segit6ként megmondja neki, mit csindljon, mi ,a megoldas”. Ebbdl
kifolyélag konnyen befolyasolhatéva valik. Emellett jellemzé, hogy a krizisben levé ember
impulziv, nehezen kontrolldlja a viselkedését, vagy akar mély passzivitdsba sillyed,
reménytelennek latja az életét. llyenkor az 6ngyilkossag is potencialis veszély!

A kornyezet szamara ez a viselkedés sokszor terhes lehet, de azzal tud segiteni az érintetten,
ha megérti, hogy a nehéz érzések a krizis természetes velejardi, amelyek hatasara

megvaltozhat az egyén viselkedése. Fontos tudni, hogy a valsag mélyilését nem az
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elszenvedett trauma nagysaga, hanem az egyén aktualis lelkidllapota, és a tarsas tdmogatas

mélysége hatdrozza meg. (Bakd, 1996)

Depresszid

Depresszids allapotban az agyi idegi aramkorok, az idegrendszeri halézat ,,széthangoloddasa”

torténik. A depresszidnak szamos figyelmeztetd tiinete lehet.

A depresszio tiinetei — ha két héten at legalabb 6t vagy tobb fennall ezek koziil:

e nyomott hangulat, szomorusag, Gresség, allandé ingerlékenység

e csokkent érdekl6dés és 6rom a tevékenységek nagy részében

¢ jelentds, nem szandékos fogyas/hizas, étvagycsokkenés- vagy ndvekedés
¢ dlmatlansdg vagy aluszékonysag

* masoknak is szemet szUré nyugtalansag vagy lelassult viselkedés

e kimeriltség vagy energiavesztés

o értéktelenség érzése vagy tulzott, nem helyénvalé blintudat

¢ a gondolkodds, az 6sszpontositas vagy a dontésképesség zavara

e visszatér6 gondolatok a haldl és az 6ngyilkossag témajaban

J6 hir, hogy a depressziés allapotot mar egészen aprd valtozdsok is képesek pozitivan
befolyasolni, mind példaul a mozgds, Uj alvasi szokdsok bevezetése, egy eddig nem probalt
tevékenység elkezdése, de ugyanigy a tarsas tamogatas és a szakemberi/gyogyszeres segitség

is javulast eredményeznek.

Trauma

Le kell szégezni, hogy a kdznyelvi haszndlattal ellentétben nem minden stressz trauma. A
pszicholdgidban azt nevezik traumdnak (Bruce Perry nyoman), ami aktivizdlja a
stresszvalaszrendszert, ami ezaltal aktivabba és reaktivabba valik. A belSle valé feléplilés része
lehet a stabilizalas és biztonsag, a traumatikus élmény felidézése és feldolgozasa (valakinek el

tudja mesélni a vele torténteket), majd visszahelyezkedés a tdrsas kozegbe.
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SMA - Elet krénikus betegséggel

Egy sulyos betegség, jelen esetben a spinalis izomatroéfia diagndzisat nemcsak az érintettek,
de azok csalddtagjai is krizisként élhetik meg. F6ként a kisgyermekek esetében, amikor a sziil6k
kapjak kézhez a leletet, velik kozli az orvos a rossz hirt.

Az SMA kapcsan befolyasolja az érintettek reakcidjat a betegség tipusa, ami meghatarozza
annak lehetséges kimenetelét, ezaltal mas jov6képet vetit el6re. Ehhez tarsul az a tény, hogy

ma mar tobb gydgyszeres terdpia érhetd el az érintettek szamara.

A diagndzis hatdsa lehet:

e sokk
e harag
o félelem

e gyasz —az egészség és a potencialis jov6kép elvesztése, elgyaszolasa
e megkonnyebbilés: végre kiderilt, mi a baj

e bizonytalansag

e szorongas

Fontos megjegyezni, hogy a sorrend nem fokozatokat jelol: mind vagy akar csak egy-egy
reakcid is megjelenhet. Emellett minden érzés valid. igy barmit is érez a beteg vagy a
hozzatartozd, engedni kell, hogy megélje a sajat reakcidjat Gszintén, blintudat nélkil. Ha nem

éli meg, az konnyen frusztraciéva alakulhat!

Nehézségek SMA-sként

Az SMA-betegek vagy SMA-s kisgyermekek szilei, hozzatartozoi az aldbbi nehézségekkel
taldlhatjak szembe magukat:

e informdcidé hidnya
e tdmogatas hidnya
e esetlegesen kontrollvizsgdlatok hianya

e |elki terhek
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Er6forrasok a krizis idején — A belsé er6

Informacidhiany

Az agy minden krizist kivaltd dologra 6sztondsen veszélyforrasként reagal. A veszéllyel
szemben megprobal védekezni, ezért tulélé és problémamegoldd miikodésbe kapcsol.
Megprébal minél tébb informacidhoz jutni, hogy csokkentse a benne keletkezett fesziiltséget,
amit az ismeretlen — és emiatt veszélyes — szituacié okozott. Ez egy evolucidosan mikodé
folyamat.

A mai (vagy 21. szdzadi) ember agyanak torténetmesélé funkcidja pedig a megszerzett
informacidkbdl elkezd torténeteket gyartani. Példaul a friss diagndzis, és a betegségrdl
OsszegylUijtott Uj tuddsanyag kapcsan felteszi a Mi lesz, ha? kérdést, majd tobbféle
forgatdkonyvet gyart a lehetséges kimenetelrdl.

Annak, hogy ezek a kredlt torténetek altaldban negativak, bioldgiai oka van: minél
felkésziiltebb a varhatd veszélyre, annal kdnnyebben tudja megvédeni magat téle.

Azonban a rengeteg beérkez6 informaciéval a beteg vagy hozzatartozé egymaga nem tud mit
kezdeni, elbizonytalanodik, feszilt lesz, majd Ujbdl informacidkeresésbe kezd, hogy ezt
enyhitse — belekeriil egy 6rdogi korbe. Hogy ez ne igy legyen, fontos, hogy tudatosan

gondolkodjon!

Talélés helyett megélés

A krizishelyzetek megoldasaban nehézséget jelent egyrészt az, hogy az agy mint ,tulélégép”
mukodik, nem 50 évre elére, hanem az adott nap intervallumaban gondolkodik, alapveté célja,
hogy az aznapot tulélje.

Emellett az egyént fenyeget6 tényezdk is kilonbozéek: mig a konkrét fizikai valdnkat
fenyegetd veszélyek eldl igen, addig a munka-magdanélet egyensulya, vagy egy krdonikus

betegség kapcsan felmerl6 problémak és kihivasok el6l nem lehet elmenekiilni.
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Utébbi esetekben az egyénnek ki kell |épnie a tulélé lzemmodbdl, helyette az élet
,megélésére” kell torekednie. Ez roviden 6sszefoglalva annyit tesz, hogy az adott helyzet
fesziiltsége ellenére meg kell préobdlnia a (személyesen valasztott) értékei mentén
gondolkodnia, dontenie és cselekednie. Ebben segit a rezililencia, azaz a pszicholdgiai

rugalmassag.

Pszichologiai rugalmassag

Feszilt helyzetben a figyelem besz(kiil, a fékusz egy dologra dsszpontosul (feszliltségre, nem
fog sikerilni valami, az esetleges rossz kimenetel egy betegség kapcsan), ,lefagyunk” —
ilyenkor meg kell prébalni kitagitani a figyelmet a kiils6-belsé vilagra egyarant: Mivan még az
adott érzésen, gondolaton kiviil? Mit érzékeliink?

Arezililencia, azaz pszicholdgiai rugalmassag egy tanulhato és fejleszthet6 készség, amely segit
az érzések és gondolatok tudatositasdban. Ennek kdszonhetben az egyén az informacidhiany,
bizonytalansag és kontrollvesztés miatt felléps fesziiltség és szorongas ellenére is képes lesz
tisztabb fejjel gondolkodni és tudatos maradni, valamint képes lesz szem el6tt tartani a

szamara fontos célokat. Ez pedig még stresszhelyzetben is segit j6 dontéseket hozni.

Kontroll és elfogadas

Az emberek hajlamosak azt gondolni, hogy csak a pozitiv érzések az elfogadhatdak, mig a
negativumoktdél meg kell szabadulni. Azonban ez nincs igy! Fontos tudatositani, hogy nem
lehet mindig ,j6”; a negativ érzéseket is ugyanugy el kell fogadni mint normalis |étez6k.
Tulajdonképpen nem is egy érzés vagy gondolat milyensége a fontos, hanem az, hogy az egyén
Osszeolvad-e veliik. Ugyanis ha valaki észreveszi, hogy feszlltség érzése van, az nem ugyanaz,
mint ha azt mondja, hogy 6 maga fesziilt. Tudatositani kell, hogy az adott érzés és az egyén
kozott nincs egyenlGségjel. A kontrolldlasnak is nagy szerepe van ezen rossz érzések,
gondolatok elfogadasaban.

A pszicholdgia azt mondja, hogy kontrollalni vagy az érzéseket, vagy a magatartast lehet,
egyszerre a kett6t nem. Ha valami fesziltséget/félelmet/ bizonytalansagot/stb. okoz,

donthetiink Ugy, hogy a negativ érzés ellenére megtesszilk azt az adott valamit, vagy a masik
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lehet8ség, hogy azon munkdlkodunk, hogy el6bb megsziintessiik ezt az érzést.
Mindkét at jarhato, és a tudatos hozzaallas segit abban, hogy az érzések és gondolatok ne

hatalmasodjanak el rajtunk.

Célok helyett értékek

Az, ha valakinek vannak céljai, nem egyenls azzal, hogy valaki kijelolte a sajat élete értékeit.
Ha kitlzink magunk elé egy célt, azt elérve elérkeziink egy folyamat végpontjdhoz.
Ezzel ellentétben az értékek mentén vald életszervezés esetén nincs ilyen végsé pont. Ez
amellett, hogy megszabaditja az egyént a teljesitménykényszertdl, azaltal, hogy a magdanak
valasztotta értékek mentén szervezi az élet, mentalis jollétet is eredményez. Sok mindent
nevezhetink értéknek: az egészséges életmddot, a szellemi frissesség fenntartasat, a tudast,
a tarsas kapcsolatokat, stb.

Az érték alapu élet nem egyenlé a ,boldogsag, harmodnia és csak pozitiv gondolatok”-
harmasaval, sokkal inkabb egy tudatos dontés, hogy az ember a sajat maganak értékes és
fontos dolgok szerint szervezi az életét, illetve azok megvaldsitasaért dolgozik.
Krizishelyzetben is fontos, hogy az egyén nyitottan tudjon hozzaallni a negativ érzéseihez,
gondolataihoz, ezeket képes legyen tudatositani, majd ezt kdvetéen képes legyen a sajat
értékrendszerét szem el6tt tartva aktivan folytatni az azokért valé munkdlkodast a nehézségek

ellenére is.
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A csalad szerepe — A kiilsé er6forrasok

A csalad alapvet6en alkalmazkodik a folytonos valtozasokhoz, gondoljunk csak a gyerekek
egymast kovetd életszakaszaira, és az azokkal jard Uj korilményekre. Feladata ezeknek az 4j
szerepeknek az 6sszehangolasa, Uj kommunikaciés mddok kialakitasa. Ezeket a valtozdsokat a
szaknyelvben normativ kriziseknek nevezik, amik kiszamithatdk. Ha a csalad tud rugalmas
lenni ezekben az életciklus-valtasokban, akkor képes lesz Uj megoldasokat talalni az Uj célok
érdekében.

A paranormativ krizisek — példaul egy nem vart betegség — azonban krénikus megterhelést
jelentenek. Ezek késziiletlentil érik nemcsak az egyént, de a csalddot mint egységet is, tovabba
nagyon sok Uj kihivast rejtenek fizikailag és érzelmileg egyarant. Léteznek azonban olyan

csaladi er6forrasok, amelyekbdl ezekben a nehéz helyzetekben meritkezhetiink.

A csaladi torténetek ereje

A csalad sokat tud tenni azért, hogy a krizist kivaltd veszteség nyereséggé valjon. Ehhez nagyon
fontos, hogy a csaladtagok egyititt prébaljak feldolgozni a helyzetet, igyekezzenek kozosen Uj
pozitiv szokdsokat kialakitani, amelyek segitenek a krizishelyzettel valé megkiizdésben,
valamint ezt a kiizdelmet tekintsék kozos feladatuknak, egymast segitve és tdmogatva
nézzenek szembe a problémaval.

Tovdabba sokat tehet a javuldsért a pozitiv és a negativ csaladi mintak feltérképezése. Az, amit
otthonrdl hozunk, és az, ami id6kdzben a mienk lett, mind potencidlis er6tartalékok. A csalad
multja, a csaldd torténetei is ide tartoznak, ezért érdemes ezekrél beszélgetni, mintaként
vizsgalni a felmendk valsagkezelését (haboruk, haldlesetek, veszteségek, stb. idején). Sok
pozitiv példa keriilhet el6, amik kapaszkoddékként szolgalhatnak mind a betegnek, mind a
hozzatartozéknak.

J6, ha ezeket a csaladtagok meg tudjak egymadssal osztani. A torténetek osszekapcsoljak a
csaladtagokat, modellként segitenek tajékozdédni a jovében, valamint képesek formalni az

egyént magat is.
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Koz0s id6toltés, és a kapcsolatok ereje

e MinGségi kapcsolat(ok): amellett, hogy a tartalmas, Gszinte kapcsolatok életlink
boldogsdagforrasai, a nehéz helyzetekben tdmaszaink is, mind mentalis, mind fizikai

értelemben védelmet jelentenek, ha baj van.

e Beszélgetés: nagyon sokat tud adni egy nehéz helyzetben levé hozzatartozonak,
ismer6snek, ha valédi jelenléttel, odafordulva és odafigyelve, egyittérzéssel
beszélgetlink vele. Ha valdéban szeretnénk tajékozodni allapota feldl, akkor kifejtend6
kérdéseket haszndlva segithetiink neki megnyilni. Fontos, hogy barmilyen jé szandék
is vezérel, nem biztos, hogy azonnal megoldasokkal kell el6allnunk, hiszen néha csak

arra van sziiksége a szerettiinknek, hogy meghallgassuk
e Onsegit6 csoportok: a hasonlé helyzetben levé emberek tarsasaga is igazi mankd lehet.
e Nem univerzalis megoldasokban gondolkodni: minden csalddnak sajat uUtja van, sajat
megoldasa(i), ezért ami az egyiknek jé, az nem biztos, hogy naluk is bevalik. Jé alkalom
az ugynevezett csalddi gydilés arra, hogy a csaladtagok egyutt keressék meg ezt az utat.

Szakemberhez is fordulhatnak, aki tudasaval, tanacsaival és visszajelzéseivel segithet.

e Rerzililencia: az egyéni rugalmassag és alkalmazkoddképesség mellett fontos az is, hogy

a koérnyezet, illetve az egyén kézésségei mennyire reziliensek.

10
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Mindfulness Alapu Elfogadas és Elkételez6dés Terdapia

Az SMA, de mas betegségek vagy bizonyos élethelyzetek, torténések kapcsan is igaz, hogy
vannak dolgok az életben, amiken az egyén nem tud valtoztatni. llyen helyzetben a legttbb,
amit tehet, hogy elfogadja Gket. Ebben segithet az Ugynevezett Mindfulness Alapu Elfogadas

és Elkotelez6dés Terapia.

Mindfulness jelentése: tudatdban lenni a jelenlétnek. Ehhez jo alapgyakorlat a légzés

megfigyelése (az ember a kezét a mellkasara téve a testére és a légzésére koncentral.) Amig a
testemre figyelek, addig nem tudok masra, az engem nyomasztd dolgokra. Ez fejleszti a
testtudatossagot, ami betegség kapcsan, mikor az egyén csalddhatott a testében, kiiléndsen

fontos. Emellett segiti az elfogadast is.

Elkotelez6dés: a betegség ravilagithat arra is, mi fontos igazan az illeté életében, mi szamara
az érték, ami felé képes elkdtelezédni. Ehhez fontos, hogy a beteg szembe tudjon nézni a halal

tényével. Ebben segithet szakember, vezetett terapia, vezetett meditacid, szakkonyvek.

Poszttraumas novekedés: az egyén elkezdi masként szemlélni az életet, atértékeli az 6t

korllvevd dolgokat, kapcsolatokat, ezaltal lelkileg gyarapodik, mindségi életet kezd élni.

11
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