Egenomsorg, livslyst og dystoni

Mit mgde i maj med Dystoniforeningens
formand, Martin gjorde stort indtryk pa
mig. Hans tilgang til livet og det enga-
gement han laeegger i foreningen gav
inspiration og lyst til at skrive en artikel
om de psykologiske aspekter, som farver
livet med dystoni. Ligesom med andre
alvorlige sygdomme er livet med dystoni
uden tvivl farvet af fglelser som frustra-
tion, afmagt, tab og til tider fortvivlelse. |
sidste nummer af bladet skrev jeg et ind-
leeg om, hvordan reaktionerne pd dystoni
blandt andet afhanger af, om der er tale
om dystoni med afszet i barndommen el-
ler senere i livet, og hvordan livet med
dystoni belaster den enkelte savel som
de pargrende.

| denne artikel gnsker jeg at ga ind i
det svaere emne omkring, hvordan man
kan drage omsorg for sig selv med de
vilkdr, som dystoni medfgrer. Som uden-
forstaende kan jeg kun forsgge at saette
mig ind i, hvordan det er at vaere ramt af
dystoni og hver dag leve med de konse-
kvenser, som en s alvorlig sygdom har.
Jeg foler i den sammenhaeng en stor yd-
myghed omkring at skrive denne artikel,
da jeg ikke et gjeblik er i tvivl om, at det
er jer, medlemmerne i Dystoniforenin-
gen, som er de egentlige eksperter p3,
hvordan livet med dystoni er.

Som psykolog ser jeg ofte hvordan al-
vorlig sygdom medferer livskriser, tab og
alvorlig stress bade for patienten og de
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pararende. Mange oplever et tab af me-
ning fx ved tab af arbejdsevne eller tab af
evnen til atindgd i aktiviteter, som fer gav
livsglaede. Dette medferer i mange tilfeel-
de, at den enkelte er ngdt til at opgive
planer og oplever store begraensninger
pa grund af de fysiske forandringer. Dette
kan medfgre, at den enkelte lzegger lag
pd sine dremme, og opgiver hdbet om
at udleve sine vaerdier, hvilket efter min
mening i yderste tilfaelde kan forstds som
opskriften pa depression.

Der er en direkte sammenhang mel-
lem i hvor hgj grad et menneske tager
sine inderste hdb og drgmme alvorligt
og intensiteten af meningsfuldhed i livet.
At opgive sine drgmme pavirker derfor
naturligvis den enkeltes livslyst. Nar pa-
tienter oplever stor modlgshed, handler
det som regel om, at sygdommen fgles
som en uovervindelig barriere i forhold
til at leve det liv, som man grundlaeggen-
de gnsker. Det er derfor altafgerende, at
den enkelte bliver mere bevidst om sine
grundleeggende drgmme og veerdier og
tager dem alvorligt pd trods af de bar-
rierer, som dystoni medfegrer.

Den gode nyhed i den sammenhaeng
er, at styrkelsen af mening og livslyst ikke
handler om at nd i mal, men naermere
om dét at arbejde hen imod sin dram.
Det er min erfaring, at mennesker hurtigt
maerker fglelsen af meningsfuldhed og
hab, ndr de begynder at tage sma skridti
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retningen af at udfri deres dremme, ogsa
selvom endemalet ligger langt vaek.

For at opna en meningsfuld tilpasning
til livet med dystoni er det derfor helt af-
gerende at se pd, hvordan det er muligt
fortsat at arbejde hen imod ens dramme
ved at lave sma delmadl og anerkende
hvert trin pa vejen overfor sig selv. Dette
kan geres pd mange mader, og drgm-
mene er selvfglgelig forskellige fra person
til person. En made at komme i kontakt
med ens grundlzeggende veerdier og
dregmme er at sparge sig selv, hvad man
dremte om som barn i forhold til fremti-
den. For nogle vil det de kommer i tanker
om veere meget konkret, og for andre vil

det vaere mere abstrakt. Det vigtige i den
sammenhzng er, at kigge bagom drgm-
men for at blive bevidst om de bagved-
liggende personlige vaerdier for dernaest
at gve sig i at skabe mere plads til disse
veerdier i livet og hverdagen nu.

Nogle gange skal dremmene justeres,
sdledes at veerdierne kan udleves pd en
alternativ made, som passer sammen
med den enkeltes vilkar. Det er vigtigt,
at den enkelte maerker efter i kroppen og
hele tiden gver sig i at skabe en ligevaegt
og tilpasse trinene pa vejen til malet, ef-
ter hvad der fales mest ok i kroppen.

Der eringen tvivl om, at dette er lettere
sagt end gjort, seerligt for mennesker ramt
af alvorlig sygdom. Alligevel kan vigtighe-
den af at blive ved med at skabe plads til
ens grundliggende veerdier og drgmme
ikke overvurderes, da det netop er dét,
som skaber livslyst og mening i livet.

lben Larissa Jargensen
Psykolog og frivillig i Dystoniforeningen

Vil du vide mere om dystoni?
- se vores hjemmeside pa
www.dystoni.dk
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