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Az életvégi szenvedésrol a kutatasok tiikrében

Osszefoglalas ¢ A szerzé a szakirodalom alapjdn nyomon kiveti a totdlis fdjdalom/szenvedés
széhaszndlatdnak és jelentésének az elmiilt it évtizedben bekivetkezd médosuldsdt. Attekinti a
hazai egészségiigyi, illetve tdrsadalmi kornyezet azon tényezoit, amelyek ezeket befolydsoljdak
(legtobbszor feleslegesen novelik), és ezzel kapcsolatban strukturdlis, miikodési és
finanszirozdsi javaslatokat is megfogalmaz. Osszegyiijti azon legfontosabb diagnosztikus és az
utobbi években megszaporodoé terdpids lehetoségeket, amelyek a beteg nem fizikdlis
szenvedésének megértéséhez, felismeréséhez, méréséhez és enyhitéséhez nyiijtanak segitséget.
A tanulmadny kiilon nevesitve nem foglalkozik a gyermekek elldatdsdval, valamint a csalddtagok

és a gondozo csapat szdmdra nyujtando segitséggel.

Man, where have you come...

End-of-life suffering in palliative care literature and practice

Abstract ¢ The author follows the changes in use and meaning of total pain/suffering phrase
in the past five decades in the literature. Listing the national health and social environment
factors which influence (mostly enhance) the patient’s suffering, structural, functional and
financing recommendations are proposed. The most important diagnostic and growing
therapeutic possibilities are gathered in this review which help the caregivers to understand,
recognize, measure and alleviate non-physical suffering. Special needs of sick children,

caregiving family and team members are not discussed here.

Megkérdeztem a 12 éves fiamat, hogy mi a kiilonbség a
fdjdalom és a szenvedés kozott. Ezt vdlaszolta: ”Amikor
legutobb megkaptam a tetanusz elleni oltdst, egy kicsit
fdjt, de ez nem volt szenvedés. Mdsnap viszont fdjt az
egész karom, hdnyingerem volt, rosszul voltam és
nagyon szenvedtem.”
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Bevezetés

A szenvedés enyhitésére vald torekvés joval megeldzi a hospice intézményesiilt rendszerét.
Miér az irgalmas szamaritinus evangéliumi példabeszédében a cselekvd szeretet
megnyilvanuldsaként, az emberi kapcsolatok valédisdganak fokmérdjeként jelenik meg. A
XIX. szazadi hospice-ok 1étrejottének €s Cicely Saunders kezdeményezésének is ez volt a 6
motivalé ereje. Eppen ezért meglepd, hogy az emberi szenvedés, mint 6ndllé kutatési teriilet
milyen késon jelenik meg a szakirodalomban. A miivészetek és a filozéfia mar az 6korban is
foglalkozott a szenvedés kérdésével, késobb, a kereszténység térhoditdsa idején a teoldgiai
munkdkban Krisztus keresztdldozata révén ez kiilonos hangstlyt kapott, de — és talan éppen
ezért — az orvosi munkdkban a szenvedés kifejezés sokdig nem volt szalonképes. Legtobbszor
a fajdalom szinonimdjaként szerepelt, az ezzel kapcsolatos irdsokban a betegek leginkdbb a
fajdalomtdl szenvedtek, és egyéb kinzé szomatikus €s pszichoszocidlis tiinetek is mint a
fajdalomra érzékenyitd tényezok keriiltek nevesitésre. Bizonyos értelemben igaz ez Saunders
1964-ben publikdlt totdlis fdjdalom koncepcidja esetén éppugy, mint a WHO 1986-ban
kozreadott, ,analgetikus 1épcsOként” kozismert, mérfoldkének szamit6 —munkdja

vonatkozasaban [Saunders, 1964; Clark, 1999; WHO, 1986]. Cassell azéta sokat hivatkozott,

1982-ben megjelent tanulmdnydban tgy definidlja a
szenvedést, mint egy silyos distresszt, ami aktudlisan
vagy fenyegetd jelleggel sérti a személy integritasat
vagy tovabbi 1étezését [Cassell, 1982]. Ezt kovetden
még j6 néhany évnek el kellett ahhoz telnie, hogy a

’90-es évek elso felében a szakma a szenvedéssel, mint

nevesithetd 0nallé tényezdvel elkezdjen foglalkozni.

I S
Chapman és Garvin kordbbi filozofiai és pszicholdgiai L . ‘

Empower patient & tamily

meghatdrozasokat is figyelembe véve hangsilyozzik,

hogy a szenvedés lényeges eleme a személy testi va
gy yeeg y gy 1.4bra: A WHO médositott ajanlasa a rakos

pszichoszocidlis integritdsat éré fenyegetés, amelyhez fajdalom enyhitésére [WHO, 1997]
(psychosocial support: pszichoszocialis

negativ érzelmi toltet, a reménytelenség €s veszteség  tdmogatds; symptom management: tiineti
kezelés; empower patient & family: a beteg és a
élménye tarsul [Chapman, 1993]. Cherny ¢&s csaldd tdmogatésa)
munkatdrsai — a saundersi koncepciét tovabbfejlesztve — a rdkbetegek szenvedésének szamos,
az életmindséget alddsd szomatikus, pszicholdgiai, egzisztencidlis, familidris, financidlis és
egészségligyl okat soroljak fel [Cherny, 1994]. A WHO 1997-ben kiadott, az analgetikus

1épcsd hatdsat értékeld munkdjadban a fajdalmon tdl mar a beteg szenvedésérdl beszél, a jo
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tiineti terdpia mellett kiemelve a pszichoszocidlis, csalddot is feloleld tdmogatés
sziikségességét (1. dbra) [WHO, 1997]. Chochinov 2002-ben megjelend munkdjit
tekinthetjiik a kovetkez6 mérfoldkdnek, melyben a beteg ember méltdsdganak megdrzését
mint a szenvedés megeldzésének, illetve csokkentésének egyik lehetséges modjat
hangsilyozza [Chochinov, 2002]. Ezt kovetden egyre szaporodnak a szenvedéssel és emberi
méltésdggal kapcsolatos klinikai kutatdsok, mig a fajdalom sz6 hasznélata egyre inkdbb a
szenvedés szomatikus komponensére, azon beliil is a kiillonb6zd patomechanizmusu organikus
fajdalmakra korlatozodik.

Az onkol6giai irodalom és klinikai gyakorlat felismeri ugyan a pszichoszocialis tényezok
jelentdségét, szenvedés helyett ugyanakkor inkdbb distresszrél beszél [Adler, 2008]. A
National Comprehensive Cancer Network (a rakbetegséggel atfogé modon foglakozé
amerikai nemzeti szervezet, ismert roviditéssel NCCN) 2018-as, distresszel kapcsolatos
utmutatdsdban kiemeli a széhaszndlat tudatossdgat a megbélyegzonek tartott pszichologiai,
pszichoszocidlis kifejezésekkel szemben [NCCN, 2018]. A szenvedés (suffering) sz6 el sem
fordul a 92 oldalas dokumentumban.

Elgondolkodtatd, hogy a palliativ tankonyvek még 10-15 évvel ezeldtt sem szenteltek
alfejezetet - de legtobbszor még 6ndllé cimszét sem - a szenvedésnek [Woodruff, 2004;
MacDonald, 2005; Watson, 2009]. A palliativ ellatas biblidjanak szamité Oxford Textbook of
Palliative Medicine is csak a legijabb kiaddsaban fordit kiilon figyelmet a témanak [Cherny,
2015].

A kutatdsok utébbi években tortént fellendiilése ellenére a palliativ ellatdsban dolgozok
szamdra a szenvedés, annak megértése €s csokkentése évtizedek ota fenndll6 mindennapos

kihivas.

A totalis fajdalom saundersi koncepcidja
A tobb, mint 50 éve megfogalmazott és széles korben ismertté valt modellr6l mindenképpen
meg kell emlékezniink. Betegekkel folytatott mély beszélgetések vezették Saunderst arra a
felismerésre, hogy a megélt szenvedés (fajdalom) sokkal gazdagabb, Osszetettebb anndl, mint
ami a betegség illetve ennek orvosi ellatdsa okozta testi problémdakbdl énmagédban fakad (2.
abra). A betegséggel vagy ellatassal kapcsolatos szorongds, aggodalmak, a haldlfélelem, a
diih, az agresszid, a csiiggedés, az apdtia, depressziv hangulat mint negativ toltetli érzelmi
allapotok jelentdsen fokozni képesek a megélt fajdalmat, mig az 6rom, a kiegyenstlyozottsig,

a belso béke, az dllapot elfogaddsa, a kiizdd attitiid csokkenteni képesek ezt.
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Nem elhanyagolhat6 a beteg kordbbi elldtasa

szomatikus
sordn atélt sajat vagy betegtdrsndl szerzett komponens

tapasztalata sem. A  fajdalom ezen . o
spiritualis totalis fajdalom emocionalis
befolydsold tényez6i egyes helyeken érzelmi, | komponens komponens

mashol mentqdlis, illetve késobb pszichologiai
szocialis
komponensként keriilnek emlitésre komponens
[Saunders, 1964; Clark, 1999; Saunders,

1972; Saunders, 1995].

2. 4bra: A totalis fajdalom koncepcidja

Hasonl6 befolydsol6 szerepe van a csaladi illetve egyéb kapcsolati rendszer
problémadinak vagy stabilitdsdnak, a gyakori izoldcionak, a betegség folyaman bekovetkezd
szerepvesztéseknek, a beteget vagy akdr az 6t gondoz6 csaladtagjat érintd munkahelyvesztés
lehetdségének, a felmeriild megélhetési gondoknak, az esetleg hatrahagyott, gondozast
igényld személyeknek (gyermek, beteg vagy idds csalddtag), amelyek legtobbszor
aggodalmak, félelmek, esetleg harag formdjaban jelentOs érzelmi hatdssal birnak. A betegség
eldrehaladtdval ezen szocidlis tényezdk szerepe, silya is egyértelmilen nd, hozzijarulva a
beteg kinz6 szenvedéséhez. Kezdetben a beteg a felelos tarsadalmi szerepeit kénytelen
feladni, majd a csalddban betoltott feladatai keriilnek ataddsra, végiil testi gyengeségének és
kiszolgaltatottsdgdnak fokozdddsdval oOnellaté képességét vesziti el fokrél-fokra. Ezen
folyamat sordn a kornyezet beteg felé irdnyulé magatartdsa erds kihatdssal lehet a megélt
szenvedésre, ez a hatds ugyanakkor kolcsonds. Ha a beteg a munkatdrsai, baratai, esetleg
csaladtagjai elforduldsét, eltdvoloddsat tapasztalja, egyfajta elhanyagoldst él meg, ez
jelentdsen befolydsolhatja érzelmi allapotat, kiizdelmeit, meghatdrozhatja ellatdsa lehetséges
szinhelyét (kényszer hospitalizacid), ugyanakkor a beteg intenziv érzelmi reakcioi, depressziv
hangulata, agressziv viselkedése nagy mértékben fokozza szocidlis izol4cidjat.

A negyedik tényez0, a spiritualitds szenvedéssel vald kapcsolata sokoldali. Egyrészt —
mint azt a bevezetOben emlitettiik — az emberi szenvedésre adott humanitarius és filozéfiai
valasz 6sidOktdl Osszekapcsolddik a valldsokkal, masrészt a haldoklok szenvedéseiben a
spiritudlis kiizdelmeknek régtdl tudott jelentdsége van (Ars moriendi) [Hennezel, 1999]. A
spiritudlis szenvedés ugyanakkor — mint erre Saunders is rdmutat — még a vallasukat gyakorl6
betegeknél is ritkan jelentkezik az tidvosség/karhozat direkt kontextusdban [Saunders, 1995].
Az életvégi mérleg tobbé-kevésbé tudatos elkészitésekor sokan érzik ugy, hogy életiik
értéktelen volt, hogy sokkal tobbet kellett volna alkotniuk, megvaldsitaniuk, hatrahagyniuk;

hogy tgy fognak eltdvozni ebbdl a vilagbdl, hogy nem tettek meg minden tdliikk telhetdt
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csaladjuk, kornyezetiik, a ,,vildg” érdekében. Kiillonosen hangsilyos lehet ez az 6nvad, ha a
beteg a rabizott személyek, csaladtagok (esetleg kozosségek) sorsat nem tudta Ggy irdnyitani,
ahogy szerette volna vagy akkor, ha erre mar azért nincs lehetdség, mert a betegség
kialakuldsdban vagy elmarad6 kezelésében hibasnak érzi magat. Elofordul, hogy hitéletének
elhanyagoldsa vagy a betegség folyaman folytatott spiritudlis kiizdelmei, csalddottsdga valik
szenvedésének forrdsdvd, de gyakran tapasztalhaté abbol fakad6 szenvedés is, hogy a
koncentralokészség, a figyelem, illetve a test gyengiilése miatt a beteg nem tudja folytatni
kordbbi, szamdara fontos valldsos gyakorlatait. Végiil spiritudlis teherként jelenhet meg a
betegségnek, a szenvedésnek vagy akér az egész 1étezésnek a megélt értelmetlensége.

A betegség agondlis fazisdban az extrém foku gyengeség, a masoktdl valé teljes mértéki
fizikai fliggés, a kommunikacio egyre erdsebb besziikiilése miatti izolacio, az egzisztencidlis
félelmek, a spiritudlis iiresség, magaramaradottsdg szétvalaszthatatlan globdlis terheként
nehezedhet a haldokléra.

Saunders mindezen helyzetekben fajdalomrdl beszél ugyan, de szinonimaként hasznalja
ezt a szenvedés szoval. Elavult lenne a koncepcidja? Szé sincs rolal A két fogalom
szétvaldsanak az utobbi 20 évben vagyunk tanui, és a folyamat mind a mai napig nem
befejezett [Fishbain, 2015]. Sok beteg — kiilondsen a betegség progresszidjat jelzd
étvagytalansag, fogyds, gyengeség vonatkozdsdban — ma is fajdalomként, illetve azzal erésen
keverve emliti egyéb panaszait, és ha a szakemberek ezzel nincsenek tisztaban, a szenvedés

csokkentése irdnydban tett erdfeszitéseik eredménytelenek maradhatnak.

A mai kor kihivasai
Miel6tt a szenvedés teriiletén folytatott kutatdsok eredményeit kozelebbrél megnéznénk,
felsorolasszertien érdemes szemiigyre venni néhany fontosabb, a kozelmultban bekdvetkezett
kornyezeti valtozast, mely kihatdssal van az életvégi ellatdsra. A fejlett tarsadalmakban a
varhat6 élettartam és ezzel az idések ardnya nd. A ndk éltalanos foglalkoztatottsdgaval, a
csaladalapitds életkori kitoloddsaval, a csalad valsdgaval az id6s, beteg ember gondozisa
gyakran intézményesiill. Az otthoni gondozédst tovdbb neheziti a munkavéllalok
kiszolgaltatottsdga (a tappénz lehetOségek sziikos volta, az 4poldsi dij alacsony Osszege, a
munkahelyvesztés realitdsa).

Az egészségiigyi koltségek novekedése gyakran irraciondlis financidlis korldtok
alkalmazasdhoz vezet (volumenkorlat, garancialis szabdly, normativ 4polasi id6), amely

embertelenné teheti a silyos betegek ellatdsat. A kronikus ellatdsi formdk kapacitdsa
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elégtelen. Az egészségligyi ellatds nem kielégitd finanszirozdsa miatt gyakoriak a sulyos
betegek érdekeivel ellentétes, pusztdn a magasabb finanszirozas céljabol végrehajtott kezelési
stratégidk (a betegnek a sziikséges minimadlisndl tobb, a rendszer szempontjabdl tulterhelést
eredményezd megjelenése az egészségiigyben). A centralizdl6dé korhdzi ellatds gyakran
eltavolitja a sulyos beteget a lakéhelyétdl. Gyakori a gyors dontéshozatal, a kapkodd betegtit
menedzselés. Az orvosszakma tilspecializacidjaval a “sok baba kozt elvész a gyerek™.

Megvaltozott a hagyoményos orvos-beteg kapcsolat. A bizonyitékokon alapul6 orvoslas
eredményeire timaszkodva (€s hivatkozva) gyakoriak a sematikus kezelési modok, jellemz6 a
polipragmadzia, a rengeteg gyogyszertdl nincs, aki megszabaditsa a beteget. Az onkoldgia
fejlodésével a daganatos betegség lefolydsa megvaltozott, tobb a gondozandé beteg, csokken
az egy betegre juté 1d6. Bar az élettartam no, a betegek globdlis szenvedése nem csokken, sot
a fenti mechanizmusok miatt gyakran fokozddik. A fejlett tirsadalmakban apranként tért hodit
az eutandzia, az orvos altal asszisztdlt ongyilkossag, amelynek gyakori okai az elldtassal
kapcsolatos anyagi terhek novekedése, a kiizdelem értelmetlenné valdsa, az egzisztencidlis
szenvedés, a kidttalansag, a teher érzése és az emberi méltdsdg csorbuldsa, elvesztése [Van
Tol, 2010; Morita, 2004; Ganzini, 2002; Yun, 2018]. A gydgyithatatlan beteg gyakran
megtapasztalja az egészségiigy frusztracidjat, az oriilj annak, hogy eddig éltél, a nem tudok
veled mit kezdeni; a minek jottél ide lizenetek - ha nem is direkt, de - metakommunikativ
kozlését.

A hospice ellatds alapveté motivacidja ma is a komplex szenvedésen vald enyhiteni

akards, ehhez azonban sziikséges, hogy minél tisztdbban lassuk a szenvedés valddi hatterét.

Az életvégi szenvedéssel kapcsolatos kutatasok — diagnosztikus eszkozok
Az 1990-es évektol tobb izben tortént kisérlet a szenvedés provokald faktorainak
meghatdrozasara, és igy egyes szenvedéstipusok azonositadsdra. Bar a kutaték zome kérddives
modszerrel dolgozik, a beteggel folytatott interjuk, az eredeti saundersi moédszer, az
élettorténetek meghallgatdsa kvalitativ metédusként megmaradt a szakemberek eszkoztaraban
[Gunaratnam, 2009]. Az egyes tanulmédnyokban 4ltaldban - a saundersi koncepcidnak
megfelelden - négy nagyobb kategéria keriil megallapitdsra, bar ezek elnevezése nem teljesen
egységes, és az egyes tiinetek besoroldsa sem mindig kovetkezetes. Cherny 1994-es
taxondmidjat kovetve éaltaldban fizikai (testi), pszicholégiai, egzisztencidlis és szocidlis

(interperszondlis) dimenzidk keriilnek nevesitésre [Gunaratnam, 2009; Ruijs, 2009].
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A szenvedés testi okainak sora igen hosszud. Ruijs
. o oo ) ., szorongds, fesziiltség, idegesség, diih,
és munkatarsainak listdja a legteljesebb, Ok age6dds, ingerlékenység, buintudat,
kérdéiviikkben 37 szomatikus tiinetre kérdeznek ra | deprimdlt hangulat, bizonytalanség,

B . . . . kontrollvesztés, a test megvaltozasa
[Ruijs, 2009]. A legjelentésebbek a faradtsag o ( £ o g
miatti szégyenérzet, a személyiség

(gyengeség, kimeriiltség, lesovdnyodds), a fajdalom, a | elvesztésének érzése, a privat szféra
beszukiilése, masok szamara valo

teher érzése, a  tdmogatottsag
fajdalom mutatkozik a leggyakoribb €s legsilyosabb | grzésének elvesztése, értelemvesztés,

tiinetnek, a faradtsdg volt a beteg életére a legnagyobb | Cc€ltalansig, befejezetlen tigyek stlya,

) o értéktelenség érzése, koncentraldsi
kihatassal [Ganzini, 2002; Kwon, 2006]. Ennek Javarok

fulladds és a hanyinger. Bar a legtobb kutatasban a

jelentdségét az orvosok dltaldban aldbecsiilik [Oi-Ling, 5 . .\ o onvedés gyakori pszicholégiai

2005]. Es bar a palliativ elldtasban is bekovetkezd okaiasifr'(e)teVpéfiirlgggg;Zii?kznrig'\:loggiﬁoo“:
valamilyen mértékii medikalizdcié miatt a testi tiinetek

csokkentése dltaldban nagyobb hangstlyt kap a tobbinél, még ezek enyhitése is sok esetben
elégtelen [Klepstad, 2005].

Tobb tanulmany is kiemeli, hogy a szenvedés nem testi forrdsai fontosabbak lehetnek az
el6zdknél [Lesho, 2003; Abraham, 2006; Schroepfer, 2007; Krikorian, 2014]. Nem elegendd
az egyes tiinetek puszta listdzasa, ezeknek a beteg életvitelére kifejtett hatdsa is figyelembe
veendd [Yun, 2006; Van Gennip, 2013]. Amint arra kordbban mar utaltunk, a szenvedés
pszicholdgiai okai kozott szamos olyan tényezot taldlunk, mely a szocidlis kapcsolati
rendszerben bedllott vagy azt fenyegetd valtozasokkal is Osszefiigg (3. dbra). Valdszinlileg
ennek tudhat6 be, hogy az egyes tanulmédnyokban a felmeriilé problémék kategorizdldsa nem
egységes [Hartogh, 2017].

Erdekes azt is megfigyelni, hogy a Saunders 4ltal még spiritualisnak cimkézett dimenzi6
Cherny 1994-es munkdjdban - bar nem teljesen azonos tartalommal - mdr egzisztencidlis
nevet kap [Cherny, 1994]. Ez a tendencia fokozatosan tért hodit a szenvedéssel foglalkozé
palliativ irodalomban, gyakorlatilag erdsen lesziikitve a spiritudlis fdjdalom tartalmat. Bér
kategorikus szétvélasztds éltaldban nem torténik, a 1€t értelmének, jelentésének kérdéseit
altaldban az egzisztencidlis tényezOk alatt targyaljdk, a spiritudlis cimkét egyre inkdbb az
Istennel, transzcendenssel val6 kapcsolatra meghagyva [Cherny, 2015].

Jelent6s metodikai problémdk jelentkeznek mar a szenvedés okainak feltérképezése soran
is, ha a beteg globdlis szenvedését apré6 mozaikokra probéljuk szétszedni, mivel az egyes
tiinetek egymdsra vald hatdsa igen jelentos [Bird, 2009]. Ha példaul egy beteg étvagytalan,

rohamosan fogy, és megtapasztalja fizikai erejének gyengiilését, Onelldté képességének
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romldsat vagy ennek fenyegetettségét, egzisztencidlis szorongds, alvdszavarok és szocidlis
kapcsolati rendszerével kapcsolatos aggodalmak Iéphetnek fel. Ugy érezheti, hogy “kezd
Osszeddlni a vildg”. Lehet, hogy ez a pszichoszocidlis ,hattéraggodalom” f4jdalom
formdjdban jelentkezik, de az is lehet, hogy pl. magatartdszavar valik uralkodéva, alddsva a
beteg interperszondlis kapcsolati rendszerét. Ruijs mar idézett vizsgalatdban 5 kategdridban
69 tényezd kvantitativ értékelését végezte el, de ezek esetleges egymdsra hatdsidt nem
vizsgalta [Ruijs, 2009]. Bar az altala hasznalt kérdoivet egyéb életmindség vizsgilo eszkozzel
Osszevetve validnak, az egész mérést megvaldsithatonak értékelte, a 20-40 percet és egy
kérdezObiztost igénybe vevO vizsgdlat a betegek 1/3-at elfarasztotta, rutin gyakorlatban valé
alkalmazdsa nem terjedt el.

Rovidebb, klinikai rutin haszndlatra szdnt eszk6zok koziil megemlitendd az 1998-ban
publikdlt Missoula-VITAS Quality of Life Index [Byock, 1998], a széles korben elterjedt
distressz homéro [Holland, 1998], illetve az 1999-ben bevezetett, azdta tobb moddositison
atesett Palliative Outcome Scale (POS) [Hearn, 1999]. Krikorian - 6sszegezve a rendelkezésre
allé6 modszereket - tovabbi korrekt vizsgalatokat tartott sziikségesnek [Krikorian, 2013; 2015].
Egyeldre nem alakult ki egységesen elfogadott mérorendszer, illetve altalanos gyakorlat. A
magunk mindennapi betegellaté gyakorlatdban 2004-t6] haszndlunk rutin sziirékérdést a
globdlis szenvedés mérésére. 2007-ben 140 tdjonnan gondozdsba vett ambuldns beteg a
~mennyire teszi nehézzé betegsége mindennapi életét?” kérdésre megdobbentden magas,
9,1/10 atlag pontszdmot jelzett, szemben a szimultdn felvett fijdalom skdla 6,4/10 értékével
[sajat, nem publikdlt vizsgdlat]. A rendkiviil egyszerli, magas szenzitivitdsi kérdés a beteg
globdlis szenvedésének, illetve - utdnkovetés sordn - a tortént beavatkozasokkal valé atfogd

megelégedettségének egy lehetséges egyszerli mérdeszkoze.

Az életvégi szenvedéssel kapcsolatos kutatasok — terapias eszkozok
A szenvedés csokkentésére bevezetett pszichoterdpids eszkozok értékelése sem egyértelmi.
Metodikai nehézséget okoz a problémdk sokrétlisége, a betegek sulyos éllapota, nagyfoku
testi gyengesége, féaradtsdga, az esetleges koncentrdldsi zavarok jelenléte, a betegség
progndzisa miatt rendelkezésre allé rovid id6 [Leo, 2013; Rosenfeld, 2017]. A Leo éltal a
palliativ  ellatdsban ajanlott pszichoterdpids lehetdségek (kognitiv magatartdsterapia,
szupportiv, illetve interperszondlis pszichoterdpia, egzisztencidlis terdpia, méltdsdg megdrzd
terdpia, relaxacio, hipnozis, gydszterdpia) hatékonysagarol alig rendelkeziink adatokkal [Leo,

2013].
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Meséljen az életérdl, kiilondsen azon eseményekrdl, melyek az 6n szamdra a legfontosabbak!

Van olyan 6nt érint6 dolog, amirdl szeretné, ha a csalddja tudna, vagy amire szeretné, ha emlékeznének?

Milyen feladatai voltak az életben? Miért fontosak ezek az 6n szamara? Be tudta fejezni ezeket?

Melyik munkajat tartja a legfontosabbnak? Mire a legbliszkébb az életében?

Vannak olyan dolgok, amiket nagyon szeretne még elmondani hozzatartozdéinak, vagy még egyszer atbeszélni vellik?
Milyen reményei és dlmai vannak szeretteivel kapcsolatban?

Milyen élettapasztalatait szeretné masoknak atadni?

Milyen tandcsokkal 1atna el fiat, lanyat, hazastarsat?

Lenne-e valamilyen lGzenete csaladjanak, ami segitene nekik felkészilni az elkbvetkez6kre?

Van-e valamilyen mas dolog, amit szeretne belefoglalni az elkészitendé dokumentumba?

4. Abra: A méltésagterapia kérdései (Chochinov, 2005)

Az utébbi évek egyik népszerli modszere lett a Chochinov altal bevezetett,
egzisztencidlis szenvedés csokkentését célul kitlizd méltosdgterdpia, melynek sordn a beteg
egy terapeuta €s egy strukturdlt kérdéslista segitségével attekinti életének fO eseményeit,
kiemelve szerepeit, elért eredményeit, erdsitve Onbecsiilését. A beszélgetésrol hangfelvétel,
majd irdsos dokumentum késziil, melyet késobb - mint valamiféle hagyatékot - &tad
szeretteinek (4. dbra) [Chochinov, 2005]'. Szémos tanulmény vizsgdlta a modszer
hatékonysagat. Altaldban mind a beteg, mind a csaldd 4ltaldnos megelégedettséget jelzett
vissza, bar a depressziv tiinetek és a szenvedés csokkentése vonatkozdsdban az eredmények
nem voltak konzekvensek [Vuksanovic, 2017; Mai, 2018; Martinez, 2017; McClement, 2007;
Chochinov, 2011]. Az eredeti munkacsoport bevondsaval a méltdsdgterapia a kozelmultban
tovabbfejlesztésre keriilt. Egyrészt az eredeti szerkezet megtartdsdval a beszélgetésbe egy
csaladtagot is belevonva, az interjui kérdéseit ra is kiterjesztve alkottdk meg a hatrahagyando
dokumentumot (family dignity intervention, FDI) [Ho, 2017], mdasrészt a méltésagterdpia
legfontosabb témakoreit meglrizve, de a mddszert atalakitva, méltosdagbeszélgetésként is
alkalmazasra keriil. Ennek sordn a beteg a csaladtagjaival kozvetleniil - kiils6 segitd személy
nélkiil - folytat a témdban beszélgetést. Itt nem késziil irdsos dokumentum [Guo, 2018]. E két
utébbi valtozatban a bocsdnatkérés €s megbocsatas témadja 1j elemként jelenik meg.

Ando és munkatdrsai a chochinovihoz hasonld, életeseményeket 4ttekintd beszélgetés
(short-term life review, STLR) alapjdn a fiatalabb generdcié szdmdara a beteggel albumot
készitettek. Vizsgalatukban kiemelik az dltalanos tdmogatassal 0sszehasonlitva elért fokoz6dé
spiritudlis jollét-érzést, a haldlra valé eredményesebb felkésziilést, a remény érzésének
novekedését [Ando, 2008; 2010]. Mas terdpids célu élettorténeti attekintések is pozitiv

eredménnyel zarultak, randomizalt, kontrollalt vizsgalati helyzetekben [Wang, 2017].

! Magyarul is megjelent: Chochinov HM: Méltdsagterdpia. Utolsé szavak az utolsé napokra. Ford.: Biré Eszter.
Budapest: Oriold K, 2014. (A szerk.)




Kharon ¢ Thanatologiai Szemle ¢ 2019/1

Anderson kognitiv magatartasterdpids megkozelitést alkalmazott, de kiemeli, hogy a
modszer az életvégi gondozasban erdsen korlatozott. A betegek felmeriild negativ gondolatai
allapotuk progresszidja miatt valdsdgosak, és a beteg dltal kitlizott célok elérése a testi
hanyatlds miatt sok esetben nem volt lehetséges [ Anderson, 2008].

Biré Eszter a Kharonban publikdlt tanulmanydban hangstlyozza a negativ és pozitiv
élmények egyiittes el6forduldsanak elkeriilhetetlen sziikségességét, célul kitlizve a pozitiv
élmények lehetdség szerinti erdsitését [Bird, 2009].

Breitbart és munkatarsai Viktor Frankl logoterdpids mddszerét dtdolgozva alkottdk meg a
jelentéskozponti  pszichoterdpiat (Meaning-Centered Psychotherapy, MCP), amelyet
eldrehaladott rdkbetegeknél sikerrel alkalmaztak az életmindség, a spiritudlis jollét
javitdsdban, a depressziv tiinetek, a reménytelenség ¢és a haldlvagy csokkentésében
[Masterson, 2017]. A mddszert elesett dllapotd, hospice-ban bentfekvd betegeknél is sikerrel
alkalmaztak (Meaning-Centered Psychotherapy—palliative care, MCP-PC), bar még elég
kevés a tapasztalat [Rosenfeld, 2017].

A fentieknél lényegesen kevésbé strukturdlt modszerek is elterjedtek. A magunk
gyakorlatabdl egyet emelnék ki, melyet onkénteseink kezébe adtunk. Csalddi fényképalbum
nézegetésével a beteget élettorténetének elbeszélésére biztatjuk. Elgondoldsunk szerint az
onkéntesekkel megkezdett beszélgetés késObb a csalddtagokkal folytatédhat, az emlékek
felidézése pedig elOsegiti a bucsuzast és az ezzel kapcsolatos érzelmek kifejezését. (A

modszer eredményességét még nem vizsgaltuk).

A kutatasok eredményeinek beépitése a klinikai gyakorlatba
A tovdbbiakban igyeksziink a mindennapi betegellitd gyakorlat szdmdra rovid ajdnlést
megfogalmazni. A szenvedés komplexitasa és személyessége miatt ez nem lesz (nem is lehet)
teljes, de praktikus segitséget adhat a szenvedés csokkentéséhez.

A betegség okozta testi tiinetekkel részleteiben most nem foglalkozunk, azt azonban
fontos kiemelni, hogy a fizikai tiinetek lehetnek annyira kinzdk, hogy elboritjdk a beteget,
lehetetlenné téve az egyéb problémdkkal valé foglalkozast. A jelenlévd intenziv testi
panaszokat siirgdsséggel kell kezelni, melynek soran kiilonb6z6 egymadsra €piilé gydgyszeres
tesztek és az elért eredmény szoros kontrollja elengedhetetlen.

Fizikai szenvedéseket a folosleges utazds, szdllitds, varakoztatds, orvosi-dpoloi
beavatkozdsok ugyancsak okozhatnak. Ezek megel6zése, elkeriilése komplex stratégiat

igényel, beleértve a szenvedésre torténd érzékenyitést a szakemberképzésben [Wittenberg,
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2017]; a mérlegelés attitidjének kialakitasat (tilbuzgd gydgyitds, kovetkezmények nélkiili

vizsgalatok, felesleges kérhdzba szdllitds stb); bizonyos finanszirozasi szabalyok médositasat

(bevételek generdlasdnak elkeriilése s ezzel a
Mennyire értette meg az elvégzett
betegmegjelenések szamdnak csokkentése pl. | vizsgdlatok eredményeit?

Mit tekint a f6 problémajanak?

Mi most a legnehezebb?

intézményi struktirak és rutinok (pl. kora reggeli | Mit remél jelenlegi kezel€sétol?
Mostandban mivel tolti az idejét?

Mi az, ami mostanaban Oromet szerez
onnek?

Mi ad erdt a betegség terheinek

annak tervezésekor - kiilonos figyelmet kell, hogy | elviselésében?

Milyen célokat tiizziink ki az elkdvetkezd

kapjanak [Larsen, 2014; Berglund, 2012]. (dBszakra?

A nem fizikdlis szenvedés egy része is | Haenlennék ajétindér...

alacsony doézisu palliativ sugarkezelés esetén);

mosdatas, lazmérdzés) kialakitasat stb. Ezen

tényezOk az intézményi hospice elldtdsban - mér

megelozhetd, illetve csokkenthetS, amelynek 5. abra: Kérdések a szenvedés nem fizikalis
egyik legfontosabb tényezéje a megfeleld okainak felderitéséhez
kommunikécié. Ennek a szakemberképzésben valé hangsilyos jelenléte elengedhetetlen, de
ez Onmagdban még nem garantdlja a megkivant eredményt. A komplex mddon szenvedod
beteg emberrel és csalddjaval valé adekviat kommunik4cid idot igényel, €s a tdlterhelt orvos,
illetve 4pol6é — a kommunikécids helyszin és mod megvalasztisaval — legtobbszor tudatosan
igyekszik ezt minél inkdbb leroviditeni.

Bizonyos technikdk alkalmazasédval (rovid, strukturdlt kérddivek, a szedett gyogyszerek
listdja, informdcidés anyagok biztositdsa, egyes feladatok mds szakemberek felé torténd
delegdldsa) a beszélgetéseket lehet célirinyosabbd, id6hatékonyabbd tenni, de fontos azt
hangsilyozni, hogy kiilonosen az elsO taldlkozds sordn, illetve késobb is - legaldbb egy-egy
krizisesemény kapcsdn - a betegre, panaszainak, betegségtorténetének meghallgatdsara, a

LN

beteg vizsgdlatara forditott id6 nem spdrolhaté meg. Ez a "befektetés" azonban sokszorosan
megtériil, nemcsak a beteg emociondlis stresszének mar 6nmagédban bekovetkezd valamilyen
mértékii oldédasa dltal, de a jobb megértést kovetden a hatékonyabb beavatkozas lehetdsége
altal is [Lesho, 2003]. A passziv hallgat6i szerep helyett aktiv hallgatds a kivanatos, adott
helyzetben szelid provokal6 kérdések feltételével, a beteg és a csaldd informécids, érzelmi
harmonizaciéjat - mint elérendd célt is - szem elott tartva. A szenvedés érzelmi, szocidlis,
illetve egzisztencidlis (spiritudlis) OsszetevOinek feltérképezése torténhet tdjékoztatd jellegii
kérdbivek segitségével [Ruijs, 2009; Byock, 1998; Holland, 1998; Hearn, 1999], de fontosnak

tartjuk ennek attekintését a személyes beszélgetések sordn is (5. dbra). Ezen kérdések

természetesen nem merevek, hanem az adott helyzethez igazodnak. Az utébbi években pl.
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eldszeretettel haszndljuk az tUn. “jotiindér kérdést”: Ha én lennék a jo tiindér, és egy kérését
teljesiteném, mit kérne tolem a jelen helyzetben? A meseszerli, némi szimbolikdval és
csOppnyi humorral fliszerezett provokdcié lehetdséget ad a betegnek egy pillanatra kilépni az
adott szitudci6 komolysdgabdl, megfogalmazni rejtett vagyait, kinevetni sajat szorongésait,
kiizdelmeit. Ezen feltir6 kérdések daltaldban a betegvizsgédlat végén keriilnek feltételre,
mintegy 0Osszegzd jelleggel, a beszélgetés mds sikon valé folytatdsdnak bevezetdiként.
Gyakori, hogy a nem fizikalis problémakor feltdrasidra egy-egy kinzd testi tiinet sikeres
enyhitését kovetden keriil sor, egyrészt, mert a beteg legtobbszor a fizikai szenvedését
nevesitve jelentkezik, masrészt, mert a sulyos fizikai szenvedés akaddlyozhatja a holisztikus
megkozelitési exploracidt, harmadrészt pedig azért, mert a testi tiinetek eredményes
csokkentése a betegnek reményt ad, €s jelentdsen noveli bizalmét a vizsgéld orvossal, illetve
magdval a hospice ellatassal kapcsolatban.

A beteg pszichoszocidlis helyzetének feltardsa, illetve az ezen a téren nyudjtandé segitség
a gondozdasban résztvevd minden csapattag potencidlis feladata. Az interdiszciplinéris team
fontossaga, szerepe fOleg a szenvedés komplexitdsdnak kezelésében mutatkozik meg. Nyilvan
van olyan teriilet, amely specidlisan képzett pszichoterdpids szakembert igényel, de szdmos
egyszerii beavatkozast a képzett palliativ gondozék (az oOnkénteseket is beleértve)
elvégezhetnek (relaxacio, életinterju, fényképalbum nézegetés). Az apold és a gydgytornasz,
aki a beteggel viszonylag szorosabb testi kozelségbe keriil, specidlis helyzetben van. Fel kell
ismernie €s alapszinten tudnia kell kezelni a testkép valtozasok problémdjat, az ebbdl, illetve a
fokoz6do kiszolgaltatottsagbol fakadd szégyenérzetet, a beteg izol4cids terheit stb. Torekedni
kell a beteg megmaradt képességeinek kiakndzdsdval a kiszolgaltatottsdg csokkentésére, az
apolds sordn a méltésdg és autondmia lehetdség szerinti megtartdsdra, a csalddtagok
tdmogatdsaval az izolaci6 mérséklésére, a teher érzésének csokkentésére, a bucsu
eldsegitésére. A pszichoszocidlis ellatast végz0 szakember dltal alkalmazott moddszer
nyilvanvaléan fiigg a terapeuta egyes teriileteken valé jartassagatdl, a beteg aktudlis
igényeitdl, pszichés €s szomatikus dallapotdtdl, a varhaté progndzistdl. A beavatkozas
mindenképpen személyre szabott kell, hogy legyen, és az adott helyzet fliggvényében tobb
modszer egyes elemeit is vegyitheti. Az életinterju, az élet értékeinek keresése, a mult- és
jelenbeli emberi kapcsolatok, a befejezetlen dolgok attekintése, a jelen helyzetben vald
értelemkeresés, az érzelmek kifejezésének elosegitése, a bocsanatkérés és megbocsatds
készségének tdmogatdsa, a bucsi katalizdldsa, a nagylelklis€ég eldmozditdsa, szellemi

hagyaték vagy akdar targyi emlék hatrahagydsa, a haldllal, temetéssel kapcsolatos
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rendelkezések megtétele mind-mind olyan 1épések, amelyek a beteg szenvedését enyhithetik,
és eldsegithetik felkésziilését a ,,j6 haldlra”. Ebben a munkdban értelemszertien helyet kell,
hogy kapjon egy képzett lelkész is, akitdl a beteg — igény esetén — mélyebb spiritudlis

dimenzidkban is kaphat segitséget.

A csalad és a gondoz6 team részvétele a beteg szenvedésében
Jelen tanulmdany keretei nem engedik meg, hogy a csaldd és a team dltal megélt szenvedést és
az ezen a teriileten végezhetd beavatkozasokat részletesen targyaljuk. Az egyiittes emlités
nem megszokott, de részemrdl tudatos: a hospice ellatds sordn mind a személyzet dtmeneti
beépiilése a csalddba (elsOsorban otthoni ellatds esetében), mind a csaldd atmeneti beépiilése a
gondozé teambe (elsdsorban intézményi ellatds sordn) valamilyen mértékben jelen van vagy
jelen lehet. Mindkét oldalt érintheti a fizikai kifdradds, a beteg szenvedése altal okozott
frusztraci6, az egyiitt-szenvedés, bizonyos — dltaldban nem tudatos — harito, elkeriilési
stratégidk kialakuldsa stb. Ahogy az egyes csalddtagok kozott felléphetnek a gondozas sordn
fesziiltségek, ugyanugy a team tagjai sem mentesek ennek lehet0ségétol. A palliativ kutatasok
évtizedek ota foglalkoznak kiilén a csaldd és kiilon a team problémakorével. Ez a sajatos

egyiittszemlélés akar dj dimenzidt is nyithat a kolcsonos megértés és tdmogatas teriiletén.

Befejezés
A hospice ellatas egyre er0s0do egészségiligyi integracidja, a bekovetkezd bizonyos mértékii
medikalizacié kapcsdn, a tulterheltség novekedésével fenndll a veszélye, hogy a beteg

£ .9

szenvedésére kevésbé lesziink fogékonyak, mint a ,,kezdet kezdetén”. Lehet, hogy a tuddsunk,
a palliativ teriileten szerzett tapasztalatunk nd, a problémamegoldé eszkoztarunk gazdagodik,
de i1dordl-idore fel kell magunknak tenni a kérdést: vajon a beteg globdlis szenvedését jobban
csokkentjiilk-e ma, mint munkdnk kezdetén? Az Oszinte vdlasz lehet igen, nem vagy nem
tudom, illetve arnyaltabb formaban: néha valosziniileg igen és néha valosziniileg nem. Addig,
amig ez a tiikkdorbe nézés megtorténik, és vigyddunk vissza a kezdeti lelkesedésiinkhoz,
valdszinilileg nincs nagy baj. Az emberi szenvedés munkédnk legerésebb motivald tényezoje
volt, és kell, hogy maradjon. Ennek szellemében hadd 4lljon itt zar6 gondolatként Arany
Janos orok érvényt hitvalldsa:
Legnagyobb cél pedig, itt, e foldi létben,

Ember lenni mindég, minden koriilményben. (Domokos napra)
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