SIMKO CSABA
Sulyos beteg a csaladban

Osszefoglalas ¢ A szerz6 tanulmdanydban a laikusok szamdra is értheté modon, szamos eset
bemutatasan keresztiil vilagit ra a sulyos beteg otthoni apolasanak nehézségeire, a gyakori
kommunikacios zavarok okaira. A beteget érinté veszteségfazisok, az énkép megvaltozdsa
okozta traumdak mellett néhany alapveto gyakorlati tandcs erejéig foglalkozik a beteg és a
csaladtagok kozotti parbeszéd néhdny lényeges kérdésével illetve a gondozok pszichés
problémaival is. Az iras — sziikre szabott keretei kozott — a gyogyithatatlan betegek sikeres

otthoni dpoldsat kivanja elosegiteni.

»Rossz voltam, s te azt mondtad: jo vagyok.
Csuf, de te gyonyoriinek taldltal.
Vegighallgattad mindig, amit mondtam.
Halandobol igy lettem halhatatlan.”

(Pilinszky Janos: Atvaltozas)

Tanulmanyomban nem a betegédpolés egészségligyi vagy praktikus részét szeretném elemezni,
mert szerencsére az elmult években szdmos konyv megjelent a magyar piacon, amely a
konkrét segitségnyujtas modjaval foglalkozik, hasznos tanacsot nyujtva a betegapolas
mindennapjaihoz (Hastings; Fazekas; Stroud, 1995). Irdsom célja az, hogy a beteg ember és a
csalad megvaltozott lelkidllapotanak és kommunikéacidjanak vizsgalataval segitséget nyjtsak
az otthonapolas sikerének egyik elengedhetetlen feltételéhez: a beteg és a hozzatartozok
kozotti jobb megértéshez.

Magam, mint hospice-ban dolgoz6é orvos, mindennapi munkdm soran elsésorban
gyogyithatatlan rakbetegekkel foglalkozom, igy a felsorakoztatott esetek java hozzajuk
kothetd, ugyanakkor az elmondottak jobbara altalanosithatok mas stilyos betegségre nézve is.

Amikor stlyos betegségrdl beszélek, nem tiidogyulladéasra, trombdzisra vagy mas akut
megbetegedésre gondolok, mert bar ezek is vezethetnek haldlhoz, de rovid lefolyasuak, igy a

csaladd miikodését, kommunikacidjat nem befolyasoljak, legfeljebb ,,csak” a veszteség



szintjén. Nagy terhet altaldban azok a koérallapotok jelentenek, amelyek vagy maradando,
sulyos egészségkarosodashoz, rokkantsaghoz vezetnek (pl. végtagi amputacid, tartdsan
fennmarad6 végtagbénulas, vaksag stb.), vagy még inkdbb azok, amelyek lassan, honapok,
esetleg évek alatt fokozatosan elérehaladva okozzdk a beteg ember nagyfoku testi/szellemi
leépiilését, végiil halalat. Ide tartoznak pl. a rosszindulati daganatos betegségek, néhany
gyogyithatatlan ideggyogyaszati korkép (pl. amiotrofias laterdlszklerdzis), a kiilonbozé tipusu
demenciak (pl. Alzheimer-kor), de akar a majzsugorodas vagy a sulyos foku szivelégtelenség
is. A betegség kezdeti idészakaban a korhazi kezelésekkel a beteg allapota altalaban tobbeé-
kevésbé javithato, de elobb vagy utdbb eljon egy olyan pillanat, amikor a beteg a kérhazbol
szinte ugyanolyan allapotban keriil elbocsatasra, mint ahogy bekeriilt oda, tehat a korhazi
kezeléstdl igazi javulds mar nem varhato. A beteg tehat nem azért keriil haza, mert jol van,
hanem azért, mert hidba maradna a korhazban tovabb, attél nem lenne jobban. Ilyenkor a
betegség tipusatdl, a beteg allapotatol, koratdl fiiggden legtobbszér mar nem hagyhatd
magara, ellatdsdban egyre nagyobb segitségre szorul, ami komoly valaszut el¢ allitja a beteget

¢s a csaladot egyarant.

KORHAZBAN VAGY OTTHON?
Sok esetben mind a beteg, mind a csaladja nagyon nehezen tudja elfogadni azt, hogy a korhaz
az Onellatasra képtelen beteg tovabbi apolasat nem tudja vallalni. Ez idénként 1azadé hanghoz
is vezethet, s ez az ellenallas része lehet a betegséggel szembeni lelki védekez6 reakcioknak
(Gn. betegség haritds), vagy épp a csaladtaggal szembeni feleldsség vallalasa eldli tudatos
vagy tudattalan menekiilés megnyilvanulésa.
45 éves ferfi betegiink tobbszoros dttétes tiidodaganat miatt 7> éve dllt onkologiai
kezelés alatt. Az eltelt ido alatt 30 kg-ot fogyott, egyre ujabb és ujabb panaszai jelentek
meg. Beszélgetésiink soran teljes felhdborodassal panaszolta, hogy a szamtalan kezelés
ellenére egy csoppet sem érzi erosebbnek magat, mint a betegsége kezdetén.
Sokszor a csaladot aggodalommal t6lti el a munkahely elvesztésének réme. Kiilonosen igaz ez
akkor, ha a csalad egyetlen keresdje épp az, aki a beteg apolasat vallalni képes.
48 éves asszony tiidordkos férjét otthondaban apolta. A betegség miatt 4 honapot toltott
munkahelyétol tavol. Amikor munkahelyére visszament, kozolték, hogy nem tartanak
igényt tovabbi munkajara. Azota 3 év telt el, és képtelen uj, stabil munkahelyet taldlni.
A fent leirtak ellenére fontos kijelenteniink: ha csak mod nyilik ra, a kiszolgaltatott betegnek
Iényegesen jobb a sajat otthondban, mint barmilyen korszerlien felszerelt intézményben. Az

akut betegellatd osztalyok diagnoézis- ill. gydgyitas-orientalt nyiizsgésében ezek a betegek



nem taldlnak megfeleld nyugalmat ¢és tdmaszt, szamtalanszor szembesiilnek
gyogyithatatlansaguk tényével ill. kovetkezményeivel, még ha csak nonverbalis,
metakommunikativ szinten is.
Egy idés, a cukorbetegség tobbszoros szovodmeényeit magan viselo beteg konnyeivel
kiiszkédve mesélte, hogy nagyvizit soran a féorvos megallt az agya végében, atfutotta az
eléje tett leleteket, és sz6 nélkiil legyintett. ,, En mdr csak ennyit érek, hogy legyintsenek
folottem?!” — panaszolta elkeseredetten.
A kronikus belgyogyaszati osztalyok (kozismert neviikon: elfekvok) épitészeti kialakitdsa,
felszereltsége ¢s személyzeti ellatottsaga szintén nem felel meg a sulyos betegek
sziikségleteinek.
., Tizennégyen voltunk egy szobdban. Ugy fekiidtink, mint a heringek a
konzervdobozban. Volt ott kozottiink alkoholista, hajléktalan, elbutult vénember, meg
olyan is, aki nem kellett otthon. Szegeny dapolokat sajndltam, mert mire befejezték a
tisztazast, mar kezdhették elolrol. Ott aztan senkit nem érdekelt, ha valaki meghalt. Az
élet ment tovabb” — szamolt be élményeirol egy 62 éves, mindkét labara lebénult beteg.
Az apolasi osztalyok altaldban az Egészségligyi Minisztérium altal meghatarozott minimum
feltételeknek megfelelden kialakitott 1) Iétesitmények, amelyek szocialis és 4polasi
problémakkal kiiszkodé betegeknek ill. csaladjaiknak 1-2 hénapos iddtartamtt megoldast
kinalnak. Az allapot hanyatlasakor, komplikaciok felléptekor ugyanakkor eléfordul, hogy nem
tudjak vallalni az utols6 iddszak végigkisérését. Ez utobbi megallapitas fokozottan igaz lehet
a kiilonbozo, elsésorban szocidlis segitségnyujtast célzd un. gondozo hazakra ill. j6 néhany
szocialis otthon esetében.
A végallapotu rakbetegek ellatasara szakosodott hospice-ok szama ma Magyarorszagon
még nagyon kevés (hospice = menedékhely). Az otthonosan kialakitott betegszobdk, a
viszonylag nagy létszamu, személyes kapcsolatok kialakitasara torekvd apold-gondozo
kozosség (team), a betegkényelmi eszkdzok nagy szdma taldn a leginkabb elviselhetdvé teszik
az ¢€let utolso szakaszat, de a szolgaltatas csak rakbetegek szamara érhetd el, sokszor hosszu a
bekeriilésig eltelt varakozasi id0, és lelkileg megterheld a nagyszamu betegtars elvesztése.
Legyen azonban barmilyen korszerli az dpolési osztaly vagy hospice részleg, a betegnek
a legjobb otthon. Sajat, jol ismert kornyezetében sajdt maga szabhatja meg napirendjét,
étrendjét, tevékenységét, sziikségletei kielégitésében sokkal kevésbé fligg kornyezetétol. Mig
a korhazban — az apolok kis szdma és munkdajuk strukturaltsdga miatt — egy agytalra vagy
pelenkacserére akar 15-30 percet is varnia kell egy betegnek, ez otthon egy szeretd

hozzatartozé segitségével azonnal megtdrténhet. Minél inkabb kiszolgéltatott a beteg, ez a



kiilonbség annal inkdbb szembedtld. Ha nincs ereje hivni a személyzetet, teljesen az 6t apold
figyelmességén ¢és lelkiismeretességén mulik, hogy két latogatas kozott mennyi 1d6 telik el.
Ez pedig nem csak a fent emlitett példanal ilyen fontos, hanem az itatas, a felfekvések
megelézése, a fekhely megigazitisa szempontjibol legaldbb ennyire az. Es éppen a
kiszolgéltatott beteg az, akinek nem mindegy, hogy egy idegen, vagy egy kozeli hozzatartozd
lesz-e az apoloja.

Eppen ezért a beteg szamara az a legjobb megoldas, ha otthondban maradhat, kozvetlen
csaladtagja apolhatja, aki az 4polashoz a szakmai segitséget az arra specidlisan felkésziilt
apolotdl ill. orvostdl kaphatja meg. (Ezt hivatottak biztositani a hospice otthondpoloi
munkacsoportok.) Lehetnek azonban olyan helyzetek, amikor — akar a beteg szorongasa, akar
a szakmai helyzet bonyolultsdga miatt — mégis egyetlen alternativa az intézményi apolas
marad. Ilyen esetekben a hozzatartozok azaltal tudnak nagyon sokat segiteni a beteg
kiszolgaltatottsdgan ill. ebbdl fakadd szenvedésein, ha — egymas kozott idobeosztast készitve
—min¢l tobb 1ddt toltenek a betegagy mellett.

47 éves emlorakos betegiink ritkan elofordulo attétes szovodmény miatt mindkét

szemére elveszitette a latasat. Fekvo helyzetébol feliilni sem tudott, mert ilyenkor djulast

eloideézo vernyomasesése kovetkezett be. Feérje, édesanyja, lanyai egymdst valtva szinte

egyetlen percre sem hagytak magara a hospice-ban eltéltott masfél honap alatt.

A SULYOS BETEG LELKIALLAPOTA, REAKCIOI
Ha meg akarjuk érteni a gyogyithatatlan beteg viselkedését, eldszor is azt kell latnunk, hogy
ezt a beteg személyisége, ¢letkora, a betegség stddiuma ¢és az aktudlis lelkiallapot
nagymértékben befolyasolja. A viselkedésmintak alapvetéen fliggenek a betegség elotti
személyiségjegyektdl ill. problémamegoldo stratégidktol. Vannak, akik nehezen hoznak
dontéseket, s minél komolyabb egy probléma, annal inkabb hajlamosak a megoldas
halogatasara. Igy pl. nem ritkan eléfordulnak olyan betegek, akik honapokig vagy akéar 1-2
évig is egyiitt €élnek egy adott panasszal, miel6tt orvoshoz fordulndnak miatta. Sorsukat
altalaban megadassal tlirik, nem ritka a depresszido megjelenése. Ezzel szemben masok az elsé
jel megjelenésekor azonnal felkeresik az altaluk elérhetd legjobb szakembert, leleteiket sajat
maguk is értelmezik, betegségliknek utana olvasnak, diétdznak, ¢és ugy altaldban mindent
elkovetnek gyogyulasuk érdekében. Az 6 gyogyuldsi ill. talélési esélyiik 1ényegesen jobb lesz
a betegtarsaikénal.

A kiizdés az immunrendszert hatirozottan erdsiteni képes, ha azonban a betegség

gyO6zedelmeskedik, nem ritkdk az erélyes haritd, szorongasos reakcidk. Vannak betegek,



akiknek ez a szorongas, aggodalmaskodas tolti be az egész életiiket. Ok is utdna olvasnak
betegségiliknek, de a legaprobb megfazasban haldlos szovédményt sejtenek. Gondozoik
idegzetét keményen probara teszik Orokos aggodasukkal, amely késobb altaldban erds
halalfélelembe és intenziv szorongésba csap at. Akad olyan is, aki kiizdésre teljesen képtelen,
atadja magat a betegségnek, s tényleges erdtartalékainak csak toredékét mozgositja. A varhato
progndézis az ¢ esetlikben a legrosszabb, s nem ritkan 1¢ép fel konfliktus beteg és apoloja kozott
a kelleténél nagyobb foku kiszolgalasi igény miatt.

Kiilonodsen a gyogyithatatlan rak ill. AIDS betegek esetében alapvetd érzés a szorongas
¢s a félelem, amely a betegség egész iddszakat végigkiséri. Félelem toltheti el a beteget mar a
diagnodzis felallitasat megel6zden is, majd a kiilonbozo kezelési modokkal szemben (csonkito
miitétek, a kemoterapia jol ismert mellékhatasai, sugarkezelés), késobb a daganat kitjulasa, az
attétek megjelenése, a test eltorzuldsa, a megfulladds réme, a fajdalom, végiil a halal

kozeledése valthat ki erds félelmeket.

AZ ENKEP MEGVALTOZASA A BETEGSEG FOLYAMAN
Sajat magunkrol alkotott képlinknek tobb dsszetevdje van, igymint:
1. fizikalis énkép, mas néven testkép
2. szocialis énkép

3. belso énkép

1. A testkép a késé gyermekkorban kezd egyre erdsebben fixalddni, nem véletlen, hogy a
kamaszoknak mar sokszor gondot okoz megvaltozott kiillemiik. Ez a fixacid6 nem
mindenkiben egyforma erds, altalaban a ndknél hangsulyozottabban van jelen. A testkép
valtozasai betegség nélkiil is okozhatnak némelyek szamara komoly problémat, gondoljunk a
megOsziilésre, a kopaszodasra stb. A betegségek egy része jelentds testkép torzulast
eredményezhet, amely nagymértékben befolyasolhatja a beteg hangulatat, kiizdeni akarésat,
de szocialis kapcsolatrendszerét is. Ezek koziil nézzlink meg néhéanyat!
a, Csonkito miitetek
Vannak olyan allapotok, amikor az élet megmentése csak a test integritdsat sulyosan karositd
miitétek aran lehetséges. Ide tartoznak a kiilonb6z6 végtagi amputéaciok (pl. érsziikiilet miatt),
az emld ill. a gége eltavolitasa, valamint a vastagbél egy részének ill. a végbélnek az
eltavolitasa, in. vendégnyilas, sztoma kialakitasaval.

Ilyen operéci6 utan a betegek sokszor ugy érzik, nemcsak az adott testrészt veszitették

el, hanem énjlik valamilyen részét szakitottdk ki beldliik. Még abban az esetben is, ha a



csonkolasnak semmilyen lathatd jele nincs, emberi kapcsolataikban alland6 kisebbrendiiségi
érzéssel kiiszkodhetnek, ugy érzik, allandéan oket figyelik, roluk beszélgetnek a
kornyezetiikben 1évok. Emldeltavolitast kovetden nem ritkan eléfordul, hogy az asszonyok
sokdig nem vesznek maguknak 01j ruhat, nem mernek tiikor elé allni, nem merik megtapintani
a mitéti teriiletet, nem beszélve arrél, hogy a hazaséletiikben is komoly zavarok tdmadhatnak.
46 éves betegiinket emléeltavolitast kévetoen egy éven beliil elhagyta a férje. Két husz
év koriili lanya emiatt meggyiilolte sajat apjat. Valamilyen mértékii megbocsatas és
kiengesztelodés csak az asszony unszolasara, annak haldlos agyanal tortent.
b, Fogyas
Szamos betegség kovetkezménye lehet jelentds testsulycsokkenés. Daganatos betegségek
esetében elofordulhat — az eredeti testsulytol fiiggd mértékben — akar 30-40 kg-os fogyas is. A
régi ismerdsok, baratok arcardl a beteg azonnal leolvassa a megrokonyodést, de olyan is
el6fordulhat, hogy a beteget egyszeriien nem ismerik meg azok, akik honapok 6ta nem lattak.
A betegség végallapotaban bekdvetkezett extrém fokl lesovanyodas éltalaban a fizikai erd
nagyfoku csokkenésével, s ezzel egyiitt a kiszolgaltatottsag jelentds novekedésével is jar.
Nehézséget okozhat az agybol valo folkelés, de akar a legesekélyebb kézmozdulat vagy
akar a beszéd is. Az arcizmok megfogyatkozasaval ijesztd kiils jelenhet meg, amely tavol
tartja a latogatokat, st még a kozvetlen csaladtagokat is.
¢, Borszin
Egy enyhe sépadtsdg az igen gyakori vérszegénység velejardjaként altalanosnak mondhato.
Eléfordul azonban sulyos foku sargasag is, amely riasztd tiinet, és sokakban akar a fert6zo
betegség gondolatat ébresztheti.
68 éves, epeholyag tumoros betegiink haldlat kévetoen egy évvel hivott fol a fia
telefonon, mondvan véletleniil belefekiidt édesanyja agyaba, és kért, hogy nyugtassam
meg, hogy ettdl nem fogja elkapni az édesanyja betegségét.
d, Sebek
Bizonyos betegségek kronikus, igen nehezen gyogyuld sebekkel jarhatnak. Ilyen lehet egy
labszarfekély éppugy, mint egy kifekélyesedd emlddaganat vagy a nyakon megjelend
nyirokcsomok némelyike. E sebek vérezhetnek, blizosen valadékozhatnak, ami — mint az
eddig felsorolt tiinetek barmelyike — irtozattal toltheti el a beteg latogatoit, de még a
gondozoit is. Mindez pedig automatikusan a beteg izolalodasahoz és depresszidjahoz vezet.
Elészor gyakori, hogy a kisgyerekek, unokak latogatdsa marad el, késébb a csaladtagok is

nagyobb tavolsagot tartva iilnek le a beteg dgya mellé. Elmarad a kordbban megszokott



simogatés, homlokcsok stb. Nem ritka, hogy ezt a tavolsagtartast maga a beteg kezdeményezi,
mintegy maga-magat kiszakitva a csaladi kotelekbol.
63 éves, kifekélyesedo emlotumoros betegiink sebét kezdetben sajat maga kototte,
késobb csak a hazigondozo novér elott volt hajlando levetkozni, és csak neki engedte
meg, hogy a kitést lecserélje. Igy volt ez még akkor is, amikor a sebbdl erdsebb vérzés
indult meg. A csalad segitségét visszautasitva a kotésen keresztiil maganak tamponalta
a verzest, amig a — szerencsére kozelben lako — novér megérkezett.
A testképvaltozas mélyrehatd lelki sebeit orvosolni nem konnyli. Nagy empatidval, elfogado
szeretetiinket szeliden folkindlva probalhatjuk bizonyitani: nem azért szeretiink, mert szép
vagy, hanem azért, mert igy is, most is ugyanaz az ember vagy szamunkra, mint aki korabban
voltal. Az egyre inkabb izolalodo beteg szamara egy simogatas, egy Olelés katartikus ¢élményt
nyUjthat, de a csaladtagoknak is el kell tudniuk fogadni azt, ha a beteg szégyenérzetébdl

fakadodan elutasitja az ilyenfajta kozeledéseket.

2. Szocialis énkép

Az ember élete soran tobbé-kevésbé azonosul szerepeivel. Az apa fiaival valo kapcsolataban
akkor is apa marad, ha azok mar felnéttek. Nem ritkdn megmosolyogjuk az id6s6dd, és mar
gyermekeik tdamogatasara szoruld sziiloket, amint "Vigyazz magadra fiacskdm!” kdszonéssel
vesznek bucsut gyermekeiktol.

A beteg ember szerepkdrei alapvetden megvaltoznak. Az addig talan iranyitd szerepet
betoltd férfi beiil az orvosi vardba, majd sorra jarja az egészségiigy utvesztdit, ahol a beteg
ember autondmidja, onrendelkezési joga ma még sokszor csak papiron létezik. A beteg ember
kiszolgaltatott, s minél betegebb, anndl inkdbb azza valik. Ezt kiilonosen a férfiak thrik
rosszul, és eléfordul, hogy utolsé erejiikig kiizdenek az 6nallosaguk megtartasaért.

65 éves ferfi betegiink azert kért volna eutandziat, mert képtelen volt elviselni, hogy

sajat lanya mosdassa vagy tegye ot tisztaba.

Erdekességként emlitem, hogy hagyomanyaikhoz ragaszkodd roma csaladokban a csaladfo
vezetd szerepét az utolsd pillanatig tisztelik, és kéréseinek maximalisan igyekeznek eleget
tenni. A csalddstruktura itt sokkal merevebb, és a betegség azt joval kevésbé befolyasolja.
Adodhat olyan helyzet, hogy a beteg tulajdonképpen teszteli csaladjat, hogy mennyire
érvényesiilnek még a korabbi csalad szerepek.

58 éves roma csaladfo tobb izben hirtelen elgondolas alapjan ment haza az Erzsébet

Hospice Otthonbol. Ragaszkodott ahhoz, hogy fia szakitsa félbe éppen aktualis tigyeit,

és azonnal vigye ot haza otthonaba, ahonnan 1-2 napon beliil visszatért.



3. A belsé énkép a belsé tulajdonsagaink Osszessége, ahogy tobb-kevesebb Onismerettel
szemléljiik sajat bels6 vilagunkat. A stlyos betegség nemcsak kiilsonkon okozhat
torzulasokat, megvaltoztathatja addig stabilnak hitt lelkivilagunkat is.

Elizabeth Kiibler-Ross vizsgélatai 6ta tudjuk, hogy az emberek a veszteségekre
bizonyos altaldnosnak tekinthetd lelki reakciok sordval reagalnak, amit szokas a haldoklas
vagy a veszteség fazisainak nevezni. Ezek nem feltétleniil egymast kdvetd és mindenkinél
jelenlévé lelki allomasok, hanem sokkal inkdbb olyan lelkidllapotok, amelyek akar orak,
napok alatt is valtozhatnak. Ismeretiik jelentds segitséget nyujthat a gondozdknak, mert
felfedezhetik a sokszor személyiik ellen iranyuld tamadasban a betegséggel viaskodo 1€élek
egyetemesnek mondhaté megnyilatkozasait. A klasszikus osztalyozas szerint ezen
lelkidllapotok a kdvetkezOk:

a, Sokk, elutasitas

Erételjes harité mechanizmus révén a beteg megprobalkozik a betegség teljes tagadasaval.
Kiilonosen fiatal betegekben akar a betegség egész ideje alatt dominalo lehet ez a reakcio.

b, Agresszio, diih

A betegséggel szembeni dith gyakran érinti a csaladtagokat. Gyakori jelenség példaul, hogy az
étvagytalan beteg az étel elkészitdjét okolja azért, mert képtelen joiziien elfogyasztani az eléje
tett taplalékot.

¢, Alkudozas

Nem ritkan eléfordul, hogy a sulyos allapoti beteg leszokik a dohdnyzasrdl, mintegy alkut
kotve ¢életének meghosszabbitasara.

d, Depresszio

Sok vizsgalat, sok kezelési procedura, sok kiizdelem utdn a betegek jelentds része valik
egykedviivé, visszahtizodova, olykor apatidssa. Ilyenkor elutasithatjak a taplalékot éppugy,
mint a szeretd kozeledést. Egyfajta autoagresszidval sajat elmulasukat is siettetnék. A
csaladtagoknak kifejezetten nehéz lehet elviselni ezt az allapotot, mert sechogy nem tudnak a
depresszids beteg kedvében jarni, arcara mosolyt varazsolni. Fontos latni, hogy itt valdjaban
az ¢lettdl vald bucsuzasrdl van szd, ami természetszertileg fajdalommal jar egyiitt. Ha ez az
allapot elhtizoédova valik, vagy egyre mélyiil, antidepresszansok alkalmazéasa nyujthat némi
segitséget.

e, Elfogadas, belenyugvas

Vannak, akik higgadtan, batran mernek szembenézni a kozelgd elmulassal, életiik végén

bolcsen elrendezik itt marad6 javaik sorsat, lezarjdk iigyes-bajos dolgaikat. Magatartasuk



példaado értékli az ittmaraddk szamara, akik talan meg is irigyelhetik a haldokldo ember
méltosagat.
66 éves garatrakos betegiink mosolyogva mondta, hogy ¢ mar megtaldlta élete igazi
ertelmét. Haldla elott 1 héttel hazakérte magat. Otthonaban Jsszeszedve minden
energidjat, megjavitotta az életveszélyes gazbojlert, megcsinaltatta leendo sirhelyét, és
halala elotti napon még eladta korfiirészét, mert félt, hogy italos fia elvagja vele a
kezét. A feleségétol elbucsuzva, rovid agoniat kovetoen halt meg sajat agyaban.
Bér a klasszikus, Kiibler-Ross altal leirt stddiumokbol hianyzik, feltétlen emlitést érdemel
még néhany életérzés. Az egyik a mar kordbban is emlitett szorongas ill. félelem, mely
gyakran uralja az egész betegséget, a masik a remény ill. a csliggedés gyakran hulldmzo
kettOssége. Mig az egészséges emberek java része racionalisan kezeli kiilonb6z6 problémait, a
stlyos beteg sokkalta inkabb érzelmei 4ltal iranyitott. Ezek az érzelmek pedig nagyon gyakran

valtozoak, tiikrozve a beteg sajat belsd ambivalencidjat.

KOMMUNIKACIOS JATSZMAK. A HALDOKLO NYELVEZETE
Sok esetben a beteg sajat maga eldtt sem meri bevallani félelmeit, nemhogy azokrdl a
koriilotte 1évé emberekkel, rokonokkal, gondozodkkal, orvosokkal tudna beszélgetni, akiktdl
folyamatosan azt a tobbé-kevésbé hiteles megerdsitést kapja, hogy meg fog gydgyulni, nincs
¢s nem is lesz semmi baj.
wokszor ugy éreztem, ez az egész csak egy rossz dlom, és ezt nagymértékben
elosegitette, hogy a koriilottem lévok mind ugy is viselkedtek velem, mintha egy gyereket
nyugtatgatnanak, aki éjszaka felébredt a vihartol, vagy azért, mert valami rémségeset
dlmodott.”
A félelmérdl a beteg ritkdn mer nyiltan kérdezni. Egy felndtt ember szégyell olyan kérdést
feltenni, hogy ,,nem fog-e fajni”. Kevesen merik 6szintén megkérdezni a kezeldorvosukat,
hogy ,,meddig ¢lek még”, vagy ,,sokat fogok-e szenvedni, amig meghalok™. Mivel a beteg
hamar rajon arra, hogy a csaladtagjai tobb informacioval rendelkeznek a betegségérol, mint 6
maga, ezért nem ritka, hogy egy sajatos ,,jatszma” veszi kezdetét. Ez a legritkabb esetben
tudatos, sOt a jatszmat a beteg sajat magaval szemben is eljatssza. (Nem néz tiikorbe, hogy ne
kelljen észrevennie azt, hogy mennyire lesovanyodott, nem all mérlegre, hogy fogyasat sajat
maga elott is eltitkolja, testi panaszait igyekszik visszavezetni valami betegségétol fiiggetlen
egyéb okra stb.) Nem ritka, hogy a beteg irredlis reményeket hangoztat, pl. egy mindkét also
végtagjara lebénult beteg utazast tervez, vagy egy mar adgyban fekvo arrdl beszél, hogy ha

majd kitavaszodik, hogy fogja rendbe tenni a gyiimolcsosét stb. Ez egyrészt egyfajta lelki



védekezd reakcid, un. talkompenzéici6 az elfogadhatatlannal szemben, masrészt
kornyezetének a tesztelése is, hogyan fognak reagalni az 6 altal jelzett idOdpontokra, mennyire
latnak még reményt az 6 felgyogyulasara.

65 éves prosztata tumoros betegiinket elviselhetetlen csontfdjdalmak miatt vettiik

gondozasba. Beszélgetés kozben kideriilt, hogy a szamdra haziorvosa altal mar joval

korabban rendelt erds fajdalomcsillapitobol még egyetlen kapszulat sem vett be, mert
ahogy mondta: ,,Ha madr most beveszem az erds fajdalomcsillapitot, akkor mi lesz 2 év
mulva?”
A hozzatartozok gyakran félreértik a beteg indirekt, tapogat6zo jelzéseit, és ugy gondoljak,
nincs tudataban allapota stilyossaganak.

Ugyanugy meg kell latni, hogy a beteg gyakran el6forduld disszimuldldsanak (pl.
fajdalmai letagadasanak, az elfogyasztott minimalis taplalék- ill. folyadékmennyiség
feltupirozasanak) szintén {izenet értéke van. A beteg azt akarja, hogy kornyezete ugy léassa,
nincs semmi baj.

A taplalkozas kiilondsen gyakori konfliktusforras. Ilyen esetben nagyon sokat segithet
egy kiviilallo, pl. egy olyan csalddtag, aki a beteg kdzvetlen gondozdsdban nem vesz részt.
Egy szelid, szeretetteljes szembesités a betegben és a gondozdjaban miikodo szandékkal (és
nem a valds helyzettel!) fesziiltségoldo hatasa lehet. (Pl.: Azt latom, hogy Apuka nagyon
szeretné, ha az ebéd mind elfogyna, de ez nem mindig sikeriil... Anyuka meg a szivét-lelkét
belefézné az ételbe, csakhogy Apuka kedvébe jarjon, de hat ha Apa ra sem bir nézni az ételre,
akkor nem lehet mit csinalni. Neki lenne a legjobb, ha meg tudna joizlien enni az ebédet...)

Eléfordul, hogy a kommunikaci6 soran szimbolikus eszkdzoket hasznalunk. A gyerekek
gyakrabban nyulnak ehhez a lehetdséghez, a felndttek sokszor alomképek formdjaban
mondjak el azt, amit szavakba Onteni nem mernek, nem tudnak. Az dlomképek lehetnek
rémségesek és megnyugtatok, attol fliggden, hogy a beteg hogyan viszonyul betegségéhez €s
végeredményben a halalhoz.

47 éves emlordkos betegiink, aki a csalad unszolasara szigoru lé-bdjt kurat folytatott,

dalmaban lovas szanon utazott. A lovak a nagy hoban elakadtak és éhen pusztultak, mert

nem volt mit ennitik.

54 éves méhrakos betegiinknek, aki a csalad szerint semmit sem tudott a betegségérol,
dlmaban egy sotét, fekete erdon kellett volna keresztiil jutnia, de 6rékosen eltévedt. Mas
alkalommal hatalmas fekete legyek kéroztek folotte, és ra akartak szallni a fejére. Egész

éjszaka a legyeket hajtotta.



72 éves mélyen hivo betegiink haldala elott kb. 1 héttel dlmdaban menyegzore kapott

meghivast.

Az éjszaka, még ha dlom nélkiil telik is el, arulkodhat a beteg ki nem mondott félelmeirdl. A
nyugtalan, almatlan ¢jjelek igen sokszor telnek szorongassal, nem ritka, hogy bizonyos
panaszok (pl. fulladas) ilyenkor feler6sddnek.

Fontos, hogy megértsiik a szavakon tuli iizeneteket is. Igy pl. a remegd, agynemdit
markolaszd kéz, a megnyugodni képtelen tekintet jelentés mértékii belsd fesziiltségrol
arulkodik. Ha a beteg semmitmondo, apr6 kérésekkel 5-10 percenként maga mellé rendeli a
gondozdjat, netan ¢éjszaka tobbszor felébreszti 4lmabol, ez ugyancsak félelmek kifejezdje.
Ilyenkor, ha csak a szoban kimondott kéréseknek tesziink eleget, bizonyosan nem fejtettiik
meg a beteg kodolt lizenetét.

A betegség folyaman altalaban elhangzik valamikor egy csalddott, reménytelen mondat,
talan akkor, amikor egyébként beszélgetésre nem tal alkalmas az id6 (hisz olyan nehéz errdl
beszélgetni): ,,Nem sokaig leszek én mar koztetek!”, vagy: ,,El6bb-utobb nem lesz ennek jo
vége!”, vagy ha a szorongas a dominalo érzelem: ,,De ugye azért meggyogyulok!?”

Ha ilyenkor a valasz: ,Hdt persze, hogy meggyogyulsz!”, vagy: ,Ne tessék mar
butasagokat beszélni!”, akkor ezzel befagyasztjuk az igazi, talan egyetlen lehetdséget, hogy a
beteg a benne dulo érzelmeit (sajat maga elott is) feltarhassa.

Ha félbehagyjuk azt, amit éppen csindlunk, leiiliink a beteg mellé, megfogjuk a kezét
vagy atkaroljuk a vallanal, azzal mar jo lehetdséget teremtiink szdmara, hogy megnyilhasson.
Eldsegithetjiik a beszélgetést egy ilyesfajta kérdéssel is: ,,Mostanaban sokat gondolkozol
ilyesmin?”, aztan engedjiik, hogy a beteg sajat maga hozza el0 azokat a kérdéseket,
problémakat, félelmeket, amik 6t aggasztjak. Lehet, hogy az dszinte 1égkortdl, a lehetdségtol,
hogy sajat maga szdmara is kimondja valos félelmeit, megijed és visszalép. Ilyenkor nem
szabad a beszélgetést erdltetni. Talan egy késObbi idépontban jra sort kerithetiink ra.

Konnyen lehet, hogy egy ilyen beszélgetés benniink is szorongast, fesziiltséget okoz.
Egy jo tandcs: nem az az igazan fontos, amit mi mondunk el a betegnek, hanem az, amit
megengediink neki elmondani! Kiilonosen az egészségiigyi személyzet hajlamos az un.
iranyitott kommunikaciora. A beteg eldontendd kérdéseket kap: volt-e fajdalma, jo-e az
étvagya, nincs-e probléma a bélmukodéssel stb. Lehet, hogy minden kérdésre kielégitd a
valasz, de a beteg még sincs jol. Az ilyen direkt kommunikéacid sordn nem valdszinii, hogy a
betegnek alkalma van az igazi problémait el6hozni. Ha ugy latjuk, hogy a belsd fesziiltség

miatt nagyon is célszerii lenne 1ényegi kérdéseket is megbeszélni, és ezt a beteg magatol nem



hozza eld, megfeleld helyzetben lehet probalkozni dvatos, szeretetteljes provokacioval. Erre
alkalmas lehet a beteg testi vagy lelki allapotanak visszatiikrozése. Pl.: ,,Olyan faradtnak
latom ma reggel”, vagy: ,,Ugy érzem, tele van fesziiltséggel. Nem tudok segiteni valamiben?”
Nagyon sokat arthatunk azzal, ha a problémdkat a beteg feje folott targyaljuk meg.
Ezzel 6 mintegy targy szerepbe keriil (a jelenlétében rdla folyik a beszélgetés, nem pedig
vele), ami hozzéasegithet egy visszahuz6do, depresszios magatartas kialakulasdhoz. Nem kell
tapintattal megvalogatott szavaink ugyanigy bantoak lehetnek. Kiilonosen ovakodjunk a
»mar” és a ,még” szavak hasznalatatol. (PL.: ,,Madr fol sem kel az agybol”, vagy: ,,Még ellatja
magat.”) Lehetdség szerint minden fontos informécioval és dontési helyzettel eldszor a beteg

talalkozzon, hiszen 6 a legilletékesebb.

A CSALADTAGOK LELKIALLAPOTA

Néhany szoban ki kell térniink a csaladtagok pszichés allapotara is. Nyilvan egy-egy nehéz
helyzetben adott reakcidé nagyon egyedi és részben személyiségfiiggd, de mind a hivatasos
gondozoknak, mind maguknak a csalddtagoknak nem art tudatdban lenni az aldbbi

tényezoknek.

1. A kapcsolat el6zményei

Bar az egészségiigyi személyzet altalaban a beteg oldalan all, és ebbdl a szemszogbdl itél meg
csaladi viszonylatokat, az emberi kapcsolatok kozel sem mindig felhétlenek. A most
segitségre szoruld beteg korabban lehet, hogy kemény alkoholfogyaszt6 volt, lehet, hogy 6
maga rugta fel azokat a rokoni kotelékeket, amelyeknek a hidnyatdl most szenved. A csaladtag
ilyenkor esetleg timogatést ¢és biztatast igényel ahhoz, hogy a régmult sérelmeket meg tudja

bocsatani, és hogy a beteg ember mellé tudjon allni.

2. Lelkiismeret-furdalasok

Lehetséges, hogy a hozzatartozot lelkiismeret-furdalds gyotri. Ez szarmazhat korabbi
mulasztasokbol, a beteg kérésének figyelmen kiviil hagyasabol (pl.: otthoni gondozas fel nem
vallalasa), esetleges anyagi érdekek érvényre jutdsa miatt (6rokség, nyugdij stb.). Kiilonosen
gyermekeknél ill. thlzottan erdsen kotédd parok esetében ez teljesen irracionalis médon is
felléphet (,,azért lett beteg, mert én rossz voltam”, vagy: ,,0 nem eszik semmit, én pedig
jollakom” stb.). Gyakran felvetddik a kérdés: ,,Vajon mindent megtettem-e, amit emberileg
lehetett?” — holott a szeretd csaladtag gyakran azért marcangolja magét, mert tudat alatt 6 is

ki akarja venni a részét a beteg szenvedéseibdl.



Kiilonosen a halal utan lehetnek ezek a kérdések nagyon f4j0k, a legaprobb mulasztas is
mazsas teherként nehezedik ilyenkor a gyaszold vallara. Részben ezért is fontos, hogy a
haldoklo6 beteget utolsé napjaira, oraira a csalad ne hagyja magara a korhdzban, ha az otthoni

gondozas nem is volt megoldhato.

3. Veszteség fazisok
A csaladtagok sokszor ugyanazon érzelmi allapotokon mehetnek keresztiil, mint maguk a
betegek. A tagadas, a betegség haritasa esetiikben is rendkiviil erds lehet. Kiilondsen azoknal a
kapcsolatoknal figyelhetd ez meg, ahol a beteg elvesztése utdn a csalddtag teljesen egyediil
marad.
54 éves betegiink egyediil élt idos édesanyjaval, az utolso napokat egyiitt toltottek bent a
hospice-ban. Az agonia idoszakaban az édesanyan zavartsag jelei mutatkoztak. Amikor

1

lanya meghalt, ezt mondta: ,,Ez nem az én Katikam, csak olyan, mintha 6 lenne.’

65 éves nobetegiinket a férje 2 héten keresztiil bent apolta a hospice-ban. Az asszony
dllapota gyorsan hanyatlott, tiidégyulladast kapott, és szemlatomdst mar csak napjai
voltak hatra. A férjjel nap mint nap beszélgettiink, hogy tisztaban legyen a varhato
eseményekkel. Amikor a tiidogyulladasrol és a hamarosan bekovetkezé halalrol
tajekoztattuk, a beszélgetés végen felallt és igy szolt: ,,Ez ugye azt jelenti, hogy a
feleségem meg fog gyogyulni?!”
Ugyanigy felléphet agresszio, depresszid, jelen lehet az alkudozads ¢és az elfogadas is.
Eléfordul azonban, hogy ezek a reakcidk nincsenek szinkronban a betegéivel. fgy pl. nem
ritka jelenség, hogy a beteg elfogadja az elkeriilhetetlent, csaladtagja pedig tovabbra is
ugyanolyan intenzitdssal kiizd a betegség ellen, mint a kezdet kezdetén.

A hozzatartozok esetében is gyakori a félelem és a szorongas, de ez kordntsem olyan
intenziv, mint ahogy a betegeknél lattuk, és &ltalaban mas forrasbol fakad. Ilyen okok
lehetnek pl. az egyediillét, a gyereknevelés nehézségei, a munkahely elvesztése, a kereset
kiesése, esetleg a sajat betegség / sajat haldl gondolata. Mindezek altalaban csak nagyon
késén — nem ritkdn a haldl utdn — tudatosulnak. A gondozas idején legtobbszor egészen
konkrét problémak okozhatnak szorongést: Meddig tart a betegség? Lesz-e elég erém? Mit
hoz a holnap? Kihez forduljak rosszullét esetén? Az apoldk, orvosok feleldssége, hogy
ilyenkor jol hasznalhato cselekvési algoritmusokat adjanak a csalad kezébe, hogy minél

inkabb csokkentsék a bizonytalansag érzését.



Végiil két, sajatosan a hozzatartozokat érintd lelkiallapotot kell megemliteniink. Az
egyik a kifaradas stadiuma. Ez alatt nem csak fizikai, hanem lelki kifaradast is értek, amely
elsésorban akkor fenyeget, ha a beteg agdnidja nagyon elhuzodova valik, ha esetleg hetek
telnek el Ugy, hogy a beteggel nem lehet beszélgetni, nem lehet 6t etetni €s itatni. Ez az
allapot csaladtagnak, apolonak, orvosnak egyarant igen nehéz.

A masik az elérehozott, anticipalt gydsz. Gyakran az el6z6 lelkiallapothoz kapcsoltan

jelenik meg, €s a szokvanyos gyasz szamos magatartdsformajat magan hordozhatja.

Mindeniitt j6, de legjobb otthon — tartja a kdzmondas. Ez lebegjen szemiink eldtt, ha
gyogyithatatlan betegeket apolunk, akdr hozzatartozok, akdr egészségiigyi szakemberek
vagyunk. Szerencsére ma mar egyre tobb lehetdség nyilik arra, hogy kiilonb6z6 segitd
szolgalatok és az egyre jobban képzett haziorvosok segitségével a beteg akar élete utolsd

pillanataig otthonaban maradhasson.
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