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A gyogyithatatlan daganatos gyermek és csaladja pszichés vezetése

Osszefoglalas ¢ A gyermekkori rosszindulatii betegségek esetében az orvosi kezelés mellett
sziikség van a beteg hatékony pszichoszocialis tamogatasara is. A teljes gyogykezelés
nélkiilozhetetlen része a beteg pszichologiai kovetése a kormegallapitastol kezdve a terminalis
idoszakig. A novekvo gyogyulasi arany, és az egyre javulo életkilatasok ellenére a daganatos
betegség sulyos megrazkodtatast jelent a beteg gyermeknek és csaldadtagjainak: a veégleges
gyogyulasi kilatasok bizonytalanok. A terminalis iddszakban torténé pszichologiai segitség, a
kommunikacio a gyermek életkori sajatossagainak, és az ennek megfeleloen kialakult
halaltudatanak ismeretében folyik. Ha gyermekrdol van szo, a halal kiilondsen irredlisnak

tekintheto, ami nagyfoku stresszt, lelki terheket ro a gyogyito teamre.

A daganatos betegség diagndzisanak elhangzasa megrenditd hir a sziilk szdmara. Az orvos a
diagnozis kozlésénél €s a betegség lehetséges lefolyasa, az orvosi eljarasok ismertetésénél nyujt
reményt a sziiléknek, azonban a betegség varhatd kimenetelérdl, a gyogyulasrol bizonyossagot
nem adhat. A bizonytalan gyogyulasi esély a sziilokbol sokféle érzelmet valt ki: félelmet, banatot,
szomorusagot, kétségbeesést. A sziiloknek szembe kell nézniiik azzal a ténnyel, hogy elveszthetik
gyermekiiket, ami pszichés sokkot eredményezhet. Tiltakozast, elutasitast tanusitanak kezdetben a
betegséggel szemben, el akarjak haritani a fenyegetd valoésagot. Haragot is kivalthat a sziil6kbdl a
gyermek betegsége, haragot az egészségesekkel szemben. Biintudatot, lelkiismeret-furdalast is
éreznek, a multbeli vétett hibakért, biintetést latnak gyermekiik betegségében. Idére van
sziikségiik ahhoz, hogy tisztazzak magukban érzéseiket, és felvallaljdk odaadd €s hosszantartd
segitségiiket gyermekiikért. Félnek, nem lesznek elég erdsek ahhoz, hogy ezzel megbirkdzzanak.
A tapasztalat mégis az, hogy szinte minden sziilé gyorsan alkalmazkodik az 0j helyzethez, és

olyan erdket tud mobilizalni, melyekrdl eddig nem is tudott.



A daganatos betegségben szenvedd gyermek csaladjaban olyan valtozas torténik a betegség
megjelenésével, amellyel az élet alapvetd rendezdelve borul fel. A holnapok esetlegessé
valhatnak, s a sziildknek meg kell tanulniuk a kinz6 bizonytalansaggal egyiitt élni. A csalad
aktivitdsa megtorik a betegség és a kezelés miatt, ezutan minden tervet a beteg gyermek koriili
teendokhoz igazit. A gyermek malignus betegsége megvaltoztatja a csaladstrukturat. A csalad
tobbi tagja hattérbe szorul, igényeik, kivansagaik kevésbé fontosak. Meg kell oldaniuk a
dilemmat, hogy hogyan osszdk meg az id6t a beteg és az egészséges gyermek kozott. A beteg
gyermek testvérei kiilonos figyelmet igényelnek. Fontos, hogy a sziilék a testvérek eldl ne
hallgassak el a betegség sulyossagat, felkészitsék Oket, a beteg testvér megvaltozott kiilsejére,
illetve az esetleges veszteségre is. A felvilagositas ellenére az egészséges testvérek gyakran azt
gondoljék, hogy sziileik ket tudatosan elhanyagoljak. Ennek jelei lehetnek a viselkedészavar és a
pszichoszomatikus tiinetek, mint példaul az ¢éjszakai agybavizelés, fejfajas, hasi panaszok,
tovabba depresszid és a betegségtdl vald rettegés. A sziiloi feliigyelet csokkenése, a csaladi
szokdsok megvaltozasa, a halaltol vald félelem jelentik a fesziiltségforrasokat. A csalad
periféridjara keriilnek, szinte elkeriilhetetlen lelki karosodasuk. Minél fiatalabb a testvér, annal
sulyosabbak a személyiségfejlodés zavarat okozo6 tiinetek. A testvérek kozotti viszony is sériil. Az
egészségesek biintudatosak, mert bosszisagot éreznek a beteg testvériik irant, hiszen az anya
sokkal tobbet torddik vele, kényezteti, mig a beteg haragszik testvérére, aki egészséges, otthon
lehet, nem kell kérhazban lennie.

Az anya beteg gyermeke mellett €1, és vele szoros regressziv kapcsolatra 1ép. A korhdzba
keriiléskor minden esetben bekdvetkezik a gyermekek intellektudlis, emocionalis és viselkedési
regresszidja, fliggetleniil az életkortdl. Ez a pszichogén regresszid hosszantartd, melyet az anyak
tartosithatnak aggodalmaskodasukkal, tulzott kényeztetésiikkel, s azzal, hogy banasmodjuk nincs
tekintettel a gyermek életkordra. A betegépolds mesterséges regressziot okoz, ami ellentétes a
fejlodés karakterisztikus valtozasaval. Azokat a funkcidkat allitja le — tobbek kozott az
onallosagot —, melyek a gyermek személyiségfejlodésének fontos eredményei. A regresszid a
gyermekbdl is kiindulhat, mint védekezési mechanizmus, hiszen olyan helyzetbe keriil, ami
szdmara megoldhatatlannak tlinik. A regresszido megnyilvanul a gyogyité team tagjaival folytatott

interakcidkban is, gyakran megnehezitve a gyogykezelést.



A daganatos beteg és csalddja interaktiv kapcsolatban allnak egymassal, befolyasoljak
egymast. A beteg gyermek megvaltoztatja a sziil0 ,,sziil6i” hatékonysaganak érzetét, s a kovetkezd
sziil6i viselkedésmintdk jelenhetnek meg: talzo féltés, elkényeztetés, kdvetkezetlen fegyelmezés,
harag kifejezése a gyermek felé. A kisgyermekkorban kevesebb poszttraumat okoz a daganatos
betegség, mint a nagyobb gyermekeknél és serdiiloknél. Az idésebbek tisztaban vannak azzal,

hogy a betegségiik veszélyezteti az életiiket, és gyakrabban torédnek bele a sorsukba is.

A halaltudat alakulasa
Az a haléltudat, amivel egy felnétt rendelkezik, még nincs meg a gyermekeknél, ez fokozatosan
alakul ki az életkor elére haladtaval.

A gyermeki személyiségfejlodés bizonyos szakaszaban el6térbe keriil a halalfélelem, mint
targyvesztéstol valo félelem, amely reélis alapok nélkiil, azaz egy betegség nélkiili iddszakban is
jelentkezhet. Haroméves kor koriil a gyermeknek még nincs halalfélelme, hiszen a halal szamukra
még nem ijesztd. Az egészséges 3-5 éves gyermek olyan valtozasnak éli meg a halalt, ami nem
allando és torvényszerl, csupan esetleges. Ebben az idészakban a szeparaciotol vald félelem van
jelen, ami sokszor esténként, a lefekvéshez kapcsoléddan jelenik meg. A haldlt is hasonléan
képzelik el, gondolkodasukban a halal, a szeparacio és az alvas szinonimdk. Az 5-9 évesek mar
elképzelik a haldlt, de még visszafordithatonak gondoljak. Ok gyakran az Gregséghez kotik a
halalt. Sokat kérdeznek ebben az életszakaszban errdl a témarol. Kilenc éves kor koriil alakul ki a
felnéttével mar Iényegében megegyezd halaltudat. Ilyenkor a gyermek szaméra méar vilagossa
valik, hogy a halal egy kikeriilhetetlen, torvényszert biologiai folyamat. Tudjak, hogy a halal nem
elkeriilhetd, az élet véges. A haldl az infaustus (kilatastalan, reménytelen /A szerk./) allapota
gyermek szdmara fenyegetové, én-kozelivé valhat. A szenvedés, az erd hanyatldsa, a sajat test
megvaltozasanak észlelése, a tarsak elvesztése sietteti a haldltudat kialakuldsat, és ndveli a

halalfélelmet is.

Kommunikacio a terminalis stadiumban
Az egészen kicsi gyermekek is megélhetik a haldlfélelmet archaikus, animalis szinten. A
kisgyerekek az utols6 pillanatig érdekl6dést mutathatnak a kiilvilag irant, ha nem szenvednek

nagyon, ha tudatuk tiszta, s kornyezetiik j61 viszonyul hozzajuk. A gyermekek rendkiviil



fogékonyak, érzé¢kenyek a metakommunikéciora. A gyermek a halalfélelem okozta fesziiltséget a
feln6ttnél is nehezebben tudja elviselni. Ezt fokozhatja a kdrnyezet magatartdsa, amiben, mint
tikorképben latja sajat allapotanak sulyossdgat. A sziiléi elvarasok hirtelen megsziinése
Oonmagaban is elegendd, hogy a beteg gyermek az interakciok soran sajat lehetdségeit probalgatva
,kiolvassa” sorsat sziilei viselkedésébol. Erzékeli, latja sziilei megvaltozott, riadt viselkedését. A
szil6 a gesztusaival onkénteleniil kommunikélja szorongasat. Ha a gyermek a halalrol beszél,
sziilei vegetativ tiinetekkel szoronganak, lelki blokk allapotéba keriilnek. Az orvosok rendszerint
kudarcnak élik meg a tényt, hogy nem tudjak a gyermeket megmenteni. Ok a gyogyitésra vannak
beallitddva, a gyermek halalfélelme kudarcélményliket csak sulyosbitja, ezért haritanak. A
névérek, akik a gyermek testi gondozodi, a beteghez keriilve szintén haritanak, tehetetlenségiik, a
fenyegetd veszély, az empatia és a sajat fel nem dolgozott haldlfélelmiik miatt. A felndttek —
klinikai tapasztalatok szerint — a gyermek haldllal kapcsolatos kozléseire és jelzéseire a kdvetkezd
modon reagalnak: ugy tesznek, mintha meg sem hallanak, mintha nem értették volna meg, masrol
kezdenek beszElni, tevékenykedni kezdenek korildtte, figyelmeztetik, hogy ne beszéljen
bolondsagokat, humorizalnak, dloptimizmussal valaszolnak, agressziven elutasitjak a t¢émat. Ha a
felndttek haritanak, a gyermekek kénytelenek elfogadni a szabdlyt, és titkolozni kezdenek, Ok is
tabuként kezelik a témat. Nem merik feltenni kérdéseiket, nincs batorsaguk, hogy megosszak, mit
is gondolnak 6k ezzel kapcsolatosan. Magukra maradnak, maganyossa valnak életiik utolso, kis
toredékében.

Leghatékonyabb magatartas, s egyuttal segitség a gyermek palliativ kezelésének
id6szakaban: 6t és sziileit meghallgatni, elfogadni és értékelni aggodalmaikat, elképzeléseiket és
kitartasukat. Segiteni a sziiléket abban, hogy segithessenek gyermekiiknek. Alapvetd, hogy a
gyermek kognitiv képességeihez és érzelmi stilusdhoz szabjuk a bensdséges kapcsolat
megteremtését. A serdiilokor elétt a gyermek alaptevékenysége a jaték, ez a legfébb
kommunikécios csatorna is. A jatékban a gyermek szimbolikus nyelven kozli élményeit, érzéseit.
Amig még tevékeny a kicsi, képes a jatékra, segitsilk 6t abban, hogy aktivitdsban maradjon,
lehetdsége nyiljon fesziiltségesokkentd jatékra. A legfontosabbak kozé tartoznak a pliisséallatok,
amik segitségével gyakran sajat élményeit jatssza el a gyermek, €s a rajzolas illetve egyéb
képzémuvészeti tevékenység is, amelyek projektiv feliiletet biztositanak az érzések szabad

megjelenésének.



A sziil6 és a gyermek a haldoklas fazisaiban, a segités lehetosége
A halalos beteg gyermek nagyjabdl ugyanazokon a fazisokon megy at, mint a felnéttek egy ilyen
helyzetben (kezdeti diih, depresszid, belenyugvés). A gyermek ezekben a fazisokban nagyon
sokféle érzést €l meg. Diihos a sziilokre, mert hagyjak, hogy ez megtorténjen. Szorong attdl, hogy
elszakitjak csaladjatol és magara marad. Szomoru, mert gyaszolja, amit fel kell adnia. Fél a
beavatkozasoktol, a fajdalomtol. A kornyezet legfontosabb feladata a betegség és féleg a
termindlis stddium sordn a szeretet €s a biztonsag nyujtasa.
Elengedhetetlen, hogy a palliativ ellatast végz6 szakemberek néhany iranyelvet mindig
szem el6tt tartsanak, s megtanuljanak
- figyelni arra, mit mond a gyermek ¢és a sziild,
- megéllapitani félelmeiket, érzéseiket,
- segiteni kifejezni az érzéseiket,
- reményt adni, és a redlis célok elérését batoritani,
- kdzéppontba allitani azt az erét, aminek a segitségével meg tudnak kiizdeni ezzel a helyzettel.
Hasznos, ha mind a beteg, mind pedig a csalddja megtapasztalhatja, hogy az ¢élet bizonyos
része felett tovabbra is van kontrolljuk, pl.: a napi rutin, ételek megvalasztasa stb. Az esetek
tobbségében a gyermek és a sziild is tudni akarjak, hogy mi miért torténik, igénylik, hogy a
kezeldorvos és az apoloszemélyzet mindig mindenrdl tajékoztassa Oket, hiszen az informacio
noveli a biztonsagérzetiiket. A gyermekek fliggetleniil attol, hogy beszélnek-e rola vagy sem,
tisztaban vannak azzal, hogy haldokolnak. Ha a feltett kérdéseikre nem kapnak valaszokat, azt
gondolhatjak, hogy lemondtak réluk, s inkabb maguk alkotnak valaszokat, amelyek gyakran
rosszabbak mint a valosag, vagy erdsen szoronganak, hiszen aggodalmaikkal magukra maradnak.
A legfontosabb az olyan légkoér biztositasa, melyben a gyermek barmit széba mer hozni. A
serdiilok gyakran visszahtzddnak, és sokszor az egyediillétet igénylik, ilyenkor ezt tiszteletben
kell tartani. Ha sikertiilt szorosabb kapcsolatot kialakitani a serdiil6 beteggel, az érzi, hogy ez egy
biztonsagos kapcsolat, kdnnyen megnyilik és elmondja félelmeit. A gyermek dallapotanak
rosszabboddséaval sokszor mar megsziinik a beszéd lehetdsége is, ez a kommunikécios csatorna is

lezarul, ilyenkor nem marad mas, mint az érintés, a simogatas, ezzel lehet a legtdbbet adni.



A sziil6t biztatni és tdmogatni kell abban, hogy minél t6bb 1d6t toltson gyermeke mellett,
hiszen még az erésebb fajdalmakat is csOkkentheti a jelenléte. Sok sziild szamara ez nagyon
nehéz, hiszen tehetetlennek érzi magat, ezért kell vezetni, tdmogatni és informaciokkal
folyamatosan ellatni. A gyermeket ne hagyjuk egyediil a szobdban, a magany fokozza a
halalfélelmet. Fontos, hogy a gyermek elhelyezése kényelmes és biztonsag érzését keltd legyen,
kedvenc jatékaival korlilvehesse magat. JO hatasa van a zenének, TV-nek, jatékfilmeknek, a
kedvelt pliissallatoknak, amik egyben biztonsagot nyujtanak, a simogatasnak, gyengéd testi

érintésnek — az egészségiigyi team tagjaitdol — még akkor is, ha a gyermek alszik.

Anticipalt gyasz, gyaszreakcio, gyaszmunka

A termindlis stadium sajatos jelensége az anticipalt gyasz, bar altaldban mar a diagnoziskozlés is
elorevetit egy lehetséges veszteséget. Mind a haldoklé, mind a csaladtagok még a halal
bekovetkezése eldtt foglalkoznak a halallal: kérdéseket, kételyeket fogalmaznak meg,
visszaemlékeznek, Osszegeznek, késziilnek a  bekovetkeztére. Gyakori, hogy a
gyermekosztalyokon a mamak behozzak a fényképalbumot gyermekiikrdl, és szivesen mutatjak
meg azt a kezeldszemélyzetnek is. Ilyenkor fontos, hogy biztositsunk egy olyan 1égkort, amiben
Oszintén meg tudnak nyilni és érzéseiket megfogalmazni. A veszteségre adott reakciok nagyon
sokszintiek, pl.: harag, szomorusdg, megkonnyebbiilés stb. A veszteség feldolgozasa a
gyaszmunka, amely soran sajatos fazisokon megy at a gyaszolo. A kezdeti sokkot altalaban az
elhunyttal kapcsolatos érzelmekben és gondolatokban vald elmélyiilés koveti, majd az ido
multdval az egyén Ujra képes onallo életre, visszatalal addigi helyére. Ha a gyasz nagyon
elhuzodik vagy patoldgias (tal sok nyugtatd szedése, ongyilkossagi szandék, depresszid) fontos,

hogy a gyaszolo szakszerl segitséget kapjon.

A betegellatasban résztvevé dolgozok pszichés tamogatasa

A haldokl6 betegek ellatasaval foglalkozo személyzet érzelmileg nagyon megterheld, nagyfoku
stresszt okozo munkat végez. A tisztdzatlan viszonyulds a halalhoz, a haritott halalfélelem
szorongasokat indukal a személyzetben is. A hosszantart6 kezelések sordn nagyon szoros kotddés
alakul ki a beteg és csaladja, illetve a kezel0személyzet kozott. A gyermek a kezelések idején

kezd el jarni, vagy tanul meg olvasni, vagy éppen akkor érik névé. A veszteségek érzelmileg



mindig mélyen érintik a személyzetet, ¢s a feldolgozatlan veszteségek szama egyre nd. A
termindlis stddiumbol adddé sajatos célkitlizés miatt, ami elsdsorban a beteg jobb
¢letmindségének az elérését jelenti, nincsenek latvanyos sikerek, a legtobb helyzetben a
tehetetlenség domindl: nincs mit tenni, csak révid iddszakokra lehet a betegnek 6rdmet szerezni.
A folyamatos frusztraciok — elsOsorban a ndvéreknél — komoly kovetkezményekhez is
vezethetnek, mint pl.: depresszid kialakulasa, alkoholproblémak, felfokozott dohanyzasi gondok

stb.



