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Daganatos gyermekek
két magyar intézmenyben

A két intézmény, amelyet nemcsak a megismerés, hanem az adott helyzet
mélyebb megvizsgalasa (és nem utolsd sorban segitségnyujtas) céljabol fel-
kerestem, sem struktirajaban, sem bedllitottsdgaban, sem pedig regiondlis
vagy intézményi besoroldsaban nem hasonlit egyméashoz. Az egyik a buda-
pesti T(izolto utcai Il. sz. Gyermekklinika, a masik pedig az intézmény ba-
konyszucsi rehabilitacios otthona. A legfébb 0sszekotd kapocs az intézmé-
nyek kozott a mindkét helyen dolgozé pszichologus, dr. Bakos-Téth Marta.
A két helyszinen azonban csak a szereplék azonosak, a kériilmények tavolrol
sem.

A Il. sz. Gyermekklinikdn mar a belépéskor tapasztalhaté, hogy nem a
megszokott kérhazi hangulat fogadja az embert. Az el6csarnok inkabb jat-
szb6haz jellegii: rozsaszin( csempés falan hatalmas méret(i mesefestmény, ti-
kérmozaikbol elefantszobor, a foldon néhany nagyobb plissallat hever. Ku-
tyakolykoket abrazold poszterek és tablékon 6sszegydijtott gyermekrajz-kial-
litdsok labirintusédban érhet6 el az onkohaematolégiai osztaly, ahol els6ként
Bakos Mértaval taldlkoztam.

- Ez a klinika huszonharom éve a hazai Gyermek Leukémia- és Tumor-
terapids Halozat Kozpontja. Megszervezése 6ta a pszichoszomatikus orvoslas
megvaldsitasara torekszik - kezdi bevezet6képpen az ismertetést, és hellyel
kinal az irodajaban, amelyben csak kb. 30 cm magas gyermekfotelok talal-
haték. Minden egyéb - a jatékok, a manudlis készségfejleszt6 formdék, a
fantaziaserkent6 homokozé stb. - szintén a kis pancienseket, és kevésbé a
latogato felnétteket szolgalja.

- Az el6deim, dr. Schuler Dezs8 professzor és dr. Polcz Alaine kezdték
el kialakitani osztalyunk szemléletét. En az elmult hisz év folyaman a rossz-
indulati daganatos betegségben szenvedS gyermekek és csaladtagjaik pszi-
chodiagnosztikajaval foglalkoztam. A klinikan mar kidolgozott modszereket
kiegészitve alkalmazom sajat rehabilitaciods, krizisterapias, csaladgondozoi el-
jarsaimmal.

- Miért nem elegendd az orvosi beavatkozas, a szomatikus kezelés a gyo6-
gyulas vagy a szintentartas érdekében?

- Ez nagyon 0Osszetett kérdés, Ugyhogy a probléma elején kezdem. Az
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elmult két évtized a daganatos betegségek gydgyitadsa terén nagy attorést
jelentett. A komplex kemoterapias, sugarterapias, illetve sebészi eljarasaink-
nak koszénhet6en betegeink o6tven-hatvan szazaléka napjainkban mar
hosszan tuléld, illetve meggydgyul. A gyogyithatésadg azonban a betegségek
tipusa szerint valtozd. A gyermekhaldl olyan bioldgiai paradoxon, amely su-
lyos megrazkddtatast, az élet folyamatossagaba vetett bizalom megrendilését
vonja maga utan. A gyermek a sziill6 szamara a létezés 0sztonds atmentése,
tudatos vallalasa egy maésik életben, a Kiteljesedés és az én-tagitas legtermé-
szetesebb mddja, a sajat élet Ujraadtélése. A tapasztalat szerint a haldlos be-
tegség mint realitas kizarhaté a mindennapi életterv valdszin(iségi szféraja-
bol, hacsak az ember nem 6éreg. A modern gydgyaszat segitségével a cse-
csem6- és gyermekhalal az emberiség tudataban mar a malté.

Mindebbdl kdvetkezik, hogy a sziil§ szdmara a gyermek sulyos fenyege-
tettsége - amely a diagndzis kdzlésekor mint akcidentalis krizis jelenik meg,
vératlan sorscsapasként - az élet minden addigi rendez6elvének felborulasat
jelenti.

-Az orvos szamara az is nehézfeladat, hogy mennyit mondjon el afelnétt
betegeknek és hozzatartozdiknak a valds és a varhatd helyzetr6l. Hogyan
lehet el6adni mindezt gyermekek esetében? Milyen reakcidkat valt ki a diag-
nézis ismertetése?

- Az orvosi kdzlés ugyan nydjthat reményt a daganat tipusanak megfelel§
(6szintén bevallott) szdzalékos gyogyulasi aranyokra hivatkozva, de nem
nyUjthat garanciat. igy a diagnozis els6 kozelitésben még ,,anticipalt gyaszt”
is jelent, hiszen a szulének szembe kell néznie azzal a ténnyel, hogy el is
veszitheti a gyermekét. E tényt tudomasul venni pedig szinte lehetetlen. A
sziil6 elviselhetetlen érzelmi fesziltségekkel jaro lelkiallapotba kertl, s min-
denképpen lelki tamogatasra szorul.

Vannak az élettel 6sszeegyeztethet6, a homeosztazist alapvetéen nem
érintd, folyamatos valtozasok. Kritikusnak vagy katasztrofalisnak azt a val-
tozast nevezhetjilk, amely a megszokottdl annyira eltéréen jelentkezik (hir-
telen, ugrasszer(ien), hogy magatartasi és alkalmazkodasi automatizmusaink
nem tudjak folyamatosan kovetni. Az addigi életcélok a fenyegetettség miatt
devalvalodnak. A szil6 tudati szinten éli meg a veszélyeztetettséget. Ugyan-
akkor - a szomatikus valsdg mellett - attételesen még a csalad legkisebb
tagja is megéli mindezek pszichés, érzelmi velejarojat. Addigi csaladi élet-
ritmusuk felborul, és a szul6 gesztusaival kdzvetiti a félelmeit.

Felnétt beteg esetében a titkol6zas, az énvédd és elharitdé mechanizmusok
ellenére olyan allapotba keriil az érintett, amelyben a lehetséges és a kozeli
vég sulyos félelmei feltdrnek a tudat mélyérél. Az id6beli perspektivak
Osszeszlkilnek, a megkezdett életprogramok Kilatastalanna valnak. Ugyan-
akkor korunkban a tarsadalmilag ,,elGirt” tapintat nem engedi meg, hogy ezt
az életérzést megossza kornyezetével.

Mivel elhizédo allapotrdl van sz6, és a kezelések eredményessége csak
hénapok multdval mérhetd, a diagndzis kozlése utan a kritikus lelkiallapotot
felvaltja egy spontan 6nrendez6dési dinamika. A sulyos bizonytalansagi té-
nyez6k melletti remény, az életbe vald kapaszkodas segitik a beteget (sziil6t,
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hozzatartozot), de mindig fennall annak a veszélye, hogy az dnrendezddés
a személyiség el6z6 nivojahoz képest nem optimalis.

- Tehét afeln6tt betegben azonnali, a diagnozist kdvet6 allapotnak mond-
hatjuk a krizist, ha kozlik vele, vagy sejti, hogy milyen a valddi allapota. De
mi a helyzet a gyermekbetegekkel?

- Valojaban ilyenkor az egész csalad keril krizisbe, nekiink is erre kell
figyelniink. A kritikus allapot azzal jar, hogy interperszonalis kapcsolataikba
atviszik megrendulésiiket, 6sszezavarodottsagukat. Megjelenik a hazastarsi
kapcsolatok zavara is, hiszen az anydk szdmara minden méas megsz(inik, csak
a beteg gyerekre figyelnek. Ez a csalad egyensulyat érzelmileg felboritja. A
csaladtagok fesziiltségiik kompenzalasara ,,talbizonyitéva” vagy gatlasossa
véalnak, és beindulhat a hibds kommunikéaciok sorozata, tdbbletfesziiltségeket,
szorongasokat okozva. A csalad egyik tagjanak betegsége esetén tehat pszi-
chésen az egész csalad sérll. Mindezekbdl kovetkezik az, hogy a beteg csa-
ladja is tAmogatasra, adott esetben terdpiara szorul.

- Hogyan jellemezhet6 ez a véltozas szocioldgiai szempontbol?

- Az orvostudomany egyik jellegzetes ellentmondasa, hogy minél maga-
sabb szinten képes a gyogyitasra, anndl nagyobb szazalékban él a tarsada-
lomban a betegek, rehabilitacidra szorulok sajatsdgos helyzetben 1évok réte-

e.
: Ezeket az embereket kell reszocializalni, képessé tenni Uj célok és emberi
kapcsolatok kialakitasara. Ebb&l a célbol alapitottuk a bakonysz(icsi Reha-
bilitacios Otthont mint terdpias kozeget, amelyet kezdetben ,,rehabilitacios
Gdilének” neveztiink el, mert megszervezésének el6zményei kdzott szerepelt
egy 1988-ban el6szor megvaldsitott nyari taborozas is. Késébb a helyi plé-
baniaépilet egy részét kaptuk meg.

A kérhazi korilmények kozott alkalmazott jaték- és tanulasterapianal le-
nyegesen életszerlbb, nagycsalddos hangulati kérnyezetben a szokasosnal
nagyobb sikereket értiink el az el6bb emlitett reszocializacio terén, hiszen itt
a szabadsagérzet és az egymasrautaltsag két iranybdl is fejleszti az empétias
készséget. Evente korilbelil 300 gyermeket érint, hogy sajat testi korlatai
miatt vagy szemléleti korlatokbdl fakadé okokbdl le kell mondania a kortar-
saival valo kdzos nyaralasrol, az onallosulasi torekvéseket fejleszté és az (j
kapcsolatok kialakulasat elésegit, romantikus tdborozasrol.

- A hétkdznapi felfogds szerint a beteg gyereknek otthon, az agyaban
vagy pedig a kdrhazban a helye...

- Valdban meglehet6sen helytelen gyakorlat ez, hiszen sokszor indoko-
latlan. A kimozdulas, a valtoztatas pozitiv hatasai ezekben az esetekben vi-
tathatatlanok. Ezt tdAmasztjadk ala a tdborozas tanulsagai is.

Pedagodgiai szempontbdl rendkivil jelent8s, hogy a szllék altal agyonké-
nyeztetett, édességgel, apro napi ajandékokkal elhalmozott beteg gyerekek a
legkisebb élménynek, a legegyszerlbb csoportos jatéknak, feladatnak is oril-
ni tudtak. Az addig passzivitasukrol ,,hires”, gatlasos gyermekek egy-két nap
elmultaval 6nként részt vettek a tabori élet munkajaban, megmozdulasaiban.
Egészséges, rivalizalas szelleme alakult ki, és az addig praktikus kdznapi
tennivaloktol elzart, féltett gyerekek szinte ,,szomjaztak”, hogy segithessenek.

A tiznapos taborozas alatt példaul egy napra engedélyezzik a szil6i la-
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togatast, de amikor a vendégek megérkeznek, gyermekeink nem vagynak
kilén csaladi programokra, inkabb a csoportos egydttlétet valasztjak. Meg-
haté példait tapasztaltuk egymast segitd empatids készségiknek, egymas
iranti tapintatuknak (példaul, ahogyan az esti zuhanyozasnal segitik egymast,
odafigyelnek a masik gyogyszerszedésére sth.). Szdmunkra is meglep6 volt
a gyors folyamat, amellyel amputalt végtagl gyerekeink elfogadtdk a sajat
testiiket (ezt a k6zosség tolerancidja és a pszicholdgus-vezette csoportfoglal-
kozasok is el@segitették).

Ha mindig nem is oldhaté meg, hogy a gyogyuléfélben 1évé vagy kezelés
alatt allé gyerek kiszakadjon a korhazi kérnyezetébdl, a hospitalizalédas fo-
lyamata a csalad kozelségével is fékezhet§ vagy megallithatd. A klinikéat
tamogatd szervezetek egyike a Clich Alapitvany, amelyet egy angol épitke-
zési vallalkoz6 hozott Iétre. © maga 25 éve veszitette el leukémias kisfiat.
Azo6ta az életét olyan szallasok épitésének szenteli, amelyekben a beteg gye-
rekek szilei lakhatnak a kezelés ideje alatt, illetve hétvégeken a gyerekekkel
egyutt. (Ezek a szalladsok elsGsorban a vidékiek szdmara jelentenek nélki-
I6zhetetlen segitséget.) Ennek gondozdja Zsambor Csilla, aki elmesélte, mi-
lyen nehéz a magyarorszagi viszonyokra adaptalni ezt a viszonylag egyszer(
és a gyogyulasi esélyeket nagyban megndvel6 kezdeményezést. Az ok sok-
szor csak az értetlenség, a segit6készség hianya és a szakmai irigység. A
lakasokat egyébként puritan, célszer(i berendezés és a kozosségi életmodra
valo tervezés (példaul kdzos konyha) jellemzi.

A Kklinika Bakonyszlicson m(ikdédd rehabilitaciés otthonanak felszereltsé-
ge, kdrnyezete és hangulata éppigy mondhatdé romantikusnak, mint célsze-
rlinek és otthonosnak, pedig tulajdonképpen minddssze egy kisméret(i papiak
és egy léistallo dsszeépitésével és felljitasaval létesiilt.

Egy kozOs szilveszter alkalmaval mdédomban allt meggy6z6dni arrol,
hogy minél toébb id6t tolt a gyerekekkel az ember, anndl jobban észreveszi
a trauma Utotte sebeket, nyomokat a jellemikben és a viselkedésukben.
Olyan dolgokat tudnak megbecsilni (csoportos egyiittlét, a kozos alkotés,
kreativitas 6rome sth.), amelyeket kortarsaik észre sem vesznek.

A pszicholégusnd nappal terapias jatékokat, spontan ,,dumapartinak” al-
cézott, de valdjaban gondosan megtervezett segité csoportbeszélgetéseket ve-
zet. Este azonban otthonkéba 6lt6zik, és - innep lévén - maga is részt vesz
a gazdag vacsora elkészitésében, az ottlévé néhany szil6vel egyiitt.

Err6l a haziassagrol Bakos Marta a kovetkezOket mesélte:

- Eszre kellett venniink, hogy a konyha itt szimbolikus jelentést nyer, az
otthon tlizhelyének melegét jelenti, kdzponti helyiséggé valik. Itt eltlnik az
olykor folényes pszichologusi szerepkor, és a f8szerep atadhaté az emberi
odafordulasnak. A kozds tevékenykedés Urligyén egyrészt mindenki kaphat
fontos feladatokat, masrészt megddbbentfen intim dolgok is észrevétlenll a
felszinre keriilnek a beszélgetések és a munka folyaman.

Példaul Sandor - 18 éves, ALL miatt intenziven kezelt, nagyon zéarkézott,
szokincsében szegény, nehéz csaladi korilmények kozott él6 betegiink -
konyhai gazszerelés kdzben mondta el, hogy kilatastalannak latja a kezelését,
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és ezért titokban elhagyta az el8irt gydgyszerek szedését. Rabeszélés helyett
Sanyit a kdvetkez§ turnusban egy halészobaba osztottuk be a vele egykoru
Sz. Tiborral, aki leukémigjat 13 évvel talélte, és érettségije eldtt Grommel
vallalta a ,.titkos killdetést”, amely a vartnal hamarabb jart sikerrel.

A magukra maradt 12-19 éves gyerekek - Ggy gondoltam - felligyelet
nélkil altalaban renitenskednek, rohangalnak, vagy talan egyszeriien széthul-
lanak egyénekre, és nem tudnak mit kezdeni magukkal. Ezzel ellentétben itt
Osszegylltek a legkisebb haloszobaban, és kreativ, nagyon otletes, eszkdzt
szinte nem igényl6 csoportjatékokat jatszottak. Természetesen én is bealltam,
hiszen hoztam jatékotleteket, amelyeket érommel atvettek. Pillanatok alatt
maguk kozé fogadtak, én pedig élveztem a mashol mar nemigen tatpasztal-
haté csapatszellemet.

Fontos még megemlitenem, hogy Bakonysz(cs hangulatat egyaltalan nem
a betegség hatja at. Mint ahogyan mas gyerekcsoportokban is vannak ma-
gasak és alacsonyak, szemuivegesek és j6 szem(ek, éppen Ugy itt is vannak
kopaszok, bekotott kezlek, frissen operaltak, csontsovanyak vagy szteroi-
doktél elhizottak. Am ez csak az els6 benyoméasnal szamit, azutan legfeljebb
annyiban fontos, hogy erre vagy arra a tarsunkra jobban kell vigyazni, oda-
figyelni.

A szilk két nap alatt megismerkedtem az otthon alapitasa folyaman rész-
ben véletlentl, részben a sajat akarata folytan alland6 tagga, mindenki ,,aty-
java” valt helyi plébanossal, aki igazan rendhagyd, széles latokord, szere-
tetten személyiség. Bar az épiilet egyhazi, a vallas természetesen egyaltalan
nincs el6térben, és nem kényszer(i. De ha igénylik a ceremoniat, a nagycsa-
lados lét kedvéért a gyerekek Kisebb Unnepléseken vehetnek részt, minden
felekezeti megkotés nélkil. igy példaul egy alkalommal egy hivd izraelita
kislany javaslatara és az 6 ,,koreografalasaval” egyiitt Gnnepeltik meg a sa-
beszt.

A tarsasag természetesen nem volt olyan homogén, ahogyan eddigi leira-
sombdl kitlinhetett, hiszen (sajat maguk és a betegség elfogadasan kiviil) az
integracio fontos része, hogy a kdzds programokban és a beszélgetéseken
egészségesek és betegek vegyesen vegyenek részt, igy testvérek, baratok,
baratnék is szivesen latott vendégek. Mindenkinek szerepe lesz elébb vagy
utébb, igy lehet betegbdl is lelki segit6, és egészségeshdl segitett.

A bakonysz(icsi Rehabilitacids Otthon jelenlegi miikddési formajaban me-
rében eltér a hagyomanyos, intézmény-jellegl szervezetektdl. Az eredeti el-
képzelés szerint csupan egy, a ,,taborozashoz” hasonl6 - elssorban nyaralast
célzo -, a betegséghdl kovetkezd izolacios artalmakat feloldé objektumnak
szantak.

Sajatos koriilményrendszere és a miikddés kdzben szerzett tapasztalatok
vezettek el ahhoz a felismeréshez, hogy a fenti célkit(izésnél sokkal jelentd-
sebb terapias effektus hordozoéja lehet.

Szokatlan, eltérd mivolta folytan ugyanakkor kénnyen valhat téves meg-
itélések aldozatava. Nem fér bele sem az ,,egészségligyi intézmények” kate-
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