David Oliviere

Szocialis munka csaladokkal a hospice-palliativ ellatasban”

Eléaddsomban harom teriileten keresztiil szeretnék ismertetni néhany olyan fontos
szempontot, amit Nagy-Britanniaban a terminalis betegeket és csalddjukat segitd szocialis
munkasok elsddlegesnek tartanak munkajuk soran. Eldszor beszélni fogok arr6l, hogy mit
jelent a csalad-centrikus szocidlis munka a hospice ellatasban. Ezt kdvetden tekintjiik at a
csaladi rendszer lényegét, illetve azt, hogy hogyan viselkednek krizisben a csaladok. Végiil
egy eset ismertetésén keresztiil kaphatunk betekintést a hospice munkacsoport és a krizisben
1évé csalad kozos munkajarol — kiilonds figyelmet szentelve a szocialis munkas
tevékenységének.

Miel6tt a téma targyalasdba kezdiink, elmondok néhany gondolatot, kérek mindenkit,
hogy rovid ideig magaban gondolkodjon el néhdny pillanatra, €s ezzel hangolddjunk rd a
témara.
- Mindannyian a csaladd szakértéi vagyunk, mindenkinek hatalmas gylijteménye van csaladi
torténetekbol.
- Azok a csaladok, akiket segitiink, mind kiilonbdznek a mi csaladunktol.
- Haldoklok tdmogatasahoz kiilonleges emberekre van sziikség.
- Amikor ilyen mélységii dolgokrol van szo, probalj meg kapcsolatba 1épni a ,,benned €16
gyermekkel”.
- Veszteség €s valtozas az ¢€let velejardja. Mar gyermekkorunktol fogva atéliink veszteségeket.

A hospice-palliativ ellatas és a csalad

A hospice-palliativ ellatasban azt mondjuk, hogy a ,palliativ ellatds valdjaban a csalad
segitése”. Mit jelent ez pontosan? A hospice mozgalom céljainak meghatarozasakor gyakran
talalkozunk az alabbi feladatokkal: a csalad segitése, egylittmiikodés a csaladdal, a csalad
tamogatasa.

A palliativ ellatds modelljeire jellemzd, hogy a holisztikus, teljes kori ellatdsban a
csalad is benne van. Mindenki ember kapcsolatokat alakit ki, melyek érzelmi kotddésekkel
jarnak. Amikor a csalad egészének fajdalmardl beszéliink, a kapcsolatok sériilésére, az
életiinket meghataroz6 kotédések megszakadasara (a halalra) is gondolunk. Mindannyian a
csaladot szeretnénk segiteni, melybe természetesen beletartozik a beteg, aki szamara az
ugynevezett ,,j0 haldl”-t szeretnénk lehetdvé tenni. Errdl gyakran az jut esziinkbe, hogy egy
tokéletes ,,zarojelenet” felé toreksziink, mely egy csodalatos, megbékélést sugarzo, szeretd
kornyezetben, az emberi méltdsagot megtartd haldlos agy koriili jelenet. A csalad €s a beteg
megosztotta egymassal utolsé gondolatait, végigbeszélték életiik fontos eseményeit,
megtervezték a gyermekek sorsat, elkésziilt a végrendelet és a sziikséges anyagi intézkedések
is rendezddtek. Végiil a beteg szeretd csaladja korében, valosaggal a csalad kebelén bucsuzik
az élettdl.

Ez egy pozitiv sztereotipia, ne felejtsiik el, érdemes a fejlinkben tartani, mert tobb
olyan fontos célt tartalmaz, amire munkdnk soran toreksziink. Tudjuk azonban, hogy ez az
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idedlis kép az életben sajnos ritkan valdsul meg. A békés légkor mellett erds érzelmek,
hatalmas indulatok is jelen lehetnek, mint a tagadas, diih, harag, blintudat, érzelmi ziirzavar,
az ismeretlentdl valo rettegés, nyomasztd kétségek, melyek mind befolyasoljak a csaladi
rendszer mitkddését.

Most az ugynevezett normalis csaladrdl lesz sz6 (azaz: nem patologids, nem
jellemzdéek a rombold kapcsolatok), az emlitett erds érzelmek is normalisak, csak akkor
tinnek abnormalisnak, amikor a csalad 1étét fenyegeti valami veszély. Amikor fe vagy a
lelkész, az orvos, az apold, az onkéntes, a szocialis munkas stb., és szembetaldlod magad
ezekkel a sodro érzésekkel, indulatokkal, akkor bizarrnak, €s igen intenzivnek talalod azokat.

A ,totélis fajdalom” enyhitésében az orvos €s mas szakemberek mellett nekiink is ott
van a helylink. A morfium a fizikai fajdalom csillapitasara szolgdl, s a vilag dsszes morfiuma
sem csokkentheti egy kétgyermekes fiatal édesapa lelki fajdalmat, aki kozelgd haladla miatt
nem lathatja gyermekeit felndvekedni, és tudja, hogy felesége sulyos anyagi gondokkal fog
kiizdeni a gyereknevelés soran. Ugyanakkor a vilag legjobb lelki segitdi sem tudjak eltiintetni
a beteg fizikai fajdalmat, hanyingerét és légzési zavarait. A beteg problémadit egyiitt,
Osszefiiggéseikben kell értékelni és kezelni, mert kdlcsonhatas van kozottik. ,,A rak, amint
tonkretesz testi funkciokat, megzavarja a csaladi mitkddést is, allapotromlast és kezelhetetlen
helyzeteket teremthet.” (Parkes, 1975)

A haldoklé beteget gondozod csaladok ¢és maguk a betegek is idOnként
diszkriminaciétdl szenvednek. A betegséggel és halallal kapcsolatos tabuk, szorongds, és
maga a betegség miatt érzett szégyen sem ritka. A betegség a kapcsolatok legintimebb részét
is megtamadhatja, a kapcsolat bensdséges voltat is kikezdheti és azt az érzést, hogy szerethetd
vagyok.

A csaladi rendszer — krizisben a csalad

Az ¢én csalddom az a kozeg, ahol leginkabb tudok szeretni, s engem a legjobban szeretnek,
ahol a legmélyebb maganyt atélhetem, ahol a legnagyobb utalat kialakulhat bennem, ahol a
legbliszkébb lehetek, ahol a szexualitast a legteljesebben megélhetem.

Csaladi rendszerek
A csalad rendszerszemléletii megkdzelitése segit benniinket abban, hogy a beavatkozas, a
krizisintervencio céljat és modjat jobban megérthessiik. Gondoljunk a csaladi dinamikara, a
viselkedésmintdkra, az egymasra hatd és egymastol fiiggd kapcsolati szalakra. Most ne a
részeket nézd, hanem az egészet, az egész tobb, mint a részek Osszessége. Az emberi testhez
hasonldéan miikddik a csalad is. Ha egy testrész nem jol miikodik, az az egész testre kihat. A
mindennapokban a csaladok elvitorldznak az élet vizén, a felszinen maradnak. Amikor nincs
nagy baj, a csalad jo esetben stabil, harmonikus kapcsolataiban ¢l, a napi problémakon
feliilkerekednek. Mindenki tudja a szerepét a csaladi rendszerben, egymastol fliggd és
egymasra €piilé feladatokat, szerepeket latnak el. Példaul Janos, a viccre mindig kész fia,
nagyszeriien haritja el egy-egy tréfaval egy fesziilt pillanat villamait, vagy Marika, a
kiilonosen szelid és halk szavi nagylany képes arra, hogy egy csaladi habort utan
Osszebékitse az ellenfeleket.
Talalkozott mar valaki olyan csaladdal, ahol:

- altalad teljesen lényegtelen dolog kortil folyik folyamatosan a vita?
- az édesanya végez minden hazimunkat, mikdzben harom felnétt gyereke is otthon €1?
- a csalad latszolag bensdséges egységben €1, azonban falakat emelnek maguk koré és

valosaggal kiflirkészhetetlen zartsagban élnek?
Ezek a csaladi mintak €s rendszerek miikodnek naluk az esetek tobbségében.



A csaladi miikodést mindenhol iratlan szabalyok és magatartdsmintak teszik lehetdvé,
melyek stabilitast, kiszamithatdsagot, és a csaladi ¢élet talélést segitik. Nincs két egyforma
csalad.

Krizis

A csaladok rendszerint igyekeznek mindent megtenni, hogy elkeriiljék, illetve lekiizdjék a
kriziseket, melyek gyakran okoznak veszteségeket ¢és elszigetelodést. A haldl altal okozott
krizis a csaladi rendszert leginkabb felforgatd fenyegetések kozé tartozik. A rak (vagy barmi
mas ¢életet fenyegetd korlilmény) diagnosztizalasa utan a csaldd tudatosan vagy tudattalanul
elkezdi feldolgozni a csaladtag kozelgd elvesztését. Mi torténik a csaladi rendszerrel, ha egy
ember haldleset miatt kiesik bel6le? A csalad a pszichologiai krizis orvényébe keriil, mely
gyakran kozelrdl még soha at nem ¢lt helyzetet jelent. Hogyan ¢éli tul a rendszer ezt az 0j
helyzetet? Vannak csaladok, amelyek konnyebben, jobban, mig masok nehezebben, talan
nagyobb veszteségekkel vészelik at az ilyen kriziseket. A csaladi rendszer azonban t6bbé nem
alakul vissza pontosan olyannd, mint amilyen a krizis el6tti allapotban volt.

Ne felejtsiik el, hogy a krizisnek vannak pozitiv eredményei is. Caplan azt mondja,
hogy minden krizis magéban rejt ujszert alkalmakat, ahol nemes kiilsé és belsé emberi erék
jelenhetnek meg. A krizis lehetdséget jelent a csaladi rendszer fejlodésében, az emberi
kapcsolatok erdsodésében. A csalad mindent megtehet, hogy egyiitt maradjon, és ne zilalhassa
szét a krizis. Idonként ezért tagadjak, hogy egy csaladtag haldoklik, védeni probaljak egymast
a félelemtdl, lelki sériilésektdl. Maskor a kiilvilag felé kialtjadk gyamolatlansagukat, az
erejiiket meghaladd fenyegetést, a feladat megoldasara valo alkalmatlansaguk érzetét,
esetenként haragjukat, frusztracidjukat, szomortsagukat ¢és depressziojukat az Oket
kortilvevokre vetitik.

Esetleiras — A Berger-csalad

Mivel legjobb tanitdink maguk a betegek és csaladtagjaik, egy esettanulmanyon keresztiil
szeretnék bemutatni valamit a szocidlis munkabodl. A betegellatas jelentds részét a csaladok
végzik hézi apolas esetén, ezért ket értékes kollégaként is tisztelniink kell.

A 42 éves Jozsefet a nyirokmirigy-daganatanak diagnosztizaldsat kdovetd évben
haziorvosa a betegség sulyosboddsa miatt a Hospice Hazigondozé Szolgalathoz iranyitotta.
Az elsé latogatast szocidlis munkasként az orvossal tettilk meg. Taldlkoztunk Jozseffel és
feleségével, a 40 éves Annaval. Jozsef betegsége elorehaladott allapotaban az orvos elsdrendii
feladata a hanyinger tlineteinek enyhitése volt, mely akkor a legtobb kellemetlenséget okozta
a betegnek. Beszélgettiink a hazasparral, megtudtuk, hogy harom gyermekiik van: a 12 éves
Palko, a 10 éves Klari, és a 7 éves Miki. A sziilok azt hajtogattdk, hogy a gyermekek rendben
vannak, nem szabad nekik a betegséggel csalodast okozni, mert csak mostanaban tudtak
kiheverni anyai nagymamajuk hdrom évvel korabbi halalat. Anna édesapja a haboru utdn
meghalt, Jozsef sziilei Spanyolorszagban ¢ltek.

Jozsef egyre gyengiilt. Palkd asztmdja kigjult, igen szenvedett tOle, hugaval
gyakrabban veszekedett, sziileinek pedig agressziv hangt levélben azt irta, el akar menni
otthonrél, mert elege volt abbdl, hogy minden a papa betegsége koriil forog. Telefonon
javasoltam az anyanak, hogy talan segithetne egy k6z0s csaladi beszélgetés, amit vonakodva
bar, de elfogadott, tovabbra is ragaszkodva ahhoz, hogy ,,a gyerekek semmit meg ne tudjanak
arrol, ami Jozseffel torténik™.

Az elsé {iilésre a ndévérrel mentem. Jozsef nagyon rosszul érezte akkor magat.
Szokéasomhoz hiven elmondtam, hogy kik vagyunk, és ramutattam arra, hogy ,,ha egy valaki
beteg a csaladban, az a csaldd minden tagjara kihat” — ezzel szerettem volna lehetdséget
teremteni ahhoz, hogy beszélni kezdjenek. Az egyik feladatom az volt, hogy ,,a csaladot



Osszetartsam”, ¢€s tolmdacsoljam feléjiik: ugy tinik olyan fajdalmas nekik az édesapa
betegségérdl szolni, hogy senki nem mer beszélni ,,arrdl”. Végiil Miklos, a legkisebb torte
meg a csendet, amint ez olyan gyakori csaladi beszélgetéseken. Azt mondta: ,,az a baj, hogy
Papa nem veszi be a gydgyszereit és beteg mindig, és €én ezt nem szeretem.” Ezutan
megkérdezhettem, hogy a tobbiekben milyen érzések vannak ezzel kapcsolatban. Az apa
kezdett el beszélni rendkiviil meghatéan arrél, milyen magényosnak és elszigeteltnek érzi
magat, mert senkivel nem tud nyiltan arrél beszélni, mi torténik, csak a névérnek mondhatja
el tettetés nélkil, 6szintén, ami benne van.

A sziil6ket nagyon bantotta ez az allapot. Két tovabbi csaladi beszélgetés utdn Jozsef
arra kért, hogy segitsiik a feleségét és a gyermekeit feldolgozni a nehézségeket. En kéthetente
talalkoztam a gyerekekkel, az egyiittléteinkrél beszamoltam a sziiléknek. Gyakran
rajzoltattam a gyerekeket arrdl, amirdl éppen beszélgettiink. Lerajzoltak édesapjuk rakjat, szo
esett arrol, hogy miért lesznek emberek betegek, és hogy van, amikor az orvosok nem tudjak
meggyodgyitani a betegséget. Rajzaikhoz ,,BOLDOG”, ,,SZOMORU”, , IJEDT”, , MERGES”
szavakat irtam fel a papirjukra, 6k pedig arcokat rajzoltak hozza és meséltek. J6 lehetdség volt
ez arra, hogy nyomaszt6 érzésekrdl beszélhessenek. Lerajzoltak csaladjukat tobb alkalommal,
Miklos egyik rajzdn komoly aggodalom latszott édesanyja miatt, akit arcan csorgd
konnyekkel abrazolt, pedig abban az idoben Anna mindent megtett azért, hogy érzelmeit
elrejtse gyermekei el6l. Mondatokat kezdtem el, amit a gyerekek befejeztek. Palko ezeket irta:

»Szomoru vagyok, amikor.......... latom hogy a Papanak fajdalmai vannak.”
,»M¢érges vagyok, amikor.......... olyanért szidnak le, amiben nem vagyok hibas.”
,Félek, amikor.......... ¢éjszaka egyediil vagyok.”

»Aggddom, hogy.......... a Papa meg fog halni.”

Egyre tobbet beszéltiink a Papa halalarol, hogy felkésziilhessenek ra a gyerekek.
Jozsef nem akarta szedni a gyogyszerek egy részét, ezért éjszaka tobbszor hanyingere volt,
amitdl nagyon féltek a gyerekek.

Teltek a honapok ¢és Jozsef, aki tovabbra is ragaszkodott ahhoz, hogy otthon apoljuk,
feleségével egyre nyiltabban beszElt a gyerekek eldtt a kdzelgd halalarol. Egy alkalommal,
amikor azt kérdeztem, milyen lesz akkor, amikor a papa meghal, mindkét kisebb gyerek
kijelentette: ,,a Mama 6ngyilkos akar majd lenni.” Erre a feleletre nem voltam felkésziilve,
meghodkkentem és zavarban voltam. Tudjuk, hogy a haldokld sajnalata mellett milyen nagy
aggodalommal t6lti el a gyerekeket az a kérdés, ki lesz veliik azutan, hogy a sziil6 meghal.

A kovetkezd csaladi Osszejovetelen a gyerekek aggodalmaival foglalkoztunk. Ez az
alkalom igen fajdalmas volt, sz6 volt arrdl is, mi torténne a gyerekekkel, ha mindkét sziilot
elveszitenék. A sziilok elmondtdk a gyerekeknek, hogy még évekkel azelott irtak
végrendeletet, amiben elrendezték a sorsukat. Jozsef beszElt arrol a fajdalmarol, hogy a kicsik
nem keriilnek hozza olyan kozel, mint szeretné. Kardcsony kozeledett, azt tervezgettiik,
hogyan tudnanak olyan csaladi alkalmakon egyiitt lenni, aminek sz&ép emléke a gyerekekkel
maradhat. Gyakran szoba jott Miklds, aki édesanyjahoz sokkal jobban kotédott érzelmileg,
mert édesapjat szinte csak betegen ismerte, €s alig toltottek egyiitt idot.

Legkdzelebb januarban talalkoztunk, amikor Jozsef mar nagyon rossz allapotban volt,
lathatolag kozel a haldlhoz. Megkdszonte, hogy segitettiik a csaladot felkésziteni. ElImondta,
hogy aznap kb. tiz percre mellé¢ bujt reggel Miklds az agyban, ez volt ,¢letiink legszebb
Osszebujasa!” — lelkendezett. Kovetkezd nap békésen meghalt.

(Forditotta: Cseri Péter)



