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DOŽIVLJANJE BOLNIKOV Z MULTIPLO SKLEROZO 

M U L T I P L A S K L E R O Z A : 
M E D I C I N S K I V I D I K 

Multipla skleroza je bolezen, pri kater i očesni , 
možganski in hrbtenjačni živci izgubljajo krpe mi-
elina. Izraz multipla skleroza prihaja od številnih 
področi j brazgotinjenja (skleroze), ki so žarišča 
demielinizacije v živčevju. Nevrološki znaki in 
s imptomi multiple skleroze so tako raznoliki , da 
lahko zdravniki zgrešijo d iagnozo , ko se pojavijo 
prvi s imptomi. Bolezen se pogos to sčasoma po
slabša, vendar imajo pr izadet i ljudje navadno ob
dobja r a z m e r o m a dobrega zdravja (remisije), ki 
se izmenjujejo z izčrpavajočimi izbruhi (eksa-
cerbacijami). Vzrok multiple skleroze je neznan , 
verjetna razlaga pa je, da virus ali neznan antigen 
nekako sproži avtoimunski proces , navadno že v 
otroštvu. Telo začne na to izdelovati proti telesa 
prot i svojemu las tnemu mielinu; prot i telesa iz
zovejo vnetje in okvarijo mielinsko ovojnico. Zd i 
se, da je lahko multipla skleroza dedna . Približno 
pet odstotkov ljudi s to boleznijo ima b ra ta ali 
sestro z multiplo sklerozo in pribl ižno petnajst 
odstotkov ima bližnjega sorodnika s to boleznijo. 
Tudi okolje ni n e p o m e m b n o ; multipla skleroza 
se pojavi pri e n e m od vsakih 2 . 0 0 0 ljudi, ki živijo 
prvo desetletje življenja v z m e r n e m podnebju , a 

le pr i e n e m od vsakih 10.000 ljudi, ki se rodijo v 
t ropskem podnebju . Skoraj nikoli se ne pojavi pri 
ljudeh, ki preživijo otroštvo in mladost blizu ekva
torja. Zd i se, da je pomembnejše podnebje , v kate
r em človek preživi prvo desetletje življenja, kot 
pa tisto, v katerem preživi poznejša leta. Simptomi 
se na splošno pojavijo med 2 0 . in 4 0 . le tom sta
rosti . Bolezen je pogostejša pri ženskah kot pri 
moških. Demielinizacija se lahko pojavi v katerem 
koli delu možganov ali hrbtenjače, s imptomi pa 
so odvisni od pr izadetega dela. Demielinizacija v 
živčnih p rogah , ki prenašajo signale v mišice, po
vzroča težave z gibanjem (motorični s imptomi) , 
m e d t e m ko demielinizacija v živčnih po teh , ki 
prenašajo v možgane občutke , povzroča motnje 
občutkov (senzorični simptomi). 

Pogosti zgodnji s imptomi so mravljinčenje, 
odrevenelos t ali drugi čudni občutki v zgornjih 
in spodnjih udih, t r u p u ali obrazu . Človek lahko 
izgubi m o č aH spretnost v spodnjem udu ali roki. 
Pri neka te r ih se razvijejo s imptomi samo v očeh; 
lahko imajo dvojni vid, delno slepoto in bolečine 
v enem očesu, moten ali meglen vid, ali pa izgubijo 
centralni vid (optični nevritis). Med zgodnje spre
m e m b e spadajo blage čustvene ali intelektualne 
s p r e m e m b e . Ti nejasni znaki demielinizacije v 
možgan ih se včasih začnejo veliko pre j , p r e d e n 

Tabela 1: Pogosti s imptomi multiple skleroze (Berkow 2 0 0 0 : 320) . 

Senzorični simptomi 

Odrevenelos t 
Mravljinčenje 
Drugi nenormaln i občutki (dizestezije) 
Motnje vida 
Težave pri doseganju orgazma, pomanjkanje ob
čutkov v nožnici , pri moških spolna impotenca 
Omot ičnos t ali vrtoglavica 

Motorični simptomi 

Šibkost, okornos t 
Težave pr i hoji ali vzdrževanju ravnotežja 
Tremor 
Dvojni vid 
Težave z n a d z o r o m črevesa ali mehurja , zapeka 
Okorelost , zanašanje pri hoji, neobičajna 
ut rujenost 



p r e p o z n a m o bolezen . Multipla skleroza ima raz
nolik in nepredvidljiv potek. Pri veliko ljudeh se 
bolezen začne z enim samim izoliranim simpto
m o m , ki m u sledijo meseci ali leta brez drugih 
simptomov. Pri drugih se s imptomi slabšajo in se 
v nekaj tednih ali mesecih razširijo po vsem telesu. 
Ze lo toplo v reme , vroča kopel ali tuš ali celo na
pad vročine lahko poslabšajo s imptome. Recidiv 
bolezni se lahko pojavi s p o n t a n o ali pa ga sproži 
okužba, npr. gripa. Ko ponovni izbruhi postanejo 
pogostejši , se invalidnost poslabša in lahko po
s tane stalna. Kljub inval idnost i večina ljudi z 
multiplo sklerozo živi no rma lno dolgo. (Berkow 
2 0 0 0 : 319-320.) 

T E O R I J A S O C I A L N E G A D E L A noi 

To je bil objektiven, stvaren, medicinski opis vzro
kov, s imptomov in po teka bolezni multiple skle
roze , za tem opisom pa se skrivajo različne stiske 
ljudi, ki imajo to bolezen. Te stiske se v veliko 
pr imer ih nanašajo na to , da so ljudje z multiplo 
sklerozo »drugačni« od drugih ljudi. In prav to 
zavedanje drugačnost i je pri bolnikih z multiplo 
sklerozo pogos to zelo obremenjujoče, saj se za
radi tistih, ki nočejo, ne morejo ali ne upajo razu
meti oz i roma sprejeti njihove bolezni , še vedno 
srečujejo z oznako »nesposobni« , d rugoraz redn i 
državljani. 

V raziskavi sem se oprla na svoja splošna zna
nja iz teorije socialnega dela, pa tudi na spoznanja 
specifične teorije o urejanju življenja ali ravnanju 
s kronično boleznijo v domačem okolju in prizade
tostmi, ki jo spremljajo in sta jo p o Juliet M. Cor-
bin in Anselmu Straussu povzela že Blaž Mesec 
in Sanja Kaube v raziskavi z naslovom Doživljanje 
bolnikov s ko los tomo z vidika teorije Corbinove 
in Straussa o urejanju kronične bolezni (Mesec, 
Kaube 2001) . 

T E O R I I A N E O D V I S N E G A Ž I V L I E N J A 
Z N O T R A I O B Č E T E O R I J E 

S O C I A L N E G A D E L A 

To je teorija, s ka te ro so se spoprijeli pr izadet i 
ljudje sami v okviru sodobnega uporabniškega 
gibanja, ki se je v razvi tem svetu začelo razvijati v 
šestdesetih letih prejšnjega stoletja, k n a m pa se 
je s precejšnjo zamudo pritihotapilo nekje v devet
desetih letih. Zanjo velja predvsem to, da kritizira 

preveč objektivističen, medicinski model prizade
tosti, saj s tem ne osvetlimo dejanskega problema, 
ki se nanaša na pojem prizadetost . Kaj je prizade
tost, določajo p redvsem način mater ia lne proiz
vodnje, kul tura in mora lne v redno te v družbi . 

Po tej teoriji medic inska definicija multiple 
skleroze postavlja v ospredje domnevo o obstoju 
in naravi fizioloških pravilnosti oz i roma nepravil
nosti . Multipla skleroza kot oviranost nas tane za
radi različnih fizičnih poškodb in prav poškodba 
oz i roma nepravi lno delovanje organizma je tisto, 
na kar je usmerjena vsa pozornos t . 

Sama sem opozori la na ta p rob l em že v svoji 
diplomski nalogi (Tajnšek 2 0 0 0 : 31 ), v kateri sem 
se ukvarjala bolj s tem, kako se ljudje s pr izade
tostjo, konkre tno bolniki z multiplo sklerozo, po
vezujemo v u p o r a b n i š k o gibanje. Pri t em sem 
uporabi la tudi nekaj zgodb iz življenja teh ljudi, 
ugotovila pa sem, da onesposobl jenost nas tane 
p redvsem zaradi zatiranja, ki ga doživljajo ljudje 
s telesnimi poškodbami - k a m o r bi lahko prišteli 
tudi ljudi z multiplo sklerozo - kot posledico sta
lišč, prežet ih s p redsodki , in zaradi diskrimina-
to rn ih ravnanj . 

T E O R I I A C O R B I N O V E IN S T R A U S S A 
O U R E J A N J U Ž I V L J E N J A L J U D I 

Î S K R O N I Č N O B O L E Z N I J O 
y U Í V D O M A Č E M O K O L J U ;и 

Teorija je i zč rpno opisana v Mesec , K a u b e 2 0 0 1 . 
Avtorja nas že na začetku opozor i ta , da to ni for
malna teorija. Pravzaprav je v manir i u temel jene 
teorije (po Glaserju in Straussu) nap i sano poro
čilo o empirični raziskavi doživljanja in ravnanja 
60 zakonskih parov na področ ju San Francisca, 
kjer je imel vsaj eden od zakoncev katero od več 
ko deset ih kroničnih bolezni . Z izjemo raziskave 
o doživljanju bolnikov s kolostomo na podlagi teo
rije Corbinove in Straussa, opisane v navedenem 
delu , n i sem zasledi la n o b e n e raz iskave , ki bi 
govorila o urejanju kakšne kronične bolezni. Za to 
sem postavila to teorijo za ogrodje nastajajoči 
raziskavi o tem, kako bolniki z mult iplo sklerozo 
doživljajo to svojo bolezen . 



P R O B L E M 

Multipla skleroza je moja življenjska sopotnica 
že nekaj več kot devet let. V tem času sem p rek 
članstva v Združen ju multiple skleroze Slovenije 
spoznala veliko ljudi, ki jim je ta bolezen enako 
kakor meni za zmeraj zaznamovala življenje. V 
Sloveniji je obolelih z multiplo sklerozo že več ko 
2 .000 ljudi. Z a mnoge bolnike je bolezen h u d o 
fizično, psihološko, socialno in še kakšno b reme , 
take in d rugačne stiske p a večkrat občutijo tudi 
ljudje, ki nas vsakodnevno obkrožajo in n a m po
magajo (ali pa tudi ne) pri premagovanju skupne 
nadloge: naše družine , prijatelji, sošolci, sodelavci 
ipd. Mnogi bolniki se t ako iz dneva v dan sreču
j emo z nenaklonjenost jo, ki n a m jo ponuja širša 
d ružba , pa naj gre samo za prikri te p redsodke , ki 
jih gojijo ne-prizadeti ljudje, aU pa za p o p o l n o m a 
odkri to obliko diskriminacije. O svoji bolezni smo 
se bolniki zmeraj veliko pogovarjali med seboj, s 
t em pa tudi pretresali stiske in težave, ki jih doživ
ljamo v vsakdanjem življenju. Veliko nas je vsaj 
na začetku meni lo , da je najtežji začetek, ko izveš 
za svojo diagnozo in si s t em prepros to postavljen 
p red dejstvo, da tvoje življenje ne bo nikoli več 
tako kot doslej . Skoraj vsak dan znova smo po
stavljeni p r ed dejstvo, da n ismo kakor »zdravi« 
ljudje in da nas je bolezen prikrajšala za marsi
kater i svetel t renutek našega življenja. Pogosto se 
začne s s i s temom izobraževanja , ki mars ikoga 
omejuje pri nadaljevanju poklicne kariere. Takih, 
ki smo zboleli za multiplo sklerozo že v času šola
nja, je sicer zelo malo , vendar število bolnikov 
raste iz dneva v dan. Pogosto nizki izobrazbi naših 
članov vel ikokrat sledi s labo p lačano , garaško 
delo, zaradi česar bo lezen pogos to napreduje do 
te stopnje, da se morajo p redčasno upokojiti in 
najti koga, ki bo skrbel zanje. O d tod naprej pa je 
zgodba jasna. Odvisnos t od drugih, življenje v 
institucijah, nizka samozavest ipd. Z a v e d a m o se 
sicer, kako p o m e m b n o je, da se člani združenja 
povezujemo med seboj, saj se le lahko tako upre
mo p r e d s o d k o m in s tereot ipom, ki jih goji do nas 
socialno okolje, vsekakor pa se mi zdi p o m e m b n o 
tudi, kako se bolniki kot posameznik i predstav
ljamo v širši javnosti . 

Ko sem diplomirala na visoki šoli za socialno 
delo v Ljubljani, so me bolniki velenjsko-koroške 
podružnice , ki deluje v okviru Združenja multiple 
skleroze Slovenije, izbrali za poverjenico, ki naj 
bi jim pomaga la reševati stiske in težave, ki jih 
doživljajo v vsakdanjem življenju zaradi bolezni . 

Nalogo sem z veseljem sprejela, saj sem prepri
čana , da je t reba na tem področ ju naredi t i še 
veliko. Ž e takoj na začetku pa sem pri delu na
letela na zelo veliko oviro - nepoznavanje članov 
podružn ice . Spraševala sem se, kako naj poma
gam ljudem, ki jih ne p o z n a m in ki ne poznajo 
mene . Prav zaradi tega sem začela sistematično 
obiskovati bolnike z multiplo sklerozo, najprej na 
ožjem področ ju velenjske občine. Pri tem sem 
izvedela njihove življenjske zgodbe , ki so nastale 
kot posledica njihove bolezni , in to me je tudi 
napeljalo k pisanju te raziskovalne naloge. 

S to svojo raziskavo sem nameravala odgovo
riti na vprašanje, ki se glasi takole: Kako je mul
tipla skleroza vplivala na življenje ljudi, obolelih 
s to boleznijo? ITkrati se mi zdi smiselno dobljene 
rezul ta te primerjati z rezultat i raziskave Mesca 
in Kaubetove in jih morda dopolni t i . Zdi se mi 
n a m r e č p o m e m b n o , da se o stiskah in težavah 
teh ljudi seznani tako širša s t rokovna kakor tudi 
laična javnost, saj sem ugotovila, da objavljenih 
člankov na to t emo v našem pros to ru zelo pri
manjkuje. 

M E T O D A 

V R S T A R A Z I S K A V E 

Raziskava je kvalitativna analiza intervjujev, ki so 
empir ično izhodišče raziskave; imajo naravo bio
grafskih pr ipovedi , t. j . , pr ipovedi , v kater ih se 
sogovorniki ozirajo na vse svoje življenje v času 
bolezni . 

Raziskava je deskriptivna, saj n a m je šlo zlasti 
za opis doživljanja življenja bolnikov z multiplo 
sklerozo in ne za pojasnjevanje vzrokov ali raz
laganje in interpret i ranje tega doživljanja. 

S P R E M E N L J I V K E 

V raziskavi sem kot širok analitičen okvir upošte
vala osnovne kategorije teorije o urejanju življenja 
bolnikov s k ron ično boleznijo (aU prizadetostjo) 
Corbinove in Straussa. Te vnaprejšnje kategorije 
so: 

• faze pojavljanja in diagnosticiranja bolezni 
• diagnost ična (negotovost, zanikanje, poga

janje za diagnozo) 
• sporočitev diagnoze (pretresenost) 
• dopolnjevanje diagnoze 



• trajektorije bolezni 
• projekcija t rajektori je oz . časovni po tek 

krivulje 
• s h e m a trajektorije oz. načr t ravnanja in 

pogajanje o načr tu 
• doživljanje poškodovanega in okrnjenega 

telesa 
• biografska p o d o b a telesa oz. s a m o p o d o b a 
• opravljanje nalog oz. funkcionalna sposob

nost ; 
• obnavljanje življenja 
• kontekstualizacija oz. vključitev motnje v 

te lesno shemo 
• pri lagoditev na motnje storilnosti i 1 
• vzpostavitev identitete 
• preokvirjanje biografije oz. kristalizacija, 

nadzor 
• vsakdanje življenje z boleznijo oz i roma pri

zadetostjo i J U - Ì 

• delo, povezano z boleznijo ^ , 

f- • biografsko delo 

' • vsakdanje življenje 

• sodelovanje med partnerji pri urejanju vsak

danjega življenja. 

V t em š i rokem okviru sem odp r to ustvarjala 

tudi nove pojme. 

V I R I P O D A T K O V 

Nepos redn i viri poda tkov so bili odpr t i pogovori 

(intervjuji) z bolniki z multiplo sklerozo, ki sem 

jih z njihovim dovoljenjem snemala na magnetn i 

t rak in jih na to dobesedno prepisala na papir. 

Poleg nepos redn ih virov pa sem se pri izvedbi 

celotne raziskave opirala še na pos redne vire: last

na opazovanja in izkušnje. Sama imam mult iplo 

sklerozo že več kot devet let, pa tudi z ostalimi 
bolniki se r edno srečujem in pogovarjam, tako 
da lahko trdim, da dokaj d o b r o p o z n a m njihove 
stiske, težave, občutke in želje. 

P O P U L A C I J A IN V Z O R Č E N I H 

V raziskavo sem zajela pet bolnikov z multiplo 
sklerozo, članov velenjsko-koroške podružn ice 
Združenja multiple skleroze Slovenije, s katerimi 
sem se srečala kot njihova poverjenica za socialne 
in zdravstvene zadeve. Vključila sem osebe , na 
ka tere sem naletela v času izvajanja (priročni iz
bor) in ki so prostovoljno pristale na sodelovanje. 

Med sodelujočimi so bili dva moška in tri ženske. 
Starostni r a zpon je bil od 25 do 59 let. 

Kakor je znano, vzorčenje v okviru kvalitativne 
raziskave ne temelji na načelu statistične {enume-
rativne) reprezentat ivnost i , temveč na načelu teo
retske relevantnosti primerov, o kater ih je m o ž n o 
le delno presoditi vnaprej , delno pa se izkaže skoz 
anal izo do teoretske zasičenosti , ko novi pr imer i 
ne dodajo teoriji nič več p o m e m b n e g a . 

I Z V E D B A I N T E R V J U J E V 

Zgoraj omenjene prostovoljce oz i roma bolnike z 
multiplo sklerozo sem najprej prosila za sodelo
vanje pri raziskavi. Povedala sem jim, da so podat
ki anonimni in da bi se rada bolje spoznala z njimi 
in njihovimi težavami z n a m e n o m , da bi lahko v 
pr ihodnos t i bolje in uspešneje sodelovaU med se
boj . Osip je bil precejšen, saj mnogi bolniki svoje 
bolezni še niso toliko sprejeli, da bi lahko na glas 
govorili o njej. Tu gre p redvsem za ženske med 
30. in 40 . letom, za katere velja, da so jim bolezen 
odkriH šele p red kra tkim, vzrok zanjo p a je bil 
(pogosto) rojstvo njihovega otroka. Pogovore sem 
izvedla z vsakim bolnikom posebej na njegovem 
d o m u . Najprej sem želela, da bi mi bolniki sami 
povedali kaj o svojem življenju po nas tanku bole
zni, kmalu pa sem ugotovila, da to ne bo mogoče . 
Z različnimi podvprašanj i , ki so se mi porodi la 
čisto spon tano , sem nato poskušala usmerjati po
govor in tako izvedeti čim več o njihovem življenju. 
Pogovore sem si snemala na magnetofonski trak, 
jih n a t o vse d o b e s e d n o prep i sa la na p a p i r in 
analizirala. Zapisi teh zgodb obsegajo v povprečju 
po 1.100 besed. 

R E Z U L T A T I : P O S K U S N A T E O R I J A 
O D O Ž I V L J A N J U B O L N I K O V 

Z M U L T I P L O S K L E R O Z O 

Raziskavo sem analizirala tako, da sem na podlagi 
petih intervjujev sestavila poskusno teorijo o tem, 
kako bolniki z multiplo sklerozo živijo s svojo bo
leznijo in jo doživljajo. 

Bolniki opisujejo svoje življenje biografsko, z 
vidika svojega življenja kot celote, kot nekaj živ
ljenjsko p o m e m b n e g a , celo usodnega . To lahko 
sk lepamo iz pogostega navajanja letnic in drugih 
za bolnika p o m e m b n i h življenjskih obdobi j , ki 
posredujejo preds tavo o časovnem traku: u 



Diagnozo so mi postavili leta 1987, zdraviti 
pa sem se začela leta 1984. 

1995 sem bil že na magnetn i resonanci . 

Omenjena je tudi beseda »življenje«, in sicer 
zlasti v zvezi z navajenostjo na bolezen, njihovo 
prihodnost jo, pa tudi z vidika omenjanja različnih 
vidikov ali področi j življenja (šolanje, d ruž ina , 
poklic in služba, prost i čas ipd.): 

Na življenje je t reba gledat pozi t ivno in ostat i 
čim bolj aktiven. 

Z a M S menim, da mi je že prišla v kri in mi 
sedaj p o m e n i že kar način življenja. 

Bolniki zelo na tančno in obširno opisujejo raz
voj bolezni in še zlasti dogajanje v bolnišnici, saj 
je to kri t ičen čas, ko se je njihovo življenje popol
n o m a spremeni lo . Potek bolezni je razl ičen (pos
topen ali nenaden ) , pogos to z dolgotrajnim dia-
gnosticiranjem, s čimer se povezujeta pojma dia
gnost ične negotovosti in pogajanja za d iagnozo: 

Sploh nisem vedel, za kaj se gre. Potem sem 
šel d o m o v in nevrologu javljal svoje stanje 
vsake tri mesece , pr ibl ižno dve leti. Napisali 
so mi sum na multiplo sklerozo, nadaljni razvoj 
bolezni pa bo svoje pokaza l . 

Simptomatika se pri vsakem bolniku kaže dru
gače, način ugotavljanja diagnoze pa je lahko klini
čen ali s posebnimi preiskavami. Bolniki navajajo 
v tem času p redvsem slabo izkušnjo z zdravniki , 
še bolj boleč pa je proces stigmatizacije zaradi 
življenja v bolnici: 

Zdravnica se je začela dreti name , naj se ne
h a m drogirat i oz i roma piti alkohol. Sploh me 
ni poslušala, kaj mi je. Končno so me peljali v 
bolnico, kjer so mislih, da sem se zast rupi la 
zaradi češenj, ki jih je ati prej škropil. Štirinajst 
dni sem bila na infekcijski kliniki. Po tem so 
me peljali na nevrološki oddelek , kjer sem 
dobila pravo d iagnozo. 

Sporoči tev diagnoze je pogos to nepopo lna in 
ji sledi p re t resenos t ob popolni sporočitvi: 

Ko so mi postavili d iagnozo , se bila pravi bu-
telj. N a začetku tako sploh nisem vedela, kaj 

vnetje centralnega živčnega sistema pomen i , 
zdravnika pa tudi nisem spraševala. O tem sem 
začela razmišljati kasneje. Če imaš vnetje cen
tralnega živčnega sistema, je čisto drugače kot 
po tem, ko izveš, da imaš multiplo sklerozo. 
Lepše se sHši. 

Bolniki pogosto ne sprejemajo svoje diagnoze, 
zaradi nevednost i pa iščejo prve informacije o 
svoji bolezni kar iz knjig. Nekater i se ukvarjajo z 
v p r a š a n j e m v z r o k o v svoje b o l e z n i , k a r ima 
verjetno nekakšno o b r a m b n o funkcijo: 

Dr. K. me je za vikend spustil domov, in ko 
sem se vrnila nazaj v bolnišnico, sem bila tako 
nora, da me ni nikoli več spustil domov ob kon
cu tedna. D o m a sem samo iskala knjige in pre
birala, kaj multipla skleroza je. Zdravniku sem 
nato tudi povedala in m u rekla, kako pame tna 
da sem, kajti preštudirala sem vse knjige. Vem 
celo več kot vi. Pa mi je v hecu rekel nazaj , če 
imam raka. Takrat sem pač študirala vse naj
slabše in to je to. 

Z a multiplo sklerozo je znači lno, da se ponav
lja oz i roma p o s t o p o ma slabša. P o z n a m o različne 
oblike te bolezni , prevladujeta obliki recidivno-
remi ten tne M S , bolniki p a dajo zelo velik po
uda rek na cikluse bolezni . Recidive spremljajo 
s imptomi , ki niso zmera j enaki in se pogos to 
»nalagajo 

Potem se mi je začelo zdravje slabšati. V rokah 
nisem vedel, aH drž im kuli ali zobo t rebec -
nobenega pravega občutka nisem imel. Potem 
je bilo nekaj časa v redu. Utrujenost sem pripi
soval delu in gradnji hiše. Vsaj deset let se mi 
multipla ni ponovila. Potem pa se mi je počasi 
začelo slabšati. 

Zdravila, ki bi p o p o l n o m a ozdravilo multiplo 
sklerozo, še ni. Bolnišnično zdravljenje se pogosto 
dopolnjuje z neuspešn im zdravljenjem pri različ
nih bioenergetikih, zadnje čase pa so na trg prišla 
tudi razUčna speciaHzirana zdravila, ki so zelo 
uspešna pri zdravljenju multiple skleroze. Izku
šnja bolnikov z zdravniki je razHčna. Lahko je 
boljša, lahko je slabša, spet odvisno od vsakega 
posamezn ika posebej : 

Of Enkra t sem šel k bioenerget iku. Mislil sem, da 
nekaj m o r a m naredit i zase . Tam sem nehal 



edino Icaditi, za multiplo pa mi ni kaj dosti po
magal. Sem šel trikrat, po tem sem nehal hoditi. 
Če bi pomagalo , bi vsi hodili k bioenerget ikom 
in bi ozdraveli . 

Po infuzijah, ki sem jih dobil v bolnice, se mi 
je stanje nekoliko izboljšalo. 

Z Betaferonom se zdravim že tri leta in pol. 
Mislim, da mi pomaga . Samo injiciranje je po
stalo že ru t ina in me ne obremenjuje več. 

Življenjske trajektorije so lahko različne, pred
vsem po uspešni rehabilitaciji lahko njihov po tek 
p o m e n i vzpon do normalnega življenja, lahko pa 
stagnacijo ali upad , ki pomen i t a nesprijaznjenje 
z multiplo sklerozo. V zelo malo pr imer ih bolnik 
po ugotovljeni diagnozi doseže enako kvaliteto 
življenja, kot jo je imel prej , ker bi m u posta lo 
življenje tako pomembne j še in bolj smiselno. V 
takih p r imer ih usmerja bolnik energijo v skrb 
zase, v svoje bližnje, pa tudi v dejavnost za druge 
bolnike, povezane v društvu. D r u g a možnos t se 
nanaša na povprečno rehabil i t i rane bolnike, ki 
se sicer sprijaznijo s svojo boleznijo in živijo na 
videz n o r m a l n o d ruž insko življenje, včasih pa 
v e n d a r l e o b ž a l u j e j o svojo u s o d o - n j ihova 
trajektorija p o ugotovljeni diagnozi ima vzpone 
in padce , a je v povprečju na normaln i ravni. Tre
tja možnost , ki ni t ako zelo redka , pa se nanaša 
na to , da se trajektorija po ugotovljeni diagnozi 
usmeri navzdol; človek se ne sprijazni z boleznijo, 
pada v depresije, pr idružuje se socialna dezin
tegracija, ka r lahko z n a t n o pos labša kvali teto 
življenja. 

P o m e m b n a je tudi p o d o b a telesa oz i roma sa
mopodoba bolnika. V veliki meri je mogoče zazna
ti moteno s a m o p o d o b o in zavedanje drugačnost i , 
s čimer so nekateri bolniki obremenjeni bolj, drugi 

manj: r r - . s^, n -^ / ;? / -"; - = 5̂; 

Tudi svoje telo sem sprejel t akšno , kot je bilo 
• i i - spremenjeno . Sprva sem se sekiral, p o t e m 

se s tem nisem več obremenjeval . 

Imela sem tudi nekakšen manjvrednostni ob
čutek, ko sem imela težave pri hoji. Takrat sem 
si želela, da me ne bi bilo, saj velikokrat nisem 
prenes la radovednih pogledov ljudi na sebi. 

Bolniki izražajo po t rebo p o razumevanju, opo
ri in pomoči : e 

Na reakcije ljudi nisem hotel polagati preveč 
pozornos t i , me je p a vsekakor bolelo. Ni mi 
bilo vseeno. Ljudem takra t še n isem mogel 
povedat i , da imam to bolezen, saj zanjo še 
vedel nisem. Sedaj, ko imam diagnozo, je čisto 
d rugače , saj l judem lahko povem, kaj mi je in 
kaj potrebujem. 

Z a bolnike z multiplo sklerozo velja, da se nji
hova funkcionalna sposobnos t p o s t o p o m a manj
ša. Mars ikdo je zaradi tega doživel izkušnjo in
validske komisije, ki je u r a d n o ocenila njegovo 
funkcionalno sposobnost , p o m e m b n o pa je tudi 
bolnikovo poznavanje samega sebe: 

Takrat me je invalidska komisija ocenila za 
nezmožnega opravljati delo , saj sem vedno 
težje hodil. Sčasoma pa sem začel spoznavat i 
samega sebe, svojo bolezen. Z zdravniki nisem 
prišel n ikdar v navzkrižje, sem pa delal stvari 
po svoje, kakor mi je pásalo . Zd i se mi, da 
d rug i ljudje vključno z zdravnik i m e n e ne 
razumejo , jaz pa njih ne . 

Obnavljanje življenja je za bolnike z mult iplo 
sklerozo ključno. Tu se čuti močna ambivalentnost 
v vrednotenju življenja z multiplo sklerozo in tudi 
pri lagoditev na motnje storilnosti je tako v večini 
pr imerov boljša kot slabša: 

9 5 . leta sem si kupil avto, da sem bolj mobilen. 
G l e d a m na to , da bi obdrža l kondicijo, da bi 
se popravil. Začel sem se ukvarjat s telovadbo, 
kar včasih nisem počel . Da ne b o m kdaj jezen 
nase , ker se nisem potrudi l . 

Slabše prilagoditve na motnjo storilnosti pri 
bolnikih prakt ično ni zaznat i . Mogoče t emu bo
truje prav dejstvo, da vsak bolnik želi kljub svoji 
bolezni od svojega življenja iztržiti največ, kar se 
da. 

Zelo p o m e m b n a za bolnike je redna letna reha
bilitacija, ki je zanimiva tako iz medicinskega kot 
tudi socialnega vidika: 

Na rehabilitaciji se srečujem z drugimi bolniki. 
Lepo je, da se pozdrav imo, si izmenjamo kak
šno besedo , smo v stiku. 

V.' H 

Po eni strani mi rehabilitacija pomaga pri ohra
njanju zdravja... Ne vem kakšnega n a p r e d k a 
po njej ne čutim, dob im pa nekoliko moči . 



Tudi sprijaznjenje z boleznijo po teka od bol
nika do bolnika drugače (počasi, hi t ro) , pomem
bna pa je njegova poznejša vzpostavitev (nove) 
identi tete: 

Te svoje težave sem počasi vzela za nekaj čisto 
samoumevnega . En čas sem se sekirala, ko p a 
sem videla, da bolezni ne m o r e m izboljšati, 
sem se počasi sprijaznila z njo. 

Moraš p a bo lezen sprejeti in z njo živeti. Ko 
sem dobi l d i a g n o z o , sem sam b o l e z e n p o 
mojem mnenju sprejel zelo hi t ro . Živeti sem 
skušal čim bolj n o r m a l n o , kolikor se pač da. 

Vsakdanje življenje bolnikov z multiplo skle
r o z o se lahko skoraj p o p o l n o m a normal iz i ra , 
lahko pa ga spremljajo razUčne omejitve. Veliko 
bolnikov se zaradi narave bolezni upokoji , nekaj 
jih je še aktivnih. Ti vztrajajo pri delu s po ln im 
delovnim časom, lahko pa so prerazpore jen i na 
lažje delovno mesto. Nekateri bolniki bolezen skri
vajo p r ed sodelavci, drugi jim zanjo povejo. Vse
kakor pa so s službo velikokrat povezani zelo lepi 
spomini . O b upokojitvi imajo bolniki z mult iplo 
sklerozo p r i znano benificirano delovno dobo . 

Nekater i bolniki so tako mladi, da se še šolajo. 
Pri t em doživljajo razhčne diskriminacije od uči
teljev, zanimivo p a je, da jih sošolci sprejemajo 
zelo dobro : 

Diagnozo so mi postavili že v 1. letniku gim-
Л nazije, kjer nas je bilo zbranih 30 najboljših iz 

iíT: cele občine . To je pomeni lo , da me je v času 
< šolanja bo lezen spremljala kar nekaj časa. Vsi 

b i ; so dajali zelo velik poudarek na to, da se preveč 
И ž e n e m , da sem zato preveč živčna in da sem 
; !' za to dobila to bolezen. Za to so me hoteU spra-
: viti v tr i letno šolo. Doživljala sem različne dis

kriminacije s strani učiteljev, ki so me strožje 
• ocenjevali, mora la sem znati več kot ostali. Ž e 
T-rr t ako so izostanki od p o u k a težki, pol leta si 
lA ločen od ostalih in te ni v šolo, p o t e m p a imaš 
•; še strožji nadzor . Ves čas sem se mora la doka-

i zovati . Učitelji so mi daU jasno vedeti , da se 
Ж m o r a m krvavo borit i za oceno , ki bo na koncu 
d v redovalnici . 

' Tudi v gmotnem položaju so razlike med sogo
vorniki . Je pa oči tno, da je lahko z boleznijo in 
zmanjšano delovno zmožnost jo povezano tudi 
poslabšanje gmotnega položaja: 

Status moje bolezni se odraža tudi na gmot
n e m položaju. Predčasna penzija je slaba, pa 
tudi ženin osebni d o h o d e k ni ne vem kako 
visok. Včasih si nervozen, ker nimaš dovolj 
denarja. 

Z a bolnike z multiplo sklerozo je zelo pomem
bna visoka stopnja socialne p o d p o r e , ki pa je veli
kokra t ni. Podpora prijateljev je različna, saj bol
niki zaradi narave multiple skleroze bolj ko ne 
opuščajo aktivnosti, povezane z d ružabn im življe
njem. Le malo je takih, katerih d ružabno življenje 
je po zače tku bolezni ostalo enako . P o m e m b n a 
pa je p o d p o r a , ki jo bolniki najdejo v sobolnikih 
in v Druš tvu multiple skleroze Slovenije. Mnogi 
bolniki se zelo akt ivno vključujejo v delovanje 
društva in to jim je v veliko zadovoljstvo: 

Povezovanje v Druš tvo M S se mi zdi zelo v 
redu. Društvo n a m veliko omogoča in malokje 
imajo toliko na razpolago, kot imamo mi: brez
plačno rehabilitacijo enkrat le tno, p ravno po
moč , d e n a r n o p o m o č . Če kaj rabiš, ti poma
gajo. Poleg tega pa pr ideš v stik z drugimi 
bolniki , kar je zame tudi velikega p o m e n a , к 

Sem poverjenik, večkrat g rem v d o m obiskat 
naše . Fajn se mi zdi, če lahko p o m a g a m neko
m u s labšemu od mene , če sem z njim. Rad 
p o m a g a m in ni mi težko. Njim ni p o t r e b n o ne 
vem kaj, važno zanje je, da se lahko pogovo
rijo. Njihov odziv je zelo dober . 

Partner, otroci in druž ina bolezen svojca spre
jemajo zelo razl ično. Izkušnje so različne - od 
tega, da poskušajo bolniku odvzeti opravilno spo
sobnost in ga strpat i v institucijo, pa vse do tega, 
da bolnika še naprej sprejemajo kot enakovred
nega par tner ja : 

Na začetku je še skrbel zame, po t em pa je bilo 
vse slabše tudi z njegove strani. Ko sva naredila 

.} hišo, mi je odkrito povedal, da sem mu v breme 
in da ima druge ženske . Potem me je spravil 
sem, v dom. Tu so sami stari ljudje in nikakor 
se ne počut im, da bi bila z njimi. Ne, jaz nisem 
za tukaj! Naj še povem, da mi je hotel mož 

He odvzeti opravi lno sposobnost . Ko sem dobila 
rit p ismo s CSD, je bilo na njem napisano »naslov 

neznan« . Pogledala sem, kaj je notri , in pre
brala odločbo, da mi je odvzeta opravilna spo
sobnos t , in takoj sem pokl icala odvetn ika . 



Pritožila sem se in pr i tožbo tudi dobila. 
Tudi mož je težko sprejel mojo bolezen in ni 
hotel , da bi drugi izvedeli za mojo diagnozo. 

Ot roc i bolezen svojih staršev sprejmejo zelo 
razl ično. Nekater i imajo s prilagajanjem na bole
zen v družini več težav, drugi manj: ;л 

Ko sem zbolela, je bila hče rka še majhna in 
zanjo sem skrbela jaz, on sploh ni vedel, da jo 
ima. O n a je mojo bolezen sprejela dobro in še 
zmeraj me pride vsak dan obiskat v dom. 

« Veliko sem se o bolezni pogovarjala z možem, 
hčerka pa je poslušala zraven, tako da je slišala, 
za kaj se gre, in ji tako ni bilo po t rebno posebej 

ißj razlagati. Pred hčerko svoje bolezni nisem skri-
. vala. Jo je pa zelo težko sprejela. Sedaj se je s 

težavo privadila mojega t empa življenja in do-
/ b ro se ujameva. J •/ :уууу'Пу%<г/{Н 

R A Z P R A V A 

To so bile torej ključne ugotovitve, dobljene v zvezi 
z mojo raziskavo. Če jih pr imer jam z raziskavo 
Mesca in Kaubetove, ki govorita o doživljanju bol
nikov s ko los tomo, lahko ugotovim, da so skoraj 
identični . Vidna razlika se kaže le v tretji fazi, ki 
pr i bolnikih s ko los tomo govori o opera t ivnem 
posegu, za bolnike z multiplo sklerozo pa so zna
čilni recidivi oz i roma ponovni zagoni bolezni . 
Prav zaradi tega ni bilo težko uporabi t i metodo
logije iz raziskave o doživljanju bolnikov s kolo
s tomo tudi v tej raziskavi. 

Se pa obe raziskavi razlikujeta po številnih 
drobnih razlikah, ki so po mojem mnenju rezultat 
tega, da gre za dve dokaj različni bolezni , in p a 
tega, da se življenjske zgodbe bolnikov razlikujejo, 
tako da si niti dve nista p o p o l n o m a enaki. Najbolj 
o p a z n e razlike so: 

• Pri kolostomi gre za operat ivni poseg, po 
ka te rem bolnik bolj ali manj hitro okreva, multipla 
skleroza pa je nevro imunska bolezen, za ka te ro 
velja, da se razlikuje od bolnika do bolnika, in 
sicer tako po s imptomih kakor po po teku - ob
dobjem poslabšanj sledijo obdobja izboljšav, tem 
pa spet poslabšanja. 

• Diagnoza »kolostoma« je za bolnike bolj ali 
manj j asna . Mul t ip lo sk lerozo p a mars ika t e r i 
zdravnik imenuje s s inon imom »vnetje central
nega sistema«, ki je boln ikom n e z n a n in si ga raz
lagajo po svoje. 

• Bolniki s ko los tomo doživljajo d ruž ino in 
ožje družinske člane kot o p o r o , m e d t e m ko se 
bolnikov z mult iplo sklerozo d ruž ina pogos to 
sramuje in jih izloči. н 

S K L E P I w 

N a m e n raziskave je bil osvetliti življenje ljudi z 
multiplo sklerozo. Multipla skleroza je najpogos
tejša nevroimuska bolezen na področju zemljepis
ne širine, v ka te ro spada tudi Slovenija. Sodobne 
raziskave kažejo, da je v Sloveniji obolelih z mul
tiplo sklerozo več kakor 2 .000 ljudi. Z a mnoge 
bolnike je bolezen huda fizično, psihološko in so
cialno b reme , stisko pa občutijo tudi ljudje, ki nas 
vsakodnevno obkrožajo in n a m pomagajo pri pre
magovanju vsakdanjih težav. 

Anali t ično shemo raziskave sem oprla na teo
rijo Juliet Corbin in Anselma Straussa o urejanju 
kronične bolezni v domačem okolju in na katego
rije te kategorije, ki sta jih v raziskavi o doživljanju 
bolnikov s kolos tomo povzela tudi Blaž Mesec in 
Sanja Kaube . S pojmi kakor faze pojavljanja in 
diagnosticiranja bolezni , trajektorije bolezni , do
življanje poškodovanega telesa, obnavljanje živ
ljenja, vsakdanje življenje s prizadetost jo in sode
lovanje s par tner jem pri urejanju življenja sem 
lahko opisala doživljanje sogovornikov. V sploš
n e m lahko pot rd im, da je bila prevzeta analit ična 
shema koris tna in da sem lahko z njo zajela vse 
vidike empir ičnega gradiva. 

Rezul ta te , dobljene v tej in p o d o b n i h razis
kavah, ki proučujejo življenje ljudi z različnimi 
kroničnimi boleznimi, je po mojem mnenju mo
goče z minimalnimi prilagoditvami posplošiti med 
seboj , saj se njihovi rezultat i bistveno ne razliku
jejo med seboj. Razlike se pokažejo le v specifično
stih, ki jih nosi narava vsake kronične bolezni 
posebej . 

Raz iskave , ki obravnava jo življenje ljudi s 
kroničnimi boleznimi, morajo nujno temeljiti na 
socialnem modelu obravnavanja pr izadetost i , ki 
govori o tem, da onesposobl jenost nastopi pred
vsem zaradi zatiranja, ki ga doživljajo ljudje s 
telesnimi poškodbami , ki so posledica kronične 
bolezni . D o sedaj je bil v rabi zlasti medicinski 
model , ki vidi ljudi skoz njihov primanjkljaj oziro
ma skoz to, kaj s temi ljudmi ni v redu, ne upošteva 
pa tega, kako se drugi vedejo do njih in kakšne so 
njihove po t r ebe . 



DOŽIVLJANJE BOLNIKOV Z MULTIPLO SKLEROZO 
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