r

TANULMANY

Kharoén ¢ Thanatologiai Szemle ¢ 2022/2

DR. KOMUVES SANDOR
Lehet-e mérni az elviselhetetlen szenvedést?
Az SOS-V méroeszkoz

Osszefoglalas ¢ A tanulmdny ismerteti azt a kutatdsi programot, amely a holland haziorvosi
ellatas keretében dpolt, végstadiumu daganatos betegek dltal tapasztalt elviselhetetlen
szenvedes részletesebb megismerését tizte ki célul. A bevezetés felvazolja a kutatdas fobb
paramétereit, ezt koveti az elviselhetetlen szenvedés méresére alkalmas eszkéz, a SOS-V
leirdasa, majd pedig az SOS-V alkalmazasaval nyert fobb adatok ismertetése. A tanulmany rovid
reflexioval zarul, it kiemelésre keriil a mérdeszkoz lehetséges hasznosithatosdaga a palliativ

gondozas teriiletén.

Kulcsszavak: elviselhetetlen szenvedés, végstadiumi daganatos betegek, eutanazia iranti

kérés, orvos altal asszisztalt ongyilkossag iranti kérés, palliativ gondozas

How can we measure unbearable suffering?
The SOS-V instrument

Summary ¢ The paper outlines a research program which aimed at gaining a better insight
into the unbearable suffering experienced by patients in a Dutch primary care setting. The
introduction outlines the main features of the research agenda. This section is followed by the
description of the SOS-V instrument which was developed to measure unbearable suffering.
The main part of the paper contains the presentation of the data gathered with the use of the
instrument. The paper is closed with a short reflection in which the possible usefulness of the

instrument in palliative care is highlighted.

Keywords: unbearable suffering, end-stage cancer patients, euthanasia request, physician-

assisted suicide request, palliative care
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I. Bevezetés

Hollandidban az eutandziat vagy az orvos altal asszisztalt ongyilkossagot igénybe vevo betegek
legjelentdsebb szamu csoportjat a daganatos betegek alkotjak.! Az eutanazia vagy az orvos altal
asszisztalt ongyilkossag végrehajtasara leggyakrabban a hdziorvosi elldtds keretén beliil keriil
sor, rendszerint a beteg hatralévo becsiilt két hetének iddtartama alatt.

Az elviselhetetlen szenvedés témaja a holland életvégi dontésekrdl folytatott tarsadalmi
vitanak mar az 1970-¢s évektdl szerves részét alkotja (Griffiths-Weyers-Adams, 2008), tovabba
az un. eutanazia torvény hatalyba Iépése ota a beteg elviselhetetlen modon torténd
szenvedésének megallapitasa az eutandzia, illetve az orvos altal asszisztalt ongyilkossag
végrehajthatosaganak egyik torvényes feltétele is. Ugyanakkor hossza évtizedeken at nem
végeztek olyan holland kutatést az orvosi ellatas terében, amely a betegek szemszgébdl tarta
volna fel az elviselhetetlen szenvedés tapasztalatat, 6sszetev6it. Olyan méréeszkoz sem kertilt
kifejlesztésre, amely specialisan az elviselhetetlen szenvedés Osszetevdinek feltérképezését
tlizte volna ki célul.

Ezt a hosszt ideje fennallo addssagot kivanta rendezni a Vrije Egyetem Orvosi
Centrumanak (Vrije Universiteit Medisch Centrum, VUmc) EMGO+ Intézete altal vezetett
kutatasa,> amely a holland hdziorvosi elldtis keretén beliil dpolt, végstadiumii daganatos
betegek elviselhetetlen szenvedésének feltérképezését tiizte ki célul betegorientalt, prospektiv
longitudindlis, Kvantitativ kutatds keretében. A kutatocsoport munkaja az életiik végén jaro
betegek altal tapasztalt elviselhetetlen szenvedés szdmos sajatossagat illetden fontos
tanulsagokat eredményezett. (Ruis et al, 2009; Ruis et al, 2011a; Ruis et al, 2011b; Ruis et al,
2012; Ruis et al, 2013; Ruis et al, 2014)

A kutatas el6készit6 fazisa 2001-ben kezd6dott, tobb mint 200 tanulmany szisztematikus
feldolgozasaval. Ezt kovette egy, az életiik végén jar6 daganatos betegek szenvedésének
feltérképezésére alkalmas mérdeszkoz kifejlesztése, amit a kutatok State-of-Suffering V-ra
(réviden: SOS-V) kereszteltek.

A betegek kutatasba torténd bevalogatasa 2003 majusa és 2006 majusa kozott tortént,* a

bevalogatott betegek kovetése 2007 majusaval zarult le. A kutatds alanyai azok az utrechti

1 Ld. példaul a Regionalis Eutanazia Feliilvizsgalati Szakbizottsagok (RTE) jelentéseit. A jelentések angol
nyelven elérhet6k az interneten: https://english.euthanasiecommissie.nl/the-
committees/documents/publications/annual-reports/2002/annual-reports/annual-reports

2 A kutatast a Holland Tudomanyos Kutatasi Szervezet (Nederlandse Organisatie voor Wetenschappelijk
Onderzoek, NWO) finanszirozta.

3 A SOS-V-nak van mar némi hazai recepcioja: 1d. Simké, 2019:7, Kémiives, 2018:45.

4 Az adatfelvételi periodus (2003-2006) 6ta mostandig mar jelentds id6 telt el, mely alatt a palliativ gondozas
eszkoztara — példaul a fajdalomesillapitas - is fejlddésen ment keresztiil. Ezt a tényt nem szabad figyelmen kiviil
hagynunk az eredmények interpretacioja soran.
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haziorvosi praxisokba tartozo betegek lehettek, akik megfeleltek a kovetkezd hat kritériumnak:
1. végstadiumu daganatos betegek voltak, 2. a hatralévo élettartamuk becslés szerint fél év vagy
annal rovidebb iddszak volt, 3. rendelkeztek dontésképességgel, 4. folyékonyan beszéltek
hollandul, 5. egészen halaluk pillanatdig az otthonukban kivantak tartozkodni, és 6. volt
haziorvosuk, akik az ellatasukért az elsddlegesen felelds személy volt.

A bevalogatasi kritériumoknak valdé megfelelés alapjan a kozremiikodoé haziorvosok 258
személyt azonositottak, koziiliik 148 személyt kértek fel a kutatasban vald részvételre. A 148
személybdl 95-en egyeztek bele a részvételbe, kés6bb koziilikk 76-an egyeztek bele az SOS-V
interju lefolytatasaba. A 76 személybdl 64 beteg halalozott el a kovetési iddszak alatt (koziiliik
46-an a kutatasba keriilést kdvetd 6 honapon beliil), igy a minta 64 betegbél allt.> A 64 beteg
¢letkora 38 és 86 év kozott volt, atlagos életkoruk 70 év volt. A leggyakoribb daganat a
tiidédaganat volt 27%-kal, ezt kovette a gastrointestinalis daganat 25%-kal. Az altalanos
demografiai valtozokat tekintve a betegek 60%-a az altalanos iskolainal magasabb iskolai
végzettséggel rendelkezett, 63%-a egyediil élt, 77%-anak volt gyermeke, 62%-a protestans
vagy katolikus volt. 1 személyt major depresszioval diagnosztizaltak. 17 személy (a betegek
21%-a) fogalmazott meg eutandzidra vagy asszisztalt ongyilkossagra iranyulo explicit kérést,
5 beteg esetében — a kérésnek eleget téve — az eutandzia vagy az asszisztalt ongyilkossdg
végrehajtasra kertilt.

60° beteg esetében legalabb egy alkalommal felvételre keriilt az SOS-V, 33 beteg esetében
legalabb két SOS-V adatfelvételre is sor keriilt (Ruijs, 2015: 102). Tehdt 60 személlyel tortént
SOS-V adatfelveétel, a kutatas keretében 153 SOS-V kérdoiv adatainak a feldolgozasara és
elemzésére keriilt sor. Az utolso interjara atlagosan 30 nappal a beteg halala el6tt kertilt sor, a
betegek kozel negyedének az esetében az utolso interjut az elhalalozast megel6z6 két hét soran
vették fel.” (Ruijs, 2015: 81) Az SOS-V adatainak felvételét az adatfelvételi technikakban
képzett Cornelius Dositheus Maria Ruijs haziorvos és egy gyogytornasz® végezték (Ruijs, 2015:
100, Ruijs, 2012: 3).

Azok a kérdések, melyek a tanulmanyunk témajat képezik és az elviselhetetlen szenvedés

jelenségének mélyebb megértése szempontjabol fontosak, a kovetkezok voltak®:

5 A 76 személybdl 6 személy megszakitotta a kutatasban valo részvételét egy vagy tobb interjit kovetden, 6
személy pedig még mindig életben volt a kovetési iddszak lezarulasakor.

6 A 64-bdl 4 beteg esetében az interjiért felelds személy a beteg szamdra talsagosan megterhelSnek érezte az
interju lefolytatasat, ezért eltekintett az interjutol.

" Megjegyzendd, hogy a kutatasbol sziiletett publikaciokbol, illetve Ruijs disszertaciojabol nem lehetett
kikdvetkeztetni, hogy az ,,utolsé interju” minden esetben magaba foglalta-e az SOS-V adatfelvételt is.

8 A gyogytornasz nevét a tanulményok nem emlitik.

% A kutatocsoport altal feltett 5sszes kérdéshez 1d. Ruijs, 2015: 173-174.
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- A szenvedés mely aspektusai elviselhetetlenek a betegek szamara és a szenvedés
elviselhetetlennek mindsitett aspektusai milyen gyakorisaggal fordulnak el6?

- Mi a minden tényezét egybevetve elviselhetetlennek mindsitett szenvedés
(6sszességeében elviselhetetlen szenvedés) gyakorisaga?

- Melyek a leggyakrabban tapasztalt tiinetek?

- Milyen kapcsolat 4ll fenn a tiinetek intenzitdsa és az elviselhetetlen szenvedés kozott?

- Hogyan valtozik az elviselhetetlen szenvedés az id6 elorehaladtaval?

- Az elviselhetetlennek érzett tiinetek mely mindségi sajatossagai hatarozzak meg az
elviselhetetlen szenvedés természetét?

- Milyen kapcsolat all fenn az elviselhetetlen tiinetek €és az eutandziara vagy asszisztalt
ongyilkossagra iranyulo explicit kérés kozott?

- Milyen kapcsolat all fenn az dsszességében elviselhetetlennek mindsitett szenvedés €s
az eutanaziara vagy asszisztalt ongyilkossagra iranyuld explicit kérés kdzott?

- Melyek a szenvedés elviselésére vald képesség forrasai?

I1. State-of-Suffering V (SOS-V)0

A kutatocsoport elsé 1épésben definidlta az ,, elviselhetetlen szenvedés ” fogalmat: ,,a szenvedés
szubjektiv tapasztalata, amely olyan mértékben sulyos ¢€s kontrollalhatatlan, ami mar
meghaladja a személy tlirdképességét” (Ruijs et al, 2009: 2). A kutatok fontosnak tekintették
azt is leszogezni — Osszhangban az altaluk tapasztaltakkal —, hogy az elviselhetetlen szenvedés
nem egy merev allapot, hanem olyan, ami intenzitasat tekintve fluktudlhat, szamos koriilmény
valtozasa kovetkeztében.

A szenvedés szubjektiv értelmezése sziikségszerlien olyan multidimenziondlis entitasra
utal, amely a hagyomanyos megkozelitést alkalmazva magaban foglalja a fizikai, a lelki, a
szocidlis és az egzisztencidlis/spiritudlis dimenzidkat. Az egzisztencialis dimenzi6é evidens
jellegét az életvégi dontések kontextusaban mi sem mutatja jobban, mint az a tény, hogy egy
életvégi dontés par excellence egzisztencialis dontés. A kutatok a szenvedés szakirodalomban
talalhatd két keretrendszerének attekintését kovetden eszkoziikhdz a szenvedés 5 teriiletét
hatdroztak meg't (3 teriiletet tovabbi alrészekre bontottak):

l. Orvosi tiinetek (A. Altalanos; B. Pszichologiai; C. Légutak; D. Gasztrointesztinalis

traktus és hugyvezeték; E. Bor; F. Idegrendszer és mozgasszervrendszer),

ey

Ruijs, 2015. A méréeszkoz neve a holland véltozatban is angolul szerepel.
11 A szenvedés 5 teriiletére valo utalast jelenti a méréeszkoz nevében a romai V-6s szam.
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. Funkcidvesztés,
1. Személyes aspektusok (A. Onértékelés; B. A fiiggetlenség elvesztésének megélése;
C. A jovo perspektivatlansaganak észlelése),

IV.  Kornyezet (A. Kapcsolat a csaladdal és a baratokkal, B. Kommunikacio; C. A

gondozas sajatossagai),

V. A betegség természete €s prognozisa.

Az ezen teriiletek ald tartozo szenvedés-Osszetevokre vonatkozo kérdések alkotjak a kérdoiv
elso, terjedelmében legjelentdsebb egységét, 69 kérdéssel.

Az életminéség kérddivek — példaul az EORTC QLQ C30'2 - alapvetden a tiinetek
intenzitasat mérik, a gyakorlati tapasztalat azonban azt mutatja, hogy egy tiinet intenzitdsa és a
tiinet altal okozott szenvedés mértéke nem minden esetben mutat azonos értéket. A kérdoiv a
szenvedés minden egyes Osszetevdjének esetében két kérdést tartalmaz: az elsd kérdés a
szenvedés OsszetevOjének intenzitdsdra, a masodik kérdés pedig az Osszetevod
elviselhetetlenségének mértékére kérdez ra. (A masodik kérdést csak abban az esetben kell
feltenni a betegnek, ha a tiinet jelen van.) Mindkét kérdés esetében a valaszlehet6ségek egy
otfokozatu skalan talalhatok, a skalaértékek az egyaltalan nem (1-es) értékt6l a nagyon sulyos
(5-06s) értekig terjednek. Az elképzelés, hogy a tiinet elviselhetetlensége kiillonb6z6 intenzitasu
lehet, a kutatok szerint az elviselhetetlen szenvedés altaluk megfogalmazott definiciojabol
kovetkezik, amelyet a gyakorlati tapasztalatbol eredeztettek. Az elviselhetetlenség 5 skalaértéke
koziil a kutatok a két legmagasabb értéket, a sulyos (4-eS) és a nagyon sulyos (5-0s) értékeket
definialtak elviselhetetlen mértékii szenvedéskent.

A szenvedés kiilonbozo 6sszetevoire irdnyuld kérdéseket kovetden az interji készitdje azt
kérdezi meg a betegtdl, hogy a szenvedésének meg tudna-e nevezni olyan egyéb Osszetevojét,
amely mindezidaig nem keriilt szoba. Ez lehetdséget biztosit arra, hogy feltarulhasson a
szenvedés egyéni konstitucidja.

A kérdo6iv soron kovetkezd, masodik egysége azt érdeklddi meg a betegtdl, hogy ha a
szenvedés minden 0sszetevdjének hatdsat 6sszességében tekinti, akkor ez az dsszességében vett
szenvedés 1. mennyire sulyos, 2. mennyire elviselhetetlen, illetve 3. mennyire reménytelen. A
valaszokat ez esetben is egy, a szenvedés tiineteinél hasznalt oOtfokozatu skalan lehet
kivalasztani, az értékek ez esetben is az 1-es (egyaltalan nem) értéktdl az 5-6s (nagyon sulyos)

értékig terjednek.

12 Az EORTC [European Organisation for Research and Treatment of Cancer] Quality of Life Cancer Patients
egy specialisan a daganatos betegséggel €16 személyek ¢életmindségének vizsgalatara kifejlesztett 30 itembdl allo
kérdoiv. A kérd6ivrol bovebben 1d.: https://qol.eortc.org/questionnaire/eortc-qlg-c30/
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Az els6 és a masodik egység kérdéseinek esetében, amennyiben a beteg a szenvedését
elviselhetetlennek mindsitette (a skaldn a stlyos (4-es) vagy a nagyon sulyos (5-0s) értéket
jelolte meg), a kérdezének ra kell kérdeznie arra, hogy konkrétan mi az, amit a beteg
elviselhetetlennek érez, a helyzetet mitdl érzi elviselhetetlennek.

A kérdbiv utolso, harmadik egysége nyitott kérdések formajaban érdeklddi meg a betegtdl,
hogy 1. mit gondol, szamara mi teszi elviselhet6vé a szenvedést, 2. a jelen helyzetben a hit
nyujt-e szdmara enyhiilést, 3. a multban szemtantija volt-e valaki betegségbdl eredd sulyos
szenvedésének; amennyiben igen, akkor ez hogyan hatott ra, és 4. a mostani betegségének van-
e valamilyen pozitiv kovetkezménye az €letére nézve; amennyiben igen, akkor melyek ezek a
kovetkezmények, és miért tekinti ezeket pozitiv kovetkezményeknek?

A kérdéseket a betegnek az elmult két nap tekintetében kell megvalaszolnia, valamint
torekedni kell arra, hogy valasza az els6 gondolatokat és érzéseket rogzitse.

Azoknal a kérdéseknél, ahol a valaszlehetoséget egy Otfoku skalan jelezheti a beteg, a
valaszadast segiti egy kis lap, amin szerepel a pontozasi szisztéma, ezt a segédletet a beteg az

interju elején megkapja.t®

A SZENVEDES 5 TERULETERE IRANYULO 69 kérdés
KERDESEK

I. ORVOSI TUNETEK 37 kérdés
II. FUNKCIOVESZTES 7 kérdés
III. SZEMELYES ASPEKTUSOK 17 kérdés
IV. KORNYEZET 6 kérdés
V. A BETEGSEG TERMESZETE ES PROGNOZISA 2 kérdés
HIANYZO ASPEKTUSOK 1 kérdés
AZ OSSZESSEGEBEN TEKINTETT 3 kérdés
SZENVEDESRE IRANYULO KERDESEK

NYITOTT KERDESEK 4 kérdés
Osszesen: 77 kérdés

1. tablazat: A SOS-V kérdoiv strukturalis felépitése

13 A SOS-V kérddiv pszichometriai sajatossagaihoz 1d. Ruijs et al, 2009: 5-8.
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A kérdoiv az életiik végén jaré daganatos betegek csoportjara lett kifejlesztve, vagyis a
szenvedes osszetevoit alkoto lista bizonyos mértékben sziikségszeriien betegségspecifikus.

Az SOS-V kérdéiv kitoltése a jelen formajaban az eddigi tapasztalatok szerint 20-40 percet
vesz igénybe (Ruijs, 2015: 44).

Az SOS-V alkalmazasaval nyert adatok

Tekintsiik at, hogy a kutatas milyen valaszokkal szolgalt a fentebb megnevezett kérdésekre.'*

A szenvedés mely aspektusai elviselhetetlenek a betegek szamara és a szenvedés
elviselhetetlennek mindésitett aspektusai milyen gyakorisaggal fordulnak el6?

elviselhetetlennek mindsitettek. A 2. tdblazat a szenvedés 6t nagy teriiletének vonatkozéasaban a
szenvedésnek azokat az elemeit tiinteti fel, melyeket a betegek a legnagyobb gyakorisaggal

elviselhetetlennek mindsitettek.

A SZENVEDES DIMENZIOJA ES ELVISELHETET- AZ OSSZETEVO
OSSZETEVOJE LENNEK JELEN VAN
MINOSITETT

(a skalan a beteg altal 4-es

vagy 5-0s értéket kapott)

ORVOSI TUNETEK

Gyengeség 57 % 93 %
Altalénos diszkomfort 37 % 80 %
Féradtsag 35% 87 %
Fajdalom 25% 2%
Etvagytalansag 25 % 62 %
FUNKCIOVESZTES

A mindennapi tevékenységek korlatozottsaga 55 % 83 %
A szabadid6s tevékenységek korlatozottsaga 50 % 82 %
A haz/lakas rendben tartasaval kapcsolatos 42 % 71 %

segitség igénye

Agyhoz kotottség 32 % 56 %

Az dnellatassal kapcsolatos segitség igénye 22 % 60 %

14 A legutolso kérdés eldtt szerepld két kérdést egy kérdésbe vonjuk majd dssze.
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vald képesség meggyengiilésétol

SZEMELYES ASPEKTUSOK

Masokra valo rautaltsag érzete 45 % 80 %
Képtelen olyan dolgokat tenni, amiket 42 % 63 %
fontosnak tekint

Nehézséget okoz a jelen helyzet elfogadasa 33 % 60 %
A sajat élet felett érzett kontroll elvesztése 27 % 30 %
Negativ gondolatok vagy aggodas 15 % 32 %
KORNYEZET

A hozzatartozok ugy vélik, hogy a beteg 16 % 33%
szenvedése tul stlyos

Egyediillét (nincs senki jelen a beteg 12 % 15 %
szamara)

Elégtelen ellatas 8% 12 %
Nem kielégité mértékii tarsas kapcsolat 3% 8%
Elégtelen mértékil tAmogatas (a csalad, a 2% 5%
baratok, a kdzelallok részérdl)

A BETEGSEG TERMESZETE ES

PROGNOZISA

A jovObeni szenvedéstol vald félelem 17 % 40 %
Jovobeni félelem a szenvedés elviselésére 10 % 25 %

2. tablazat: A szenvedés leggyakrabban elviselhetetlennek mindésitett 6sszetevéi (n=60)

[dimenzionként —az V. dimenzid kivételével- az 5 leggyakoribb dsszetevo feltiintetésével |

Az (L) Orvosi tiinetek kategoriaban a betegek a leggyakrabban a gyengeséget (57%), a (11.)
Funkciovesztés kategéridban a mindennapi tevékenységek korlatozottsagat (55%), a (111.)

Személyes aspektusok kategoriaban a masokra valo rautaltsag érzését (45%), a (1V.) Kornyezet

crer

természete és prognozisa kategoridban pedig a jovébeni szenvedéstl valo félelmet (17%)

min6sitették elviselhetetlennek.

Az elviselhetetlen aspektusok fele a természetét illetden lelki, tarsas vagy egzisztencialis

volt.

Mi a minden tényezo6t egybevetve elviselhetetlennek mindsitett szenvedés (dsszességében

elviselhetetlen szenvedés) gyakorisaga?




DR. KOMUVES SANDOR ¢ Lehet-e mérni az elviselhetetlen szenvedest? ...

Osszességeben elviselhetetlennek érezte a szenvedését a betegek 28%-a, tehdat 4 betegbdl
legalabb 1. Az Osszességében elviselhetetlen szenvedés mérsékelt mértékben volt jelen a
betegek 25%-aban, csekély mértékben volt jelen a betegek 10%-aban, nem volt jelen a betegek
37%-4aban.

Melyek a leggyakrabban tapasztalt tiinetek?

A tiinetek gyakorisaga az (1.) Orvosi tiinetek teriiletén volt a legmagasabb. Ezen a teriileten a
gyengeség szerepel a legmagasabb gyakorisaggal (93%), a gyengeség a betegek 57%-a szamara
elviselhetetlennek is mutatkozott. Szintén magas gyakorisaggal szerepelt még a faradtsag, az
altalanos diszkomfort, a megvaltozott kiils6 megjelenés, valamint a fajdalom. A (Il.)
Funkciovesztés kategoéridjdban a mindennapi tevékenységek, valamint a szabadidds
tevékenységek teriiletein tapasztalt korlatozottsdgok voltak jelen a legmagasabb gyakorisaggal
(83% ¢és 82 %). A (l1l.) Személyes aspektusok osztalyaban a mdsokra valo rautaltsag érzete
volt a leggyakoribb (80%), gyakorisagban ezt kovette az olyan dolgok megtételére vald
képtelenség, melyeket a beteg fontosnak tekint (63 %) és a jelent helyzet elviselésével
kapcsolatban tapasztalt nehézségek (60%). A (IV.) Koérnyezet teriiletén szamos beteg emlitette,
hogy a hozzatartozoi tul sulyosnak tekintik a szenvedését (33%), a masodik helyen az egyediillét
érzete (15%) szerepelt. Az (V.) Betegség természete és prognodzisa kategoriaban a jovébeni
szenvedéstél valo félelem (40%) és a szenvedés elviselésére vald képesség mértékének

csokkenésétdl valo félelem (25%) szerepel az els6 és a masodik helyen.

Jelen | Magas Magas Alacsony Alacsony Elviselhetetlen***
van intenzitds | intenzitas és intenzitds** | intenzitas és
* elviselhetetlen elviselhetetlen

ORVOSI TUNETEK
Gyengeség 93% | 51% 43 % 42 % 14 % 57%
Faradtsag 87% | 48 % 28 % 39 % 7% 35%
Altalanos diszkomfort | 80 % | 27 % 17 % 53 % 20 % 37%
Megvaltozott kiilsd 78% | 40 % 20% 38 % 2% 22 %
Féajdalom 2% | 20% 18 % 52 % 7% 25 %
Az étvagy elvesztése 62% | 4% 10 % 38 % 15% 25 %
Légzési nehézség 59% | 17% 14 % 42 % 5% 19 %
Koordinaciés zavar 57% | 17 % 13 % 40 % 5% 18 %
FUNKCIOVESZTES
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A mindennapi
tevékenységek

korlatozottsaga

83 %

58 %

48 %

25%

7%

55 %

A szabadidds
tevékenységek

korlatozottsdga

82 %

60 %

48 %

22 %

2%

50 %

A haz/lakas rendben
tartasaval kapcsolatos

segitség igénye

71 %

54 %

39 %

17 %

3%

42 %

Az Onellatassal
kapcsolatos segitség

igénye

60 %

27 %

15%

33%

7%

22%

Agyhoz kétottség

56 %

32%

24%

24%

8 %

32%

SZEMELYES
ASPEKTUSOK

Masokra valo

rdutaltsag érzete

80 %

50 %

37 %

30 %

8 %

45 %

Képtelen olyan
dolgokat tenni, amiket

fontosnak tekint

63 %

26 %

23 %

37 %

19%

42 %

Nehézséget okoz a
jelen helyzet

elfogadasa

60 %

30 %

25%

30 %

8 %

33%

KORNYEZET

A hozzatartozok ugy
vélik, hogy a beteg

szenvedése tul stlyos

33%

10 %

9%

23%

7%

16 %

Egyediillét (nincs
senki jelen a beteg

szamara)

15%

8%

8%

7%

4%

12%

Elégtelen ellatas

12%

2%

0%

10 %

8 %

8 %

Nem kielégité mértéki

tarsas kapcsolat

8 %

2%

2%

6 %

1%

3%

Elégtelen mértékii

tamogatas (a csalad, a

5%

0%

0%

5%

2%

2%
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baratok, a kozelallok

1ész€rol)

Szégyenérzet

2%

0%

0%

2%

2%

2%

A BETEGSEG
TERMESZETE ES
PROGNOZISA

A jovo6beni
szenvedéstol vald

félelem

40%

15%

14 %

25%

3%

17%

JOovobeni félelem a
szenvedés elviselésére
vald képesség

meggyengiilésétol

25%

8 %

8 %

17 %

2%

10 %

4. tablazat: A tiinet intenzitasa és a tiinet elviselhetetlensége kozotti kapcsolat (n=60)

[az (I.) orvosi tiinetek és a (11.) funkciovesztés kategoriaiban csak az 50%-nal nagyobb

gyakorisagok kertiltek feltiintetésre]

*Magas intenzitas: 4-es vagy 5-0s érték a tiinetintenzitas skalajan

**Alacsony intenzitas: 1-es, 2-es vagy 3-as érték a tiinetintenzitas skalajan

***E|lviselhetetlen: 4-es vagy 5-0s érték a szenvedésintenzitas skalajan

Milyen kapcsolat all fenn a tiinetek intenzitasa és az elviselhetetlen szenvedés kozott?

A magas intenzitds és az elviselhetetlen szenvedés az 5-nél tobb'® elemszamot tartalmazo

tiinetek esetében leggyakrabban az (I.) Orvosi tiinetek teriiletén a fajdalomnadl (92%), a

koncentracioképesség elvesztésénél (88%), az érthetetlen beszédnél (88%), a rossz alvasnal

(86%), a gyengeségnél (84%), a 1égzési nehézségeknél (80%), a koordinacioés nehézségeknél

(80%), a (Il.) Funkcidvesztés teriiletén a mindennapos tevékenységek korlatozottsagandal

(83%), a szabadidos tevékenységek korlatozottsaganal (81%), a (I11.) Személyes aspektusok

teriiletén a sajat élet feletti kontroll elvesztésénél (92%), a fontosnak tekintett dolgok

megtételére vald képtelenségnél (87%), a jelen helyzet elfogadasaban tapasztalt nehézségnél

(83%), az (V) Betegség természete és prognodzisa teriiletén pedig a jovébeni szenvedéstil valo

félelemnél (89%) jart egyiitt.

15 Kisebb elemszamnal mas dsszetevOk esetében is megfigyelhetiink magas egyiittjarasi szazalékot, példaul

crey

tarsas kapcsolatok esetében is; bovebben 1d. Ruijs et al, 2013: 5-8.
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Az alacsony intenzitas legyakrabban az elégtelen ellatas (83%), a sajat élet elvesztése
feletti kontroll (80%), a székletinkontinencia (75%), valamint a hanyas (73%) eseteiben jart

egylitt elviselhetetlen szenvedéssel.

Hogyan valtozik az elviselhetetlen szenvedés az id6 elorehaladtaval?

Az id6ébeni valtozas mérésére anndl a 33 betegnél volt lehetdség, akik esetében legalabb két
alkalommal lehetett interjut késziteni. Az utolsd eldtti és az utolsod interju kozott eltelt
idészakban a magas intenzitasunak értékelt tiinetek kozott legjelentésebb mértékben az
altalanos diszkomfort, az 4gyhoz kotottség és az Onellatasban igényelt segitség gyakorisaga
emelkedett. Szdmos egyéb tiinet gyakorisaga is magasabb az utolsd interjukban (példaul a
faradtsag, a mindennapi tevékenységek teriiletén érzékelt korlatozottsag érzete, vagy a masokra
val6 rautaltsag érzete). Az elviselhetetlennek mindsitett tiinet eléfordulasanak legjelentésebb

emelkedése a gyengeség esetében volt megfigyelhetd.

Az elviselhetetlennek érzett tiinetek mely mindéségi sajatossagai hatarozzak meg az
elviselhetetlen szenvedés természetét?

A kutatok az elviselhetetlennek érzett tlinetek esetében a mindsités indoklasaként kapott
valaszokat a szenvedés kovetkezé kategoriaiba soroltak: fizikai szenvedés, az értelem
elvesztése, az autondmia elvesztése, a szexudlis szerep elvesztése, a jovobeni szenvedéstol valo
félelem, szorongés, haldlszorongas, levertség, aggodalom, fesziiltségérzet, reménytelenség,
értelmetlenség (a kutatok a kategdridkat az életiik végén jar6 daganatos beteg szenvedéseirdl
beszamold tanulmanyokbol allitottak elo).

A kategoriak tekintetében Osszehasonlitottdk egymassal azt a betegcsoportot, amelynek
betegei a szenvedésiiket Gsszességében elviselhetetlennek tekintették, azzal a betegcsoporttal,
amelynek betegei a szenvedésiiket Osszességében kibirhatonak tekintették. A szenvedés
kategoridinak mindegyike nagyobb gyakorisaggal fordul elo a szenvedésiiket 6sszességében

elviselhetetlennek érzo személyek csoportjaban.

Milyen kapcsolat all fenn az elviselhetetlen tiinetek, valamint az 0sszességében
elviselhetetlennek érzett szenvedés és az eutanaziara vagy asszisztalt ongyilkossagra
iranyuloé explicit kérés kozott?

Emlitettiik mar, hogy a kutatasban részt vevé 64 beteg koziil 17 (27%) fogalmazott meg
eutanaziara vagy asszisztalt ongyilkossagra iranyuld explicit kérést. Az eutanazia vagy

asszisztalt ongyilkossag 5 esetben kertilt végrehajtasra. A 17 kérésbdl 5 teljesitése azt jelenti,
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hogy nagyjabol minden harmadik kérés keriilt teljesitésre, ami dsszhangban 4ll az eddigi, més
forrasbol (Haverkate et al, 2000; Jansen-van der Weide et al, 2005; Van der Heide et al, 2007,
Onwuteaka-Philpsen et al, 2012) rendelkezéstinkre all6 holland adatokkal.

Ezeket az adatokat egészitsiik ki azzal a ténnyel, hogy a kutatas bekeriilési kritériumainak
megfeleld, am a kutatdsba valamilyen ok folytan be nem keriilt betegek koziil is tobben
megfogalmaztak eutandziara vagy asszisztalt ongyilkossagra iranyuld explicit kérést. Azon
betegek kozott, akiket a haziorvos nem kért meg a kutatasban vald részvételre (n=110), 15%
(16 beteg) az explicit kérést megfogalmazok aranya. Azon betegek kozott pedig, akik
beleegyezésiiket adtak ugyan a kutatasban vald részvételbe, am késObb visszautasitottdk az
interjut (n=19), 7 beteg fogalmazott meg explicit eutanaziara vagy asszisztalt ongyilkossagra
iranyulo kérést.

Az eutandzia vagy asszisztdlt ongyilkossag irdant explicit kérést megfogalmazo betegek
94%-dnadl jelen volt valamelyik elviselhetetlennek minésitett szenvedés-dsszetevd, ugyanakkor
az eutandzia vagy asszisztalt ongyilkossag irant explicit kérést nem megfogalmazo betegeknél
is jelen volt ilyen dsszetevs, a betegek 87%-dndl. Sem az egyes elviselhetetlen tiinetek
gyakorisagdaban, sem az dsszességében elviselhetetlennek tekintett szenvedés gyakorisagdban
nem mutatkozott szignifikans kiilonbség az eutandazia vagy asszisztalt ongyilkossag irant
explicit kérést megfogalmazo, valamint az ilyen kérést nem megfogalmazo betegesoportok
kozott. A szenvedéskategoriak gyakorisagainak oOsszehasonlitasa soran sem mutatkozott
szignifikans kiilonbség az eutandazia vagy asszisztdalt ongyilkossag irant explicit kérést
megfogalmazo, illetve az ilyen kérést nem megfogalmazo betegek kozott. Mindkét
betegcsoportban emlitésre keriilt a kontroll elvesztése, az autonomia elvesztése, a méltosag
elvesztése, a masok szamdra valo teher érzése, illetve a jovétol valo félelem. Ezek az
eredmeények a kutatok szerint felvetik annak lehetdségét, hogy az eutandzia vagy az asszisztalt
ongyilkossag iranti kérések eseteiben nem az elviselhetetlen szenvedés jelenléte a dontd
motivacio. A fé motivacio lehet a halal koriilményeinek megvalasztasa iranti igény, az élet
tovabbélése iranti akarat elvesztése, de egyéb lehetoségek mellett az is elofordulhat, hogy a

kérés mogott valojaban egy segélykialtas (,, cry for help”) huzodik meg. (Ruijs et al, 2014: 5)

Melyek a szenvedés elviselésére valé képesség forrasai? Mi teszi elviselhetévé a
szenvedést?
A leggyakrabban emlitett forrdst a szenvedeés elviselésére a csaladtol és a rokonoktol kapott

szeretet és tamogatas jelentette, ezt kovette az Istenbe vetett hit és az ima. Nagyobb
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gyakorisaggal jelent még meg a pozitivitas, az optimizmus, a még elérhetd dolgok megélésének

lehetdsége, valamint az elfogadés, tovabba a napi rutin fenntartasanak lehetdsége.

A SZENVEDES ELVISELESERE VALO KEPESSEG FORRASAI

Szeretet és tamogatas a csaladtol és a rokonoktol 67 %
Istenbe vetett hit, ima 40 %
Pozitiv hozzaallas, optimizmus; a még elérhetd 27 %

dolgok élvezete

A napi rutin fenntartasara valo 6sszpontositas 18 %

Elni az adott napnak, nem gondolkodni azon, 13 %
hogy mit hoz a holnap
Belso6 er6 10 %

3. tablazat: A szenvedés elviselésére valo képesség forrasai (n=60)

[csak a 10 %-nal nagyobb gyakorisaggal szerepld forrasok keriiltek feltiintetésre]

IV. Az SOS-V méréeszkozzel szerzett tapasztalatok értékelése
A betegektdl kapott adatok igazoltak a szenvedés multidimenzionalis jellegét. A pilot study
keretében nyert informaciok azt is kimutattak, hogy a szenvedés Osszetevoinek tekintetében a
vizsgalt betegpopuldcioban, az életiik végén jaré daganatos betegek esetében a mérdeszkoz
alapvetden atfogonak bizonyult, a teljes tapasztalat megjelenitésének érdekében modot kinal az
egyéni sajatossagok figyelembevételére is. A kutatok szerint az életmindség-kérdbivekkel
szemben a mérdeszkoz jelentds eldnye, hogy a tiinetek intenzitasa mellett a tiinet elviselhetetlen
jellegét kiilon kérdéssel méri, szétvalasztva egymastol a tlinet intenzitdsat €s a tiinet altal
okozott szenvedés mértékét. Ez azt a tapasztalatot hivatott tiikr6zni, hogy az egyes tiinetekre,
illetve a tiinetek kiilonbozd intenzitdsara a betegek egyénileg reagalnak, egy tiinet alacsony
intenzitasa nem sziikségszeriien jar egyiitt csekély mértékii szenvedéssel, illetve egy erdsen
intenziv tiinet nem sziikségszerlien jelent elviselhetetlen szenvedést is egy beteg szamara.
Azzal, hogy a kérddiv alapvetden a szenvedés részletekben mend feltérképezésére
torekszik, mélyebb ismerettel rendelkezhetiink arrol, hogy maguknak a betegeknek milyen a
szenvedéstapasztalata. Az elviselhetetlennek mindsitett tiinetek fele nem az orvosi tlinetekbdl
ered, ezért a kutatok szerint (Ruijs et al, 2012: 8) a beteg szenvedésének jelentésebb mértéki

mérsékléséhez a holland hdziorvosi kompenciakdr bdvitésére van sziikség, ez a bdvitett
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kompetencia  eredményezhet pontosabb  allapotfelmérést, ami a  hatékonyabb
intervencidtervezés feltétele.'®

A szenvedéstapasztalatok részletekbe mend megismerésénck lehetdsége miatt a
mérdeszkoz a kutatocsoport szerint a palliativ ellatasnak’’ is hasznos segédeszkoze lehet. A
palliativ gondozas egyik lényegi célkitlizését alkotja a beteg multidimenzialis jellegiiként
felfogott szenvedésének enyhitése (Kirk, T. W., 2014; Cherny, N., 2014; McCabe, 2016).
Ennek pedig el6feltétele a beteg szenvedésének attekintd ismerete, a szenvedés differencialt
feltérképezése, amihez az SOS-V segitséget nyujthat. Az eszkozzel esetleg bizonyos palliativ
gondozasi intervenciok hatékonysagat, az intervencioknak a szenvedés egyéni konstitaciodjara,
illetve a szenvedés mértékére valo hatasat is mérni lehetne. (Ruijs et al, 2009: 8-9; Ruijs et al,
2014: 9) A kutatok azt a lehetdséget is felvetik, hogy — latvan, a szenvedés mely Osszetevoit
mindsiti a beteg elviselhetetlennek —, az ellatas fokuszalhat bizonyos tiinetek kapcsan érzékelt
szenvedés mérséklésére, ezzel esetlegesen felszabaditva olyan energiat, amely er6sebbé teheti
a beteget a mas tiinetekkel vagy nehézségekkel szembeni kiizdelemben. A szenvedés
mérséklése a palliativ ellatas szemszogébdl azért is kiilondsen fontos, mert igy kisebb lehet a
valoszinlisége annak, hogy a beteg eutandzidra vagy asszisztalt ongyilkossagra iranyuld
kéréssel all el6. Az a remény, hogy a beteg ne fogalmazzon meg ilyen kérést, a modern hospice
onértelmezésének torténetileg kardinalis célkitlizése (Saunders, 2006 [1981]: 159, Kémiives,
2018).

A szenvedésiiket elviselhetetlennek érz6 embertarsaink tudata annak a kérdésnek a
feltételéhez kell vezessen, hogy az egészségiigyi ellatorendszer, tagabban pedig a tarsadalom
hogyan viszonyul az elviselhetetlen szenvedéssel €16 betegtarsainkhoz, milyen lehetéségek
biztositottak a szamukra? Az a tény, hogy ilyen betegek élnek kozottiink, valaszra késztet
benniinket. Minden egyes hozzaallas egy lehetséges konkrét valasz. Tovabba, minthogy az
elviselhetetlen szenvedéssel €16, életiik végén jard daganatos betegek egy része explicit kérést
is megfogalmaz eutanaziara vagy orvos altal asszisztalt ongyilkossagra (Ruijs et al, 2013: 2),
sziikséges atlatni az ellatorendszer kiilonbozo szintjeinek és helyszineinek a konkrét valaszat
ezekre az explicit kérésekre is. Ez az atlathatosag az életiik végén elviselhetetlen modon

szenved6 embertarsainkkal valé banasmoédjainkrol, illetve az Oket ellatdo és koriilvevo

16 A hazai palliativ ellatas oktatasrol, a hazai haziorvos képzés helyzetérdl és fejlesztési lehetéségeirdl 1d.
Kolozsvari et al, 2020.

17 A magyarorszagi palliativ-hospice ellatas jelenlegi helyzetérdl, valamint a fejlesztési lehet8ségekrol Id.
Hegedts-Farkas-Lukacs, 2022., Csikds, 2022., Sz6116si-Dozsa, 2020., Mangel et al, 2020., Csikos-Busa-
Muszbek, 2018., Benyo et al, 2017.
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személyek nehézségeirdl, a szdmukra is nyajthatd segitség kiilonb6z6 formairdl folytathatd

érdemi parbeszéd egyik Iényegi feltétele.
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