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Megbirkézni a
PH-val hosszu
tavon

., A betegség rakényszeritett, hogy
magamba nézzek és megtanuljam,
mirol is szol az életem.”

., 47 éves vagyok. 14 éve PH beteg.
Kérdezem magamtol: Hogy lehet,
hogy én még élek? Lelkiismeret

furdalast érzek.”

., Vannak jo napjaim és vannak rossz
napjaim és tudom, hogy minden
pillanat elmulik, ezért a legtobbet
hozom ki mindegyikbdl.”

Hogyan valtozott meg az
életem

A PH-val megbirkozni hosszutavon olyan,
mint egy folyton valtozé érzelmi hullam-
zast meglovagolni. Idonként gy érzed
energikus és elkotelezett vagy, maskor
még az is nehézséget okoz, hogy kikelj az
agybol. Az élet kihivasai, amivel mindenki
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szembesiil, mint a karrier fenntartsa, egész-
séges kapcsolatok apoldsa és a személyes
pénziigyek kezelése nehezebbé valik amikor
PH paciens vagy. Szembesiilni a fizikai
korlatokkal és a PH okozta érzelmi stresszel
nap mint nap, hosszi éveken keresztiil,
rendkiviili kihivast jelenthet.

Visszatekintés

Visszatekintve a diagnozisuk utani ido-
szakra sok hosszutavu talél6 szamol be sokk,
félelem, tagadas és kétségbeesés okozta
fajdalmas emlékekr6l. Ahogy Liz, egy 8
éve lélo felidézte: ,, Az ebédsziinetemben
a kezel6orvosom azt mondta, valdszintileg
1 évem van hatra. Egy fontos prezenticid
vart ram a munkahelyemen, igy vissza-
tértem, hogy megtartsam. Ahogy elkezd-
tem beszélni, egyszer csak Osszeomlottam.
Csak sirtam és sirtam.” Egy 14 éve tulélo,
Mark, igy irta le a kezdeti reakcidjat: ,,Az
orvos mondta, hogy PH-m van és én csak
bamultam ra. Osszezavarodott, amiért nem
omlottam 0Ossze érzelmileg. Az jart a fe-
jemben, hogy a diagnozis mit jelent a gye-
rekeimnek és a feleségemnek.” Evekkel a
diagndzisuk utan, sok PH paciens még
mindig élénken fel tudja idézni a szomo-
risag ¢és bizonytalansag iddszakat, ami a
diagnézis megismerése utani hdonapokban
kovetkezett.

A legtobb hosszl tavu tiléldnek van egy
masodlagos elmesélendd torténete is: az ut,
ami az elfogadashoz vezetett. Miutan a
diagnozis okozta kezdeti sokkon tullép-
tek, a legtobb hosszatava tuléld iddvel
megtanulta hogyan kezelje a magassagokat
és a mélypontokat az életében és alkal-

mazkodjon ahhoz, amit némelyikiik gy
emleget mint az ,,uj normalis.” Volt aki
leirta, hogy ,,megvilagosodott”, rajott
melyek a fontos dolgok, példaul a csalad,
természet, spiritualitas vagy tenni valamit
a kozosségért. Liz mondta: ,,Nekiink, aki-
ket PH-val diagnosztizaltak, alkalmunk
van alaposan ranézni a ,,miértekre” az
életiinkben és arra, hogy hogyan is aka-
runk valojaban élni. Nekem ez a betegség
egyfajta ajandék volt. Kaptam egy lehet6-
séget, hogy alaposan atgondoljam az éle-
temet és valamit kihozzak beldle.

A fizikai és érzelmi
hullamvasut

Amig az elfogadas alapvetden fontos a to-
vabblépéshez, sok hosszutava tilélé meg-
tanulta, hogy lehet, hogy soha tobbet nem
szallhat mar le a fizikai ¢és érzelmi hullam-
vasutrol. Az élet kronikus betegséggel sok-
szor tele van bizonytalansaggal, valtoza-
sokkal és visszaesésekkel az egészségi al-
lapotodban. Megtanulni a viszontagsagok
kezelését, aztdn ujra kezdeni...4jbdl és
ujbodl az egyik fo kihivas a PH-val valo
hossza tava megbirko6zas soran.

Jeannette egy 35 éves tléld, sok vihart
atélt midta PH-val ¢él. Miutdn megtud-
ta a diagnézist, Jeannette véget akart vetni
az életének. Pszichiatriai gondozasba ke-
rillt, hogy segitsenek neki az érzelmeit
feldolgozni és a depresszidjat kezelni. Bele-
torodott abba, hogy kozeleg a vég, de a férje
nem volt kész arra, hogy ezt a forgatokony-
vet elfogadja. Id6vel és férje tamogatasaval
Jeannette megtanult olyan tlélési straté-
gidkat amelyek lehetdvé tették szamara,
hogy tovabb haladjon és boldog életet él-
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hessen. Kozel 10 év telt el mieldtt atélt
egy masik depresszids rohamot. Ahogyan
visszaemlékszik: ”Annyi sok banatom volt,
személyes, ¢és csaladi problémak. Kombi-
nalva a PH-val a stressz faradsagot, gyors
szivverést és nagy fizikai fajdalmat oko-
zott.” Jeannette elmesélte, hogy ismét
mély depresszioba esett, ezért professzio-
nalis segitségett keresett, hogy fel tudja
dolgozni a nehéz érzéseit.

Jannette gyakran kertilt korhazba a PH
miatt. Mostanaban kozel 20 napot toltott
kérhazban a betegségével kapcsolatos
komplikaciok kovetkeztében. ,,A korhaz-
ban megzuhantam. Azon gondolkodtam,
miért vagyok én talél6? Miért élhetek én,
amikor annyian életiiket veszitik emiatt a
betegség miatt?” -mondja. Megtanulni ke-
zelni a varatlan fizikai és érzelmi megraz-
kodtatasokat az életben, beleértve a t1é16k
lelkiismeret furdalasat, a depressziot €s
az egészségi allapot valtozasat a hosszi-
tavu tulélok életének része lehet.

A képességek besziikiilése

Mint Jeannette is, sok hosszutavu talélo
megtanulja idével, hogy PH-val az élet
tele van nem vart valtozasokkal, még
évekkel a diagnozis utan is. Ahogy az
egészséged ingadozik és megvaltoznak a
fizikai korlataid, lehet, hogy képtelenné
valsz a munkara, arra, hogy segits a haz ko-
ril vagy a kedvenc idétoltésedre. Legtob-
biink ugy érzi, hogy szoros kapcsolat van
akozott amit csindlunk és akik vagyunk,
igy ha mar képtelenné valunk a fentiekre, az
negativan befolyasolja az 6nképet és ennek
hatasara lehet, hogy nem érezzilk magun-

kat hasznosnak.

Sokan a karrierjiikben latjak az életcélju-
kat, de egy élénk karrier fenntartasa
meglehetdsen nehézzé valhat egy PH pa-
ciens szamara. Miutdn tobb mint 12 évig
dolgozott nagy cégeknek, abbol 5 évig
mar PH betegséggel, Diane-nek azt java-
soltak, hogy ne folytassa vezeté munka-
tarsként. Felidézve a felmondas utani ho-
napokat azt mondta: ,,Miutan elvették t6-
lem a munkdmat, mély depresszioba es-
tem, elvesztettem az identitasom. Nem
tudtam ki vagyok. El6szor j6 volt egy kis
sziinet, de ahogy telt az id6, megijedtem.
Azt gondoltam, hogy meg fogok halni.
Arra gondoltam, kinek lesz ram sziiksége?
Nincs pénzem, nincs munkam, nem tudok
semmit nyujtani.”

Diane mar feldolgozta a diagndzis miatti
bénatat, de még 5 évvel késobb is probal
megkiizdeni jelent6s identitas valsagaval.
Amikor fel kell adni a munkat, az 6nkén-
tes tevékenységet, vagy akar egy hobbit,
az megviselheti még azokat a hosszutavu
tuléloket is, akik ugy gondolhattak, hogy
a legsulyosabb veszteségeken mar tul
vannak. Az uj veszteségek, hasonldan a
diagnosztizalaskor tapasztaltakkal, sokko-
16 események lehetnek, amik megvaltoz-
tatjak azt, amit magadrol és a koriilotted
1év6 vilagrol gondolsz.
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Személyes kapcsolatok
valtozasa

A krénikus betegség a hosszi évek soran
hatéassal lehet a csaladi és barati kapcsola-
tokra. Sok PH péaciens szamolt be kihiva-
sokrdl a baratok megtartasaval kapcsolato-
san. Némelyek nehéznek érzik a kronikus
betegséggel (mint a PH) egyiittélokkel
vald kapcsolattartast, baratok jonnek,
mennek. Mark meséli:” A korabbi barata-
im, egy id6 utdn nem jottek tobbet. Fel-
hivtam o6ket, hogy 6sszehozzak egy talal-
kozét és kifogasokat kerestek. Ugy érez-
tem nem akarnak velem lenni. Lényegé-
ben az 6sszes PH el6tti baratomat elveszi-
tettem.”

A PH paciensek frusztralonak érzik azt,
hogy allanddan figyelmeztetniiik kell a
baratokat és csaladot a fizikai betegségiik-
re. Joanne, egy 14 éve tuléld mondta:”
Néhanyan nem hiszik el, hogy beteg vagy,
mert nem latszol annak. Egy akkor még
kozeli j6 baratom azt mondta, csak el
kellene jarnom edzeni.” Egy régi barat el-
vesztése nehéz idokben- amikor olyan
nagy sziikség lenne a tAmogatasra- nagyon
nehéz.

Amig egyes kapcsolatok valtoznak és ki-
esnek, sok hosszatava talélé ramutatott,
hogy a megmaradt kapcsolatok gazda-
gabba és tartalmasabba valtak. Egy holgy,
aki 7 éve ¢l PH-val elmondta nekiink:
Jobban értékeled a barataidat és csalad-
odat. A férjem mindenben mellettem all és

jobb csapatot alkotunk, mint a PH el6tt.”

Alkalmazkodas és
tovabblépés

Felkésziilés a valtozasra

Amig a PH betegek ¢let feladatai szélesko-
rli valtozatossdgot mutatnak, egy k6zos té-
ma felmertil. Annak fontossaga hogy elfo-
gadd, nemcsak azt, hogy megvaltozott az
életed amikor diagnosztizaltak, de hogy
folyamatosan valtozni fog, még sokszor,
kulonféle okokbdl.

Még a viszonylag jo egészségi allapotban
toltott években is, minden hosszutava
tulélonek fel kell késziilnie 0 egészségii-
gyl kihivasokra. Sok PH paciens besza-
molt az ,,4j normalis”-rol, mint egy olyan
fogalomrol, amely leirja azt, hogy képesek
a PH-t figyelembe venni, mint tényezot egy
uj élet megalapozasahoz -egy olyan¢hoz
amely kiilonbozik a régitdl, de nem kevés-
bé teljes és tartalmas. Ha mar évek ota
egyiitt élsz a PH-val, rendszeresen alkal-
mazkodnod kell egy 14j ,,4j normalis”-hoz.
Onmagunk 4llandé ujraalkotdsa kimeritd
lehet, ehhez oriasi mértékii rugalmassagra
van sziikség, azaz arra a képességre, hogy
nehézséggel szembesiilve gyorsan magunk-
hoz térjiink és felalljunk.
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Gyors tippek: mit tegyiink

és mit ne tegyink:
(Colgrove utan adaptdlva, et al.,1991)

Mit tegylink:

- Kérjiink tamogatast azoktdl, akik képe-
sek ra. Egy olelés rengeteget segithet.

- Beszéljiink olyanokkal, akik atélték a
veszteséget.

- Irjunk naplét arrél, hogy mit jelent a
veszteség szamunkra és mit fogunk legin-
kabb hianyolni az elhunyttal kapcsolatban.

- Alakitsunk ki napi rutint és ragaszkod-
junk hozza akkor is, ha ugy tlinik csak gé-
piesen kovetjilk a mozdulatokat.

- Fogadjuk el az érzéseinket tényként, ne
kutassuk a miért-et. Az érzelem elfoga-
dasa segit a feldolgozasban.

- Fejezziik ki és fedezziik fel érzéseinket
és gondolatainkat az iras, miivészet vagy
zene segitségével.

- Legytink megbocsatdk €s tiirelmesek
magunkkal. Nem baj ha hibazunk vagy
idénként nem tudunk koncentralni.

- Legytink jok magunkhoz. Pihenjiink ele-
get, csindljunk olyant, amit szeretiink, ju-
talmazzuk magunkat aprosagokkal ha el-
érjiik a kitlizott napi céljainkat.

- Adjunk id6t magunknak. Az id6 gyogyit,
de hogy pontosan milyen sokaig tart, az
egyénenként valtozo.

- Forduljunk olyan valakihez, akiben meg-
bizunk ¢és segithet bolcsességével és
egylittérzésével

Mit ne tegyiink:
- Ne siettessiink fontos dontéseket.

- Ne tompitsuk a fajdalmunkat depressziot
kivalto alkohollal és drogokkal.

- Ne tagadjuk le az érzéseinket.

- Ne bujjunk el vagy szigetelddjiink el kor-
nyezetiinktol és sajat magunktol.

- Ne varjuk el, hogy minden nap jobb
legyen, mint az el6z6. Fogadjuk el a hul-
lamvolgyeket.

Copyright © 2016 Pulmonary Hypertension Association

A valtozasra valo képesség fejlesztése altal,
sok hosszatava beteg rdjott, konnyebb
atkelni a PH-val val6 élet hullamvolgyein.
A Rugalmassag: Vdltoztatni hogy jobb le-
gyen cimi konyvében Daryl Conner felso-
rolja a rugalmas emberek 5 f6 jellemzdjét.
Ezek a kovetkezok:

- pozitiv: hisznek abban, hogy bar az élet
bonyolult, tele van lehetdségekkel

- céltudatos: célokat tliznek ki és 1épése-
ket tesznek azok megvaldsitasaért

- rugalmas: képesek uj koriilményekhez
¢s bizonytalansagokhoz alkalmazkodni

- szervezett: [épésrol-1épésre kidolgozott
akcio tervet tudnak késziteni, hogy kezel-
jék a zavaros helyzeteket

- proaktiv: nem csak reagalnak a valto-
zasokra, hanem eldre latjak ¢s terveznek
vele.

Egy mddja ezen jellemzdk fejlesztésének
ha rugalmas akcidterveket készitiink azért,
hogy segitsen proaktivabban kezelni a
véaltozasokat, amikor ezek el6adddnak.
Csinaljunk egy listat azokrol az elére nem
lathat6 valtozasokrdl, amelyek eléadodhat-
nak a kovetkezd évben (mint pl. egészség-
romlas, képesség csokkenés, pénziigyi
nehézségek), és gondolkozz el arrdl, hogy
mit tehetnél azon helyzetek kezelésére.
Nem leszel képes megjosolni a jovot, de

a feltételezett valtozasok kezelési tervének
kialakitasa mar edzheti a valtozaskezelési
képesség ,,izmainkat”.

Jeanette elmagyarazta, hogy a rugalmassag
és proaktiv hozzaallas megtanulasa hogyan
tette lehet6vé, hogy teljes életet élhessen:
»liszteletben tartom, hogy PH-m van, és
korlataim vannak, de tervezek, pihenek...
Kézben tartom az életem.” Jeannette tisz-
taban van vele, hogy az élet dobhat neked
csavart labdat, de felkészilt kell, hogy le-
gy¢él. ,Minden egyes alkalommal, amikor
a koérhazba megyek tudom, hogy ujra kell
kezdenem. Felkészitem magam érzelmileg
egy kis buzdité beszéddel.”

Uj kapcsolatok kialakitasa

Az alkalmazkodoképesség fejlesztése arrol
is sz6l, hogy koriilveszed magad olyan
emberekkel és eszkozokkel, amelyek se-
gitségével konnyebb pozitivnak, rugal-
masnak ¢s proaktivnak érezni magad a
mindennapi életben. Liz elarulta, hogy
mély depresszidban volt kozel 3 évig.
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Sokszor hivtak, hogy csatlakozzon a PH
tamogatd csoporthoz, de nem tudott meg-
baratkozni a gondolattal, hogy 6nként tolt-
se az idejét mas PH-val élokkel. ,,Végiil
talléptem ezen és elhataroztam, hogy
részt veszek egy Osszejovetelen. A ta-
mogatd csoportban volt egy 3 éves kislany
¢és latva Ot és a csaladjat, tal tudtam ma-
gam tenni azon az érzésen, hogy milyen
nyomorusagos is vagyok. Az a csalad sok-
kal nagyobb nehézséggel kiizdott és mégis
olyan vidamak voltak... az egész csoport
olyan vidam volt.”

Liz rajott, hogy kapcsolatok kialakitasa az
els6 1épés a depresszio lekiizdéséhez.
Tapasztalatok megosztidsa ¢és informacio
csere a PH kozosségbeli 1j barataival
szintén segitett neki felkésziilni és kezelni
az gjonnan felmeriil6 valtozasokat. Lizhez
hasonldéan, sok PH péaciens megkonnyeb-
btl mikor olyan emberekkel taldlkozik,
akik a betegségiikbol addddéan hasonlo
kihivasokkal szembesiilnek. Ha még nem
fedezted fel a PHA kozosséget, csatlakozz
egy PH tamogaté csoporthoz vagy vedd
fel a kapcsolatot mas paciensekkel online.

Fordulj a szeretteidhez

Az 1j kapcsolatok fontosak, de a legalkal-
mazkodobb hossza tavu taléloknek olyan
erds ¢s jol informalt timogato csapata van,
ami baratokat és csaladtagokat is maga-
ban foglal. Amig Mark a PH elétti korabbi

barataival elveszitette a kapcsolatot a fele-
ségének, gyerekeinek és testvéreinek ta-
mogatasat élvezte. Ahogyan visszaemlék-
szik ,, A feleségem talalta a kezel6 orvo-
somat ¢s készitette Ossze a gyogyszerei-
met mar legaldbb 5000-szer. Rendszeres
telefonhivasokkal ellenériz napkézben.
Azon feliil, hogy egyénileg kezel, tovabbi
gondozasban is részesit és mindezt pa-
nasz nélkiil.” Markot a gyerekei és testvé-
rei kisérik el az orvoshoz és a tamogatd
csoport lléseire. Szintén tdmaszkodhat a
PH tamogatd csoportbeli barataira és a
PHA online kozosségre tamogatasért és
informacidért. A jol tdjékozott és sokrétii
tamogatd csoportnak koszonhetden tudja
kezelni Mark a PH miatti hullamvolgye-
ket.

Sok hosszatavu talélo tanacsolja azt, hogy
tartsuk fenn a kapcsolatot a baratokkal és a
csaladdal a jo és rossz idékben is, hogy a
tamogatod rendszer megfeleld legyen. Is-
merjiik fel, hogy a kapcsolatok kétoldalu-
ak, a szeretteidnek is sziiksége lehet idon-
ként a te tamogatasodra. Joanne figyel-
meztet arra, hogy ne beszéljiink allandoan
a PH-rol, érdeklddjiink az 6 hogylétiikrol
is. ,,Tudd, hogyha éllanddan csak nyava-
jogsz, nem lesz tarsasagod” figyelmeztet.
Annak tudataban, hogy mindenkinek van-
nak nehézségei konnyebb lesz majd kiépi-
teni és fenntartani kiegyensulyozott kap-
csolatokat.
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Ez nem igy van. A gyasz zavaros. Akar egy
Oran belil is megélhetjiik a depressziot,
haragot, alkudozast és elfogadast. Erez-
hetjiik ugy, hogy sikeriilt egy stadiumon
tuljutni, amikor hirtelen egy hang, kép
vagy illat kovetkeztében ugyanott talaljuk
magunkat, ahol tegnap voltunk.

,» A banatrdl” cimi miivében C.S. Lewis
irja: ,, A gyaszban semmi sem tekinthetd
megoldottnak. Amint tuljutunk egy stadi-
umon, kezdhetjil eldlr6l. Ujra és tjra.
Minden ismétlddik. Csak korbe-korbe jarok
vagy remélem hogy egy spiralban vagyok?
De ha spiral, akkor lefelé vagy felfelé ha-
ladok benne? Hanyszor - vagy talan 6rok-
re? - hanyszor fog még a végtelen tiresség
megdobbenteni...”? Ez az idézet megfo-
galmazza a ziirzavart és a gyasz latszola-
gos reménytelenségét. Szerencsére akkor
is, ha sosem sikertil elfelejteni vagy telje-
sen tullépni a szenvedésen, a gyasz végiil
mindig veszit intenzitasabdl. Talan Do-
dinsky fogalmazta meg a legjobban: ,, A
gyasz a fajdalom elengedéséhez vezetd
elkertilhetetlen €s rogos Ut - nem pedig egy
végleges pihend”. Amikor elviselhetetlen-
nek tlinik a gyasz, jelentsen vigaszt a bi-
zonyossag, hogy nem tart 6rokke.

Uj értelmet talalni

Nehéznek talalhatjuk, hogy egy veszteség
utan ujra értelmet talaljunk az életben, ép-
pen azért, mert a veszteség lesujto és
zavaro6 élmény. Nincs értelme, hogy ugyan-
az a betegség az egyik embert elviszi, mig
a masiknal enyhébb tiineteket okoz. Ho-
gyan is talalhatnank értelmet ebben a lat-
szOlag véletlenszeriiségben? A vélasz erre
a kérdésre mindenkinél valtozo. Vannak,
akik aktiv tevékenységen keresztiil probal-
nak értelmet talalni, mint dnkéntes munka
vagy segitség nyujtasa masoknak a nehéz-
ségek lekiizdésében. Masok onvizsgalat és
sajat gondolataik ¢s érzéseik megértése
altal talalnak értelmet és elfogadast. Ismét
masok vallasba illetve emberfeletti er6kbe
vetett hitiikon keresztiil keresik az értelmet.

Ahhoz, hogy a szamunkra megfelelé utat
megtalaljuk, gondoljuk at a személyisé-
giinket illetve, hogy hogyan birkdztunk meg
nehéz helyzetekkel a multban. Segitséget
és tamogatast kapunk valakit6l? Vagy
egyediil konnyebb? Kikkel tudjuk bizton-
sagosan megosztani az érzéseinket és sebez-
het6ségiinket? Hitiink szerint mi torténik
a halal utan? Ugy gondoljuk, hogy kap-
csolatunk az elhunyttal véget ért, vagy uj
forméaban él tovabb? Ezek az élet legnehe-
zebb kérdései, amiket érdemes végiggon-
dolni. Hasznos lehet, ha taladlunk valakit,
akiben megbizunk ¢€s akivel at tudjuk be-
szélni ezeket a kérdéseket.

Copyright © 2016 Pulmonary Hypertension Association



42 UTMUTATO HOSSZUTAVU TULELESHEZ UTMUTATO HOSSZUTAVU TULELESHEZ 7

Ez nem igy van. A gyasz zavaros. Akar egy
orén belil is megélhetjiik a depressziot,
haragot, alkudozast és clfogadast. Erez-
hetjiik ugy, hogy sikeriilt egy stadiumon
taljutni, amikor hirtelen egy hang, kép
vagy illat kovetkeztében ugyanott talaljuk
magunkat, ahol tegnap voltunk.

,» A banatrdl” cim miivében C.S. Lewis
irja: ,, A gydszban semmi sem tekinthetd
megoldottnak. Amint taljutunk egy stadi-
umon, kezdhetjiil el6lrél. Ujra és tjra.
Minden ismétlodik. Csak korbe-korbe jarok
vagy remélem hogy egy spiralban vagyok?
De ha spiral, akkor lefelé vagy felfelé ha-
ladok benne? Hanyszor - vagy talan 6rok-
re? - hanyszor fog még a végtelen tiresség
megdobbenteni...”? Ez az idézet megfo-
galmazza a ziirzavart és a gyasz latszola-
gos reménytelenségét. Szerencsére akkor
is, ha sosem sikertil elfelejteni vagy telje-
sen tullépni a szenvedésen, a gyasz végiil
mindig veszit intenzitasabol. Talan Do-
dinsky fogalmazta meg a legjobban: ,, A
gyasz a fijdalom elengedéséhez vezetd
elkertilhetetlen €s rogos Ut - nem pedig egy
végleges pihend”. Amikor elviselhetetlen-
nek tiinik a gyasz, jelentsen vigaszt a bi-
zonyossag, hogy nem tart 6rokké.

Uj értelmet talalni

Nehéznek talalhatjuk, hogy egy veszteség
utan ujra értelmet talaljunk az életben, ép-
pen azért, mert a veszteség lesujtd és
zavaro6 élmény. Nincs értelme, hogy ugyan-
az a betegség az egyik embert elviszi, mig
a masiknal enyhébb tiineteket okoz. Ho-
gyan is talalhatnank értelmet ebben a lat-
szllag véletlenszeriiségben? A valasz erre
a kérdésre mindenkinél valtozo. Vannak,
akik aktiv tevékenységen keresztiil probal-
nak értelmet talalni, mint onkéntes munka
vagy segitség nyujtasa masoknak a nehéz-
ségek lekiizdésében. Masok 6nvizsgalat és
sajat gondolataik ¢és érzéseik megértése
altal talalnak értelmet és elfogadast. Ismét
masok vallasba illetve emberfeletti erokbe
vetett hitiikon keresztiil keresik az értelmet.

Ahhoz, hogy a szamunkra megfeleld utat
megtalaljuk, gondoljuk at a személyisé-
giinket illetve, hogy hogyan birkdztunk meg
nehéz helyzetekkel a multban. Segitséget
és tamogatast kapunk valakit6l? Vagy
egyedill konnyebb? Kikkel tudjuk bizton-
sagosan megosztani az érzéseinket €s sebez-
hetéségiinket? Hitiink szerint mi torténik
a halal utan? Ugy gondoljuk, hogy kap-
csolatunk az elhunyttal véget ért, vagy Uj
formaban ¢él tovabb? Ezek az élet legnehe-
zebb kérdései, amiket érdemes végiggon-
dolni. Hasznos lehet, ha talalunk valakit,
akiben megbizunk és akivel at tudjuk be-
sz€lni ezeket a kérdéseket.
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Talalj uj célokat

A Nemzeti Egészségiigyi Hatdsagok sze-
rint mivel kronikus betegséggel ¢16 vagy,
id6vel olyan erdt talalsz magadban amirdl
nem is tudtad, hogy megvan benned és
felismered, hogy ha egy ajté bezarul, egy
masik kinyilik. Diane oriasi veszteséget
élt meg amikor valasztania kellett az
egészsége ¢és a Kkarrierje kozott. Mégis
hosszi hénapok gondolkodésa €s a csalad-
jatol kapott tamogatas kovetkeztében to-
vébb tudott 1épni. Onkénteskedni kezdett
a Connecticuti Oktatasi Bizottsagban,
irodai munkat vallalt és segitett események
szervezésében. Az, hogy értelmes célra
tudta hasznositani a tehetségét 1) életcélt
adott neki. Diane ugyan nem volt képes a
régi identitdsahoz visszatérni, de Ujat tu-
dott épiteni azaltal, hogy érdeklddési ko-
rére és képességeire koncentralt és igy uj
uton tudott elindulni.

Mas hosszutavu talélok 1j, pozitiv identi-
tast tudtak kialakitani azaltal, hogy elgon-
dolkodtak azon, hogy miben hisznek és
minden héten iddt szakitottak arra, hogy
egy kitlizétt cél érdekében dolgozzanak.
Néhanyan kozosségi munkat vallaltak,
masok online ¢kszer értékesitésbe vagtak
bele, voltak akik pedig irni, festeni vagy
zongorat tanitani kezdtek. Egy nalad ha-
talmasabb cél vagy misszié lendiiletet ad
az elére haladashoz még a nehéz idékben
is.

Hosszutava tuléloként boldogulni sosem
konnyi, de ha az ember megtalalja a ta-
mogatast, egyensulyt, perspektivat ¢és
azokat a dolgokat, amik éltetik, az eldse-
giti az alkalmazkod6 képesség novelését
és igy sikerrel kezelhetjik a kihivasokat
amivel szembesiilink. Joanne mondta:
»lgyekszem pozitiv emberekkel koriil-
venni magam. Szeretem a PHA kozossé-
get, de mas dolgokkal is megtsltom az
életem, mint konyvek, f6z¢s, programok a
csaladommal és személyes célok kitlizése.
En nem a PH vagyok, csak van ez a be-
tegségem.”

Gyors tippek

- E1d meg a jo és rossz idéket egyarant.
Normalis, hogy megélsz szomort €s dep-
resszios id6szakokat is hosszu tdvon a
kronikus betegség miatt, de nem tartanak
orokké. Adj idét magadnak a szomorisag-
ra, elmélked; és 1épj tovabb.

- Késziilj fel a valtozasokra

Csinalj listat a varatlan eseményekrdl,
amik eldadodhatnak a kovetkezd évben
és dolgozz ki egy akciotervet minden le-
hetdség kezelésére.

- Légy rugalmas

Légy vele tisztaban, hogy nem tudsz min-
denre felkésziilni. Szamits a kiszamitha-
tatlanra.

- Légy jol szervezett

Rendezd 6ssze a papirjaidat, késziilj fel a
vészhelyzetekre és segits a kezeld csapa-
todnak abban, hogy a lehet6 legjobb ella-
tast tudjak neked nyujtani.
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- Képezd ki a barataidat és a csaladodat
Tanitsd meg a szeretteidnek mit is jelent a
betegség, hogy legyen tdmogatd kozeged,
amely olyan emberekbdl all, akik tudjak
mire van sziikséged. Hivd el a barataidat
és csaladodat az orvosi kontrollrokra és a
betegszervezeti talalkozokra.

- Epits ki kapcsolatokat mas PH-val
élokkel

Epits ki kapcsolatokat mas érintettekkel a

helyi betegszervezeti tiléseken, Facebook-

on és PHA levelez6 csoportokon keresz-

til.

- Gondolkodj az életcélodon

Egy nalad hatalmasabb cél vagy misszio
lendiiletet adhat a nehéz iddkben is.
Keresd meg hogyan dedikéalhatod az ido-
det és energiadat valami olyanra amiben
hiszel, legyen az kozosségi szolgalat,
részidoés kézmiives foglalkozas, vagy dol-
gozni egy sajat terved kreativ megvaldsi-
tasan.

- Légy 6szinte

A kronikus betegek gyakran ugy kozelitik
meg az ¢€letet, hogy pozitiv képet igyekez-
nek mutatni. Ugyanakkor fontos elismerni,
hogy az élet a PH-val nehéz, ezért rendben
van ha idonként szomori vagy mérges
vagy. Légy Oszinte azzal kapcsolatban,
hogy hogy érzel.

- Talalj hobbit

Sok ember a meditacioban, hitben, humor-
ban, irdsban, hobbikban és mas egyébben
talal feloldozast. Talalj valamit amit élvez-
hetsz, ami elvonja a figyelmedet a PH-val
valé életrol.

- Ha til bonyolulta valik, keress pro-
fesszionalis segitséget

Beszélj az orvosoddal, hogy a teriileteden
talalhaté mentalis segitokkel fel tudd venni
a kapcsolatot.

Tovabbi informaciok:
Tid6éér Egylet
www.tudoer.hu

www.facebook.com/tudoer.egylet
www.PHAssociation.org

,,Long-Term Survivors: 10+Years,”
audio felvétel a 10. Nemzetk6zi PHA
Konferenciarol
www.PHAssociation.org/Classroom/
LongTermSurvivors

,,Coping with Chronic Illness,” National
Institutes of Health
www.nlm.nih.gov/medlineplus/
copingwithchronicillness.html

,,Coping with Job Loss,” HelpGuide.org
www.helpguide.org/articles/stress/
job-loss-and-unemployment-stress.htm

,,The Road to Resilience,” from the
American Psychological Association
www.apa.org/helpcenter/
road-resilience.aspx

Empowered Patient Online Toolkit
www.PHAssociation.org/OnlineToolkit

Orvosi informaciok
Tania Von Visger, APRN, MS, CNS, CCNS, PCCN,
The Ohio State University Medical Center
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Elfogadas

A legtobb ember szamara, aki a veszteség-
gel probal megbirkozni, a tagadas, elszige-
telddés, dih és depresszid idovel csokken.
Az elfogadas nem jelenti azt, hogy azonnal
jobban és boldogabban érezziik magunkat.
Az elfogadas az a pont, ahol elfogadod,
hogy a veszteséged valosag mind gondolat-
ban, mind viselkedésben. Van aki csendes
¢s elgondolkodo lesz amikor eléri az elfo-
gadas stadiumat. Bar az elfogadas nem
egy csodas gyogyszer mindenre, ez lehet
az els6 allomas a gyasz folyamatunkban,
ahol mar el tudjuk képzelni, hogy tovabb
tudunk 1épni a veszteség utan és ujra ké-
pesek vagyunk tervezni.

Tulélék biintudata

A tulélok blintudata egy jelenség, amelyet
olyanok élnek at, akik szemtanui voltak
tobb barat és csaladtag halalanak. A talélok
akik lattak amint szeretteik foldrengés
vagy bombazas aldozatai lesznek, gyakran
tépelddnek: ,,Miért nem ¢én?” A PH-val
€lok is érezhetik a talélok buntudatat, ami-
kor tanti lesznek betegtarsaik szenvedésé-
nek és elvesztésének. Néhanyan biintuda-
tot éreznek, mert 6k egészségesnek érzik
magukat vagy jol reagalnak a kezelésre,
mikdzben 1atjak betegtarsaik hanyatld alla-
potat. Masok azért éreznek bintudatot,
hogy élnek, mikézben olyan sokan bele-
haltak mar ebbe a betegségbe.

A blntudat felelosségérzést jelent. Miért
érziink bilintudatot betegségiink lefolyasa
miatt? Miért érziink buntudatot azért, mert
valaki mas eltavozott? Talan valamilyen
modon felelosnek érezzilk magunkat?

Ha tudnank valamit tenni azért, hogy meg-
akadalyozzuk egy PH-ban szenvedd be-
tegtarsunk fajdalmat, szenvedését vagy halalat,
minden bizonnyal megtennénk. A blintudat
mégsem hagy nyugodni minket. A biintudat
gyakran irraciondlis, valoszerttlen és ter-
meéketlen. Némileg ellentmondésos médon
azonban enyhitheti az aggodalmunkat.
Ugyanis ha valahogyan felelések vagyunk
a betegség lefolyasaért valaki masnal, akkor
talan a sajat egészségiinket is befolyasolni
tudjuk. Ez azonban sajnos tévedés. Igaz,
hogy egészségiinket tobb szempontbol be-
folyasolhatjuk és megdrizhetjiik, egy be-
tegség lefolyasat gyakran nem iranyithat-
juk. Az iranyitas illuziéja megnyugtato
ugyan de mégsem tobb mint illuzid.

A talélok bintudata nagyon Osszetett ta-
pasztalatokhoz ¢és érzésekhez vezethet.
Fontos, hogy ezeket felismerjiik és megfe-
leléen kezelni tudjuk. Ha agy érzi, hogy a
talélok bilintudataval kiizd, legyen figyel-
mes annak megnyilvanuldsi mddjara:

A depresszio. A bilintudat és a gyasz gyak-
ran 0sszekuszalodnak és nehéz szétvalasz-
tani ezeket. Ha a bintudat hatalmaba kerit,
nehézz¢é valhat massal foglalkozni és ez
hosszan tarté szomorasagot és kétségbe-
esést eredményezhet. A depresszid tobb
moddon megnyilvanulhat: mély szomort-
sag, reménytelenség, elszigetel6dés, siras,
koncentracids nehézségek, oromtelenség,
motivacid elvesztése.

Nyugtalansagot idézhetnek eld a tulélok
biintudatat kisér6é téves érzékelések és tor-
zitasok. Nehézséget okozhat elégedettnek
lenniink a mindennapjainkkal mik6zben fele-
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Alkudozas

A gyasz ezen szakaszaban az emberek biin-
tudatot kezdenek el érezni és alkudoznak a
multtal vagy a felsobb hatalmakkal. Talan
amiatt érzed magad biinésnek, hogy
egyaltalan megbetegedtél vagy hogy nem
tettél meg eleget, amikor egészséges vol-
tal vagy amiatt, hogy egy baratod szenved
vagy elment, mig te jol vagy. Néha ezen
alkukkal az a szandékod, hogy befolyasold
a jovot. Példaul ,, Ha megtartasz egészség-
ben amig a gyerckem lediplomazik, akkor
minden héten végzek Onkéntes munkat.”
Mikor valaki elment, alkudozhatsz a mult-
tal is hasznalva a ,, Mi lett volna...” és
,» Barcsak...” kifejezéseket. Egy érintett
megosztotta veliink, hogy a tamogatd cso-
portbeli baratjanak az elvesztése utan
»~Egyfolytaban azt kérdeztem magamtdl,
mi lett volna, ha tobbsz6ér meglatogattam
volna a korhazban? Mit tehettem volna
masként?”

Az alkudozés azt az érzetet kelti, hogy el-
lenérzésiink alatt tarthatunk valamit, ami
teljesen rajtunk kiviili. A Mikor rossz dol-
gok torténnek a jo emberekkel cimli mi-
vében Harold Kushner azt irta,” Ha a sze-
rencsétlenség oka erkélcsi és nem termé-
szeti, meg tudjuk magunkat gy6zni, hogy
kontrollalhatjuk. Ha a bilintudat az ar, amit
azért az illazidért fizetiink, hogy a termé-
szet rendjét kontrollalni tudjuk, sok ember
kész megfizetni azt. Mas szavakkal, ha meg
tudjuk magunkat gy6zni, hogy feleldsek
vagyunk a betegségért vagy valaki halala-
ért, akkor meg tudjuk elézni a betegséget
¢és a halalt, ha valtoztatunk a kivansagain-
kon és a viselkedéstinkon.”

Depresszié

A depresszid a gyasz egy masik szokasos
¢s érthetd fazisa. Akar a sajat diagndzisodat
probalod feldolgozni vagy egy szeretted
elvesztését vagy mindkettot, a veszteség
kivalthatja az érzések egy erbteljes és bo-
nyolult egyiittallasat. A PH-val é16k kény-
telenek szembenézni az élet és az életstilus
megvaltozasaval a betegség lefolyasa alatt
tobbszor is. Egy szeretted elvesztése, egy
barat vagy csaladtag fizikai leéptilésének
nyomon kévetése nagy szomorusagot
okozhat.

Amikor szomorinak vagy depresszidésnak
érzed magad, kisértést érezhetsz, hogy
csak a napos oldalra fokuszalj és kizard a
negativ érzéseidet. Mig a vagyunkat, hogy
félresoporjik a negativ gondolatainkat
majdnem mindig jészdndék vezérli, a po-
zitiv gondolkodas sokszor az igazi érzése-
ink ¢és tapasztaldsaink rovasara megy. N¢é-
ha az élet szomoru. Ha megengedjiikk ma-
gunknak, hogy atéljiikk a fajdalmat és szen-
vedést, segithet nekiink gyorsabban és tel-
jesebben tuljutni ezeken a nehéz érzéseken.

Néha azonban a veszteségre adott intenziv
és tartés reakciok komoly depresszidba
mehetnek at. Valaki, aki komoly depresszi-
otol szenved, érezhet félelmet, elszigetelt-
séget, reménytelenséget, aggddast, tehetet-
lenséget és hetekig vagy akar honapokig
képtelennek érezheti magat a mindennapi
tevékenységek elvégzésére. Ha hosszu
ideig fennall, a depresszidé egy komoly be-
tegség, aminek legydzéséhez professzio-
nalis segitség kell.
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Pozitiv énkép fenntartasa

., 10 évvel ezel6tt még turdztam, neveltem a fiamat és teljes munkaidében dol-

goztam. Nagy elvdardsaim voltak magammal szemben, de mikor a PH keményen

lesujtott, akkor mar nem tudtam ezeknek megfelelni. Tapasztalatbol beszélek

amikor azt mondom nektek, hogy ha a tested egy kézikosdarban a pokolba szall

ala, konnyen magaval viheti minden részed.”

Mire szamithatunk

A pulmonalis hypertonia a teljes életet
¢s mindent befolyasolo allapot, a reggeli
késziilodés iddtartamatdl a tarsasagi életig.
A tested valtozasaihoz, mind a ténylege-
sekhez, mind a képzeletbeliekhez nehéz al-
kalmazkodni gyakorlatban, intellektudli-
san ¢s érzelmileg is. Egy olyan tarsadalom-
ban amely eldtérbe helyezi a fiatalsagot,
fittséget és egészséget nagy kihivas be-
illeszkedni valakinek, aki olyan kronikus
betegséggel €l egyiitt, mint a PH.

PH és az 6nértékelés

Az oOnértékelésiink magaban foglalja
mindazt, amit gondolunk magunkrol.
Példaul azt, hogy néziink ki, milyen in-
telligensek vagyunk, milyenek a kapcso-
lataink, mennyire érezziik reményteljesnek
a jovonket. Amint diagnosztizaljak na-
lunk a PH-t, az er6sen befolyasolhatja az
onértékeléstink minden elemét. Sokan ezt
ugy irjak le, hogy elszigeteltnek érzik
magukat, vagy azért mert nem igazan
tudnak eljarni, vagy azért mert az idege-

nek, baratok és a csaldd nem érti az alla-
potukat. Egy fiatal holgy arrol szamolt be,
hogy az, hogy hazhoz kototten éli életét,
messzehatd kovetkezményekkel volt a
szocialis életére. ,,Sok korombélit ismer-
tem a templomi kozosségben, de ma mar
nincs koriiléttem senki. Vagy férjhez men-
tek és gyerekeik sziilettek, vagy elkoltoz-
tek. Az életiik kalandokkal teli, mig az
enyém valtozatlan.”

Masok szamara nehéz a pozitiv onérté-
kelés fenntartasa ugy, hogy hirtelen meg-
fosztva érzik magukat annyi régi jo ér-
zést keltd tevékenységiiktél és jovobeni
terviiktdl. Tiffany azt mondta: ,,Minden-
ben amit csindlok az erdfeszitéseim ¢és
képességeim limitaltak. F6zés, takaritas,
munka, bevasarlas, a haz csinositdsa mind
olyan dolog, amit szeretek csinalni ¢€s
sziikségem is van ra ahhoz, hogy jol érez-
zem magam. Nem tudom ezeket megten-
ni, vagy csak korlatozottan vagyok ra
képes.” Némely tevékenység melyeket a
PH betegeknek fel kell adniuk pont azok,
amelyeknek koszonhették egészséges
onértékelésiiket a diagndzis elott, ugy
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mint futds, tanc vagy késo6ig fennmaradni
csaladi és barati beszélgetések kedvéért.
Ezeknek az 6ner6sitd tevékenységeknek
a hianyaban nehéz lehet a diagndzis utan
ujra felépiteni egy pozitiv onértékelést.

PH és a testkép

Sok PH paciensnek akad gondja az 6nér-
tékelés kozponti elemével: a testképpel.
A PH fizikai tlinetei és vele kapcsolatos
kondiciok miatt, beleértve a kréonikus 1ég-
szomjat, alacsony energia szintet, sulyin-
gadozast, vizesedést, kiiitéseket, arcpirt
és izzadast, az érintettek gy érezhetik,
hogy egy idegen testben kell mostantdl
Lujrakezdeniiik” az életiiket. Teresa:
»Olyan mint egy testatiiltetés! Beliil
ugyanannak a személynek érzed magad,
ugy érzed a személyiségedben, érdeklo-
dési korodben, hobbidban nem volt valto-
zés. De hirtelen olyanna valt a tested,
amellyel mindezekre mar nem vagy ké-

2

pes.

Némelyik oxigén ellatashoz és intravénas
gyogyszerhez kotott beteg ugy taldlja,
hogy a kényelmetlenség és az orvosi se-
gédeszkoz természetébdl adodo korlato-
zasok miatt az Onértékelésiik séril. A
gyogyszerpumpaval él6k arrdl szamolnak
be, hogy ,,Az emberek bamulnak ram és
az onértékelésem nagyot zuhant. Sokat
sirok.” Masok emlitették, hogy zavarban
vannak még a partneriik eldtt is, kiilono-
sen a haloszobaban. A 20-as évei végén
jaro betegtars leirta milyen horror az elsé
randira oxigén tartdlyt huzva menni.

Onképiink drasztikus
megvaltozasa

A tiinetek, orvosi felszerelések és élemod-
beli valtozasok kozepette, a PH-val diag-
nosztizaltak gyakran arra a felismerésre
jutnak, amit az egyik timogato6 csoport ve-
zetdje ugy jellemzett, hogy ,.elvesztettiik
azt, akik valaha voltunk.” Egy 42 éves ko-
rabbi biciklista elmondta: Elképzelése sem
volt arrél, hogy 6 ki lehetne, ha mar nem
lehet sportold. Egy 65 éves, 3 gyerekes
anyuka a diagnézis utan ugy érezte, hogy
,,sosem fogja magat tobbet nének érezni”.
Miutan megtudta, hogy a terhesség az éle-
tét veszélyezteti a PH pacienseknek, egy
fiatal holgy meglepddve tapasztalta, hogy
szomorusaggal tolti el az, hogy a jévOben
nem lehet anya, mert nem is volt tisztaban
vele, hogy ez mennyire fontos lett volna
neki. Kiilonboz6 identitasaink elvesztése
még egy Ujabb tényezd, amely drasztiku-
san megvaltoztathatja az onképiinket.

Ennek ellenére fontos a tudatdban lenni
annak, hogy az onképlink nem egy stati-
kus dolog. Id6vel azok az emberek, akik-
nek szandékaban all megvaltoztatni a
gondolkodéasukat 6nmagukrol, képesek is
arra. Dr. John Wynn, a Svéd Orvosi Koz-
pont Svéd Onkolégiai Intézetének kereté-
ben miikodé Pszicho-Onkoldgiai részle-
gének az orvos igazgatdja szerint ,, Egy
egészséges testkép a fizikai onvalonk kony-
nyl és elfogadhatd értékelése. Végsdsor-
on az szamit, hogyan gondolkodsz magad-
rol és elfogadod-e azt, hogy ki is vagy.”
Sok PH-val érintettnek a valasz ezen kérdé-
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A gyasz lefolyasa

A gyaszolas erdsen személyes tapasztalas
¢és mindenkinél teljesen masképp jatszod-
hat le. Talan ismertél olyanokat, akiket lat-
sz6lag nem zaklatott fel a veszteség, mig

masoknal ugy tint, teljesen kifordultak
magukbol. Ezek a végletek és kozottik
minden teljesen jogos mddja a gyasz ke-
zelésének. A gyasz a tiéd. Rajtad mulik,
hogy merre iranyulsz és hogy megtala-
lod-e a mddszert, ami bevalhat nalad. Ha
mar err6l van szd, vannak kozos megta-
pasztalasok, amiket mar ismerhetsz.

Talan a gyasz leghiresebb modelljét Dr.
Elisabeth Kiibler-Ross alkotta meg, aki
sok évet dolgozott egyiitt halalos betegek-
kel és csaladjaikkal. Gyakran tanfija volt
a gyasz folyamatanak és felismert hason-
losagokat az egyéni megtapasztalasokban.
A Kiibler-Ross model szerint az alabbi fa-
zisai vannak. Legytink vele tisztaban, hogy
nem mindenki éli at az dsszes fazist vagy
nem ugyanabban a sorrendben.

Tagadas és bezarkozas

A paciensek szamara ez megjelenhet gy,
hogy nem fogadjak el a betegségiiket. Ta-
lan Ggy dontenek nem mennek el PH spe-
cialistdhoz, vagy nem veszik be a gydgy-
szereiket. A baratok és a csalad lehet, hogy
azt hajtogatja ,,Rendben leszel. Le tudod
gy6zni.” még akkor is ha a progndzis si-
lyos. A bezarkézas a nehézséggel szembe-
stilé emberek szokasos stratégiaja. Bizton-
sdgosabbnak ¢és kezelhetdbbnek érezziik,
ha sajat sziikségleteinkre koncentralunk.

Talan nem akarjuk, hogy masok tudjak
mennyire f3j. Kiilonésen habozhatunk meg-
osztani mas betegekkel, hogy fajdalmat ér-
ziink a kozos élményeink miatt. A tagadas
segithet, hogy atmenetileg jobban érezziik
magunkat. Nem akarunk elkdszonni vala-
kitdl, aki szamit nekiink vagy nem akarunk
szembenézni a sajat halandésagunkkal. A
tagadas egy kis idot ad nekiink, hogy meg-
kiizdjiink azzal, hogy a veszteség milyen
gyakorlati hatdsokkal van az életiinkre mi-
elott kénytelenek vagyunk elismerni és fel-
dolgozni azt, hogy milyen érzéseink van-
nak. Néha megrekediink a tagadasban és
bezarkozasban és ez karos lehet. Hosszu
tavon segitséget kérni masoktdl a lehetd
legegészségesebb dolog, amit tehetiink. Ha
tamogatnak minket az ¢rzelmileg zaklatott
idokben, az csokkentheti a gyasz negativ
pszicholdgiai és fizikai hatésait.

Dih

Ha elveszitiink valaki szamunkra fontosat,
jogosan diihit fel minket. Senki sem akart
pulmonalis hypertonidban megbetegedni.
Senki sem iratkozott fel erre, tervezte vagy
varta ezt. Csak megtortént. Es ez nem
igazsag! Ha akarsz diihos lenni és sziiksé-
ged van ra, hogy az lehess egy kis ideig,
akkor legyél! Legyél diihds, hogy elvesz-
tetted a baratod! Légy diihos, hogy elvesz-
tetted azt az életet, amit elképzeltél ma-
gadnak! Légy diihos a gydgyszerekre és az
oxigénre és amiatt, hogy nincs lehet6séged
spontannak lenni az életben. Légy diihos
és Iépj tal rajta! A dithod dédelgetése koz-
vetlen hatassal van a hangulatodra és az
egészségedre.
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Elvesztett betegtarsak

meggyaszolasa

., Ma egy olyan embert gyaszolunk, aki nagyon sokunkra inspiraloag hatott. Bar

az elmult par évben fizikailag nem tudott részt venni a tamogato csoport

gviilésein, de ott volt veliink. Mindig vagy emailen vagy telefonon (amikor tudott

beszélni) kommunikaltunk és mindig volt valami iizenete a csoport szamdra.”

., Mindig nehéz elbucsuzni attol, aki baratunk és csaladtagunk. A PH baradtaimat

mindkettonek tekintem.”

Mire szamithatunk

A PH koz0sség egy szoros kotelékli cso-
port. Mint ilyen, sok paciensnek van szin-
tén PH-val ¢16 jobaratja. Akit vagy PH ta-
mogat6 csoportokban, online k6zosségben,
Facebook-on, klinika altal szervezett vagy
egyéb rendezvényeken ismertek meg. Né-
hanyan akik stlyosan érintettek a PH-val,
sokszor a ,,PHamilidjukkal” rendszeresebb
¢és sokat mondobb kommunikaciot folytat-
nak online vagy telefonon, mint a kdrnye-
zetiikben €16 emberekkel. A ritka betegek
szamara az a kapcsolat, ami azokkal kova-
csolddik, akik értik mi az amivel egytitt él-
nek nagy megnyugvast és megkoénnyebbii-
1ést hozhat. A legtobb mozgasban korlato-
zott paciens szamara ezek a baratsagok
nyujtjak a napi szorakozast, segitenek to-
vabb csinalni.

Ha a PH kozosség egy tagja elvesziti a
harcot, nem csak sajat csaladjuk és barata-

ik maradnak utanuk, hanem azok a be-
tegtarsak is, akik ismerték és szerették.
A tovabb €16 betegek elveszitenek egy
kozeli baratot és szembesiilnek a kegyet-
len igazsaggal a sajat betegségiikrol.
Ilyenkor az életben maradottak nyugtala-
nok, depresszidsak lesznek egyediil és
bilintudatuk lehet. Visszahuzodhatnak,
hogy megprobalhassanak megbirkozni
azzal a szamtalan érzéssel, ami elGtor.
Lehet, hogy til nehéznek és nyomasz-
tonak talaljak a kapcsolattartast.

A halél az egyetlen biztos dolog az életben.
Ez az élet ara. Mikor elveszitiink valakit,
teljesen természetes, ha azt érezziik, hogy
egyediil vagy 6sszezavarodottak vagyunk,
vagy mas erételjes érzéseink vannak. Ez
még bonyolultabba valik, amikor az elta-
vozott ugyanabban szenvedett, mint te.
Betegtarsak elvesztése miatt gyaszoloknak
az alabbiak segithetnek.
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sekre egyik napro6l a masikra valtozik €s
a pozitivabb Onképhez vezetd Osvény
folyamatos.

Alkalmazkodas és
tovabblépés

Mig mindenki masképp kezeli onértéke-
1ésének €s testképének valtozasat, vannak
stratégidk amelyek sokaknak segitettek,
hogy iddvel javuljon az Onértékelésiik.
Kezdetnek itt van par megkozelités. Né-
melyeknek a megoldashoz professzionalis
segitségre van sziikségiik. Beszéld meg a
kezeld centrumoddal, hogy teriiletileg ki
az illetékes terapeuta.

"y

Egyszerisitsd a gondolkodasodat

A negativ onkép akkor kelti igazan elszi-
geteltség ¢és megsemmisiiltség érzését,
ha igazabol nem is tudod meghatarozni
mit is érzel és miért. Anélkiil, hogy tisz-
taban lennél azokkal a helyzetekkel és
kortilményekkel, amelyek negativ gondo-
latokat inditanak el benned, konnyen azt
hiheted, egyediil csak te érzel gy, aho-
gyan érzel. Azaltal, hogy tisztaba jossz a
kilatasaiddal kapcsolatos érzéseiddel,
viszont konnyebb felismerni azt, hogy a
negativ gondolatok csak gondolatok ¢és
nem kozvetlen tiikkrozodései a valdésagnak.

Gondolj az elvarasokra amikkel talalkozol
a napod soran. Példaul milyen elvarasokat

tamaszt a csalad és a hattér? Sokan olyan
csaladban vagy kulturaban nének fel, ahol
a betegséget megbélyegzonek tartjak. Néha
anélkiil, hogy tudatdban lennénk ezek az
emberek irrealis elvarasokkal rendelkeznek,
mely szerint egészségesnek, energikusnak
¢és vidamnak kellene éreznilik magukat és
annak is kellene latszaniuk, még akkor is,
ha betegek.

Egy mddja annak, hogy tisztdba j6jj az el-
varasaiddal az, hogy csindlj egy listat az
Onképed (a kép amely benned €l a szemé-
lyiségedrdl, a testedrdl és a kapcsolat épitd
képességedrdl, stb.) alkotd elemeirdl.
Hogyan valtozott a gondolkodéasod ezekrol
a diagnozis 6ta? Mikor érzed magad a leg-
sebezhetobbnek? Mikor a legmagabizto-
sabbnak? Probald meg feltérképezni mi be-
folyasol. Egy PH paciens, Lisa ugy taldlta,
hogy akkor érezte magat a legvacakabbul,
mikor Ggy gondolta, hogy cserben hagyta a
csaladjat a betegsége miatt. Példaul akkor,
amikor a lanyat kollégiumba koltoztették s
nem tudott segiteni a szobajaba bevinni a
dobozokat. Ez a szimpla felismerés segitett
neki belatni, hogy olyan elvarasokhoz ra-
gaszkodott, amelyeknek t6bbé mar nem tud
megfelelni. Segitett neki abban is, hogy
Osszegyljtse a batorsagat, és megbeszélje a
férjével és lanyaval, hogy hogyan €érzi ma-
gat ezekben a helyzetekben.

A csaladjaval vald beszélgetés soran Lisa
rajott, hogy amikor nem tudott dobozokat
cipelni, fiivet nyirni vagy valamit megf6zni,
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akkor gy érezte, hogy rossz anya és fele-
s¢g. Elvesztette azt, aki valaha volt, az
anyat, aki a szeretetét a csaladja felé tettek-
kel mutatta ki. A probléma gyokerének a
beazonositsaval el tudta kezdeni olyan dol-
gok segitségével kimutatni a szeretetét,
amire még képes volt. Elkezdett tobb id6t
tolteni a férjével és lanyaval és amikor jol
érezte magat, olyan dolgokat csinalt, ame-
lyeket iilve is lehet végezni, valamint kife-
jezte szoban is, hogy mennyire értékeli a
segitségiiket. Gondolkodasanak egyszeri-
sitése segitett Lisanak, hogy kiilonbséget
tudjon tenni a valdsag (nem tudok cipelni)
és a felfogasa (rossz anya vagyok) kozott.
Segitett, hogy elkezdhesse elfogadni a kor-
latait anélkiil, hogy elkonyvelné magat
rossznak.

Fogadd el , hogy van amit ma
nem tudsz megvaltoztatni

Bar a kutatdsok messze jutottak az elmult
két évtizedben, a PH még mindig egy élet-
mindséget megvaltoztato betegség. Engedd
meg magadnak, hogy szomorusagot érezz
azok miatt az almok ¢és tevékenységek
miatt, amelyeket fel kellett adnod. Egyesek-
nek hosszt idobe telik elfogadni a valtozast
¢s a korlatokat. Teresa megosztotta veliink
ezt: ,,Az elfogadasom hullamokban tort
ram. Hosszura nyult gyaszfolyamat volt,
mivel eldszor azt sem tudtam, mi a problé-
ma velem. Lelkiismeret furdalasom volt.
Azt hittem lusta vagyok. Egyfolytaban az
jart a fejemben: ,,Ez nem én vagyok.”
Mégis id6vel Teresa belej6tt abba, hogy
megkiilonboztesse azt, amit meg tud val-

toztatni, attol, amit nem. Azt mondta: ,,Vé-
giil is a PAH felett nincs hatalmam. De
azt befolyasolni tudom, hogy hogyan élek
vele egyiitt.”

Ne felejtsd el, hogy az elfogadas nem jelenti
a feladast. Azaltal, hogy elfogadod amit nem
tudsz ma megvaltoztatni, jo eséllyel nem
fogod magadat kifarasztani vesztes csatak
megharcolasaval €s igy tobb energiad marad
arra, hogy észrevedd, mit fogsz tudni meg-
valtoztatni holnap. Diane szerint az élet a
PH-val ,,annak a folyamatos mérlegelése,
hogy mi az amit meg tudsz tenni és mi az
amit nem. Minden nap mas.”

Pozitiv valtozasokat hajts végre,
ahol csak tudsz

Ha mar elfogadod mi az, amit nem tudsz
megvaltoztatni, konnyebb életed azon terii-
leteire koncentralni, ami felett akarsz és
tudsz kontrollt gyakorolni. Itt van néhany
arra vonatkozo javaslat, hogyan tudsz po-
zitiv valtozasokat végrehajtani azért, hogy
az 6nképeden javitani tudjal:

- Hivj erésitést. Vedd magad koriil olyan
baratokkal és csaladtagokkal, akik mellett j&
érzéseid vannak magaddal kapcsolatosan.
Ez nem kell, hogy a kétlabu baratokra kor-
latozodjon. Egy beteg mondta: ,,Az, ami a
legtobbet segitett az volt, hogy 6rokbe fo-
gadtam egy menhelyi kutyat. A kutyam
mindent szeretett bennem. Megmentette az
életemet.”
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Gyors tippek

- Gondoskodj magadrol, miel6tt masokra
figyelsz. Pihenj sokat, étkezz egészségesen,
szedd a gyogyszereidet és legyen ésszerli
napirended.

- Légy megbocsatd magaddal szemben.
Minden nap egy 1j élethez alkalmazkodsz.
Engedj meg magadnak egy kis logast,
masoknak amugy is hajlamos vagy.
Te is megérdemled.

- Szakits id6t arra, hogy azt csinald, amit
szeretsz a barataiddal és csaladoddal.

- Gyakorold a nyilt és 6szinte kommuni-
kacidt. Szanj id6t arra, hogy értékeld azo-
kat, akik koriilotted vannak és jusson
eszedbe, hogy kapcsolatban lenni azt is je-
lenti, hogy id6t szansz a gondok megolda-
sara.

- Elmélkedj az érzéseiden és sziikséglete-
iden, hogy jobban ki tudd oOket fejezni a
szeretteidnek.

- Késziilj fel a hullamvolgyekre. Egyik kap-
csolat sem tokéletes.

- Ne félj segitséget kérni ha sziikséged van
ra. A terapeutak segiteni tudnak egyénileg,
paroknak ¢és csaladoknak is, s6t még egész
kronikus betegséggel €16 csoportoknak is.

Tovabbi informacidk:
Tid6ér Egylet

www.tudoer.hu
www.facebook.com/tudoer.egylet
www.PHAssociation.org

,Maintaining Healthy Relationships”
(webinar felvétel)

www.PHAssociation.org/Classroom/
MaintainingRelationships

Informaciok a randevuzasrol és parkapcsolatokrol
PH-val

www.PHAssociation.org/Dating

,,Building Better Relationships,” Texas Woman’s
University
www.twu.edu/downloads/counseling/
E-3 Building Better Relationships.pdf

When Someone You Love Has a Chronic Illness:
Hope and Help for Those Providing Support, T.M.
Greenberg (Cedar Fort, 2012)

How to be Sick: A Buddhist-Inspired Guide for the
Chronically 11l and their Caregivers,
Toni Bernhard (Wisdom Publications, 2010)

Kozremiikodott: Virginia Maril, MPsy, Texas
Woman’s University.

Orvosi informdciok: Landra Slaughter, RN,
University Hospitals, Cleveland, Ohio
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Talaljunk médot ra, hogy mi is gondjat
viseljiik gondozonknak. Amikor Val
férjének gyomor virusa van, Val hazafelé
menet megall a boltban, hogy gylimélcs-
levet és levest vegyen neki. Elmondta, a
férje sokkal ritkabban beteg, mint 6. ,, JOI-
esik, hogy gondoskodhatok réla amikor
tudok.” Bar parunknak nincs sziiksége ra,
hogy ugyantigy gondjat viseljiik, ahogyan
6 nekiink, mégis segit ha észrevessziik,
hogyan tudunk segiteni, amit szivesen fo-
gad. Ez segithet visszaallitani az egyensuly
érzetét a kapcsolatban.

Tegyiik meg amit csak tudunk magunk-
tol. Amikor képesek vagyunk ra, végez-
ziink el néhany hazimunkat. Ha segitiink
a haz kortl, az visszaadhatja a fiiggetlen-
ség ¢s hasznossag érzését, amit sokan hi-
anyolnak, amikor betegek.

Ismerjiik és tiszteljiik a hatarainkat.
Beszéljiink nyiltan és 6szintén arrdl, hogy
mit tudunk megcsinalni és mit nem. Hall-
gassunk a testiinkre és biztassuk gondo-
zonkat, hogy hallgasson meg, amikor ezt
elmondjuk neki.

Vegyiik a batorsagot, hogy szoba hozzuk
a testi intimitast. Sok PH betegnek ¢és
gondozdjanak van aktiv és kielégito testi
kapcsolata. Ha mi vagy a gondozdénk aggd-
dunk a haloszobat illetd fizikai korlataink
miatt, beszéljiik ezt meg az orvosunkkal
vagy apolonkkal. Sok mindent hallottak
mar ¢s lehet, hogy hasznos javaslattal tud-
nak szolgalni mas beteg példajabdl. Geal,
akinek katéter van a tiidejében elmondta,
6k a férjével ovatosak amikor 6sszebtijnak
vagy szeretkeznek, de ez nem valtoztatta
meg szerelmiiket.

Toérédés magaddal

Bar nem tlinik 6sztondsnek, a magaddal
val6 térddés nagyon fontos ahhoz, hogy
egészséges kapcsolatot tudj fenntartani
masokkal. Legtobbiinknek eldszor a korii-
16ttiink €16krdl jut esziinkbe gondoskodni
mieldtt magunkra gondolnank. Gondolj a
repiilédgépen kapott instrukcidkra, ha az
oxigén maszkok kiszabadulnak, eldszor
magadra vedd fel miel6tt segitesz a korti-
16tted 1évoknek. Ez a lecke annal is fonto-
sabb ha PH-val élsz, mivel a fizikai alla-
potod allandé és gondos odafigyelést igé-
nyel.

Tegyél meg mindent, ami a hatalmadban
all, amikor az egészségedr6l van szo.
Szedd a gydgyszereidet, menj el a kont-
rollra, étkezz taplaléoan és soszegényen,
alakits ki edzéstervet a kezeld orvosod se-
gitségével és pihenj sokat. Ezek a latszdlag
egyszerli lépések exponencialisan hozza-
jarulhatnak az altalanos jollétedhez. Minél
jobban érzed magad, annal tiirelmesebb
leszel magaddal és masokkal, valamint
tobb odafigyelést tudsz forditani a szerette-
id felé. Senkinek a kapcsolata nem tokéle-
tes, de id6vel és allhatatossaggal a legtobb
PH-val érintett ki tud alakitani egy remek
tdmogato hatteret, ami altal szeretetben,
megértésben és kozosségben lehet résziik.
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akkor gy érezte, hogy rossz anya és fele-
sé¢g. Elvesztette azt, aki valaha volt, az
anyat, aki a szeretetét a csaladja felé tettek-
kel mutatta ki. A probléma gyokerének a
beazonositsaval el tudta kezdeni olyan dol-
gok segitségével kimutatni a szeretetét,
amire még képes volt. Elkezdett tobb id6t
tolteni a férjével és lanyaval és amikor jol
érezte magat, olyan dolgokat csinalt, ame-
lyeket iilve is lehet végezni, valamint kife-
jezte szoban is, hogy mennyire értékeli a
segitségiliket. Gondolkodasanak egyszert-
sitése segitett Lisanak, hogy kiilonbséget
tudjon tenni a valdsag (nem tudok cipelni)
¢s a felfogasa (rossz anya vagyok) kozott.
Segitett, hogy elkezdhesse elfogadni a kor-
latait anélkiil, hogy elkonyvelné magat
rossznak.

Fogadd el , hogy van amit ma
nem tudsz megvaltoztatni

Bar a kutatasok messze jutottak az elmult
két évtizedben, a PH még mindig egy élet-
mindséget megvaltoztatd betegség. Engedd
meg magadnak, hogy szomorusagot érezz
azok miatt az almok és tevékenységek
miatt, amelyeket fel kellett adnod. Egyesek-
nek hosszu iddbe telik elfogadni a valtozast
¢s a korlatokat. Teresa megosztotta veliink
ezt: ,,Az elfogadasom hullamokban tort
ram. Hosszura nyult gyaszfolyamat volt,
mivel eldszor azt sem tudtam, mi a problé-
ma velem. Lelkiismeret furdaldsom volt.
Azt hittem lusta vagyok. Egyfolytaban az
jart a fejemben: ,,Ez nem én vagyok.”
Mégis id6vel Teresa belejott abba, hogy
megkiilonboztesse azt, amit meg tud val-

toztatni, attol, amit nem. Azt mondta: ,,Vé-
giil is a PAH felett nincs hatalmam. De
azt befolyasolni tudom, hogy hogyan élek
vele egyiitt.”

Ne felejtsd el, hogy az elfogadés nem jelenti
a feladast. Azaltal, hogy elfogadod amit nem
tudsz ma megvaltoztatni, jo eséllyel nem
fogod magadat kifarasztani vesztes csatak
megharcolasaval és igy tobb energiad marad
arra, hogy észrevedd, mit fogsz tudni meg-
valtoztatni holnap. Diane szerint az élet a
PH-val ,,annak a folyamatos mérlegelése,
hogy mi az amit meg tudsz tenni és mi az
amit nem. Minden nap mas.”

Pozitiv valtozasokat hajts végre,
ahol csak tudsz

Ha mar elfogadod mi az, amit nem tudsz
megvaltoztatni, konnyebb életed azon terii-
leteire koncentralni, ami felett akarsz és
tudsz kontrollt gyakorolni. Itt van néhany
arra vonatkozo javaslat, hogyan tudsz po-
zitiv valtozasokat végrehajtani azért, hogy
az 6nképeden javitani tudjal:

- Hivj erésitést. Vedd magad koriil olyan
baratokkal és csaladtagokkal, akik mellett j&
érzéseid vannak magaddal kapcsolatosan.
Ez nem kell, hogy a kétlabu baratokra kor-
latozédjon. Egy beteg mondta: ,,Az, ami a
legtobbet segitett az volt, hogy 6rokbe fo-
gadtam egy menhelyi kutyat. A kutyam
mindent szeretett bennem. Megmentette az
életemet.”
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Negativ beszéd

Realis beszéd

Tul kovér vagyok, inkabb nem jarok
sehova. Mit gondolnak az emberek?

Sok mindenen mentem keresztiil
az elmult években. A barataim ezt
tudjak és elfogadnak ugy, ahogy
vagyok.

Szorny( vagyok, mert nem tudok
csaladi programot szervezni.

Rosszul érint az, hogy nem tudok
annyit segiteni amennyit szeretnék a
PH miatt, de manapsag tobb pihenésre
van szikségem.

Nem akar majd senki velem randizni,
amig csovek ldgnak ki beldlem.

Tisztaban vagyok a betegségemmel

és a kezelésemmel, igy Iépésenként
fogok haladni. Kivarom azt, aki elfogad
és aki mellett elengedhetem magam a
PH ellenére is.

- Eld meg a pillanatot. Az énképed, ugy
mint a PH-val val6 élet olyan, mint a hul-
lamvasut. A tested, az egészségi allapotod,
a kiils6d: ezek egyike sem marad valtozat-
lan 6rokre. Segithet ha minden napra ugy
gondolsz mint egy Uj kezdetre ¢s minden
pillanatot értékelsz. Dr. Tiffany Stewart
Testkép Projektje szerint ,,Minél inkabb ra-
gaszkodunk ahhoz, hogy mi lehetne, annal
kevésbé latjuk azt, hogy mi van és mi lehet-
séges. Ennek a lehetdségnek teret adni a
perspektiva megvaltoztatasa és az elfoga-
das 1ényege, az allando valtozas elfogadasa.
Realizalnunk kell, hogy az utazds az uta-
zasrol szol és nem bizonyos elvarasokrdl és
lehetséges végeredményekrol. Ha ezt a
viziot taplaljuk magunkban, megnyitjuk a
képességiinket arra, hogy ne itélkezziink és
ratalaljunk a valddi elfogadasra, nemcsak a
testnek, de az egész embernek.
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Probaljunk az ,,én” szemszogbol beszél-
getni. Példaul ahelyett hogy ,,Te annyira
figyelmetlen vagy, soha nem lassitasz le
mikor sétalunk”, mondjuk inkabb ,,Ugy
érzem, hogy folyton probalok 1épést tartani
veled ¢és ettdl egész napra kimeriilok. Sze-
retném ha lassabban sétalnal amikor egytitt
vagyunk, mert megérted, hogy a betegsé-
gem mivel jar.” Ez a megkozelités tudatja
szerettiinkkel, hogy nem tartjuk feleldsnek
6t az érzelmeinkért, igy jobban tud figyelni
arra, amit mondunk anélkiil, hogy ugy
érezné, megalazzuk vagy tamadjuk.

Hallgassunk figyelmesen. Amikor a ma-
sikon van a sor hogy beszéljen, tudatosan
tegylink erdfeszitést €s hallgassuk 6t fi-
gyelmesen. Ne fogalmazzuk a valaszunkat
mik6zben 6 még beszEl. Az aktiv figyelem
része, hogy félretessziik a kritizalast és a
meggondolatlan reagalast. Legyiink nyil-
tak érzelmileg és engedjiink teret szeret-
tiinknek, hogy elmondja amit szeretne.
Amikor befejezte, ismételjiik meg amit
hallottunk abbol, amit mondott, hogy biz-
tosak lehessiink hogy jol értelmeztiik.

Keressiink realis megoldasokat. Sokan
szeretlink problémamegoldasi médba kap-
csolni, amikor kihivassal talalkozunk. Ne
egyezziink bele olyan megoldasba, amir6l
tudjuk, hogy nem fog miikddni csak azért
mert tudjuk, hogy a madsik oriilne neki.
Egyszertibb lehet megallapodni abban,
hogy ,,probaljunk ne veszekedni”, de ennél
realisabb, ha megbeszéljiik, milyen koriil-
mények vezetnek a vitdhoz, igy szeret-
tiinkkel jobban tudunk egymas igényeire
figyelni a jovoben. Nem minden helyzetre
van egyszeri megoldas. Van, amikor a
legjobb amit tehetiink, hogy beszElink a
tapasztalasainkrol és megegyeziink, hogy

ujra megbeszéljik, amikor van idénk at-
gondolni és megérteni a masik fél allas-
pontjat.

Gyakorlas, gyakorlas, gyakorlas. Idon-
ként a beszélgetés jol megy, maskor nem
annyira. De azok a beszélgetések is sokat
érnek, amikt6]l nem feltétlentil érezziik jol
magunkat. Gyakoroljuk az észinte és at-
gondolt kommunikaciét amilyen gyakran
csak lehet ¢és hamarosan természetessé
valik.

Visszatalalas az intimitashoz

A nyilt kommunikacié kiiléndsen fontos,
ha elsddleges gondozdonkkal intim kapcso-
latban vagyunk. Amikor korabban 6nall6
partnerek elkezdenek j mddokon egymas-
ra tdmaszkodni, gyakran nagy valtozasok
allnak be a hdzassagban vagy parkapcso-
latban. ime néhany tipp PH betegektol,
akiknek parjuk az elsddleges gondozdjuk:

Hagyjunk iddt hozzaszokni. Egy beteg
azt mondta: Ha valaki elmondta volna, az
els6 év PH-val mekkora teher lesz a hazas-
sagunknak, jobban felkésziiltem volna, ho-
gyan kezeljem a veszekedéseket. Nem
vettem volna annyira magamra. Visszanéz-
ve mar latom, hogy nem az volt a baj, hogy
a kapcsolatunk megtort volna, hanem hogy
mindketten az észvesztésig aggodtunk.
Most, négy évvel késobb, csak a mai napra
koncentralunk és kozelebb vagyunk egy-
mashoz mint valaha.”
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Tobbek nyugtalansaggal gondolnak a tera-
piara, azonban tobb éves kutatasok bizo-
nyitjak, hogy konzultacid egy képzett tera-
peutaval, akiben megbizunk, javithatja az
életminGséget.

Kommunikacio

Meglévo és 0j kapcsolataink egyarant er6-
sithetdek megfeleld6 kommunikacioval. A
nyilt kommunikacié azonban nem mindig
konnyt. Sok gyakorlast, tiirelmet és 6nis-
meretet igényel. Nehéz helyzetekben nem
akarjuk elfogadni és magunknak beis-
merni hogyan érziink. Idénként az érzése-
ink zavarosak, fajdalmasak, szégyenlete-
sek vagy egyszerlien nem méltoak olyan
emberhez amilyennek hissziik, hogy
lenniink kellene.

Beszélgetéseinket csaladunkkal és barata-
inkkal megtervezhetjiik. Gondoljuk at, hogy
mit érziink és mire van szikségiink toliik.
Egy PH beteg kiabalt a csaladjaval mikoz-
ben a nappalit festették. Abban a pillanat-
ban nem tudta megfeleléen kommunikalni
férje felé a frusztraciojat, de késdbb atgon-
dolta a helyzetet: ,, Ereztem, hogy a testem-
nek pihenésre van sziiksége, de lustanak
éreztem magam amiatt, hogy nem segitek a
tobbieknek festeni.” Raébredt, hogy azért
lett indulatos, mert szégyellte, hogy a teste
nem birja és szerette volna , ha férje bizto-
sitja rola, hogy megérti miért nem segit
tobbet.

Az Oszinte beszélgetéshez két kozremiiko-
do fél sziikséges. Amikor mar tudjuk ho-
gyan érziink és mire van sziikségiink, tl-
jiink le beszélgetni szerettiinkkel.

Valasszunk olyan alkalmat, amikor mind-
ketten nyugodtak vagyunk és nem véde-
kez6 modban kezdjik a beszélgetést.
Id6énként lehet, hogy abba kell hagyni és
késobb folytatni, amikor mindketten ké-
szen allunk ra.

Nyilt és tiszteletteljes kommunikacid két
elengedhetetlen kelléke: hajlanddak va-
gyunk meghallgatni a masikat itélkezés
nélkiil és elfogadni az adott helyzetet még
ha nehéz is.

Ime néhany tipp, hogyan tudjuk ezeket az
elemeket a csaladdal és baratokkal foly-
tatott beszélgetésekben felhasznalni:

Gondoljuk at szandékunkat. Miel6tt ne-
ki kezdiink, gondoljuk at, hogyan fogunk
megértd magatartast tanusitani szerettiink
felé a beszélgetés soran. Még ha nem mi
kezdeményezzikk a beszélgetést, akkor is
hasznos ha elképzeljilk hogyan fogunk
egylttérzést mutatni és a kotodést erdsiteni.
Emlékezziink, hogy azért vagyunk ebben
a kapcsolatban, mert a masik fontos sza-
munkra. A kapcsolatok nem arrdl szdlnak,
hogy igazunk legyen vagy, hogy bebizo-
nyitsuk a masiknak nincs. A kapcsolat a fi-
gyelmes hallgatasrdl szol.

Fektessiink le alapszabalyokat. Tilos
egymas inzultalasa, a mult felemlegetése
és a masik ismert ,,gombjainak” nyomo-
gatédsa. Figyeljiink a hangerdre, hangnemre
és a testbeszédiinkre is. Ezek is a kommu-
nikacio részei és fontos tlizenetet kozveti-
tenek a masik felé. Elore egyezziink meg,
hogy ha barmelyikiink kezdi elvesziteni a
tirelmét, akkor abbahagyjuk és sziinetet
tartunk.
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Tovabbi informaciok:

Tiidéér Egylet

www.tudoer.hu
www.facebook.com/tudoer.egylet
www.PHAssociation.org

Informacié a torna gyakorlatrél
www.PHAssociation.org/Classroom/ELearningGuides/NutritionAndExercise

Videok és webinarok arrol, hogyan maradjunk aktivak
www.PHAssociation.org/Classroom/LiwingwithPH

Testkép anyagok Our Bodies, Ourselves Health Resource Center
www.ourbodiesourselves.org/book/chapter.asp?id=1

,Fostering a Positive Self-Image,” from the Cleveland Clinic
www.my.clevelandclinic.org/health/healthy living/hic Stress Management and

Emotional Health/hic Fostering a Positive Self-Image
Our Bodies, Ourselves Health Resource Center, ,,Fostering a Positive Self-Image,” Cleveland Clinic

The Chronic lliness Experience: Embracing the Imperfect Life, Cheri Register (Hazelton, 1999) Good Days,
Bad Days: The Self'in Chronic Illnes and Time, Kathy Charmaz (Rutgers University Press, 1991)

Amézte és kizremiikodott Teresa Asselin-Hayes PH beteg és volt szocidlis munkds.
Orvosi informaciok: Debra Hudock, RN, MSN, CNS, Akron General Medical Center.
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A stressz kezelése

., A stressz, amit kronikus betegkent élek meg, kiilonbozik attol amit épitészkent

elveztem.”

., Elvaltam a férjemtol, mert belefaradtam abba, hogy mentegetozzek amiatt,

hogy nem lehet gyerekem...Fokozodott rajtam a nyomds a kapcsolatunk stressze

miatt és novelni kellett a gyogyszeradagomat is.”

,, Azt vettem észre, hogy a stressz sulyosbitia a betegségemet és a tiineteit. Sajnos

a stressz kozponti eleme az életemnek. Ma megprobalom minimalizalni a stressz

mennyiséget és javitani azon, ahogyan azt kezelem.”

Mire szamithatunk

A stressz az emberi élet része. Egyiitt jar
az életben a valtozasokkal akar boldogok,
akar szomoruak, az eskiivészervezés izgal-
matol kezdve egy szerettiink elvesztése
miatt érzett fajdalomig. Mindannyian ta-
pasztalunk némi stresszt a mindennapok-
ban. De amikor az tarsul egy kronikus be-
tegséggel, mint a pulmonalis hypertonia,
akkor kiilonosen nehéz lehet kezelni. Meg-
feleld odafigyelés nélkiil a stressz kedve-
z6tleniil hat a fizikai egészségedre és az
életmindségedre.

Némelyik pulmonalis hypertonids beteg-
nek a PH-hoz kapcsolddd stressz a diagnd-
zis elétt kezdddik. Volt aki arrdl szamolt
be, hogy a légszomj és faradtsag miatt stresz-
szel, ami nehézz¢ teszi az olyan minden-
napi tevékenységek ellatdsat, mint a rend-
rakads vagy fozés. Masok atéltek azt, hogy

éveken keresztiil félrediagnosztizaltak dket,
és az amiatti bizonytalansagot, hogy valami
nincs rendben de nem tudni, hogy mi az.
Megint masok amiatt vannak stressznek ki-
téve, hogy esetleg a baratok és csaladtagok
nem hiszik el, hogy tényleg beteg.

A diagndzis utan a betegek amiatt stresz-
szelnek, hogy a kronikus betegség miatt
kiilonféle kihivasokkal szembesiilnek. Ezek
koziil van, ami kozvetleniil kapcsolodik a
fizikai allapotukhoz és a betegség kezelésé-
hez, ahogy alkalmazkodnak a kiilonleges
életmentd gyogyszerek és némely esetben
az oxigén ellatashoz. Az orvosok, az apolo
személyzet és a gyogyszerészek meg tudjak
valaszolni a kérdéseket, de az informacidk
tomkelege nyomasztd lehet azon betegek
szamara, akiknek nincs orvosi hattér tudasa.
Neéhany kiilonleges PH kezelési forma kii-
lonleges elokésziileteket igényel, ez terhes
lehet a betegeknek, akik a hagyomanyosabb
gyogyszerezésekhez, a szajon at bevehetd
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Jelentéségteljesebb kapcsolatok
létrehozasa

Még a legfiiggetlenebb emberek is vagy-
nak a kotddésre. Csabitd lehet az eltavo-
lodast valasztani amikor a kapcsolataink
stressz forrasava valnak, azonban ha tul
sok i1ddt toltiink egyediil, az elszigeteltség-
hez, maganyossaghoz, akar depressziohoz
is vezethet. Barmilyen elfoglaltak vagyunk,
mindig szakitsunk id6t a csaladra és a ba-
ratokra. Fogadjuk el az életiinkben beko-
vetkezett valtozasokat és igyekezziink
ezeket a kapcsolatainkba is beilleszteni. Ha
nem tudjuk ugyanazokat a tevékenysége-
ket végezni amiket a diagnozis elott szeret-
tiink, talaljunk 0j ko6zos elfoglaltsagot a
szeretteinkkel. Minden nap kapcsolatban
lenni azokkal akik fontosak nekiink, eny-
hiti a stresszt és emlékeztet minket miért
is kiizdiink, amikor nehéz idészakon me-
gytink keresztiil.

Fontos, hogy talaljunk 0j pozitiv tdmoga-
tast is. Sok beteg talalja tigy, hogy miutan
pulmonalis hypertoniaval diagnosztizaltak,
nem kap annyi tdmogatast, mit amennyire
sziiksége volna. Ez jelentheti példaul, hogy
a poker haverjaink nem azok, akikkel a
betegségiinket megbeszélnénk. Jelentheti
azt is, hogy a legjobb baratunk, bar nagyon
jo hallgatésag, nem tud minden nap 24
6ras tamogatast nyujtani, amire nekiink
sziikségiink volna. Még az is lehet, hogy
felhivunk valakit, csak hogy beszélgessiink,
pedig igazan nem szivesen tessziik. Idon-
ként a megfeleld tamogatasért kapcsolata-
inkhoz kell fordulnunk akkor is, ha ugy
érezziikk, hogy konnyebb lenne egyediil
maradni.

Tudatosan keressiink 1j kapcsolatokat a
csaladunkon és barati koriinkon kiviil,
hogy biztosan megkapjunk minden tdmo-
gatast amire sziikségiink van. Sokan a PH
kozosségben vigaszt talalnak abban, ha be-
sz€lgetnek olyanokkal, akik megértik, hogy
milyen pulmonalis hypertonidval élni,
ezért eljarnak helyi timogatd csoportokba,
PHA konferencidkra, vagy internetes ko-
z0sségekhez csatlakoznak (lasd Tovabbi
Forrasokat). Kapcsolatot Iétesiteni 1j em-
berekkel, akik kiilonboz6 modon tudnak
tdmogatast nyujtani, valds fizikai és pszi-
hés elonyokkel jar. Biztassuk csaladtagja-
inkat ugyan erre.

Erezhetjiik tigy, hogy mindezek utan né-
hany baratunk nem tudja megadni nekiink
azt a baratsagot és tamogatast, amire éppen
most sziikségiink van. Megkonnyitheti az
elengedést, ha id6t szanunk arra, hogy
meggyaszoljuk ezeket a kapcsolatokat. Az-
altal, hogy megengedjiik magunknak, hogy
elengedjiik azokat a kapcsolatokat, ame-
lyek mar nem nyujtanak pozitiv tdmoga-
tast, helyet teremtiink uj és jobb kapcsola-
toknak olyan emberekkel, akik mellettiink
allnak a jelen helyzetben. Egy PH beteg
ezt mondta évekkel a diagnozis utan: ,, A
kapcsolataim prébara vannak téve, jobban
mint valaha. Elvesztettem néhany baratot,
de voltak, akik visszatértek, amikor meg-
tudtak hogy beteg vagyok.”

Azontul, hogy a csaladunkra, baratokra ¢s
a PH kozosségre tamaszkodunk, elj6het az
az 1d6, amikor indokolt lehet mentalhigi-
énés szakember bevondsa sajat magunk
vagy szeretteink szamara. A pszichotera-
peutdk képzett segitséget nyujtanak egyé-
neknek, paroknak és csaladoknak, hogy le-
kiizdjék az élet altal hozott buktatdokat.
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koszonhetden ez is megvaltozhat a diag-
ndzis utan. Barmelyik fél szamara kényes
lehet az intimitas kezdeményezése, ha a
paciens gyakran nem kap elég levegot,
vagy gyogyszerpumpaval él. A paciens
aggodhat az alloképesség miatt, vagy
amiatt, hogy a csovek utban lesznek a
forré pillanatokban. A gondoskodo félhet
attol, hogy fajdalmat okoz a paciensnek.
Es mindezek tetejébe, még lehet egy tar-
sadalmi szégyenérzet is a betegséghez
kapcsoldddan, ami szerepet jatszhat a
szexualis aktivitas visszafogasaban. Ha a
PH megvaltoztatja az intimitas madjait,
az tovabbi hullamokat vethet. Mind két
fél elidegenedhet, tavolabb keriilhetnek
egymastol, ugy érezhetik, nem kapnak
elég tamogatast.

A fizikai és mentalis stressz
folyamata

A kapcsolatok valtozasa ¢s kihivasai sa-
lyosbodhatnak amiatt, hogy a PH pacien-
sek gyakran kimeriilé energia szinten mi-
kodnek. Barki, aki valaha is beteg volt at-
érzi, hogy amikor nem érezziik j6l ma-
gunkat fizikailag, az kihat a hangulatunkra.
Egy rossz napon egy holgybeteg ,.korlato-
zottnak, frusztraltnak, erétlennek és a t6b-
biektdl tavolinak ,, érezte magat. Az em-
berek arrdl szamolnak be, hogy ,,puska-
poros” a hangulatuk és gyorsabban begu-
rulnak vagy kifakadnak. Ingeriiltség, érzé-
kenység és ellenségesség hamar feltiinik a
kapcsolatban. Altalaban azokkal zsémbe-
liink, akik kozel allnak hozzank, mert 6k

vannak kéznél. Néha raadasul biztonsago-
sabbnak tlinik valaki olyannak kifakadni,
aki szeret minket, mert tudjuk, 6k nem
hagynak el minket. De még a legelfoga-
dobb kapcsolatban is, a krénikus ingertilt-
ség miatti stressz terheket ro sajat magadra
és a szeretteidre is. Az ellenségesség gyak-
ran ellenségességet provokal, aztan ez fo-
kozodik és mindkét fél megbantodhat.

A betegek Osszefiiggést vehetnek észre a
kapcsolati stressz és a fizikai tiinetek ko-
z6tt. Elise mondta: ,,Egy évvel ezel6tt na-
gyon stresszes idoket éltem at a lanyom-
mal és olyan 1égszomjam volt és annyira
fajt a mellkasom a stressztdl, hogy azt
hittem a betegségem rosszabbodott.”
Ahogy mas betegség allapotokban is a leg-
ujabb kutatdsok- amiben PH paciensek is
részt vettek- azt mutatjak, hogy a fizikai és
mentalis egészség kozott ténylegesen 0sz-
szefliggés van. A vitatkozasok fesziiltsége,
az idegesség és a nyomas, ha nincs megfe-
leléen kezelve, terheket réhat az energia-
szintedre és az Aaltaldnos egészségedre.

Alkalmazkodas és
tovabblépés

Sokféle bonyolult helyzetek és beszélge-
tések adodhatnak a kapcsolatban, ha
egészségligyi problémakkal, stresszel, két-
ségekkel, bizonytalansaggal és ingertilt-
séggel kiizdesz. De iddvel és tiirelemmel
lehetséges a fesziiltség oldasa és dolgoz-
hatsz azon, hogy a kapcsolataid azon em-
berekkel, akik fontosak szamodra hitele-
sebbek ¢€s jelentdségteljesebbek legyenek.
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tablettakhoz, cseppekhez stb. vannak szok-
va.

A gybgyszerek ara szintén stresszfaktor lehet.
A kezelések dija, a csokkent munkaképesség
mellett szamos beteg szdmol be jelentds
stresszrdl és aggodik a csaladja hosszatava
pénziigyi helyzete miatt. Bar szerencsére a
gyogyszerek tamogatottak, az utdnajaras és
adminisztracié sok idét és energiat fele-
mészthet.

Sok betegnek stresszt okoz a haztartas és a
csaladi feladatok ellatdsa a fizikai tiineteik
miatt. Alex egy 3 gyerekes csaladanya, fel-
idézte a stresszt, amelyet akkor érzett, amikor
a volt férjét Irakba vezényelték. ,,Amikor
diagnosztizaltak, a PH kezel6 orvosom fi-
gyelmeztette a volt férjemet, hogy ne hagyja,
hogy szamlak vagy barmi miatt aggddjak.
A stressz és az aggddas kiilonosen veszélyes
szamomra, hiszen az megndveli a pulzust és
a pulmonélis artéria nyomasat. At kellett
vennem a férjemtdl mindent, amit 6 intézett
korabban. Mar a pénziigyek intézése is ki-
hivast jelentett, de a haz koriili tevékenységek
tettek probara leginkabb.”

Egy sereg uj kihivas megnehezitheti a PH-val
¢lok szamara a régi stressz forrasokkal vald
zsonglorkddést, mint a problémas parkapcso-
lat vagy a munkahelyi nyomas. Doug sok
évig nagyon stresszes foglalkozast Uz6tt.
Elvezte a szoros hataridék betartist, az tigy-
felek elégedettségének novelését és azt, hogy

szembenézzen egy ¢Epitd cég iranyitasaval
kapcsolatos kihivasokkal. De a stressz keze-
1ési képessége megvaltozott a PH diagndzis
utan. Azért, hogy a stresszt és az altalanos
egészségét kezelni tudja, Dougnak végiil fel
kellett adnia épitész karrierjét. Masok is ha-
sonld aldozatokrdl szamoltak be, azért, hogy
a pihenésre és a PH miatti feladatokra id6t
talaljanak, pl. meg kellett szakitaniuk a
kapcsolatot a ,,nem egészen tdmogato” bara-
tokkal vagy feladniuk olyan hobbikat, a-
melyek kordbban ,,pozitiv stresszt” jelentettek,
pl. az id6igényes onkéntes munkak.

Tovabb bonyolitva a dolgokat, azon tevé-
kenységeket, amelyeket régen hasznaltal a
stressz kezelésére, a diagndzis utdn mar
nem tudod alkalmazni. A testedzés hagyo-
manyos mddjai és mas fizikai stressz ége-
tok, mint pl. a mély 1égzdgyakorlatok,
néhany paciens szdmara mar szoba sem
johetnek.

Doug: ,Mielott beteg lettem haromszor,
négyszer jartam hetente konditerembe. A
fizikai gyakorlatok nagy mértékben ol-
dottak a stresszt.” A diagndzis utan Doug
nem tudta folytatni szigord edzéstervét,
ami tovabbi nyugtalansagot okozott. Masok
azt vették észre, hogy nem fordulhatnak
stresszoldasért a tamogatod hatteriikhoz,
mert a baratok és a csaladjuk nem tudja
megérteni, hogy mennyire sulyos az,
amivel szembesiilnek. Joanne, New York-i
beteg elmondta ,,Veszitettem el baratokat
a diagnozisnak koszonheten, mivel ké-
nyelmetlentil érezték magukat a betegsé-
gem miatt.”
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Miutén a régi timogatok kikeriilnek a kép-
bol, egy stresszes nap utan felallni emiatt
az eddigieknél nehezebb lehet.

,,A kronikus betegség egy belso stresszfor-
ras sok ismeretlennel, amik Kkrizist okoz-
hatnak.”-mondta Doug. Elengedhetetlen
0j stresszkezelési moddszereket kidolgoz-
ni ahhoz, hogy alkalmazkodjunk és tovabb
Iépjink. A Mentalis Egészség Amerika
kutatoi azt mondjak, idével a stressz gyen-
githeti a test védekezOképességét, lecsok-
kenti a mar amugy is alacsony energia
szintet és megnoveli a depresszid kockaza-
tat. A stresszkezelés nagyon fontos a fizikai
egészséged ¢s az altalanos életmindséged
szempontjabol.

Alkalmazkodas és
tovabblépés

Az els6 teendd a tovabblépéshez annak
felismerése, hogy az életed megvaltozott
és a stresszkezelési technikadat szintén
meg kell hogy valtoztasd. A legtobb
PH-val ¢élének idével meg kell tanulnia a
stressz hatékonyabb kezelését azaltal, hogy
elme, test és 1élek kezelési stratégiakat dol-
goznak ki. Kovetkezik par kezelési mod,
ami masoknak bevalt. A stressz szubjektiv
dolog, ami valakinek stresszt okoz, az mas-
nak 6romot és élvezetet. Az is személyen-
ként kiilonbozik, hogy mi oldja a stresszt.
Ne félj felfedezni kiilonb6zo stresszoldd
technikakat, miel6tt kialakitod beldliik a
napi rutint, ami megfeleld szamodra és a
helyzetedben.

Szamits a kiszamithatatlanra

Nem tlnik 6sztondsnek, de a stressz keze-
lésének egyik modja megtanulni elfogadni
azt, hogy jelenléte elkeriilhetetlen az élet-
ben. Még a leglazabbak is atélnek néha
frusztraciot. Ahelyett, hogy megprobalnank
teljesen kizarni életiinkbol a stresszt, fogad-
juk el, hogy varatlan akadalyokkal fogunk
talalkozni nap mint nap. Némelyik kihi-
vas lehet mindennapos idegesitd aprosag,
de van amelyik sokkal nagyobb akadaly.
Viszont ha el tudod fogadni a gondolatot,
hogy kihivasok mindig is lesznek, kony-
nyebb ugy tekinteni a varhatdan stresszes
helyzetekre, mint lekiizdend6 kihivasokra
vagy valtozasokra, amit el kell fogadnunk.
Megtanulni elfogadni azokat a dolgokat,
amelyet befolyasolni tudsz és elengedni
azokat, amelyeket nem, megkonnyitheti
a tovabblépést, amikor a dolgok elromlanak,
szétesnek vagy nem a terv szerint alakul-
nak.

Vedd sorra azokat a dolgokat az életed-
ben, amelyek stresszelnek. Listazhatsz
olyan mindennapi stresszfaktorokat is,
mint a munkahelyi feladatok, egy bizo-
nyos kolléga, csak 20 perced van ebédel-
ni nap kozben stb. Részletesen fejtsd ki,
amennyire csak tudod. Aztan nézd at a
listat és hatarozd meg, melyek azok a
stresszfaktorok, amellyekkel kapcsolato-
san tehetsz valamit és melyek azok,
amelyekkel kapcsolatban nem. Huzd ala
azokat, amelyeket kontrollalni tudsz.
Gondolkodj el azon, hogyan tudnad gy
alakitani az alahuzott faktort, hogy azal-
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kus betegséged miatt adddnak: az orvosi
kezelések és koltségek miatti stresszt azt,
hogy nehéz uigy terveket késziteni, hogy
nem tudod hogyan leszel a kovetkez6 hé-
ten vagy évben, a biintudatot, hogy a sze-
retteidnek miattad véltozik az élete és nd
a felelossége, és azt, hogy 1j fajta timoga-
tasra van sziikséged, csak hogy egy parat
felsoroljunk.

Erdemes felkésziilni arra, hogy a barataid
¢s csaladod nagyon sokféleképpen fog re-
agalni a betegségedre. Van olyan PH-val
€16 beteg, aki arrdl szamolt be, hogy a sze-
rettei tulporogtek a diagnozis utan, talag-
gbodtak a dolgot és ragaszkodtak ahhoz,
hogy olyan feladatokat vegyenek at, ami-
ket a paciensek még maguk is el tudnak
végezni. Mas hozzatartozoknak pont ellen-
kezd lehet a reakcidjuk. Lehet, hogy elhu-
zodnak t6led, amikor megtudjak a betegsé-
gedet. A komoly betegség félelmet és
nyugtalansagot kelt egyes emberekben sok
dolog miatt. Van akit azért érint kellemet-
leniil, mert a betegség a halanddsagra em-
1ékezteti. Van aki inkabb kihatral a kapcso-
latbol, hogy ne éljen at fajdalmat. Mésok
bizonytalanok hogyan viselkedjenek veled,
vagy biintudatuk van, hogy nem tudjak ho-
gyan segithetnének. Sok lehetséges reakciod
van a diagndzisra és a legtobb kezelhetd
vilagos €s empatikus kommunikacidval.

Néha az embereknek-még azoknak is,
akiknek fontos vagy- kétségeik vannak,
hogy valdban beteg vagy-e. Egyik bete-
giink mondta: ,, Van a csaladdomban olyan,
aki egyszerien nem tudja felfogni, miért
nem tudok olyan gyorsan és messze sétal-
ni, amikor 6 legy6zte a rakot és most ma-
ratonokat fut.” Mas azt mondta: ,, A fOno-
kom beszélt velem a lassusagom miatt.

Nem érez empatiat, nem ért meg.” Mivel a
Pulmonalis Hipertoniasok nem mindig lat-
szanak latvanyosan betegnek, Ugy érezhe-
ted, hogy masok szerint te csak ,,megjat-
szod”, nem értik miért nem tudod tartani a
tempot. Ez borzasztd érzés is lehet- mintha
masok az Oszinteségedet s munka etika-
dat kérddjeleznék meg. A barataid szemé-
ben megbizhatatlanna valhatsz, mivel
utols6 pillanatokban mondasz le progra-
mokat egészségiigyi okokbdl. Mig ezek a
fajta reakciok jogtalanok és nem tisztessé-
gesek, az igazsagtalansag elismerése kevés
vigaszt nyujt.

Intimitas a paciensek és a réluk
gondoskododk koézott

Sok PH paciens, akir6l a hazastarsa gon-
doskodik ugy érzi, hogy amikor a PH di-
agndzis megsziletik az valddi kihivasokat
jelent a fizikai és érzelmi intimitas tekinte-
tében. Ahogy a gondoskodok atvesznek 1ij
felelosségeket mint a hazimunkat, a gyere-
kek ellatasat, a gyogyszerekr6l gondosko-
dast, mind a paciens mind a gondoskodo
elkezdheti tigy érezni, hogy a kapcsolatuk-
ban nem egyenléek. Egy PH-val érintett
elarulta, hogy gyakran ugy <érezte, férje
ugy kezeli, mint egy csecsemét. Egy PH
paciensrél gondoskoddé mondta: ,, Nehéz
egész nap egyiitt lenni.” Ezekr6l a valto-
zasokrol nehéz lehet beszélni, mert gyak-
ran ellenkeznek azokkal az elképzelések-
kel, hogy idedlis esetben, milyen ,,kellene”
hogy legyen a kapcsolatuk.

A parok egy részének az intimitasuk egyik
fo alkotoeleme, a szexualis kapcsolatuk.
Mint az élet oly sok aspektusa a PH-nak
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Egészséges csaladi és barati
kapcsolatok fenntartasa

, Ugy érzem, a csaladom nem értette még meg teljesen, bar ugy gondolom az

akarat megvan benniik. Egy részem sok idot és energiat fektet abba, hogy
megvédje Gket, mert olyan erdsen reagaltak a diagnozis hallatan. Egy masik
részem allandoan emlékeztetni szeretné ket a betegség valos mivoltdra, mert
egyeértelmiien beletorddtek. Egy részem szeretné, ha nyugodtak és elfogadoak
lennének és masik részem ugy érzi folyamatosan figyelniiik kellene ram.
De aztan ideges leszek a tul sok figyelemtdl és fontoskoddstol. Bonyolult.”

Mire szamithatunk

A kapcsolatok épitése és apolasa egy a leg-
fontosabb feladataink koziil, mégis olyan,
amit ritkdn tanitanak nekiink formalisan.
Leggyakrabban a ,probalkozunk ¢és hiba-
zunk” megkozelitésmodot alkalmazzuk az
alapjan, amit a minket felneveld felnéttek-
tél tanultunk a kapcsolatokrdl. Aztan az
altaluk hasznalt mintdkat és stratégiakat
behozzuk az 1j kapcsolatainkba, ahogy
felnoviink. Néha azok a stratégidk jol mii-
kédnek, de néha ellenallasba iitkdznek,
mert az Uj baratoknak és partnereknek mas
elképzelésiik van neveltetésiikk alapjan
arrol, mit is jelent egy kapcsolat.

Mivel ez ilyen bonyolult, kiilondsen nagy
kihivast jelent a kiilonb6z6 kapcsolatok
kezelése, mikozben egyiitt kell élni egy
olyan nehéz és az életet megvaltoztatd be-
tegséggel, mint a pulmonalis hypertonia.
Mig az erds kapcsolatok fenntartidsa nem
mindig koénny, ha id6t szanunk arra, hogy a

lehetséges kihivasokat beazonositsuk, ta-
lalhatunk moédot arra, hogy biztositsuk azt
a tamogatast amire nagyon stresszes hely-
zetekben sziikségiink lehet és hogy koriil-
vegyen az a szeretet, amit megérdemliink.

Valtozé kapcsolatok

Senki sem ¢éli meg ugyaniigy a betegséget,
de a PH-s betegek szamoltak be kozos
frusztraciokrdl és aggodalmakrol. Egyikiik
azt mondta: ” Még ha a barataid és csala-
dod a legszeretobb fajta, van egy része,
amit egyszeriien nem érthetnek.” Ha PH-d
van, a diagndzis ota biztosan valtoztak a
kapcsolataid. A kapcsolati nehézségek,
mint a szegényes kommunikacio és konf-
liktusok valamennyire minden kapcsolat-
ban jelen vannak, fiiggetleniil attol, hogy
beteg vagy-e vagy sem. Mint PH péciens
nem csak az az elvards, hogy ezeket a
»hormalis” nehézségeket kezeld, de még
azokat a komplikacidkat is, amik a kréni-
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tal csokkentsd a stresszt. Amig nem
biztos, hogy hatassal tudsz lenni egy
munkahelyi hataridére, azt eldontheted,
hogy milyen gyakran allsz szoba egy ér-
zelmileg lehuzd ismerdssel. Aztan ass
mélyebbre- talan a kontrollalhatatlannak
itélt faktorok kozott is van olyan, amelyre
hatassal tudsz lenni. Példaul ha csak 20
perc ebédsziinet van, tudsz valami olyat
csomagolni magaddal, ami mar elére
feldob? Kreativ és egyszerii megoldasok
nagyban befolyasolhatjdk a mindennapi
stressz mennyiségét.

Huzzal ki dolgokat a teendék
listajarol

Kotelezd el magad amellett, hogy jol fogsz
banni magaddal vgy, hogy elérhetd célo-
kat tliz6] ki magad elé és elobbre veszed
azokat a feladatokat, amelyek tényleg
szamitanak neked. A PH diagnodzis utan
fontos modositani a céljaidat ugy, hogy
redlisak legyenek. Sok ember maximalista
és elkedvetleniti 6ket, ha nem érik el a
kitlizott céljaikat. Légy megbocsatd ma-
gaddal szemben, ha a sajat magaddal
szembeni elvarasoknak valé megfelelés-
rol van sz6. Képzeld el, hogy egy kozeli
baratod van a helyzetedben. Elitélnéd azért,
hogy nem végzett el minden teendot a lis-
tajarol, vagy megértenéd, hogy annyira
keményen dolgozott, amennyire csak tu-
dott? Terjeszd ki ezt a kedvességet magadra
is!

Rangsorold a feladatokat az életedben. Csi-
nalj egy listat arrol, hogy mit akarsz elvé-

gezni ¢s rakd ezeket fontossagi sorrendbe.
Tedd fel a kérdést magadnak, hogy a lista
aljan 1évo feladatok valdban sziikségesek-e.
Ha nem, huzd ki 6ket a listarél. Ha igen,
ismerd fel, hogy nem annyira fontosak,
mint a lista tobbi eleme és adj magadnak
plusz idét, hogy el tudd végezni. A rang-
sorolas segithet csokkenteni a sziikségtelen
stresszt €s Osszpontositani tudsz azokra a
tevékenységekre, amelyek jobba teszik az
¢letedet. Egy betegtars azt ajanlotta, hogy
naponta csak egy fontosabb célt tiizziink ki
¢s modositsuk a listankat az energia hi-
anyoknak megfelelden.

Az is része lehet a célok alakitisanak és a
prioritasok felallitasanak, hogy idonként
nemet kell mondanunk masoknak. Ha ne-
met mondani nehezen megy neked, akkor
probald megérteni, hogy miért. Félsz attol,
hogy cserben hagysz masokat? Nehézsége-
id vannak annak elfogadasaval, hogy a di-
agnozis utani életed tempoja lassabb? Igaz-
sagtalannak érzed, hogy nem tudsz min-
dent megcsinalni, amit régen tudtdl? Ha
rajossz mi van annak a hatterében, hogy
képtelen vagy nemet mondani masoknak,
az segit, hogy realis onmegvaldsitasi stra-
tégiakat tudjal kidolgozni. Gyakorolnod
kell nemet mondani, de azok akik kozel
allnak hozzad meg fogjak érteni, ha egye-
nesen és Oszintén kommunikalsz velik.
Ha egy barat vagy kolléga megkér vala-
mire, amir6l ugy érzed, hogy til van a ké-
pességeid hataran, ne félj udvariasan eluta-
sitani.
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A stresszoldas belitemezése

Elsore kicsit furcsdnak tiinhet, hogy a
stressz csokkentéséhez kiilon idébeosztasra
lenne sziikségiink, de amikor a napi sziik-
ségleteidre gondolsz, akkor rajossz, hogy a
lazitasra id6t talalni altalaban olyan teendo,
ami gyorsan a lista aljara kertil. Ezért van
értelme annak, hogy az iddbeosztasunkba
beirjuk. A tiszta elme segithet csillapitani a
stresszt, igy érdemes relaxacids technikakat
beilleszteni a napi rutinodba. Ha rad tudsz
szanni néhany percet a napodbol arra, hogy
meditalj vagy gondolkodj egy csendes he-
lyen, az segithet, hogy Osszeszedd a gon-
dolataidat. Van aki a kertészkedést élvezi
vagy szundikalni szeret, jogazik vagy a
szeretteivel tolti szivesen az id6t. Gondol-
kodj el azon, hogy mi az, ami ellazit és egy-
ben fel is tolt. Az energia véges, ezt barki
megmondhatja, aki PH-val él. Sok id6t tol-
tink azzal, hogy energiat forditunk mas
emberekre. Mi olyat tudsz tenni, ami téged
feltolt energiaval és amitdl Ugy ¢rzed, hogy
ujjasziilettél?

Az agytornak, mint a rejtvények vagy a
Sudoku segit ¢lesen tartani az elmét. Sok
paciens szerint, esetenként naplot irni szin-
tén egy moddja a stressz csokkentésének,
mert biztonsagos feliiletet biztosit az érzé-
seink megvizsgéldsara. A veliink torténtek
folyamatos lejegyzése megkonnyiti a kihi-
vasaink tudomasulvételét és a lehetdsége-
ken vald toprengést. Idonként rajohetsz a
mintaidra hogyan viselkedsz nehéz helyze-
tekben ¢s kifejleszthetsz modszereket a jo-
vObeni konfliktusok csokkentésére.

Légy j6 a testedhez

Emlékezz, a stressz csokkentése azt jelenti,
hogy proaktivan allsz hozza azokhoz a fela-
datokhoz, amelyeket kontrollalni tudsz. Bi-
zonyos mértékig a fizikai egészséged is egy
ilyen dolog, igaz vannak fontos elemei,
amelyekre nem lehetsz hatdssal és nem is
tudsz megjoésolni. Olyan szokasok beveze-
tése, amelyek kozvetlen hatdssal vannak €s
tamogatjak a fizikai allapotodat egyben cso-
déasan csokkenthetik a szellemi stresszt is.
Kertild el a dohanyzast, a mértéktelen ivast
¢s a gyors kajakat. Egy¢l taplalo ételeket és
az eldirasoknak megfelelden szedd a gyogy-
szeredet, hogy a lehetd legjobban érezd
magad. Aludj eleget éjszaka és napkdzben
is, amikor sziikséged van ra azért, hogy le-
gyen energiad a felbukkand stresszes hely-
zeteket kezelni.

Az edzés egy masik jol ismert stresszoldo.
Idével sok paciens tudja az egyszeriibb
gyakorlatokat bevenni a napi teenddibe,
ami energetizal és lazit. Bar Doug nem tud-
ta folytatni a kemény edzéstervét a diagno-
is utan, felismerte, hogy a fizikai fittség
még mindig egy fontos része a stressz
kezelési rutinjanak. Ahelyett, hogy teljesen
feladta volna az edzést, elkezdett jarni egy
pulmonalis rehabilitacids kozpontba. Doug
rajott, hogy szamara az edzés a rehabilita-
ciés kozpontban a legjobb mddja a stressz
csOkkentésének. Megnyugtatonak érezte,
hogy olyan kdrnyezetben edz, ahol az alla-
potat ismerd szakemberek tudnak javasla-
tokat tenni a sajat korlatainak megfelelden.
Beszéld meg a kezeldorvosoddal, hogy mi
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- Valtozas- Szamits ra és fogadd el. A
valtozas azon kevés dolog egyike, ami ga-
rantalt az életben, mégis sokszor keményen
dolgozunk, hogy ellenalljunk. A reziliens
emberek képesek alkalmazkodni 1) kortl-
ményekhez és a bizonytalansaghoz. Egyik
modja annak hogyan valhatunk elfogadob-
ba a valtozasokkal szemben az, ha eldre
terveziink vele. Bar nem fogsz tudni elore
latni minden lehetséges rad varo valtozast,
elfogadobba valhatsz a valtozassal kapcso-
latban azaltal, hogy elképzeled, mit tennél
a kulonbozo forgatdokonyvek esetén, a
pénziigyi gondok kezelésétol a parkapcso-
lati gondok okozta stresszig.

- Kontrolldld amit tudsz. A kutatidsok
szerint a reziliens emberek jobban tudnak
koncentralni. Leltarba veszik amit kontrol-
lalni tudnak, aztan l1épéseket tesznek, hogy
aktivan javitsak életiik ezen teriileteit.
Egyél rendszeresen taplald ételeket!
Eddzél! Jarj el a kontrollokra és kévesd az
orvosi csapat iranymutatdsait! Ha a felirt
gyogyszer nem hasznal neked, hivd az
orvosodat vagy apolonddet! Jarj el masz-
szazsra, ha szeretnél! Aludj eleget! Hordjal
kényelmes oltézéket! Még a legegysze-
riibb dolgok is nagy hatassal lehetnek
a ktilsddre és a jolétedre.

- Foglalkozz tobbet olyan dolgokkal,
amiket szeretsz. A reziliens emberek
egyetértenek abban, hogy bar az élet bonyo-
lult, azért tele van lehetdségekkel. Gytjtsd
Ossze azokat a dolgokat, mik békét, 6ro-
met ¢és boldogsadgot hoznak életedbe és
szakits ezekre id6t minden nap. Tegyél
azért, hogy csokkentsd az érintkezést olyan
emberekkel és dolgokkal, amik rossz ér-
zést keltenek benned. Taldin nem tudod

megszakitani a kapcsolatot kivancsi szom-
szédoddal vagy egy kiakasztd rokonnal,
de donthetsz ugy, hogy nem veszed fel a
telefont.

- Tamaszkodj az alkalmazkodasi képes-
ségedre. Egy masik alkalmazkodd képes-
ség noveld gyakorlat az, ha felidézed, ho-
gyan oldottad meg a kihivasokat régen. Mi
mukodott? Mi nem segitett? Azok koziil a
stratégiak koziil amik hatékonynak bizo-
nyultak a multban mit tudnal alkalmazni a
jelen helyzetben, hogy segitsen? Id6t, gon-
dolatokat és energiat szanni az érzelmi
egészségedre nagyon sokat jelenthet a talé-
1ési képességed szempontjabdl a PH okoz-
ta hullamvolgyekben.

Tovabbi informaciok:
Tiidéér Egylet

www.tudoer.hu
www.facebook.com/tudoer.egylet
www.depresszioinfo.hu
www.kek-vonal.hu/index.php/hu/
lelkisegely-vonal

Hivészam: 116-111

How to be Sick: A Buddhist-Inspired Guide for the

Chronically Il and their Caregivers, Toni Bernhard
(Wisdom Publications, 2010)

Kozremiikodott: Virginia Maril, Mpsy, Texas
Woman's University.

Orvosi informaciok: Medical review by Tania Von
Visger, The Ohio State University Madical Center
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lyen hevesnek is tlinnek a jelen pillanat-
ban, mulékonyak. Legtébben nem tudunk
magasfokt intenzitast fenntartani nagyon
sokaig. Valdjaban az adott pillanatban elfo-
gadni a valds érzéseidet gyorsabban €s to-
kéletesebben segithet tovabblépni, mintha
harcolndl a szenvedésed ellen.

Lasd képzeletben, ahogy a hullamzasban
allsz, a szilardan homokba kapaszkod 1a-
baiddal. A hulldmok csapkodnak koriilot-
ted és 16kdosnek és hiiznak sok kiilonb6z6
iranyba. Lever a 1abadrol €s kiizdesz a fel-
keléssel. Mi torténne, ha rafekiidnél a hul-
lamokra? Mi torténne, ha hagynad magad
lebegni a hullamon és mikor elhaladt, visz-
szaallnal az oOcean fenekére? A hullam
meglovaglasa 4lltal tobb energidd maradna,
mint akkor, ha harcolsz az 6cean erejével.
Amikor talterheltnek érzed magad, jusson
ez a lecke eszedbe. Probald meglovagolni
a hullamot. Ez a gondolkodasmdd gyakor-
last igényel, de iddvel, lehetségessé valik
az agyad atidomitasa a jelen pillanat elfo-
gadaséra, ezaltal figyelmesebbé, tiszta el-
méjiivé és nyugodtta valsz.

Néhany paciens a tudatossagot meditacio-
val vagy relaxacios technikékkal parosi-
totta és beszamolt ennek pozitiv hatasardl
a mentalis és fizikai jolétre. Ezen tapaszta-
latok lehetnek spiritualis és nem spiritualis
természetliek és lehet ilyen az ima, modo-
sitott joga ¢s barmi egyéb, ami joleso sza-
modra.

A depresszio kezelése a
reziliencia kialakitasaval

Egy masik modszer a depresszio tiinete-
inek kezelésére a reziliencia kialakitasa.
A reziliencia alatt azt kell érteni, hogy az

egyén képes megbirkdzni a viszontagsa-
gokkal, stresszel vagy traumaval. Ez nem
olyasmi amivel vagy rendelkezel vagy
nem. A reziliencia tartalmaz egy sor jel-
lemvonast, ami tanulhaté és fejlesztheto,
hogy segitse a depresszié hatasainak eny-
hitését. Az alabbiakban felsorolunk néhany
dolgot, amit tehetsz, hogy kialakitsd a re-
zilienciat és javitsd az altalanos érzelmi
egészségedet:

- Epits ki egy apolé, timogaté halézatot.
A kutatas azt mutatja, hogy a reziliencia
kialakitasanak egyik legfontosabb ténye-
z6je a gondoskodod és tamogatd kapcsola-
tok meg6rzése. Fordulj a barataidhoz és
csaladodhoz tdmogatasért. Sok paciensnek
jot tesz az is, ha érintkeznek a PH kozos-
ségbol masokkal, akik értik min mennek
keresztiil. Kereshetsz egy tamogatd cso-
portot helyben vagy online.

- Légy kedves magadhoz. A reziliens em-
berek prébalnak ugyanolyan kedvesek
lenni magukhoz, mint amennyire azok ma-
sokhoz. Emlékeztesd magad arra, hogy mit
szeretsz magadban. Bocsass meg magad-
nak. Tuzzél ki elérhetd célokat. Talan a
diagnozis el6tt ment az, hogy kiugorj
az agybol, kilométereket fuss, reggelit
készits, ebédet csomagolj €s munkaba men;.
Most, hogy pulmonalis hypertonids vagy,
ez mar lehet, hogy nem reélis cél. Lehet,
hogy az megvalosithatd, hogy el6z6 este
elkészitsd az ebédet, lassan ébredezz és az
orvos altal ajanlott gyakorlatokat végezd
el. Ha elérhet6 célokat tiizol ki, akkor job-
ban fogod érezni magad a képességeidet
illetden.
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a szamodra megfeleld edzésterv.

Taplald a lelkedet

A krizis idejében, sokan abban talalnak vi-
gasztalast, hogy naluk nagyobb hatalomhoz
fordulnak. Van, akinek ez a spiritualitas vagy
a hit. A Marylandi Egyetem Orvosi Koz-
pontjanak kutatoéi szerint ,,A spiritudlis gya-
korlatok altalaban javitjdk az alkalmazko-
dasi képességet ¢s szocialis timogatast, tap-
laljak az optimizmus és remény érzését,
népszertsitik az egészséges viselkedést,
csokkentik a depressziot és idegességet, és
buzditanak a lazitasra.” Anna, akinek PH-ja,
lupusa és sclerodermdja is van, azt mondta:
»Kezdetben nem foglalkoztam azokkal a
problémakkal, amelyek stresszeltek, de akkor
elkezdtek lavinaszerlien ndvekedni. Ma mar
meditalok és a buddhizmust tanulmanyozom,
hogy boldoguljak az életemben.”

Egy masik modja a stresszcsokkentésnek,
hogy valamihez fordulunk, ami t6bb mint
o6nmagunk és ha tartalmas kapcsolatokat épi-
tink ki. Gyakran te vagy az, mint paciens,
akin segitenek vagy akar még kényeztetnek is.
Vannak, akik olyan kapcsolatok ¢épitésében
teljesednek ki, melyek altal meg tudjak val-
toztatni a péciens-apold dinamikat tigy, hogy
6k maguk is mas raszoruldokat segitenek.
Onkénteskedés, eldadasok tartisa vagy akar
egy kisallatrol valé gondoskodas is Gromet
okozhat és ujfajta fliggetlenségi érzést segithet
kifejleszteni. Id6vel a tartalmas kapcsolatok
apolasa segithet a stresszes helyzeteket vjfajta
latasmoddal megkozeliteni.

Szintén fontos 4polni a kapcsolatokat a
csaladtagokkal. Szilvia azt mondta: ,Egy
krénikus betegség megmutatja, hogy kik azok
az életedben akikre tamaszkodhatsz és ki az,
akire nem. Ne akadj le azoknal akiknek ne-
hézséget okoz a diagndzisod kezelése. Kon-
centralj azokra, akik tamogatnak. Ok fognak
majd felviditani és atsegiteni a nehéz idokon.”
Egy egyszerli beszélgetés a csaladdal és
baratokkal a tapasztalataidrol és frusztracidd-
rél nagy megkonnyebbiilést nyujthat. Esetleg
csatlakozhatsz PH tamogatdi csoporthoz
hogy megismekedhess mas PH-val élokkel.

Néha a csaladdal és baratokkal beszélni egy-
szerlien nem elég. Ha a stressz mar a minden-
napi miikédésedet akadalyozza, fordulj tera-
peutahoz, lelki atyahoz vagy a kezel6 orvo-
sodhoz.
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Gyors tippek

- Helyezd magad el6térbe. Ne felejtsd el,
tobb pihenésre van sziikséged mint a diagndzis
elétt. Nyugodtan mondj nemet, ha a csala-
dod vagy barataid megkérnek valami olyanra,
amihez nincs energiad.

- Meditalj. A tiszta elme segit csokkenteni a
stresszt. Szanj par percet a napodbol arra,
hogy egy csendes helyen elmélked; és tisztazd
a gondolataidat.

- Eddzed az elmédet. A rejtvények és Sudoku
jatékok ellazitjak és ujraélesitik az elmédet.

- Eddzed a testedet. Beszélj a kezel6 orvo-
soddal, hogyan iktathatsz be fizikai gyakor-
latokat a napirendedbe, hogy a stressz miatti
fesziltséget le tudd vezetni.

- Onkénteskedj. A méasok segitésére szant
id6 raébreszthet, hogy a stresszes helyzeteket
mas nézopontbol kozelitsd meg.

- Apold a lelkedet. Valsagos pillanatokban
sokan a spiritualitasban, hitben, magasabb-
rendi er6vel vald kapcsolddasban talaljak
meg azt a vigaszt, ami segit a stressz keze-
1ésében.

-irj Vezess naplét, ahol biztonsagban le tu-
dod vezetni a gdzt, elmélkedj a napodon,
fejlessz stratégidkat, amelyek segitségével
el tudod kertilni vagy megfelelden tudsz
hozzaéllni a mindennapi stresszhelyztek-
hez.

- Tallj és tarts fenn egy timogat6 haléza-
tot. Amikor stresszes vagy, fordulj a barata-
idhoz és a csaladodhoz. Beszélj veliik arrdl,
hogyan tudnak neked segiteni, hogy ezaltal
megkapd a sziikséges tamogatast.

- Kérj segitséget. Ha kezelhetetlen, kroni-
kus stressz kinoz, ideje mentalhigiénés
szakember segitségét keresned.

Tovabbi informaciok:
Tiid6ér Egylet

www.tudoer.hu
www.facebook.com/tudoer.egylet
www.PHAssociation.org

Pulmonary Hypertension: A Patient’s Survival Guide
www.PHAssociation.org/SurvivalGuide

,,Coping with Stress managment” -Mental Health
America
www.mentalhealtamerica.net/conditions/

coping-stress-checklist

Information on stress managment - Mayo Clinic
www.mayoclinic.com/health/

stress-management/My00435

How to be Sick: A Buddhist-Inspired Guide for the
Chronically 11l and their Caregivers, Toni Bernhard
(Wisdom Publications, 2010)

Orvosi informdciok:

Landra Slaughter, RN, University Hospitals,
Cleveland, Ohio. Mental health review by Virginia
Maril, Mpsy, Texas Woman's University
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tosan érzed magad. A megfelel6 terapeuta
megtalalasa egy folyamat, megéri kell6
1dot és energiat befektetni.

A mentalhigiénés szakembered gyogysze-
reket is ajanlhat neked a depressziod keze-
lésére. Szdmos gyodgyszer van, ami sike-
resnek bizonyult a depresszidtol szenveddk
szamara, foleg, ha beszédterapiaval egytitt
alkalmaztak. Ha azon gondolkodsz, hogy
gyogyszerre van sziikséged, kérd meg a
pszichiateredet, hogy vegye fel a kapcsola-
tot a PH kezel6 orvosoddal. Ahogy egy
betegtarsunk mondta, a kommunikaci6 az
orvosok kozott garantalta a sikeres tera-
piat:” Rogton beszéltem a pszichiaterem-
nek a pulmonalis hypertoniamrél. Felvette
a kapcsolatot a PH kezel6 orvosommal ¢és
atnézték a gydgyszereimet. Mindig meg-
probalok minden informaciét megosztani
a szedett gydgyszerekrdl a pszichiaterem-
mel, PH kezel6 orvosommal és haziorvos-
ommal és sosem volt problémam azzal,
hogy a gydgyszerek kedvezétlentl hatottak
volna egymasra.”

A depresszi6 kezelése a tuda-
tossag gyakorlasa altal

Mig a profi segitség elengedhetetlen Gssze-
tevoje a depresszio kezelésének, mellette
magadtol is bevezethetsz valtoztatasokat
az életstilusodba, hogy kezeld a tiineteidet
a terapias foglalkozasok k6zott. Az egyik a
leghasznosabb mddszer a nehéz gondola-
tok és érzések kezelésére a tudatossagnak
nevezett stratégia. A tudatossdg szabalya
szerint, akarattal és elditéletektdl mentesen,
a jelen pillanatra kell forditanod a figyel-
medet. Ehhez dramai modon meg kell val-
toztatni, ahogy legtébben gondolko-
dunk. Van egy elterjedt elképzelés Nyuga-
ton, hogy a boldogsag a természetes érzel-
mi allapot. Eszerint a fajdalom, szenve-
dés és mas nehéz érzés elkeriilendd
vagy megfékezhetd. A tudatossag in-
kabb a Keleti gondolkodasmodbol ered,
ami szerint a szenvedés az emberi 16t szer-
ves része, nem elkeriilhetd vagy kontrol-
lalhaté. Ebben a gondolkoddsmodban nem
tisztlink elkeriilni vagy feliilkerekedni a
szenvedésen, inkabb az elfogadas és meg-
tapasztalas. A tudatossaghoz itélkezésmen-
tesen el kell fogadnod az igazi érzéseidet
¢és erosnek kell lenned, hogy az érzéseid-
del maradj, ahelyett, hogy félresépord
Oket.

Az elején a tudatossag gyakorlasa kocka-
zatosnak tiinhet. Aggodast kelthet benned,
hogy ha raveszed magad, hogy elfogadj és
teljesen megtapasztalj erds €s kellemetlen
érzéseket, akkor teljesen elvesztheted az
iranyitast. Félhetsz attol, hogy ha ebben a
pillanatban megengeded magadnak, hogy
igazan sebezhetonek érezd magad, akkor
orokre sebezhetének fogod magad érezni.
Fontos tudnod az érzésekrol, hogy barmi-
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sulyos orvosi diagndzis, novelheti a dep-
ressziossa valas esélyeit. A stressz magas
szintje hozzajarulhat a depresszidhoz és
komplikalhatja azt. Azok, akiket korabban
bantalmaztak vagy trauman estek at, na-
gyobb eséllyel lesznek depresszidsak, f6-
leg ha azt a traumat nem kezelték. Kabito-
szer is kivalthat vagy sulyosbithat dep-
ressziot, de ugyan ugy a felirt gydgyszerek
is. Ha kivizsgaltatod magad, mutasd meg a
gyogyszer listadat a mentalhigiénés szak-
embernek €s orvosodnak, hogy eldonthes-
sék, valamelyik szedett gyogyszered hoz-
zajarul-e a depressziohoz.

Bér ezek az érzések teljesen normalisak,
amikor blintudat, reménytelenség és szomo-
risag hatja 4t a mindennapjaidat annyira,
hogy mar nem mennek az egyszerti dolgok
sem, depresszios lehetsz. Olvass tovabb,
hogy tobbet tudhass meg arrdl, hogyan in-
dulhatsz el terapiat talalni és tudod kezelni
a depressziot a mindennapi életedben.

A depresszio6 kezelése

A depresszid, bar néha nehéz beazonosi-
tani €s megérteni, olyan betegség, mint
barmelyik masik €s a tiinetek nem fognak
elmilni maguktdl megfigyelés és beavatko-
zas nélkil. Ha ugy faj a gyomrunk, hogy
mar nem tudjuk nem tudomasul venni, or-
voshoz megytink. Amikor a depresszié mar
kezdi megakadalyozni a mindennapi mi-
kodésiinket (alvas, evés, munka és szora-
kozas), az jelzi, hogy ideje segitséget kérni
egy mentalhigiénés szakembert6l. Ahogy
Teresa, egy depressziora terapiat kereso

PH-s fogalmazta, ,,Eppen elég kiizdelmet
jelent az, ha PH-d van, anélkiil is , hogy az
érzelmeiddel kelljen kiizdened. Nem kell
egylittélned a depresszidval.”

A mentalhigiénés szakember (pszicholdgu-
sok, szocialis munkasok ¢€s pszichiaterek)
a pszichoterapiat, életstilus valtast és néha
gyogyszereket hasznalnak, hogy segitsenek
az embereknek azonositani és feldolgozni
nehéz gondolatokat és negativ gondolko-
dasi sémadkat. A terdpia célja, hogy vissza-
szerezhesd a kontroll érzését és ujbdl fel-
fedezhesd a mindennapi tevékenységek
elvégzésének ©romét. A pszichoterapia,
amit beszéd terapiaként is ismeriink, félel-
metesnek hangzik, ha nem jartal még tera-
peutaknal. A filmek elhitetik veliink, hogy
terapiara jarni azt jelenti, hogy feksziink a
divanyon ¢s egy szakallas uriembernek
beszéliink a belsé démonainkrol. Valoja-
ban a beszédterapia remek alkalom arra,
hogy egy bizalmas érat toltsiink egy szak-
emberrel, akit arra képeztek ki, hogy meg-
hallgassa a mondanivaldédat és segitsen
dontéseket hozni vagy megoldasokat talal-
ni az élet kihivasaira.

Hasonloan az orvosokhoz a kiilonb6zo te-
rapeutaknak kiilonb6zoé végzettségiik ¢és
szakiranyuk van. Fontos lehet olyat talalni,
akinek van tapasztalata kronikus betegek-
kel, bar ez a specializaci6 nem mindig
sziikséges. A legfontosabb az, hogy olyat
talalj, akivel megtalalod a k6z6s hangot és
akiben meg tudsz bizni. Kérj ajanlasokat a
barataidtdl és csaladodtdl, a kezeld orvo-
saidtol vagy betegszervezeti tagtarsaktol.
BeszElj tobb szakértdvel telefonon és ér-
deklédj a megkozelitésmodjukrol €s stilu-
sukrél. Ne félj taldlkozni tobb emberrel
miel6tt kikotsz valakinél, akivel komfor-
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A depresszid felismerése és a
megfelel6 kezelés megtalalasa

Az emberek bamulnak és lecsokkent az onbecsiilésem. Orokké sirok. De

vannak pillanatok, amikor annyira fellegekben vagyok és reménykedem. A hited

olyan erds és semmi sem tarthat vissza attol, hogy datvag

keriil utadba.”

Mire szamithatunk

A PH-val valo egyiittélés soran olyan napi
kihivasokat tapasztalhatsz meg, amelyek
novelik a depresszié kockazatat, mint
példaul a bizonytalanna vald csaladi kap-
csolatok és a ritka betegségben él6k maga-
nyossaga. Akar hdnapok ota élsz a PH-val,
akar évek ota, az hogy szomortinak, nyug-
talannak vagy ijedtnek érzed magad, telje-
sen normalis. Fontos, hogy a depresszio,
bar nagyon sulyos, de kezelheté korkép,
amit mar sokan atéltek és sikeresen lekiiz-
dottek.

Friss tanulméanyok szerint a PH-val érin-
tettek nagy része szenved depresszids
iddszakoktol. Mivel elofordulasa gyakori
a PH kozosségben, fontos magadnak €s a
csalddodnak is megismernie a figyelmez-
tetd jeleket. Felkésziilten konnyebb koran
beazonositani a depressziot, igy 1épéseket
tudsz tenni a terapia megtalalasara ¢és
tovabb tudsz haladni az életeddel.

oj mindenen, barmi is

Depresszio vagy szomorusag?

Bar az emberek gyakran vonakodnak a
depressziorol beszélni, ez barkivel meg-
torténhet. Igazdbdl a szakemberek sze-
rint mindannyian szenvediink depresszi6tol
életiink soran. Annak ellenére, hogy na-
gyon gyakori, jonéhany embernek az a té-
ves értelmezése, hogy a depresszié meg-
bélyegzi az érintetteket. A depresszio
hasonldan a PH-hoz majdnem lathatatlan
betegség, kiilsé jelek nélkiil, igy a kiilso
szemléld nehezen észleli. Mivel ne-
héz észrevenni, néhanyan nem hiszik el,
hogy 1étezik. Tévesen azt képzelik, hogy
ha depresszidésok vagyunk, akkor az azt
jelenti, hogy gyengék vagyunk. Nem tudjak
megérteni, hogy a depresszids miért nem
Lteszi tal magat” rajta vagy miért nem
»Szabadul meg tole”.

Valdjaban a depresszid egy valos betegség,
ugy mint a PH ¢és veszélyes is lehet. A dep-
resszi6 szamlajara irhatdak a magasabb ha-
lalozasi arany, a fajdalom és a fizikai be-
tegségek. Fajdalom és sajgés, emésztési
problémak, faradtsag, alvaszavarok, suly ¢s
étvagy megvaltozdsa, mind a problémas
mellékhatasai a depresszionak, ami tovabb
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ronthatja a PH paciensek amugy sem jo
egészségét.

A depreszi6 gyakori, de sokszor nehéz ész-
revenni. Nincs labor teszt, ami kimutatna
és nem lathatjuk mikroszkop alatt. Akkor
hogyan tudjuk, hogy csak egy atmeneti
szomoru iddszakot élink vagy valami ko-
molyabb baj van? Fontos meghuzni egy
egyértelmli hatarvonalat, mivel a dep-
resszio kezeléséhez altalaban szakemberek
beavatkozasara van sziikség. Ha gyanitod,
hogy esetleg depresszids lehetsz, egy
pszichologus vagy orvos meg tudja vizs-
galni, hogy vannak-¢ hosszabb idén ke-
resztil fennallo tlinetek. A szeretteiddel
szintén érdemes figyelnetek ezeket a tiine-
teket, hogy meghatarozd, kell-e kezeltetned
magad.

Mikor magadon vagy valamelyik szerette-
den figyeled a depresszio jeleit, fontos,
hogy olyan magatartasbeli valtozast ke-
ress, ami t6bb héten at fennall. Példaul, ha
tudod, hogy mindig sirtal a szomoru fil-
meken és ez most sincs masképp, ez ke-
vésbé 1ényeges, mintha ez csak a diagno-
zis 6Ota allna fenn. Ha a siras csak par na-
pig tart az kevésbé lehet fontos, mintha
napi szinten fordulna eld tobb héten vagy
hosszabb idon keresztiil.

A depressszié néhany 6 tiinete:

- Szomorusag, iiresség vagy érzelmi ko-
zony érzése. A depresszio olyan, mint egy
sotét felhd, ami miatt minden reménytel-
ennek tiinik. Figyelj arra, hogy milyen

hosszan tartanak ezek a hangulatok és
milyen gyakoriak. A depressziotol szen-
vedd emberek majdnem minden nap szo-
morunak és reménytelennek érzik magu-
kat.

- Csokkent érdeklédés a hobbik irant. A
depresszido miatt elvesztheted az érdekld-
désedet azirant, amit régen szerettél csi-
nalni. Mig az normadlis, hogy nem érdekel-
nek azok a tevékenységek, amelyek ne-
hézkessé valnak a PH-val kapcsolatos fizi-
kai korlatok miatt, vedd észre ha mar olyan
tevékenységek irant sem érdeklddsz, amire
még képes lennél, mint Osszejonni bara-
tokkal és egyéb iil6 hobbik.

- Jelentés suly vagy étvagy valtozas.
Depressziosan van, aki az ételben talal
vigaszt, mig masok elveszitik érdeklddé-
siiket az étel irant. Légy tisztaban azzal,
hogyan valtozol és figyelj oda a stlyvesz-
tésre, gyarapodasra és az étvagy ingado-
zasra.

- Alvaszavarok. A legtobb depresszids
arr6l szamol be, alvasi szokasai nem nor-
malisak. Van, aki sokkal t6bbet alszik a
normalisnal, masok sokkal kevesebbet.
Megint masok alvasi ciklusa teljesen fel-
borul, ébren vannak egész éjszaka és al-
szanak napkozben.
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- Faradtsag vagy energiavesztés. A dep-
resszio a napi tevékenységeket kozel lehe-
tetlenné teheti, mert hatalmas mennyiségii
energiat emészt fel. Légy tisztaban azzal,
hogy kevesebbet és konnyebb feladatokat
tudsz elvégezni. A faradtsag jelentkezhet
ugy is, hogy képtelen vagy elvégezni a
mindennapi tisztalkodast és 61tozkodést,
munkat, bevasarlast és hazimunkat. Ne
feledd, hogy ha PH-d van a depresszio
miatti fokozott faradtsag, a sulyvaltozasok
¢s alvasi problémak konnyen osszetéveszt-
hetdek a PH rosszabbodésanak tiineteivel.
Fontos, hogy az energiaszinted megitélé-
sénél vedd figyelembe a személyiséged és
betegséged.

- Haszontalansag és hatalmas biintudat
érzése. Ezek az érzések gyakran nem meg-
feleldek ebben a helyzetben. Valaki aki
depresszids, biintudatot érezhet olyan
dolgok miatt, amirdl nem tehetnek, bele-
értve magat azt, hogy megbetegedtek.

- Nem tudsz koncentralni. A depresszio,
mint a PH, megnehezitheti a vilagos gon-
dolkodast vagy azt, hogy odafigyeljiink a
feladatokra ¢és beszélgetésekre. Még az
egyszerii dontések is nyomasztoéak lehet-
nek. Vedd észre, ha gondjaid adodnak
azzal, hogy melyik gyogyszert vedd be,
vagy ha egyszerti dontések is frusztralnak,
mint példaul az, hogy mit vegyél fel aznap.

- Ha azt érzed teljesen egyediil vagy. A
depreszidtol szenvedok gyakran elszigete-
lik magukat és elhtizodnak a szeretteiktol.
Vedd észre, ha keriilod a beszélgetéseket
vagy a szokasosnal tobbet szeretnél egye-
diil lenni.

- Ha nem tudsz lazitani. A depresszioval
diagnosztizalt emberek tobb, mint fele pa-
niktdl is szenved. Aki depresszids az ne-
héznek talélja, hogy abbahagyja az aggo-
dast akarcsak egy rovid idore.

- Visszatéré gondolatok a halalrél. Ez a
tiinet mindenkinél nagyon eltérd lehet. A
gondolatok a halalrél lehetnek nagyon ki-
fejezettek vagy burkoltak. Az emberek el-
kezdhetnek kockazatosan viselkedni, pél-
daul nem veszik be a felirt gyogyszereket
vagy futd megjegyzéseket tesznek arra,
hogy nem bannak ha nem élnének. Ha te,
vagy valaki ismer6sod az 6ngyilkossagrol
gondolkodik, keress segitséget vagy hivj
fel segélyvonalat.

Ki lesz depresszios és miért?

Barki szenvedhet depressziotol. Mig a dep-
resszidé oka még mindig misztikus kodbe
vész, a legtobb szakértd szerint szerepet
jatszik a természet (a DNS) és a nevelteté-
sed (a kornyezeted és a tapasztalataid). A
természet Ugy tlnik nagy szerepet jatszik
abban, hogy egy egyén depresszidssa
valik-e. Mas szavakkal, valoszint, hogy a
depresszidra vald hajlam 6roklodik. A leg-
elfogadottabb elméletek arra mutatnak,
hogy az agyban a kémiai egyensuly
felborul, beleértve az atvivoket, mint a
szerotonin ¢s noradrenalin. A depresszié
legtobb gyogyszeres kezelése ezeket a ké-
miai szinteket probalja szabalyozni.

A kornyezeted és élettapasztalatod szintén
befolyasolja a hajlamot a depressziora.
Atesni jelentds valtozdsokon az életben,
mint a valas, munka elvesztése, gyasz vagy
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