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JOAN M. BORST
A krénikus betegségekkel jaré gyasz, veszteség,asezekkel vald

megkiizdéSs

Osszefoglalase A kronikus megbetegedések elterjedése a tarsadalonmbara teljes
mértékben megvaltoztatta az egészségigyi ellatdszerek szolgaltatasi rendjét, és ez a
valtozas kovetkezményekkel jar a szocialis munkésakenységére nézve is (Auslander —
Freedanthal, 2006). A kronikus megbetegedésekkéligdro fajdalmak és veszteségek miatt
a betegek és gondozoéik az egészsegugyi szociatikastal varnak bio-pszicho-szocialis
tamogatast.

A szocidlis munkas képzések szamara mintielzbkdvetkezik, hogy tanitani és tanulni
kell a kronikus betegség diagnoézisaval egyitt j@yaszfolyamatokrol. A j6 szakmai
gyakorlat megkoveteli, hogy a szakember ismerjerGmilkus betegségekkel kapcsolatos
pszichoszocialis kérdéseket, és felkésziljon aepsekkel, csaladokkal, gondoskodo
személyekkel, valamint az egészséglgyi stabbaEniorinterakciokra. A kronikus
megbetegedédir legalabb annyit kell tudnia, mint az adott betégisen szenvéd jol
tajekozott betegnek, és fel kell ismernie, miképpainak a biologiai valtozasok a

pszicholdgiai és tarsas folyamatokra.

A kronikus megbetegedések elterjedése a tarsadalomimara teljes meértékben
megvaltoztatta az egészségugyi ellatd rendszerelgatatasi rendjét, és ez a valtozas
kovetkezményekkel jar a szocialis munkasok tevékéggre nézve is (Auslander —
Freedanthal, 2006). A kronikus megbetegedésekkglitegard fajdalmak és veszteségek
miatt a betegek és gondozodik az egészseglgyi $zoomunkastol varnak bio-pszicho-
szocialis tamogatast.

A szocialis munkas képzések szadméara mindledub kdvetkezik, hogy tanitani és tanulni
kell a kronikus betegség diagnoOzisaval egyuitt jgy@szfolyamatokrol. A jO szakmai

" Eredeti nyelven megjelent:a&sT, JOAN M. (2009): The grief, loss, and coping associated wlitonic illness.
Szocialis Szemi2 (1-2): 5-18.
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gyakorlat megkoveteli, hogy a szakember ismerjer@ikus betegségekkel kapcsolatos
pszichoszocialis kérdéseket, és felkészuljon a ep&ekkel, csaladokkal, gondoskodé
személyekkel, valamint az egészségugyi stabbalénrtinterakciokra. A krénikus
megbetegedédr legalabb annyit kell tudnia, mint az adott betsg®en szenvéd ol
tajéekozott betegnek, és fel kell ismernie, miképpeeatnak a biologiai valtozasok a
pszicholbgiai és tarsas folyamatokra.

A szocialis munkasok képzettsége Iéhétteszi, hogy tdbbfajta tamogatast nyuljtsanak
a kliensek gondozasa soran (Auslander — Freedan®®8i6). Raveszik és batoritjak a
betegeket és gondozoikat, hogy kdvessék a kezel¥sit, segitséget nyujtanak a betegeknek
problémaik megoldasahoz ramutatvassségeikre, hogy szembe tudjanak szallni az
akadalyokkal, és ezaltal képesek legyenek alkalodzka betegségikhdz. Ezen felll a
szocialis munkasok egyeénileg megtapasztalva a gghss a veszteséggel kapcsolatos
erzelmi és szocialis tineteket, pszichoszociahwgatast nydjtanak.

A szocialis munkasoknak rendelkeznitk kell olyansas&gekkel, amelyek révén
képesek a kronikus betegségek kovetkezményekdppdfetjydsz- és veszteségélményhez
kapcsolodo érzéseket és reakciokat kezelni.

Az elérehaladott kronikus allapotok késleltetésével vagyinetek kezelésével tortén
az életmiség javulasat szolgalé hatékony beavatkozasok éslerm meghosszabbitott
élettartam gyakorta a fizikai, érzelmi és szocialigorrasokkal kapcsolatos gyaszreakciokkal

jar.

A kronikus betegségek bemutatasa

Az emberi torténelemben fontos szerepet kap aze§gsa betegség és a gyogyulas, tovabba
a tarsadalmak hirtelen, véletlensze¥s végzetes allapotok iranyitasara kifejtett toéski
(Porter, 1999).

A torténelem soran az embereknek nem kellett eg#litiik azokkal a kronikus
betegségekkel, amelyek napjainkban elterjedtekekmilenkedleg: a ragalyos betegségek,
fertozések, alultaplaltsag, haboruk és természeti Kafdigk egesz kdzosségeket irtottak ki,
gyakran egyiddjleg (Porter, 1999). Az emberek gyakran veszélyesn&s higiénikus
koérilmények kozott dolgoztak, a fézes gyakran komplikalta és hatraltatta a gyogyulast

Az antibiotikumok, a szaktudas és a hozzaértésyhiaz egészségligyben hozzéjarult

ahhoz, hogy a balesetek vagy a fizikai egészskgidlvaltozisa életveszélyesseé valjon.
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A gyermekhaland6sag magasabb volt, €és a varhataréen mai fogalmaink szerint a
.KOzépkorusag” eléréséig tartott. A 20. szdzadéeley vezét halalokok kozoétt szerepelt a
tuberkuldzis, az influenza, a téiglyulladas és a diftéria (Porter, 1999; Tarlov, 1996

A kronikus betegségek felbukkanasa viszonylag Ugtkea tarsadalmakban: két
fejlédésbeli valtozas eredményeként jelent meg. A& algyogyszerek, gyogykezelések, a
kornyezet és az ipar egészségre gyakorolt hat&sétiamerése, az oltdsok elterjedése és a
javulé minssédi élelmiszerek — ezek vezettek leginkabb a varhigtibaétam novekedéséhez
(Auslander — Freedenthal, 2006; Sidell, 1997). Asoaik ok: a szegényes vagy egyoldalu
taplalkozas €s a mozgas hianya miatt — amelyekrégtya nyugatiasodo kultura tiinetei —, az
emberek sokkal hajlamosabbd valtak kronikus betgdgsé, és gyakran tobb betegséggel
kénytelenek egyutt élni (Auslander — Freedenth@D62. llyen gyakori krénikus, hosszan
tarto allapotok és betegségek az Alzheimer koralka kulonbds valtozatai, az AIDS,

szivbetegsegek, cukorbetegség.

A kronikus betegségek meghatarozasa
A kronikus betegségek a szervezet egeszségiddasét akadalyozzak, gyogyithatatlanok,
fokozatosan egyre tébb tlnettel jarnak (de Riddentsai., 2008).

A krénikus betegségek akadalyozzdk a fizikai téjeényt, és jeleidsen
befolyasolhatjak az érzelmi és szocialiskddést (Auslander — Freedenthal, 2006; de Ridder
€s mtsai., 2008; Kelly — Field, 1996). Tunetei &okadiagnosztikai kategoérian beldli
sulyossaga jelesen eltérhet egymastdl (Walsh-Burke, 2006). A Kwasi betegséggel
diagnosztizalt személyek valamilyen kezelésre dmaky hogy a betegség terjedését
iranyitsak vagy késleltessék; sokaknak kdzuluk rersgartdé gyogykezelésre, ellatasra vagy
tamogatasra van sziksége. A diagnozistol, a bejegfsehaladottsagatol és a kliens egyéni
egeszségi tényéitsl fliiggéen hosszu ideig egyitt lehet élni e betegségekRethfnan —
Wagner, 2003). A betegség lefolydsanak jellege Ih&dolja az életmod valtozasanak
szlkségességét, az érzelmi és szocidligaessel kapcsolatos problémakat, az éldisdiget

€s a tinetek kezelését (Auslander — Freedentha,) 20

A gondozas jelenlegi helyzete

A krénikus betegségben szendeeimberek szamanak ndvekedése miatt egyre $biyeiz
egészségugyi rendszer, gondozas fejlesztése (Algslan Freedenthal, 2006). Habar a
kronikus betegségek nem gydgyithatdak, az egéesggégeplgaltatok tovabbra is biztositjak

a kezeléseket. A gyogyitasra torékegészségigyi rendszereknél a kezelési tervekbmn ne
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ismerik el a betegségek kronikus jellegét, és edsuijak azokat a lehRitégeket, amelyek
altal a betegeknek megtanithatnak, hogyan javiéimatk egészségligyi allapotukon, és hogy
klszobolhetnék ki a tovabbi egészségugyi ellatasmikségességét. A kronikus betegségek
szakérbi tisztdban vannak vele, hogy az életmod megvatagat és a betegség
kovetkezmeényeihez valé alkalmazkodast batoritania@sogatni sziikséges (de Ridder és
mtsai., 2008).

Némely betegség radikalis véaltozasokat kovetel, adeacionalis célok eléréséb
szarmaz06 sikerélménynek haszna van. Mindez j0 kéwmr kreativitast és tenni vagyast
eredményez, és lassithatja a betegség meghossaabbodz bizonyos kronikus betegségek
esetében kevésbé vagy egyaltalan nem eredménypedaavaz egészségugyi dolgozok fontos
kapcsolatot jelentenek a betegek szamara a tunmtgkitése érdekében (Auslander —
Freedenthal, 2006; Curtin — Lubkin, 1990).

A kronikus betegségek okozta gyasz és veszteség

A kronikus betegséggel valé egylittélés az egésam@tpsat eredményezi, a betegeknek és
apoléknak pedig szikséges elfogadniuk a megszokétkdznapi rutin megfnéseét
(Waldrop, 2007). A leggyakoribb, veszteséggel dsgpgesbe hozott érzelmek a gyasz, a
mély szomorusag és a nagy banat megtapasztalasa.

A legtbbb ember élete soran &tél fajdalommal kapts® érzelmeket. A gyasz gyakori
élettapasztalat, és altalaban pozitiv (példaulddgipma megszerzése oromteli pillanat, mégis
elengedhetetlen feldolgozni az egyetemi lét vegétevel kapcsolatos veszteségeket), vagy
negativ valtozasok soran jelenik meg (Waldrop, 200&lsh-Burke, 2006). Ez a valtozas
kronikus betegségek esetében kimondottan negaidy, kihivast jelerét és nem kivanatos.

A kronikus betegségekkel kapcsolatos gyasdszr olyan esemény kapcsan
jelentkezik, ami a betegség altal okozott valtdefismerését hozza (Walsh-Burke, 2006). A
beteg, az apoloja és az egészségugyi szolgaltdtaldkéan nem szamitanak a gyasz
megjelenésére. A betegek a szomorusagot viszongléglanos vagy mar tapasztalt
hétkbznapi érzésként élik meg, de a torténtek nésgébs az altala jelentett veszteség gyasz
megtapasztalasahoz vezet. Azxedtkalom, mikor a beteget fel kell segiteni egyksék leejt
egy tanyért vagy nem tud felmenni a I&ptsrendkivil dehonesztald hatasu lehet. Ez a
tapasztalat megtori a tagadas fazisat, és a béday ezembesll betegsége erejével. Ezek
személyes és maganjeliepgillanatok, amelyeket masok sokszor nem is ismefake amikor
megtorténnek. Ugyanez igaz a gondozokra is: ndkkloraérkezik el a veszteség pillanata,

amikor a betegség sulyosbodasa veget vet a napnalt s ez 0j kihivasok elé allitja a team
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egészet (Waldorp, 2007). A kronikus betegség hedagdents biologiai, pszichologiali,
szocidlis valtozasok kovetkeznek be, az emberekkrgpa elismerik, hogy félnek,
tehetetlennek érzik magukat, panikba vagy deprésazsnek (Walsh-Burke, 2006).

Az allapot javulasahoz valtozasokra van sziksébetegség megvaltoztatja az egyen
fizikai és funkcionalis képességeit, az eérzelmibiditasat és azon képességét, hogy
megbirkdzzon ezzel a helyzettel, és megvaltozt@hatbeteg gondozd kornyezetével és
tarsadalommal valé kapcsolatat (de Ridder és mt2aD8; Waldorp, 2007). A radikalis
valtozasokhoz valé alkalmazkodast legjobban a hidiss, bio-pszicho-szocialis modellen
alapulé beavatkozasok segitikoelA betegség kezelése soran a modell szerint agbete

bioldgiai, pszicholdgiai €s szocialis szikségletgrmassal 6sszeflggnek.

Fizikai veszteségek
Amikor a kronikus betegségeskdr diagnosztizaljak, még kevés tiinet véléstzre. Az élet
nagyjabol ugyanugy folytatédik, mint a diagnézistelHa példaul korai stadiumban tev
szivbetegségt van sz, akkor a beteg gyégyszereket kezd elnszedtinvizsgalatokra jar,
eletmodbeli tanacsokat kap. HIV diagnozis eset@ygyzereket kell szednie és néha a virus
aktivitasat kimutatd vérvizsgalatokra jar. E kétldae esetében a szikséges valtozasok
latszolag egyszéek. Egyes diagnoOzisok, példaul az érdk siurgs és radikalis
beavatkozédsokat, invaziv kezelési méodokat tesz segassé. A korai stadiumban dév
emlbrakot kemoterapias modszerekkel kezelhetik, amhui@shoz vezethet. Az egyes
mellrak-diagnozisok esetében az egészségugyi igudgak miebbbi mitéti beavatkozast
javasolnak.

Végul minden beteg rajon, hogy a kronikus betedséggszafordithatatlan valtozast

okoznak testikon, érzelmi és szocidlis valtozazaksegét idézve &(Waldorp, 2007).

Erzelmi veszteségek

Senki sem értheti meg teljesen a kronikus beteg§ségdesét, még az azonos diagnozisuak
sem. A szocidlis munkads empatiaval és beleéléssdulhat a beteghez, mivel gyakran
kapcsolatba kertl hasonl6 tapasztalatokkal rendékkel. Azonban az érzelmek
szubjektivitdsa miatt bonyolult megjosolni, hogyeaes kronikus betegségek hogyan hatnak
a betegre. Ez részét képezi a maganyossaguknakaaramberek megtapasztalnak, amikor
kronikus betegséggel élnek egyutt (Orfali — AnderStiaw, 2005). Az emberek szadmos
modon reagalhatnak az ilyen fajta valtozasokra. p@oglhatjak érzéseiket megosztani, €s

elismerik, hogy ettl jobban érzik magukat. EImondjak, mit éreznek, migitan rajonnek,
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hogy nem értik megket, kerilik, hogy érzelmeikt beszéljenek. Ezsfeg akkor igaz, amikor
szeretteiknek példaul fajdalmas reakcidikat mondgk ez szomorlusagot és gyaszt
eredmeényezhet.

A betegek torekszenek megvédeni a hozzatartoz@saprobaljak megdygni oket,
hogy minden rendben. A krénikus betegek nagy fizéisaérzelmi energiakat mozgosithatnak.
A gybgyszerszedés, kezelések, vizsgalatok és agdsge miatti kimeriltség, a
reménytelenség, kiszolgaltatottsag végil szemdydéozasokhoz vezethet (Orfali —
Anderson-Shaw, 2005).

Szocialis veszteségek
A kronikus betegség sokféleképpen atalakithatja zaciélis kornyezetet, de még a

legcsekélyebb valtozasok is befolyasoljak a betegnglyes, szocialis és tarsasagi szokasait.

Személyes tér
A betegség érehaladtaval a korabbihoz képest a beteg valtoatsagasztalhat mindennapi
életében, 9kl a személyes tér hasznalata (szoba, otthonjlaBelehetetlenné valik vagy
nagyon nagy kihivast jelent felmenni a léfitsesetleg kilénleges agyra vagy szobavécére
van sziuksége. A zuhanyz6 vagy kad hasznélata remden nehézséget okoz a csdkkent
fizikai képesség embereknek, igy kapaszkodo felszerelése is sgéksé valhat.

Gyakorta a felirt gyégyszerek tarolasahoz is helsae szikség. A doktor altal adott
instrukciok, idpont-egyeztetések egy egész asztalt vagy napttoglaghatnak.

Ha a beteg nem tud asztalhoz Ulni, agyban vagy péamnadilve kell étkeznie. Az
edényeket és tanyérokat a haz masik helyiségébeikel. A segédeszkdzok (bot, jarOkeret,
kerekesszék) hasznéalataval a szemeélyes tér towdkblsmivel e targyak is helyet foglalnak

el a szobabadl.

Szocializacio

A kronikus betegségek d@khaladtaval a szocidlis interakciok is valtoznaAkgyengeség,
fajdalom, diszkomfort érzés, a csokkent aktivitdattraz ebrehaladott stadiumu betegséggel
élé ember mashogy kommunikal a tobbi emberrel. Betdgeesbé élvezi masok tarsasagat,
ritkabban fejezi ki 6rémét. A beteg szocialis kézeg tartozé baratoknak és a csaladnak
alkalmazkodnia kell a bio-pszico-szocidlis veszjek@ez, akar ugy, hogy rovidebb
latogatasokat tesznek. A betegek tobbt itbltenek otthonukban és kevesebb szocialis

kapcsolatot |étesitenek. Mindenki megprébal alkakodni a helyzethez, hogy névelje vagy
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fenntartsa a beteg komfortérzetét. Ezek a valtdzasehetnek diszkrétek vagy
szembdinébbek, de a szocializacio régi mintai lathatban rdéigznak. A betegek gyakran
tisztAban vannak azzal, hogy elvesztik motivacidjukvagy spontan szocializacios
képességuket a kifelé iranyulo interakciok esetében

A parkapcsolatok jellege is megvaltozik. A kronikbetegség befolyasolhatja a
szexualis egylttlétet, és bizonyos esetekben edigbriti azt (Claiborne — Rizzo, 2006;
Nusbaum — Hamilton — Lenahan, 2003). A szexudlikddést sok minden befolyasolja az
életben, beleértve a fizikai, szocidlis és érzadlai egészseégét is. A betegség, a gyogyszeres
€s egyeéb kezelések miatt fizikai valtozasok kovaiké& be. Ezek a tény@z hatassal vannak
a szeretteikkel/hozzatartozoikkal folytatott széisi&s érzelmi kapcsolataikra is, €s tartésan
atalakithatjdk a szexualitas megélését (Nusbaumnmai., 2003). A csaladi élet és a
parkapcsolatokban valo részvétel érdektelenné iewgtetlenné valik azokban az esetekben,

amikor ez az egyuttlét biztonsagérzetet adhat, gi@azt és a veszteségerzést is novelheti.

Kdz6sségi kapcsolatok

Ahogy a kronikus betegséegekkelolél kiszolgaltatottsaga novekszik, a kozosségi tér is
megvaltozik. A mobilitas az ével és alloképességgel egytitt csokken. Egyes dmiesz
elérehaladott betegséggelbklnem tudnak segitség nélkil helyet valtoztatniyvsegitségre
szorulnak a feldllashoz is. Ha a mobilitasnak kgmébrlatai vannak, a kotottsegek
befolyasolhatjak azt is, hogy hova és hogyan jat le¢éteg. Ez szintén kihatassal van az egyén
autonomiajara, €s ahogy a mozgasképesseg csokkaggedlenségérzet is seérdl.

A megndvekedett kiszolgéltatottsag mas jelenveszteségekhez vezet betegek és
apolok szadméra egyarant. Példaul aisébb parok vagy az egyediblegyengiilt fizikai
allapotban létik esetében felmerilhet a kérdés, érdemes-e tovabbgyedul €lni?

Az apolok nem mindig tudnak alkalmazkodni a meghkédett apolasi igényekhez, és
néha felmerilhetnek a szocialis ellaté intézméngdkrnativ megoldasként. Gyakran a
csaladok és a betegek sem hajlanddéak tudomast wetmiteg az iranti igény@r hogy
elhagyja otthonat, még a legjobb kérilmények kozdta csaladok imtudatot éreznek a
csaladtag intézménybe vald elhelyezésekor. Egyegdle esetében a koltozéssel kapcsolatos
dontéseket nendk hozzak meg, és nefk dontik el, hogy végil hol kezelikket (Kao —
Travis — Acton, 2004).

A betegek és az 4polok a koltézés minden formajésszként élik meg. A

koérnyezetvaltozas kihatassal van a fizikai és émzéllapotra. Bizonyos esetekben az otthon
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elhagyasaval a beteg reménykedése is csokken, anlaggyatva és depresszidésan €rzi magat.

A veszteség minden formaja hatassal van az élésagre.

Eletminéség
Az életmirbség egyedi megélését tobb ténydmefolyasolja (de Ridder és mtsai., 2008): a
betegség stadiuma és sulyossaga, a beteg életkonengée, a diagnozis 6l egészséqi
allapota és a koOzdsségben éléshez szikséges tasoganhd hatassal vannak az
eletmirbségre. Az egészseges emberek gyakran magatdbeek veszik flggetlenséguket,
de egy betegség esetében éppen ez lehet a leghaésgték. Egyes kultirakban a betegség
miatti fliggés nagyon rossz hatassal van az egyégrithsara és életninégére, mig mas
kultardk tamogatjak és tiszteletben tartjdk a sdocihald létezését. Jelést kilonbségek
tapasztalhatoak a kulonhHzkultirak kozott a csalad és a tarsadalom tamod@nedhs
kapcsolatban a kronikus betegségek esetében (Gurtinbkin, 1990; Hooyman — Kiyak,
2008). Ha eltér mértékben is, de minden kultiraban az életsdyg mértekét az alabbi
tényesdk befolyasoljak:

* A fajdalomcsillapitas vagy palliativ gondozas,

» Az élethez vagy spiritualis kapcsolathoz tarsjedéntés,

* A csalad és az apoldk pszichoszocialis tamogatasa.

Palliativ gondozas

A palliativ gondozas a fajdalmak és tlnetek aktbzeétését célozza meg azokban az
esetekben, mikor mar nem varhatd felépilés (GaldsteFischberg, 2008). A palliativ
gondozas beavatkozasok nélkil kezeli és gydgyitigetaget (Davis, 2005). Bar a kezelés
folytatodik, az egyetlen cél a betegség tinetegsekegativ hatasainak minimalizalasa.

A palliativ és életvégi gondozas felé toiénelmozdulas valasz a halal
medikalizacidjara. Az egészséggondozas technikgvdiesével a halal valt a végs
ellenséggé. A legtobb beavatkozas célja, hogy atdeleghosszabb ideig semlegesitse a
betegséget. Am ahogy a betegség egytdgisstadiuméaba ér, az orvosok, csaladok, betegek
rajonnek, hogy a hosszabb élet nem feltétlentlkares gondozas egyetlen fokrdiér
Fontosabb lehet a masokkal ttkiekapcsolat fenntartasa (Goldstein — Fischberg, 008
példaul néhany kemoterapias kezeléssngbkkel is jarhat, de a mellékhatasok
ellensulyozhatjak ezeket, csekély vagy akar elhgolpatd javulast hoznak. Bar a hosszas
kezelés reményt adhat a betegnek, az eredmény ek@tiehll javitia az életméiséget
(Ballard — Elston, 2005; Davis, 2005).
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A palliativ gondozas megprobalja integralni az \égt kiizdelem két és érzelmét: a
reményt és az elfogadast (Clark, 2002). Altala géseséggondozas célja nem a gyogyitasi
stratégiak alkalmazasa, hanem a halal elkerllleattbének felismerése. A halal elfogadasa
nem Kkell, hogy felvaltsa a remeényt. A palliativ domas a gyogyulas remeényét a fajdalom
kezelésével és az életigeg javitasaval valtja fel (Thorne — Oglov — Arrasty — Hislop,
2007).

Spiritualitas

Nem tudomanyos jellege miatt a spiritualitdas szerap egészségugyi ellatdsban gyakran
minimalis. A spiritualitast gyakran azonosnak teékira vallasossaggal is (DuBois — Miley,
2008). A kutatasok azonban pozitiv 6sszefiiggésattalt ki a vallasossag/spiritualitas és az
egeszség és kozeérzet kozott (Cattrich — KnudsoniM&009; Gall — Grant, 2005; Rowe —
Allen, 2004). Ebny6s volna, ha a szocialis munkasok elbeszélgekngihetegekkel vallasi és
spiritudlis szokasaikrol (Cattrich — Knudson-May2009).

Nehéz konkrétan definialni a spiritualitast, mertegyeduilalléan személyes és szamos
emberi dimenziot foglal magaban (Chu-Hui-Lin CHo0Z; DuBois — Miley, 2008; O’Neill —
Kenny, 1998). A spiritualitas a legtobb vallas hl@egfogalmazott alapvétdilemmakkal
kapcsolatos, beleértve az életszemléletet, erkéidékrendet, a fajdalomra és a tragédiara
val6 érzelmi felkésziiltséget és a tapasztalasdddgtsolatos jelentésteremtést (Leifer, 1996).
A spiritualitas jellemai kozé tartozik a hit egy feldb hatalomban, az imadsag, a beds
érzete és a kapcsolat masokkal és a természetigdth@dt, 1993; Gall — Grant, 2005). A
spiritualitas ad értelmet az egyén életének, adésteninden aspektuséat athatja: a magunkkal,
masokkal, a természettel és Istennel vagy egyhiblfiatalommal vald kapcsolat (O'Neill —
Kenny, 1998). A kapcsolatban tapasztalhato megneemg, ami kulcsfontossagu elemként
irhatd le olyan emberek esetében, akrefaladott kronikus betegségben szenvednek vagy
haldokolnak (Chu-Hui-Lin Chi, 2007; O’Neill — Kennyl998). A spiritualitas ezen feldl
segithet a stressz kezelésében is (O'Neill — Ked®¥8). Nyilvanvald, hogy a paciensek
spiritualis életének megismerése segit jobban nagérhogyan latjak az életet és a
veszteségeket.

Egy kronikus betegség diagnosztizalasa nagy kikatasan az ember életére, és a
paciensek gyakorta megkéjdlezik 6nmagukat, céljaikat és az életik értel(RPétichalski —
Sandoval, 2003). Ezek egzisztencialis és spirdudérdések. A betegség a Kkarrier

valtoztatasa, a kapcsolatok és acjieli tervek felborulasa miatt kihatassal van aziéle.
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Ezen felll a diagndzis befolyasolja azt is, hogyeazber hogyan képes orilni — ezek a
problémak alapvéek az életben.

Sok beteg rajon, hogy az élettel és az élet értmhidapcsolatos beszélgetések a lelki
fejlédésiiket szolgaljak vagy megallasra kényszeéitbt, hogy az életet egy gazdagabb és
teljesebb mifiségiikben lathassédk (Kaye — Raghvan, 2002). Az exkb&rgyogyulast a
kérhazi ellatastél remélik, de sokan a spiritualidd varjdk a betegség megértését és
értelmezését. (Chu-Hui-Lin Chi, 2007). A krénikustdgséggel 8k esetében értékes

parositas lehet a bio-pszicho-szocialis és splistg@ndozas (Bingham — Habermann, 2006).

Csalad és a gondozok

A tamogatd szerepek sokféleségét nehéz korilirmjka az egyén szembesil az
elérehaladott kronikus betegséggel jaré veszteségekiésla tobb évnyi 6nallo kezelés utan a
betegek csaladjukhoz és gondozéikhoz fordulnak ts&Eggrt. Segitségnyujtasuk
sokféleképpen értelmezibeta beteg életmisségének javuldsa érdekében. A gondozok
megprébaljak segiteni a pacienst a betegs#ghdladasa soran, és egyes esetekben az életik
veégen is.

A gondozok, akik biologiai, érzelmi vagy szociabggitséget nyujtanak valakinek,
sokszor az egészséggondozagseh (Fox — Chesla, 2008). Kilonféle modokon
kapcsolddhatnak a beteg életéhez: lehetnek csgtiddtabaratok, élhetnek velik
parkapcsolatban vagy lehetnek hazastarsak, tekj\@remszeédok, munkatarsak, dnkéntesek
€s a beteg gyermekei. A betegsé&geafialadtaval a beteg mar nem tudja dnalléan elvégez
h&dzimunkét, a tineti kezelést, a mellékhelyiségm@atat, az étkezést és az 6ltozkddést. A
gondozdk altal tortéhsegitségnyujtas jeleigen javithatja az életntinégiket.

A gondozok idejuk, energidjuk és pénzik felaldozakalyan szeretetet és segitséget
nyujtanak, amelyre mas nem képes. A fajdalomtohykbmetlenségekt és vesztesegekt
valé félelem miatt szenvédbetegek javara valik a tamogaték altal tanusfiigitelem és
torédés (Waldrop, 2007). Mig a csaladok megprobaljaékiiteni a beteg igényeit, sajat
kimeriltségukkel, gyaszukkal, a tehetetlenség érmiss meg kell kiizdenitk. Tehetetlen(l
szemlélik a valtozasokat és veszteségeket, és oimgpak tovabbra is bizni a feléptlésben
(Waldrop, 2007).

A szocialis munkas szerepei a kronikus betegek eféfsa soran
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A kronikus betegséggel@ nem csupan a biomedikalis problémaval szembéesiikagyon
fontos, hogy az élet minden terlletén (beleértveéezelmi és szocidlis vetlleteket is)
segitséget kapjanak (Waldrop, 2007; Weinert — Cydr®pring, 2008).

Az egészseégugyi szocialis munkas leggyakoribb &tad kronikus betegség kezelése
soran:
. prevencio,
. a kezelés élrasainak betartatasa,
. az eBsségek és a lehetséges korlatok megtalalasa,

. pszichoszocialis gondozas a betegeknek és a hanzéienak tortéé tamogatassal,

a A W N P

. segitségnyujtas a betegeknek és 4poloiknak a meégiigtratégiak alkalmazasaban

hatékony technikak altal.

Prevencio

Legalabb két oka van, amiért a prevenciora ugyntbakitiink, mint a krénikus betegségek
kezelésének legjobb eszkdzérebszbr is, a prevencid sokkal koltséghatékonyabbt min
betegség tényleges kezelése. A kronikus betegdégmaiése minden esetben igen jelent
anyagi vonzattal jar. Masodszor: gyakori az ellddasvald korlatozott hozzaféerés, de ez
egészséges allapotunkban nem okoz probléméat. Alkki®rbetegségek medekse idealis
megoldas, és leh@té teszi a jobb életmiiséget, esélyt ad a hosszabb életre.

A kronikus betegségek szamos tipusa veszélyedikietss viselkedés hatasara alakul
ki. Amennyiben az egyén tisztdban van a betegsék@azataival és valtoztat szokasain, valos
esélye van a hosszu lefolyasu betegségének |la@ssitéamyy elkertlésére. Bar a viselkedésbeli
valtozasokat nehéz tartésan fenntartani, a pregemogég igy is a legjobb médja az
életmirbség medrzésenek (Auslander — Freedenthal, 2006).

A szocialis munkasok a prevencio kulonbdarmait oktatjak: elsdleges, masodlagos,
harmadlagos (Wheeler, 2000). Azdlkeges prevencid soran a szocialis munkas arrahely
a hangsulyt, hogy a betegség kialakulasat megakaaial. Példaul: felvilagositast nyudjtanak
a kronikus betegségekkel kapcsolatos keriflendiselkedésformakrol, hogy azok
megvaltoztatasaval a betegség elkeriltegyen. A masodlagos prevencié lassitja a betegseg
elérehaladasat vagy megakadalyozza a tovabbterjed@&#@taként hozhatnank fel a
szivbetegségekkel kapcsolatban az olyan életmahédbk dlsegitését, mint a testsuly
csokkentése, testmozgas és gyodgyszeres kezeléarnmdadlagos prevencié a betegség oly
modon tortéd kezelését jelenti, amely altal az élettiség és élettartam javulhat. Ez a

korhazi kezelés vagy szocialis segitségnyujtas attet) el. Az egészséggondozas teriletén
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belul a legtdbb szocialis munkas valamilyen médantétt a prevencio valamelyik vagy

minden formajaban (Wheeler, 2000).

A kezelés betartatasa

A kronikus betegséggel diagnosztizalt betegek Kleszamos terlletén élhetnek at
valtozasokat (Auslander — Freedenthal, 2006; delé®ids mtsai., 2008). A két leggyakoribb
ilyen terilet: a napi rutin és az egészségugytadkal valé j kapcsolat kialakitdsa. Ezekben
az esetekben a szocialis munkasok szerepe kulosgagu.

Az () diagndzissal a betegek gyakran az egészsébidpcsolatos Uj és fontos
feladatokkal szembesilnek, amelyek esetében csakaguk motivalasara szamithatnak.
Sajnos azonban a vérakozdsok ésfesritések ellenére a mindennapos szokésok
megvaltoztatdsa nehéz. Mivel azonban szamos krérbktegség esetében az Uj viselkedés
kialakitasa dinyokkel jar (példaul: fogyas, testgyakorlas, az ohtd és drogok
fogyasztasanak abbahagyasa, a stressz csdkkemiZsalvasi és taplalkozasi szokasok
javulasa), fontos, hogy a beteg megprobaljon védtoz ezeken. A valtozas sikeressége
egyénfugg. Gyakran azzal hozzak 6sszefliggésbe, hogy a betegyire hisz abban, hogy
eréfeszitései hatasara betegsége nem fog sulyosbddnbetegséggel kapcsolatos U
felelosségek (példaul: gyogyszer beszedése, testgyakqriazsgalatokhoz és dgpontokhoz
val6 alkalmazkodés) érzelmileg és fizikailag is &ftb lehet.

A szocidlis munkasok megtanitiak a betegeknek, #ogyalkalmazkodjanak
kezelésikhtz, egyuttal tamogatast is nyljtva széan(@kuslander — Freedenthal, 2006; de
Ridder és mtsai., 2008). TAmogatasukra szuksegairs mivel a bekdvetkézvaltozasok
gyakran jeleris gyasszal és veszteséggel jarnak egyutt: a betempsizaemlékeznek
diagndzisuk ditti életiikre, mely visszatekintve sokkal egysibdmek ftinhet jelenlegi
helyzetiknél.

A szocialis munkasok segitenek a betegeknek fefisimeéljaikat, batoritjdk és
tamogatjak a pozitiv valtozdshoz szikséges lépeisdiken tAmogatd szerepben felismerik a
valtoztatni akaras szandekat, és segitenek moagosit esforrasokat. Habar a valtozashoz
rendkivil fontos az egyén fegyelme, ugyanakkoradéacsvagy egy tamogato rendszer kils

segitsége a kudarcok megélésében a tamogatotisgsgenyujtja.

Erdsségek és korlatok
A krénikus betegséggel valo egytittélés stresszehjivel az élet minden tertuletére hatassal

van (de Ridder és mtsai., 2008). Az egészsegudgioetndszer gyakran csak a betegség
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kezelésével foglalkozik, mig a szocialis munkasted érzelmi és szocialis szikségleteinek
kielégitésében is segitséget nyujthat.

Példaul a betegek gyakran szeretnékeelatni betegséguk varhat6 lefolyasat, mig az
egeszségugyi ellatérendszer nem tud biztos valaataizolgalni. Ez a bizonytalansag azeért
bosszantd, mert lehetetlenné teszi a beteg szamagy, akaratdnak megfebeln iranyitsa
életét. A tlnetek, lefolyas, dtartam, a fajdalom foka és szamos mas téhyeinden
kronikus betegség esetében kulorbolehet, és egyéfiFegyénre is valtozhat, ami
tehetetlenségérzést okozhat (Sidell, 1997; Thosmatsai., 2007).

Krénikus betegséeg diagnosztizalasat kéeata betegek kezdenek masképp viszonyulni
az Uj hirekhez, a valtozasokhoz és a kezelésekinezlyek a betegséggel jarnak (de Ridder,
2008). Pollin és Golant szerint a kronikus betegeédiagnosztizaltakersteljes és fajdalmas
erzelmek széles spektrumat tapasztaljak meg, néldtg szorongas, rémilet, tagadas,
harag, depresszio kiszolgaltatottsag, frusztraca@y akar szégyeh(1994:8) Az emlitett
érzések megjelenése természetes és varhatd, dmydladhatjdk az egyén @ségeit.
Sza&mos olyan pillanat van, amikor a kronikus betggsl ébk kimondottan sebezhitek
erzik magukat: ilyen példaul a diagnézis megalkgat a betegség soran és a korhazi kezelés
utan beallo jelerds valtozasok (Pollin — Golant, 1994).

A szocialis munkasok feladata emlékeztetni beteedls 4poloikat, hogy mindenki
masképp éli meg ezeket a kriziseket. Egyuttal nisifét a betegeket abban is, hogy a
multbeli ebfeszitések a jdiben is sikerre vezethetnek.

Az emberek szamos modon préobaljak elfogadni az zsgés allapotukban bealld
negativ valtozasokat, am ha a diagnézis és a leze|detegség-elv modellhez kothed,
akkor e hozzaallas megtévasithet (Rapp, 1997). Az ,&6sség modell” — amely a betegek
erdsségeinek sikeres alkalmazasara épit — segit @abganunkasoknak, hogy a betegeket a
~-multbeli szituacidk, j6 dontések, bizonyitott képégek alapjan tamogassak” (Rapp,
1997:87). A modell nem csupan az akadalyokkal éblpméakkal szamol, hanemédrbe
helyezi az élet napos oldalat is. Weick és Charabredzt javasolja, hogy a beteg allapotanak
ellenére a szocialis munkasok ismerjék el, hogy ,&gemély mindig tdbb mint problémainak
0sszessége” (1997:45).

Az alkalmazkodas segitése
Ahogy a kronikus betegség kezdi korlatozni és migztatni a hétkdznapjaikat, a betegek
megtapasztaljak a gyasz érzéseét (Sidell, 1997; MRilske, 2006). Kezdik megérteni, hogy

lehetetlen a visszatérés a diagnozigtiedllapotukhoz. A betegség soran a betegek atalik
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veszteségélmeényt, amelyet sokszor ,hullamvasuthagbnlitanak. Az emberek akkor érzik a
legnagyobb biztonsdgban magukat, amikéreelatjak jowjuket, &m a krénikus betegséggel
élok az ilyen fajta gondolkodas radikalis megvaltoz&di& at.

Ahogy a kronikus betegség tunetebsidnek, a betegek mérlegelni kezdikdjiket.
Egyesek szamara a j@venyegebve valik. Pollin és Golant (1994) szerint a félelarmalmas
reakcio.

Nyolc formajat kilonbdztetik meg a krénikus betepséagnosztizaldsaval kapcsolatos
félelemnek:

1. az iranyitas elvesztése,

. az énkép elvesztése,

. figgés,

2

3

4. megbélyegzettség,
5. elhagyatottsag,

6. a harag kimutatasa,
7. elszigeteltség,

8. halal.

A szocialis munkasok az egyuttérzés mellett k&deet kinalnak a betegeknek, hogy
azonositsak félelmeiket. A betegsédrehaladtanak minden fazisat bio-pszicho-szocialis
valtozas kiséri, a szocidlis munkasok pedig amdtjék a betegeket és az egészséglgyben
dolgozokat, hogy a legtobb reakcié természetekagyas varhatd. Minden esetben segitenek
azonositani az ésseg alapu megkuagképességeket, amelyeléstgitik az egyén j@ehez
valé alkalmazkodasat (Weinert és mtsai.,, 2008). Zocklis munkasok segitenek a
betegeknek, az apoldiknak és az egészséglgyi digak félelmeik, a diagndézis és a
betegség altal kivaltott reakciok kezelésében. Ramak, hogy ezek a reakcidk
természetesek.

Az egészséguigyben dolgozo6 szocialis munkasok ritetkoznak a betegek hosszu
tavu pszicholdgiai kezelésével, igy rendkiviul fenszdmukra, hogy kapcsolatban legyenek
olyan tanacsadokkal, akik tapasztalatokkal rendeléke a betegek és csaladjaik hosszu tavu
erzelmi szikségletdil. A betegek igényeinek és éket ért valtozas megelésének megértése
létfontossagu informacioval szolgal a szocidlis kasok szamara. Ennek segitségével
biztosithatdé a leghatékonyabb tamogatas a betegelcséladjaik bio-pszicho-szocialis
alkalmazkodasahoz (Walsh-Burke, 2006; Weinert &aimt2008). A betegekkel kapcsolatos
tudas ovatos és megfontolt felméréssel sajatittlatbdely leginkabb nyitott végkérdésekkel
enged teret adszinte valaszadasnak (Sidell, 1997; Walsh-Burk8620
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Pszichoszocidlis megkizdési stratégiak

A kronikus betegséggel valé megkizdés azon aldqmgly a beteg képes-e szamos stratégia
kifejlesztésére (de Ridder és mtsai., 2008; Walstk& 2006; Weinert és mtsai., 2008).
Livneh azt irja, hogy a megkuzdés leggyakoribb méds az alabbi harom dimenzié mentén
értelmezheiek:

* érzelemkdzpontu,

* problémakdzponta,

» elkertlés vagy minimalizalas.

Az egyén szamos érzelmi stratégia segitségéevelidilkeagy minimalizalja a lelki
fajdalmat, mivel a veszteségérzet a betegség staddan valtozd lehet. A pszichologiai
védelmi mechanizmusok szerepe az, hogy csOkkerazédrzelmi nyomast, és segitsék a
beteget a fajdalomtodl, valtozastol, gyengeslégs vesztesédi vald félelem kezelésében. A
megkiuzdés modszerei segitik az egyén boldogulaést, egyfajta problémamegoldo
viselkedést, a betegséghez vald pszichologiai ralkakodast segitenek el A
problémamegoldas segitségével a beteg keveseblbeesatlalkozik az elkeriléssel,
passzivitassal, alarendeltséggel, dnhibaztatassabs koros megkizdési modokkal, amelyek
hozzajarulnak az érzelmi stresszhez. Funkcionaéifoxasok bedlltakor és a kronikus
betegség nyilvanvaléva valasakor radikalis valtokakovetkeznek be a hétkdznapi
szokasokban. Bizonyosémsségek megjelenhetnek, ellenallasofdijlet ki (de Ridder és mtsai.,
2008; Livneh, 2000; Walsh-Burke, 2006).

Az egyének a szemeélyes kriziseikkel a sajat stiluzki €s a helyzetnek megféleh
kizdenek meg, am ez a megkizdés kapcsolatban vasaladi szarmazassal, etnikai
hovatartozassal és mas kulturalis téikéel is. Egyes betegek szeretnének 0j és hatékony
modszereket tanulniglieg akkor, ha nem képesek fenntartani a szamukghehed® mindsédi
életstilust.

A hosszu tdvon megoldatlan stressz és azok tuinéteiltatjak az egészség mMexgsét,
€s az egészségugyi intézmények azt javasoljak diktexk, hogy a fizikai tinetek jobb
kezelése érdekebendskdr a betegség érzelmi és szocialis tluneteivdblia@zzanak. A
szocialis munkasok éhyt kovacsolhatnak abbdl, ha felismerik a betegakgl kivaltott
reakciokat, és ismernek megoldasi stratégidkat razok betegek megklizdési stratégiait
megértve a szocialis munkasok segithetnek létrehamy javitani az éisségukon alapuld
stratégidkat, a beteg partnereként pozitiv, tAndodalézatokat hozhatnak Iétre, a negativ
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gondolatokat és tapasztalatokat pedig megszintetheigy mas szinben tuntethetik fel
(Livneh, 2000).

A kronikus betegséggel & szédmara |étfontossdgu a megkluzdeési stratégiak
kidolgozasa, s ezek segitenek a léhleigjobb életmifiség fenntartasaban (de Ridder és
mtsai., 2008). A szocialis munkasok megtanithagjdketegeket és apoloikat olyan hasznos
megklzdeési stratégidkra, melyek az egyedi fizilaizelmi és szocialis korulményekre
reagalnak (Walsh-Burke, 2006). A szocialis munkggkiiv nésdpontot kinalhat a kliensnek,
lehetiséget adhat az érzelmek szabad kifejezésére ésativ@kkal szolgalhat a megkuzdeési
stratégiak tekintetében. A megkiizdési képességeglérntise és megtanitasa a betegnek segiti
a problémak azonositasat, a megoldasi stratégjldsftesét és a pozitiv, céliranyos életet
(Livneh, 2000).

Osszegzés

A kronikus betegségek az egészségigyi problémaiéhdbgokai, gyakran csokkentik az
életmirbséget és az élet hosszat. A szocialis munkédsobntésagu pszichoszocialis
szolgaltatasokat nyuljtanak a kronikus betegséghmmved embereknek azzal, hogy
segitenek nekik felismerni @ségeiket, és tdmogatast nyujtanak szamukra azaaHal

kapcsolatos helyzetekben, tovabba tAmogatjak azegées megkizdési technikaikat is.
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