Hegediis Katalin

Sulyos allapotban levo és haldoklé daganatos betegek betegségtudata

OSSZEFOGLALAS

Mentdlhigiénés munkank soran 80 sulyos dllapotban levé ill. haldoklo daganatos beteg
betegségtudatat vizsgaltuk meg. A 80 beteg koziil 45-en teljesen, 17-en részlegesen tisztaban
voltak az dllapotukkal, ami ellentmond annak a feltételezésnek, hogy a sulyos dllapoti
betegek nem tudjak mi a bajuk és ezért nem is lehet beszélni veliik a betegségiikrol. A
betegségtudat felmérésekor ugyanakkor figyelembe kell venni a beteg szubjektiv hozzaadllasat
a betegségéhez, és a haritas sokszor igen erdsen hat, éppen a remény - reménytelenség
valtakozdsatol fiiggoen.

A betegek szivesen megosztottik veliink lelki gondjaikat is. Kideriilt, hogy nem a halaltol
félnek elsésorban, hanem az azt megelozé szenvedésektol, kiszolgaltatottsagtol. Ez
megegyezik mas, nagyobb kutatasok eredményével is, amelyet egészséges emberek korében

végeztek.

ABSTRACT

In the process of our mental-health work we have examined the awareness of sickness of 80
seriously ill and dying cancer patients. 45 of them were fully aware of their condition, in
contrast to the hypothesis, that seriously ill patients don't know about their disease, therefore
it's impossible to talk to them about their illness. However in the survey of the awareness of
sickness it's necessary to take into consideration the patient's subjective attitude to his or her
disease, and the denial often has a reasons influence, which depends on the alternation of
hope/hopelessness.

The patients were ready to share their mental troubles with us. It became evident, that they
were mainly afraid not of death, but of the preceding suffering and defencelessness. This
corresponds with the results of other, more comprehensive investigations, made among

healthy people.



Nehéz kimondani, de sajnos tény, hogy a daganatos betegekkel nem szivesen
beszélgetiink. Még inkabb elkertiljiik a végstadiumban levd daganatos betegeket. Errdl sokan,
sokféleképpen irtak mar, talan a legismertebbek e témaban Susan Sontag, Elisabeth Kiibler-
Ross, Marie de Hennezel miivei (Sontag, 1983; Kiibler-Ross, 1988; Hennezel, 1997).

Az elkeriilésnek tobbféle oka van. A rak és a halal szamunkra, egészséges emberek
szdmara tabukérdések, amirél nem beszéliink. Teljes mértékben egyetértek Buda Bélaval, aki
azt irja: ,,tabu témak akkor is 1éteznek egy-egy tarsadalomban, ha nem vallas vagy ideologia
irja eld, mirdl nem szabad beszélni. Maga a kdzvélemény, a kdzhangulat is kialakit rejtett
tilalmakat. Ilyenkor altaldban az énvédd mechanizmusok tdgulnak ki tarsadalmi méretiivé,
olyasmirdl illik ilyenkor hallgatni, ami az atlagembert szorongéssal toltené el, ami benne
félelmet keltene, mert eszébe juttatnd, hogy ilyesmi vele is megtorténhet...” (Buda, 1990)

A stlyos beteg és haldoklod elkeriilésében nagy szerepet jatszik: féliink attél, hogy nem
tudunk mit valaszolni, ha a beteg kérdez. Mit mondjunk, hogyan viselkedjiink a haldoklé
beteg dgya mellett? Az egészségiigyben dolgozok (orvosok, ndvérek) nem kapnak megfeleld
kiképzést a haldokl6 gondozasara, ugyanakkor a rakkal, a halallal kapcsolatban ugyanazokat a
szorongasokat élik at, mint méasok. Az egészségligy ma gyogyitasra orientalt - és ebben a
rendszerben a gyogyithatatlan betegek kirekesztddnek. (Pilling, 1995.)

A sulyos beteg, haldoklé ember pszichés gondozédséban alapvetd igény, hogy ismerjiik
azokat a pszichologiai folyamatokat, amelyeket atél - és azokat a segitd magatartasformakat
is, amelyek az egyes stadiumokban igényel a beteg. (Kiibler-Ross, 1988; Pilling, 1995;
Hegediis, 1995.1.) Az orvosok ¢és a ndévérek képzésében "a haldoklas stadiumaival”
kapcsolatos tudnivalok mar tananyagként szerepelnek a pszichologia illetve apolaslélektan
tantargyak keretében. Az a tapasztalat azonban, hogy mindez csupan biflazand6 tananyag
illetve vizsgatétel marad, hiszen a gyakorlatban sajnos igen kevés fiatal szakember il le a
haldokl6 beteg 4dgya mellé. Dr. Muszbek Katalin egy eldaddsdban igy emlékezik vissza
egyetemi éveire: "Emlékszem arra, hogy a mi képzésiink soran éltalanos jelenség volt, hogy a
haldoklo6 beteget kikeriilte a vizit azzal, hogy "hagyjuk 6t pihenni". Mert nyiltan beszélni arrél
a kérdésrdl, hogy annak a betegnek mi a gondja, ne adj isten a beteg megkérdezi az orvostol,
hogy "doktor Gr mi varhatd, érzem, hogy nagyon gyenge vagyok, érzem, hogy meg fogok

halni", ezt altaldban nem vallaljak fol. " (Muszbek, 1994.)



Az elozoekbodl kovetkezden - elsdsorban a paternalisztikus orvoslast kovetd eurdpai
orszagokban - sokszor nem kapnak felvilagositast a betegek arr6l, hogy pontosan mi a
betegségiik €s milyen életkilatasaik vannak, igy donteni sem tudnak a tovabbi sorsukrél (pl.
hogy igénylik-e a tovabbi kemoterdpias kezeléseket vagy nem). Magyarorszagon koriilbeliil a
betegek egyharmadat tajékoztatjdk rosszindulati daganatos betegséglikrél - a tobbiek
altalaban a tobb évig tarté kemoterapids, radioterapids kezelések soran jonnek ra arra, hogy
milyen sulyos betegek. Mert hogy rajonnek, az nem kétséges - dnmagunkat nyugtatjuk csak
azzal, hogy tgysem tudjak a betegek, hogy mi a bajuk. Hogyne tudndk, amikor egy
,oetegségkarrier” esetleg 5-10 évet is magaban foglal az elsd, ,,csomoét vagy cisztat” eltdvolito
kis mutéttél kezdve. Itt nem térek ki azokra a daganatos betegekre, akik meggydgyulnak,
hanem arra a tobb, mint harmincezer emberre gondolok, aki évente meghal daganatos
betegségben Magyarorszagon.

A betegek tehat tobbnyire tudjak, hogy mi a bajuk, de rakényszeriilnek a hazudozasra,
hiszen a kornyezetiik is ezt teszi - és 6k nem akarnak csaloddst okozni a szeretteiknek.
Masrészt a sulyos betegség, a fenyegetd halal tudataval nagyon nehéz egyiitt élni, tehat
idénként maguk is igyekeznek elhitetni magukkal, valamilyen hamis illuzidba ringatozva,
hogy 6k nem is betegek, vagy legalabbis nem annyira...

A sulyos allapotban levd, halal kozelébe keriil6 ember magara marad a szorongasaival,
halalfélelmével, hiszen nem tudja ezt senkivel sem megosztani. Szenvedésekkel teli,
magéanyos halal var rd, amelynek eljovetelét maga is dhitja, st szorgalmazna, akar az
eutanazia révén is. Egy-egy ilyen eutanazia-kérés kapcsan azonban elgondolkodhatunk:
valéban mindent megtettiink-e ezért az emberért, hogy ne fajdalmak, lelki szenvedés
kozepette, magéra hagyatva haljon meg? Nem csak segélykialtasrol van-e szd: figyeljetek ram,
még itt vagyok, de nem torédtok velem eléggé...!

A sulyos betegnek odafigyelésre, meghallgatasra, megértésre van sziiksége - Oszinte
emberi kapcsolatra. Ezt nem csak szakember képes megadni, hanem bdrki, aki leiil mellé és
meghallgatja, akar az onkologiai osztalyokon, akar a hospice intézményekben. A daganatos
betegekkel és haldoklokkal kapcsolatos - fent részletezett - magatartds elutasitasa inditott el
benniinket azon az uton, hogy Magyarorszagon meghonositsuk, terjessziik a hospice-
szellemiséget, amelynek célja a sulyos betegek, haldoklok kirekesztésének megsziintetése,
sokoldalu tdmogatasuk ujjaszervezése és ehhez megfeleld intézményi keretek biztositasa.

Ehhez a munkahoz elhivatott, specidlisan kiképzett csoportra van sziikség, amelynek tagja az



orvoson, novéren kiviil a pszichologus, lelkész, szocidlis munkas, gyogytornasz és az
onkéntes segito (volunteer) is.

Magyarorszagon eldszor az Orszagos Onkoldgiai Intézetben kezdte meg egy ilyen
csoport a milkodését, csaknem tiz évvel ezeldtt. Szemléletformald tanfolyamaikon sok szaz
szakembert és Onkéntes segitdt képeztek ki, akik késobb a daganatos betegek pszichés
gondozasat vallaltdk. A hospice mozgalom térnyerésével azutan megkezdddott a hospice
team-ek tagjainak kiképzése is. Az egészségligyi szakemberek és a laikus Onkéntesek
szemléletének formaldsaban nagy szerepe van az ilyen jellegli képzéseknek, mivel azon tul,
hogy megtanuljdk a haldokldo beteg specialis sziikségleteit a haldoklas kiilonb6zo
stadiumaiban, megtanulnak szembesiilni a veszteségekkel, a sajat és masok halalaval, és
ezaltal nyiltabban tudnak kommunikalni a betegekkel a nehéz kérdésekrdl is.

Ujra kell tehat tanulnunk azt, ami évszazadokon keresztiil természetes volt, amikor az
emberek otthon haltak meg, a szeretteik korében. Ujra kell tanulnunk a haldoklokrél vald
emberi gondoskodast, illetve létre kell hoznunk egy Gjabb, modernebb ritust. Ebben pedig
maguk a betegek lehetnek a legnagyobb tanitomestereink.

Az aldbbiakban néhany "gyakorloterepen” szerzett tapasztalatrél szamolok be, amelyet
mentalhigiénés szakemberként szereztem a sulyos allapotban levo daganatos betegek, illetve a

haldoklok pszichés gondozésa sordn az elmult hat évben.

Sulyos allapotban levé daganatos betegek betegségtudata

Segité munkédnkat Budapest egyik kiils6¢ keriiletében levé korhazanak utdkezeld
osztalyan kezdtiik el a 90-es évek elején. (Hegediis, 1995.2.) Az utdkezeld bezarasa utan az
egyik nagy budapesti korhdz ndgydgyaszati onkologiai osztdlya biztositott lehetdséget és
gyakorloterepet a daganatos betegekkel kapcsolatos mentalhigiénés munkanknak, hiszen
ebben az idében (1995-ben) még nem sok hospice létezett Magyarorszagon. Az osztalyra
jellemzd, hogy olyan eseteket is elvallalnak, amelyeket més kérhazakban mér reménytelennek,
inoperabilisnak tartanak (pl. mar attétek vannak a kismedencében) - a betegek tobbsége tehat
igen sulyos fizikai €s pszichés allapotban kertil ide. A tét a legtobb esetben: még néhany év
tulélés. Minderrél megrazod onvallomast, szubjektiv naplét olvashatunk egy beteg tollabol.
(Singer, 1995.)

A betegsegitd csoport munkdjat - amelyben egy pszichologus, két mentalhigiénés

szakember, két végzds orvostanhallgatd és idonként Onkéntes segitOk vettek részt - az



osztalyvezetd fOorvos, az osztaly pszichidtere €s a fonOvér is tamogatta. A betegekkel eldre
megbeszElték, hogy mentalhigiénés segitOk jonnek az osztalyra, és szivesen beszélnek veliik a
problémaikrél. Amennyiben a beteg is beleegyezett, a csoport megkapta az aznapi betegek
listajat. A segitdé munkarol (titkosan kezelt) jegyzokonyvek késziiltek; a problémasabb
eseteket rendszeresen esetmegbeszéld csoportokon meg is vitattuk. A jegyzokonyvek alapjan
52 beteget latogattunk meg 6sszesen 72 alkalommal; egy-egy latogatas atlag 50 percig tartott.
A betegek atlagéletkora 51 év volt. Az osztalyon igen nagy a betegforgalom, ezért a legtdbb
esetben csak egy taldlkozasra nyilt lehetdéség, ami a mélyebb kapcsolat kialakitasa
szempontjabol nagyon kevés, a betegek tulnyomd tobbsége mégis nagyon haldsan fogadott
benniinket. (Hét esetben adddott lehetdség kettd, két esetben harom, egy esetben négy, egy
esetben pedig hat beszélgetésre egy-egy beteggel.)

A jegyz6konyvekben kiilon kérdésként szerepelt: mit tud a beteg a betegségérdl. Ez
nem feltétlenlil egyezett azzal, hogy felvildgositottdk-e 6t a betegségérdl vagy nem.
Eléfordult, hogy téajékoztattdk a betegségérdl, de igen erdsen haritott - vagy éppen

ellenkezdleg, nem kapott felvilagositast, mégis mindent tudott az allapotarol és a kilatasairol.

Az 52 beteg koziil
1. mindent tudott az allapotarol 30 16
2. részlegesen tudta (sejtette, bizonytalan volt) 13 16
3. "nem tudta" 516
4. nem deriilt ki 4 16

1. abra: Betegségtudat 1. (N6gyogydaszati onkologiai osztadly)
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Azt, hogy mit tud a beteg a betegségérdl, legtobbszor ugy tudtuk megallapitani, hogy a
betegségtorténet elmondasakor hogyan nevezte a betegségét. A legtobben (11 ) rosszindulata
daganatos betegségrol beszéltek, ami megfelelt a felvilagositas sordn elhangzottaknak. 4 {6
félelem is tiikrozodott:

- "Daganatos beteg vagyok, de hala istennek nincs attet, tehat nem rak."

- "Rosszindulatu daganatom van, vagyis rak."

- "Rosszindulatu daganatom van. Szeretnék még élni legalabb 10 évet, de nem remélem."”

- "Tavaly megmiitottek, kipakoltak, a daganatot meg bennem hagytak. Akkor miért pakoltak
ki?"

- "Jol elvagyok a rdkommal." (Ez a beteg ugyanakkor babondsan fél a miitét utdni
tiidéembaliatol)

- "Attételes daganatom van. De vajon mitél fij a derekam?"

- "Rékos vagyok. Ugy jéttem ide, hogy meghalok."

Sokan nem beszéltek konkrétan a betegségiikrdl, de viselkedésiik, szorongasuk jelezte
azt, hogy sejtették allapotukat.

"Felek az elverzéstol.”

- "Nagyon gyorsan gyengiilok." (Kozben két kézzel szoritja a pszichologus kezét.)

"Erzem, hogy nemsokdra meghalok."

- "Nekem tumorom volt, de most jol vagyok. Csodalkozom, hogy olyan sulyos allapotu betegek
vannak itt."

- "Erzem, hogy nagy baj van."

Elsésorban az idds, 70-80 éves betegekre jellemzd, hogy csomdkrol, polipokrol,
hason levé dudorrdl stb. beszéltek. Oket soroltuk a "mem tudja" kategéridba. Itt is volt
azonban olyan beteg, aki elszolta magat: "Az unokatestvérem is rakban halt meg."”

Néhany esetben nem deriilt ki, mit tud a beteg. Ennek oka lehetett a sikertelen
kapcsolatfelvétel (az egyik beteg rendkiviil bizalmatlan maradt mindkét taldlkozas sordn) vagy
az, hogy a beteg szandékosan keriilte a témat. Mi természetesen a beteghez igazodtunk:
amennyiben 6 nem akart a betegségérdl, a diagno6zisrol besz€lni, mi nem erdltettiik.

Emlitettem, hogy a betegek tobbsége orommel fogadott benniinket és igen halasak
voltak, hogy elmondhattdk nyomasztd pszichés problémaikat. A legtobben nem tudtik ezeket

a csaladjukkal megbeszélni - eldttiink pedig meglepden gyorsan megnyiltak, sokszor a



legintimebb gondjaikat is megosztottak veliink (pl. ami a ndi szerep megtartdsara, a
szexualitasra vonatkozott anus prae-vel).
A beszélgetések soran szdba keriilt - tobbek kozott - a betegség torténete (11 esetben),
a hétkdznapi témak (csalad, gyerekek, munka) (18), életattekintés (6), a gyogyuldsban vald hit
kifejezése (13) mellett a félelem, szorongas is (37):
- attol, hogy a csalad hogyan fogadja majd el a jelenlegi allapotban (11);
- ujabb miitéttdl, fajdalomtol, vérzéstol (7);
- gyengiiléstdl, allapot-rosszabbodastol (4);
- halaltol (4);
- mi lesz a hazatérés utan (bezartsag, k0zosség hianya, ellatds milyensége) (3);
- jovotol (3);
- kiszolgéltatottsagtol (2);
- hogy meggyogyul-e (2);
- attéttol (1).

2. abra: Félelem, szorongas 1. (Nogyogyaszati onkoldgiai osztaly)
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Szamos megrazo torténet bontakozott ki eldttiink: hallottunk alkoholista vagy

idegbeteg férjr6l ("hogyan fog é&polni, ha hazamegyek"), gyerekét egyediil neveld anya



szorongasarol ("mi lesz vele, ha én meghalok")... Igen nehéz volt vigaszt nygjtani ezeknek az
embereknek. Amit tehettiink: meghallgattuk 6ket és szamukra ez is sokat jelentett.

A 35 éves F. Gy. torténete sajnos tipikus volt, végkicsengése mégis jonak mondhatod: a
betegségtudat pozitivan valtozott. Kétszer talalkoztam vele, el6szor a miitét utan 8 nappal. A
beteg rendkiviil rossz allapotban volt mind fizikailag, mind lelkileg. A nagy miitét soran a
hugyholyagot és a végbélt is kivezették. Elettarsa mar régebben otthagyta betegsége miatt, 12
éves kislanyat azota a beteg egyediil nevelte. Nem engedte, hogy a gyerek bejojjon a korhazba
hozza, meg akarta ovni a latvanyatdl (errdl igyekeztem lebeszélni). Edesanyja latogatta a
beteget, de csak siratta, amit 6 igen rosszul tlrt. Probaltam lelket onteni belé, amennyire
lehetett... A kovetkezd alkalommal sokkal jobb allapotban, mosolyogva talaltam. Izgatottan
vart, hogy elmondhassa a jo hirt: a kislanya volt bent nala kétszer is és nagyon hazavarja.
Egyaltalan nem félt tdéle, azt is mondta, hogy majd segit neki otthon. Ezen kiviil
betegcsoporton is volt, ahol régebben miitott betegekkel taldlkozott. R4ajott, hogy lehet egyiitt

élni a "kivezetésekkel" - és ez visszaadta az életkedvét...

Terminalis allapotban levo daganatos betegek betegségtudata

1996 6szétdl haldokld betegek mentdlhigiénés gondozésaval foglalkoztam az egyik
budapesti korhaz hospice osztalyan.

A Dbetegek itt a felvételiik el6tt kapnak egy betegtajékoztatot az osztaly céljarol,
tevékenységérdl és a bekeriilés modjarol. Ennek attanulmanyozasa utan irja ala a beteg a
betegfelvételi kérelmet. A betegtajékoztatoban a hospice alaptevékenységét részletezd elso
mondat igy hangzik: ,, A Hospice részleg alaptevékenysége a részlegbe keriilo, oki kezelést
nem igénylo daganatos betegek szeretetteljes testi, lelki gondozdsa, hogy életiik zdro
szakaszat lehetoleg fajdalommentesen - szellemi és lelki erejiik birtokaban -, megfelelo
csaladias kornyezetben tolthessék.” A hospice team tagjainak alapallasa az, hogy eleve nyilt,
hazugsagtol mentes 1égkdrben kell megkezdeni a beteg gondozéasat. Beleegyezése, illetve a
betegtdjékoztatd alairasa nélkiil senkit nem vesznek fel a hospice-ba.

A betegtajékoztatoval szemben az orvosok ¢és a hozzatartozok két érvet szoktak
hangoztatni:

1. nem szabad a beteget ilyen nyiltan szembesiteni azzal, hogy ilyen elérehaladott allapotban
van a betegsége ¢€s csak palliativ gondozésban részesiil a tovabbiakban,

2. ugysem tudatosodik a betegben az elolvasott szoveg, csak alairja azt, amit elé tesznek.



Az els6 érv problematikus abbdl a szempontb6l, hogy milyen alapon donthetnének a
beteg feje felett arrdl, hogy a tovabbiakban csak palliativ kezelést kap. Mi van akkor, ha 6
ragaszkodik példaul a tovabbi kemoterapids kezeléshez, mert ez nyujtja szdmara a reményt?
Ujra csak azt tudom hangsulyozni, hogy a felvilagositasnak nem a betegség ilyen
elérehaladott szakaszdban és nem a hospice-ban kellene felmeriilnie, hanem joval el6bb!
Tudom azonban, hogy a ,,kegyes hazugsag” évszazados beidegzddéseit nem lehet néhany év
alatt megvaltoztatni.

A masodik érv hangoztatdsa is inkabb csak a kornyezet tulzott haritasat tiikrozi. 1dds,
demens betegek esetében valoban eléfordulhat, hogy nem értik meg a szdveget, de
semmiképpen sem lehet altalanositani.

A reményt természetesen a hospice-ban sem szabad elvenni a betegtdl, tehat az az
alapéllas, hogy itt mindenki meghal, semmiképpen sem allja meg a helyét (nem is igaz,
hiszen kb. a betegek egyotdde ment haza vagy keriilt més osztalyra a hospice-bol). Az a
kovetelmény, hogy a beteg legyen tisztaban a betegségével, nem jelenti azt, hogy nincs joga a
reménykedéshez és nincs joga az idénkénti haritashoz!

A 43 éves E. meséli nekem, hogy eléz6 nap a TV-ben ldtott egy addst a hospice-okrél,
és ott egy professzor azt mondta, hogy a betegek utolso honapjaikban keriilnek a hospice-ba.
, Azonnal dtkapcsoltam egy mdsik csatorndra! En nem akarok néhdny hénap miilva
meghalni!”... Masik alkalommal szomoruan kozli: ,,ugyis tudom, hogy csak néhany hetem
van hatra. Mar bele is térodtem, annyit szenvedtem mar.”

A hospice-ba érkezd Dbetegtdl 4polasi anamnézis-felvétele soran dvatosan
megtudakoljak, mi a tudomésa a betegségérdl és ezt rogzitik is a lapon. Az apoléas soran, a
késébbiekben is figyelemmel kisérik a betegségtudat alakuldsat. Szamomra is nagyon
tanulsagos volt megfigyelni, hogyan valtozik hétrdl-hétre, vagy akar napr6l napra a
betegségtudatuk, hogyan hanyodnak, kétség, remény €s reménytelenség kozott.

A vizsgalt idoszakban (16 honap, 1996 szeptemberétél 1997 végéig) 28 beteggel
keriiltem kozelebbi kapcsolatba. Ez Gsszesen 74 latogatast jelentett, latogatasonként kb. 50
percet szamolva. A 11 férfi- és 17 ndbeteg atlagéletkora 68 év volt. Minden beteg a daganatos
betegség terminalis stddiumaban volt, tobb attéttel.

Arra a kérdésemre adott valaszok soran, hogy milyen betegséggel keriilt a hospice-ba,
kideriilt, hogy a 28 beteg koziil
1. mindent tudott az allapotarol 15 16

2. részlegesen tudta ( az attéteket tagadta) 4 16
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3. "nem tudta" 4 16
4. nem derult ki 516

3. dbra: Betegségtudat 2. (Hospice)

nem deriil ki
18%

nem tudja
14%

mindent tud

54%

részlegesen tudja
14%

A betegség megnevezése minden csoportban igen valtozatos volt.
Az elsé csoportban beszéltek rosszindulati daganatrol attétekkel (3 {6), rakrol (3 £6),
gyogyithatatlan betegségrol (1 £6). Sokszor nem nevezték meg konkrétan a betegséget, hanem
kozvetve deriilt ki, hogy mindent tudnak az allapotukrdl pl. "Tudja kedveském, lejart a
szavatossagom” . Mésok igy beszéltek a betegségiikrol:
- "A daganat egyre névekszik bennem, biztosan ezért fogyok és gyengiilok."
- "Azt hittem, hogy csak én vagyok radkos itt."
- "ldén csak egyre fogytam, fogytam, majd kideriilt, hogy szé6vodmeény van, vagyis dttétel. A
doktorno meg is mondta a masik korhdazban, hogy kell az agy annak, akin még tudnak
segiteni."

A masodik csoportba sorolt betegek a jelenlévo attétek tényét haritottak, mivel azt mar
a nagyon kozeli halallal azonositottak. A mar emlitett E., akinek a primer tumora a mellében
volt, karacsony el6tt otthon elesett, eltorte a karjat, majd a laba is fokozatosan lebénult.
Allitasa szerint csontritkuldsa van: "semmilyen csont-dttétet nem taldltak szerencsére, pedig
tetotol talpig agyon rontgeneztek". L. bacsi elmesélte a betegsége tOrténetét: beszélt a
vastagbél-tumorr6l, a miitétekrdl, majd a "gyomorsziikiiletrol”, ami miatt ki kellett venni a
gyomra haromnegyed részét. M. néni tisztdban volt a betegségével (Hodgkin-kor), de ugy

tudja, hogy a kezelések javulast hoztak, "kiirtottak a sok csunyasdagot”.
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A bizonytalansagot kifejez0 betegek elsdsorban a gyengiilés, a fizikai allapot

rosszabbodasa kapcsan kovetkeztettek allapotukra:

- "Lehet, hogy ebbdl valami rak lesz? Mi mas lenne, ami igy faj."

- "Ugy nézek ki, mint egy maddrijeszté. Jobb is, ha nem latnak a gyerekeim ilyen kiilsével."
- "Nézze a karomat. Csont és bor vagyok. Olyan vagyok mar, mint egy csontvaz."

- "Valami nem odaillo dolog volt a kezemen. De ha egyet leoperaltak, ketté nott helyette."”

Azok a betegek, akik "nem tudtak" a betegségiiket, itt is a legiddsebbek koziil keriiltek

ki. Arra a kérdésre, hogy miért keriiltek a hospice-ba, azt valaszoltak:

- "Azért vagyok itt, hogy erdsodjem.” (2 16)

- "Soha nem voltam beteg, de most csontritkulasra gyanakszom.”" (A beteg teljesen béna)
- "Horghurutom és csontritkuldsom van." (tiidétumor és attét a gerincben)

Néhany beteg egyaltalan nem szivesen beszElt a betegségérdl, igy nem is deriilt ki,
hogy mennyit tud réla. Két betegnél kommunikécidos nehézségek jatszottak kozre: az egyik
beteg agytumora, a masiknak a fél arcat beborit6 daganat miatt nehezen tudtunk
kommunikalni. Az agytumoros beteg, akinek a beszédét nem lehetett érteni, flizetbe irta a
gondolatait, csak sajnos azt is nagyon nehezen lehetett elolvasni. Pedig 6 annyira igyekezett,
hogy megértesse magat...

A beszélgetések soran - egyebek mellett - sz6 volt a betegség torténetérdl (10
esetben), az élet attekintésérdl (12), a konfliktusokrdl a csaladban (9), a reménytelenségrol
(esetenként a halalvagyrol) (15) és a félelmekrdl, szorongdsokrol (25):

- attol, hogy hazamehet-e még (hazaviszi-e 6t a csalad) (5)
- a kiils6 megvaltozasa, fizikai leromlas miatt (5)

- mi lesz vele, ha hazamegy (4)

- kiszolgéltatottsag miatt (3)

- masik betegtdl (3)

- egyediilléttdl (2)

- allapot rosszabbodésatol, szenvedéstdl (2)

- halaltol (1)

4. abra: Feélelem, szorongas 2. (Hospice)
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A reménytelenség érzete illetve a halalvagy fiiggetlen volt attél, hogy a betegségtudat
milyen szinten nyilvanult meg. Elsésorban az &llapot rosszabboddsa miatti szorongés, a
riaszto fizikai kiilsd, valamint a hozzatartozoik elutasitd magatartdsa inditotta a betegeket arra,
hogy inkabb a halalt kivanjak.

- ,,Jo lenne, ha elaltatnanak, hiszen semmire sem vagyok jo mdr!” - mondja M. néni, akit
kardcsonyra sem akarja hazavinni a csaladja, pedig még jaroképes. (O mondta azt is, hogy
jobb lenne, ha a gyerekei nem is latnak ilyen kiilsével .)

- ., Kimegyek a konyhaba, fogok egy kést és felvagom a hasamat.” - ezzel fogad J., akinek mar
elege van a tobb éve tartd szenvedésbol.

- "Osszegytijtom a nyugtatokat. 60 szem taldn elég lesz. Na, mit sz6lsz ehhez?" - kérdezi M.,
aki csont és bornek, "6reg banyanak" 1atja magat, pedig még csak 56 éves.

A legszomorubbak azok az esetek voltak, amikor a csalad lemondott a betegrol és csak
azért jartak be a csaladtagok, hogy megnézzEek: vajon meddig hiizza még. A 65 éves M.
néninek vastagbél-rakja volt, stomaval, sipolyokkal. A sovany, leromlott allapoti beteg az
egyik legnehezebb ,.esetemnek” tlint: csak fekiidt egész nap és varta a halalt. A betegségével
teljesen tisztaban volt: beszélt daganatrol, rakrdl. Tobbszor visszatért arra, hogy a daganat
egyre novekszik benne, biztosan azért gyengiil €s fogy egyre. Ezt a folyamatot végzetesnek
tartotta. Azt mondta, lehet, hogy csak néhany napja van hatra - bar a ndvérek szerint
korantsem volt olyan rossz allapotban. Megprobaltak lelket Onteni belé: hivtak a tarsalgoba

TV-t nézni vagy kint teritettek neki, csak hogy kimozditsak a teljes letargiabol.
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A gondoz6 személyzet tapasztalata az, hogy nagyon nehéz lelket onteni valakibe, ha a
csalad nem partner ebben, ha mar csak a beteg halalat varjak. A segit6k nem képesek pdtolni
a csalad szeretetét. Ez utdbbi esetben a beteg lanya szinte dithrohamot kapott attol, amikor a
gondos apolds kovetkeztében az anyja ujbol megtanult jarni a hospice-ban és jarokerettel,
egyediil ment ki a WC-re. ,, Nekem azt mondtik a masik korhazban, hogy mar csak néhany

14

napja van hatra, most pedig itt jaratjak nekem.” A beteg hamarosan ujra agynak esett ¢és

néhany héten beliil meghalt...

A remény és a reménytelenség valtakozasa. M. esete

Az 56 éves M. évek ota allt kezelés alatt a holyag rosszindulati daganata miatt:
kiégették, sugaraztak stb. Kozben nyugdij mellett dolgozott, nem akarta elhagyni magat. 1997
tavaszan mar nem lehetett tovabb halogatni: megtortént a nagy miitét. A holyagot kioperaltak,
sztomaja lett, majd sugarkezeléseket kapott. A miitét utan még rosszabb allapotba keriilt:
Oriasi fajdalmai voltak. A korhazban kaniilon keresztiil kapta a fajdalomcsillapitot. Nyaron
keresett meg telefonon (azeldtt rovid ideig egyiitt dolgoztunk és tudta, hogy a hospice-szal
foglalkozom). Kétségbeesve kért segitséget, mivel elfekvébe akartik kiildeni. Allapotarél
mindent tudott: a zart boritékot felbontotta, az attételek gyanujardl tajékoztatta 6t az orvos.
Segitettem, hogy a hospice-ba keriilhessen. Férjétdl kiilon élt, volt egy baratja, aki sokat
tor6dott vele. Lanya viszont félt tole, elkeriilte. Veje gyakrabban latogatta. Taldlkozéasainkrol a
hospice-ban, majd hazakeriilése utdn naplot vezettem.

Szeptember 1. A hospice-ban meglatogatom. M. az elmult honapban rendkiviil
leromlott. Panaszolja, hogy hiivelyébol gennyes valadék folyik, szeméremdombjan kelések
vannak, a sztomaja koriil hatalmas, teniszlabdanal nagyobb kidudorodds nétt. Naprol napra
gvengiil, mdr a szobdbél sem tud kimenni. Allapotat nagyon nehezen viseli, szenved.
Idegesitik ot a latogatok is. Egy kis orvosi figyelemre és nyugalomra vagyik. Szerencsére
egyagyas szobaban van. Megbeszéljiik, hogy hetente egyszer benézek hozza, de csak akkor
maradok, ha 6 is akarja. Egyetlen 6réome a radiozas maradt, de a radioja is elromlott. (Viszek
neki egy kisradiot.)

Szeptember 8. A fdjdalmai csokkennek. Antibiotikumot kapott a gennyes
hiivelygyulladasra, amitol viszont hasmenése van és hany. Enni egyaltalan nem tud. A
mozgasa viszont javult: konnyen ki tud menni a WC-re. Lelkiallapota a mélypontra siillyedt.

Belenézett a tiikorbe és latta, hogy csont és bér. Onmagat éreg banydnak mindsiti, pedig még
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csak 56 éves. Ongyilkossag foglalkoztatja: elhatdrozza, hogy dsszegyiijti a nyugtatdkat ."60
szem taldan elég lesz." Ezutan varja a hatast: "na erre mit tudsz mondani?" Kifejti, hogy mar
nem var ra semmi mdas, csak szornyili szenvedés. Semmi nem jut eszembe, amivel
vigasztalhatom. "Mit szoktdl azoknak mondani, akik ilyen helyzetben vannak?” - kérdezi.
"Meg szoktam hallgatni oket"- valaszolom, de ez nem tiinik most valami meggyozonek.

Probadlom rabeszélni, hogy olvasson egy kicsit. Latom ndla a Nok Lapjat. Azt mondja,
hogy amikor ldtja a recepteket, az jut eszébe, hogy ¢ mar soha tébbet nem fog fozni. Amikor
az uti beszamoldkat latja, akkor az, hogy mar soha sem fog utazni...Mindenki idegesiti: a
lanya, a baratja, aki kiilfoldi utjarol egy arany karkétot hozott neki ("mar ugysem fogom
viselni"). Ugyanakkor annak oriil, hogy beszélgetek vele - sét, latom, hogy féltékeny, amikor
egy masik beteg mellett iilok és ¢ arra jar.

Szeptember 15. Latvdanyos a javulas. Jobban néz ki, erdsebb. Javasolom, hogy
menjiink ki a kertbe. Kisétalunk, és egy jo orat iildogéliink a kertben beszélgetve. Jo kedve és
optimizmusa onnan fakad, hogy az urologus foéorvos (a masik korhazbol) megvizsgalta, és
belgyogyaszati kivizsgalast javasolt. Ez ujabb reményeket ébresztett benne. Emellett biztatja
Ot a baratja is, aki rendiiletlen optimizmussal hiszi, hogy M. meg fog gvogyulni. M. szerint &
az egyetlen, aki hisz ebben, "Mindenki masnak a szemén latom a reménytelenséget."

Orommel latom, hogy viseli az arany karkotdt is. Lanyaval is javult a viszonya: szombaton
felhivta, hogy "hallja a hangjat".

Oktober 6. Még jobb allapotban van annak ellenére, hogy a kivizsgalasbol nem lett
semmi. A masik korhdz nem karja fogadni: azt mondjak, hogy tul rossz dllapotban van a
kivizsgalashoz. Akkor mitol van az erdsodés? A baratia megkérte a kezét! Feltétel nélkiil
imadja, mindent megtesz a kedvéért. A novéerek csodalattal tekintenek J.-re, a baratra, mint a
hozzatartozok példaképére. M. fajdalmai szinte teljesen elmultak, a fajdalomcsillapitasra
beépitett kaniilt eltavolitottak. A fonover probalja rabeszélni, hogy a hospice gondozasi ido
lejarta utan kéltézzon oda a baratjahoz, aki a gondjat akarja viselni. M. még gondolkodik, de
erosen hajlik ra, hogy elvaljon a tdle tiz éve kiilonélo férjétol és hozzamenjen a hiiséges J.-
hez... Jol elbeszélgetiink, minden érdekli, a tudata is teljesen tiszta. Lehet, hogy fog még f6zni
valakinek?

Oktéber 13.  Rosszabb a hangulata. Még sovanyabbnak latom. Egyaltalan nem tud
enni. Fo "programja", ahogy mondja nekem, a székrekedéssel kapcsolatos gondok rendezése:
dllandoan székelési ingere van, de legtobbszor nem sikeriil semmi. Fdj a hasa, olyan, mintha

menstruacios gorcsei lennének. Oriil nekem, jo orat beszélgetiink. Panaszolja, hogy heves
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kapcsolatanak kialakuldasarol, a hdazassagarol. A beszélgetés végén azt mondja: sokkal jobban
érzem magam.

Oktober 20. Ldtvanyos a javulas! Jobban néz ki, kénnyedén mozog, fdajdalmai alig
vannak, a kedve jo. Azt mondja, hogy egy hete nem szedi az M-ESLON-t, hanem gytijtogeti,
rosszabb idokre. (?) A konzervativ fajdalomcsillapitok elegenddek. Keésziil a hazatérésre.
Eldontétte, hogy J.-hez koltozik. Szorong a pénztelenség miatt: nem tud eléggé hozzdajarulni
majd a gondozasahoz. Kellemesen elbeszélgetiink, majdnem ugy, mintha egészséges lenne. Azt
mondja, hogy sohasem lesz ilyen jo dolga, mint amilyen itt volt.

Oktéber 27. Rossz dllapotban taldalom. Hany, megy a hasa, nagyon rossz a kedve. Nem
tudom megitélni, hogy fizikai vagy lelki eredetii-e a rosszullét, hiszen napok mulva lejar a
gondozasi id6 a hospice-ban. Nem tudja eldonteni, hova szeretne keriilni. Semmi sem jo, elege
van mindenbdl, J.-bol is, a lanydbol, és - azt hiszem - belélem is. Megigérem neki, hogy
megprobalok segiteni a hazi gondozas megszervezésében.

November 20. Miutin hazakeriilt, kb. 10 nap utdin sikeriil felvetetnem egy mdsik
hospice-ba, ahol két hetet t6lt el. Amikor megldatogatom, riaszté a kiilseje és az dllapota. Ugy
tiunik, barmelyik percben meghalhat. Szemét lehunyja és percekig nem mozdul. Utana felnéz
és azt mondja: "ugy érzem, megallt az agyam". Sugarzik rola a reménytelenség. Meg vagyok
gyozodve rola, hogy innen nem keriil ki élve - és lam, ujbol jobban van. November 25-én
innen is hazamegy.

December 5. Ez a talalkozas jol sikeriil, legalabb masfél orat beszélgetiink. Jol érzi
magat otthon, de hianyzik neki a noveri és orvosi segitség. Egész nap egy fotelben iildogél,
sokat alszik. Viszont tébbszor fozott J.-nek, bar mondja, hogy csak egyszeriibb fozelékek
elkészitéséhez van ereje. A NOk Lapjat is ott latom ndla. Néha kicsit olvasgatja. Sikeriil
megszerveznem, hogy hospice orvos és nover latogassa, segitse. Halalkodik, hosszasan
koszon mindent.

December 12. Mint utobb kideriil, utoljara latom. Gyogyszert viszek neki, de rettenetes
fajdalmak kozott fogad és elkiild, olyan rosszul van. A névér sem tud rajta segiteni. December
15-én korhazba keriil, bélelzarodas gyanuja miatt. 16-an atteszik az elfekvobe és december
18-an hajnalban meghal...

Ez a naplé talan érzékletesen mutatja be egy haldokldé ember allapotanak,
betegségtudatanak valtozasat. Lehetne itt a Kiibler-Ross-i fazisokat elemezgetni M. esete

kapcsan (pl. diih stddiuma - 1d. 6ngyilkossagi kisérlet felvetése vagy az alkudozas stadiuma - a
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hazassag terve J.-vel, amikor mar a halél kiiszobén van stb.) - de jellemzébbnek tartom a
remény és a reménytelenség valtakozasat. Meggy6zodésem, hogy amennyiben M. még a
nyaron az elfekvdbe keriilt volna, nem éri meg a szeptembert sem. A hospice team gondos
apolasa, a barat hiiséges ragaszkodasa, - az, hogy ilyen allapotdban is szereti és el akarja

venni feleségiil - id0legesen erdsitette az €¢Ini akarasat és ezzel meghosszabbitotta az ¢életét is.

Osszegzés

Tudja-e a beteg a betegségét? A 80 beteg koziil, akikkel kozelebbi kapcsolatba
keriiltiink 45-en teljesen, 17-en részlegesen tisztaban voltak allapotukkal. Az az eldzetes
feltételezés tehat (amelyet olyan sokszor hallunk), hogy a sulyos allapotban levé daganatos
betegek nem tudjdk mi a bajuk, és ezért nem is szabad beszélni veliikk a betegségiikrol -
egyaltalan nem allja meg a helyét. A diagnozis kozlése természetesen tovabbra is az
kezelborvos feladata, de amennyiben a beteg szeretne a betegségérdl beszélni valakinek - és
az a tapasztalatom, hogy a betegek tulnyomo tobbsége kivanja ezt, akkor lehetdvé kell tenni,
hogy valaki meghallgassa 6t.

Felmeriilhet a kérdés: vajon miért volt nagyjabol hasonld az allapotukkal teljesen
tisztaban levo betegek aranya a ndgydgyaszati onkologiai osztaly és a hospice betegei kdzott.
Mivel a tanulmanyban nem kutatasrol, hanem az empirikus tapasztalatok 0sszegzésérdl volt
sz0, ennek megvalaszoldsa tovabbi munkat igényel. Meg kell emliteni azonban, hogy a
betegek felvilagositasa a ndgyogyaszati rakos betegek esetében kdztudottan jobb, mint mas
daganatok esetében; masrészt a fiatalabb betegek érdeklédobbek a betegségiikkel
kapcsolatban, jobban igénylik a felvilagositast és az orvossal valé intenzivebb kommunikaciot
- a hospice betegei pedig inkdbb az idésebb korosztilybol keriiltek ki. A betegségtudat
felmérésekor ugyanakkor figyelembe kell venni a beteg szubjektiv hozzaallasat a
betegségéhez, ¢€s a haritds sokszor igen erésen hat, éppen a remény-reménytelenség
valtakozasatol fiiggden.

A mentélhigiénés munka, a beteggel vald beszélgetés lehetdséget ad a beteg szamara,
hogy nyomasztd fizikai allapota mellett lelki gondjair6l is beszamoljon nekiink. Veliink,
"idegenekkel" szivesebben megosztja szorongasait, félelmeit - hiszen a csaladjat kimélni
igyekszik vagy éppen a csalad magatartdsa miatt szorong. Fontos tanulsdg az is, hogy a beteg
nem a halaltol fél elsdsorban: a ndgydgyaszati onkoldgiai osztaly betegei "félelem-szorongas"

abrajan a halalfélelem csak a 4. helyen szerepel; a hospice-betegek korében pedig az utolso
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helyen. Mindez megegyezik mas, nagyobb kutatdsok eredményével is, amelyet egészséges
emberek kozott végeztek: az emberek nem a halaltol félnek elsdsorban, hanem az azt
megel6z6 szenvedéstdl és kiszolgaltatottsagtol. (Blasszauer, 1995.; Nagy Zs. 1994.) Egy - a
hospice mozgalomban évtizede tevékenykedd - francia orvos igy ir errdl a kérdésrdl a
csaladorvosoknak: "A beteg pszicholdgiai reakcidi eltérdek, fliggnek a fizikai, pszichologiai,
csaladi, szocialis, kulturalis tényezoktdl... Az aktualis allapot-rosszabbodas félelmet kelt a
paciensben. Ne féljiink feltenni a kérdést: "Fél attdl, ami torténik?" "Mitdl fél?" A félelem
attol, hogy megfullad, félelem a szenvedéstdl, félelem az Ontudat elvesztésétdl, félelem attol,
hogy elhagyjak a hozzatartozéi sokszor tobb stresszt jelent a paciens szamara, mint maga a
halalfélelem. (Lassaunicre, 1997.)

A stlyos betegekkel valo foglalkozas megfeleld felkésziiltséget és rendszeres
szupervizids lehetdséget kivan. Ha mindez megvalosul, akkor nyugodtan mondhatjuk Marie
de Hennezel szavaival: "a halalt nem rejtegetve, nem dramatizalva, hanem egészen a kapujaig

kisérve a beteget", nagyon sokat tehetiink.
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