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BEVEZETO

“Mikor mar nincs esély a gyogyulasra, fektessiink hangsulyt az
életminoségére.”

A daganatos betegség az utobbi években olyan tarsadalmi probléméava valt, amely
mindannyiunkat érint, s6t a betegség senkivel sem kivételezik, ezért is a betegek, a
gyogyultak, a hozzatartozok és szakemberek érdeke feleldsségteljesen foglalkozni ezzel a

témakorrel.

Amikor az érintettel kozlik a daganatos diagnozist, egy vilag romba d6l benne.
Minden amit addigi életében megvalositott értelmetlennek tinhet. A félelem, a panik
érzése veszi hatalmaba, és csak arra gondol, hogy elért élete utolsé szakaszahoz, innent6l
kezdve mar nem lat kiutat. A daganatos betegségben szenvedd ilyenkor csak a fizikai és
lelki szenvedést, kint latja. Az érintett hozzatartozdi is tehetetlen allapotba kerulnek és az

¢letmindség gyors hanyatlasnak indul.

Személyes érintettségemtdl vezérelve fektettem a hangsulyt az altalam kutatott
témara, bar a daganatos betegségben szenvedd egyének és hozzatartozoik megszokott
életrendje megvaltozik a betegség bekovetkezte utan, de hiszem és vallom, hogy vele
egyltt lehet élni. Ehhez csupan sok szeretet, tamogatas, er6 és akarat kell. Ebben szeretnék
szocialis munkasként segiteni, timogatni az érintetteket. Legyen ez akar egy biztatd szé
vagy akar egy Olelés. Hiszen erre van szikségik ahhoz, hogy megkizdhessenek
betegséglikkel és javithassanak életmindségiikon.

Munkam soran sok Uj ismeretet es tapasztalatot szereztem, melyeket
dolgozatomban is megprébaltam bediltetni, valamint szakemberként a tovabbiakban

szeretném alkalmazni és gyarapitani.




“Fény az Ut végén”, avagy daganatos betegek utankovetese

KIVONAT

Roménidban a daganatos betegek megkozelitéleg kétharmadat eldrehaladott
stddiumban diagnosztizaljak (Mosoiu, 2002, in Dégi, 2010). A Hospice Romania (2008)
orszagos reprezentativ felmérése szerint a lakossag tébb mint 90%-a nem ismeri a hospice
szot, a palliativ ellatas értelmét, tartalmat. Mindezek ellenére Romanidban még mindig
nem alakult ki a daganatos betegek pszichoszocialis vizsgalatanak gyakorlata. A testet
tamadja meg, de viszont att6l a perctdl, hogy a beteg tudomast szerez rdla egyarant a
psziches és tarsas életében is nagy valtozasok torténnek (Komldsi, 2006, in Dégi, 2010).

Kutatasomban a Diakénia Keresztény Alapitvany (Kolozsvar) és a Roman
Rakellenes Egyesilet - Kozoés Sorsok csoportjanak munkatarsaival (Marosvasarhely)
dolgozok egyiitt, pontosabban a programjukban szereplé daganatos betegekhez
iranyitanak, mely segitségével lehetdségem adodik kérddivvel felmérni 6ket, valamint a
kérddives modszert mélyinterji technikaval kiegésziteni. A mélyinterjuban hasznalt
kérdéseket a Dr. Csikai L. Ellen (School of Social Work, The University of Alabama,
Tuscaloosa, Alabama, U.S.) Magyarorszagon folytatott kutatdsdban szerepld interju
kérdések segitségével allitottam dssze.

Pszichoonkologiai vizsgalatom alapkérdései: mennyire jellemzd a vizsgalatban
résztvevé daganatos betegekre a distresszes allapot (depresszid), milyen a kdrhazbol mér
kikertilt betegek életminésége, valamint fizikalis, szocialis, csaladi, érzelmi joléte,
mennyire ismerik diagndzisukat azok a betegek, akik palliativ gondozasban részesiilnek. A
mélyinterju segitségével a fent leirtak tobb alpontra tagolodnak, ami altal sokkal t6bb
informéacidhoz jutok. A kutatasom felméri a daganatos betegek bio-pszicho-szocialis és
kommunikacids szlkségleteiket, mindehhez egy betegségspecifikus (FACT-G 4.0-
Functional Assessment of Cancer Therapy-General) életminéség skalat és BDI (Beck
Depression Inventory) depresszi6 skalat hasznaltam.

Ahhoz, hogy feltételezéseimre és kérdéseimre valaszt kapjak 110 daganatos
beteget vizsgaltam kérddives modszerrel, melyet mélyinterjuk kdvettek. Dolgozatomban e

kutatés eredmeényeit foglaltam Gssze.
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|. ADOLGOZAT ELMELETI RESZE

1. A daganatos betegsegekral altalanosan

A betegség fogalmat tobben meghataroztak. Kulcsar Zsuzsa (1998) peldaul, aki a
betegséget az ember életében bedlld krizisként tekinti. Cohen és Lazarus (1979)
fogalmazza meg tobb pontban a betegség fogalmat, éspedig: testi funkcidk, a testi
integritas fenyegetése, j helyzethez valo alkalmazkodas (pl. korhaz), kiils6 megjelenés,
testkép hatranyos alakulasa, szocidlis szerepek, tarsadalmi helyzet veszélyeztetése, a

psziches allapot negativ irdnyu valtozasai (Kulcséar, 1998).

1. 1. A daganatos betegségek meghatarozasa

A rak elnevezése Hipokratesztdl szarmazik, mivel az emlérak latvanya a tengeri
rakra emlékeztet, ezért elnevezte a betegséget carcinona cancernak. Lapis (2001)
meghatarozasa szerint a ,,rakos megbetegedés kifejezés az emberben eléfordulo tobb mint
szaz, kilonféle rosszindulatl daganat, ill. rosszindulatl daganatos betegség 6sszefoglalo,

koz0s elnevezésére szolgal” (Lapis, 2001, 27 old.).

A rak kialakulasa egy folyamat, amely soran felbomlik a sejtosztodas normalis
szabalyozasa, a daganatos betegség a szervezet barmelyik részében felbukkanhat. Az igy
létrejott sejttomeget nevezzik tumornak. A tumor a hamszovet, illetve a ham eredetii

szovetek sejtjeinek rosszindulati, daganatot képzé elfajulasa.
A tumor lehet:
e joindulatd, ezt nevezik benignus tumornak
e rosszindulatd, amit malignus tumornak neveznek.
A joindulatd daganatok legtdbb esetben kdnnyen eltavolithatok és nem UQjulnak ki a
szervezet mas részeiben, nem jelentenek halélos veszélyt az emberek életére. A

rosszindulatu rak, ahogy mar a megnevezese is sugallja, sokkal veszélyesebb, mint az

elébbi. A rosszindulatu daganatok esetében a sejtek oly nagymertékben beburjdnozédnak,
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hogy a szdveteket folyamatosan pusztitjak, folyamatosan szaporodnak és ndvekednek
(Costa, 2005).

A férfiak csoportjdban a legelterjedtebb rakfajtak a prosztata, tiid6, vastagbél,
hugyholyag, melanoma, lymphoma, vese, leukémia, szaj, garat, és hasnyalmirigy daganat.
N6k esetében a leggyakoribb tipusok a kovetkezok: emld, tiido, vastagbél, méh-corpus,
lymphoma, melanoma, petefészek, pajzsmirigy, hugyholyag és hasnyalmirigy rakfajtak
(Extermann, 2007).

1. 2. A daganatos betegségek okai

Az elmult évtizedekben a kutatbk nagyon sokat foglalkoztak a daganatos
betegségek veszélyeztetd tényezdivel. Hatarozottan lehet 4allitani, hogy az egyik
legnagyobb rizikétényez6 az Oregedes. Az alabbiakban megfigyelhetd, hogy a kor

elérehaladtaval hogyan oszlanak meg a kockazatnak kitett személyek szama nem szerint:

e FERFIAK KOREBEN:
- 39 éves korig 71 személybdl csupan 1 betegszik meg.
- 40- 59 év kozott 12-b6l 1 betegszik meg.
- 60 év folottiek kdzal 3-bol 1 betegszik meg.
e NOK KOREBEN (hasonléak a vizsgalatok eredményei):
- 39 évig 51 n6bdl 1 betegszik meg.
- 40- 59 ev kozott 11-bol 1 betegszik meg.
- 60 év f6lott 4 személybdl 1 lesz rakos beteg (Extermann, 2007).

Szamos mas tényez0 jatszik szerepet az oregedésen kiviil a daganatos betegségek
kialakulasaban, peldaul: helytelen taplalkozés, dohanyzas, a levegd egyre aggasztobb

szennyezettsége.

A daganatos betegség nem alakul ki egyik naprél a masikra, hanem egy hosszu,
akar évekig tarto fejlodési folyamat, amely tobb oki tényezdre vezethetd vissza, vagyis a

kdrnyezet és a szervezet kolcsonhatasanak eredménye (Lapis, 2001).
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1. 3. A daganatos betegségek kezelési modszerei

A daganatos betegség diagndzisanak meghatarozasa utan, az els6 1épés a kezelés
megtervezése. Megfeleld kortiilmények kozott a kezelést a beteg onkologiai orvosa allitja
Ossze, egylittmikodve mas szakemberekkel, a péacienssel, a csaladdal. Ez az
egylittmikodés azért sziikkséges mert ahhoz, hogy a betegnek a legmegfelelobb kezelést
adjak, tobb szempontbol kell megvizsgalni a beteget: az egészségi, szocidlis, pszichikai,
érzelmi aspektusokat kell szem el6tt tartani. A daganatos betegségekre leggyakrabban
felhasznalt kezelésmddok (Risko, 1999):

e Sebészeti beavatkozas:

A sebészeti beavatkozas az onkolOgiai osztalyok torténetében a legkordbbi kezelési
maodszer, melyet mai napig is hatékonyan hasznalnak. Ha a rakos sejt olyan szervben,
testrészben helyezkedik el, amely megkozelithetd a sebészek szadméra, és ha nem
keletkezett attét, akkor a legajanlottabb és legbiztosabb mddszer a sebészeti beavatkozas.
A pacienst a miitét el6tt fel kell vilagositani, és fel kell késziteni magara a beavatkozasra
¢és az ezt kovetd idOszakra. Ha a sebészeti beavatkozas valamely testrész csonkitasat is
feltételezi, akkor ez még jobban kihat a péaciens lelki vildgara, aminek sulyos
kdvetkezményei lehetnek, mint példaul a depresszi6 (Riskd, 1999).

e Sugarkezelés:

A rosszindulatt daganatos betegségek kezelésének legnagyobb részében sziikség
van a sugarterdpia valamelyik formdjara. Az egyik tipust sugarkezelés kurativ céllal
torténik, vagyis csokkenti a daganat nagysagat és el is pusztitja azt. A sugarterapia masik
formaja a palliativ kezelés, melynek célja az élettartam meghosszabbitdsa, az ¢letmindség

javitasa és fajdalomcsillapitas (Risko, 1999).
e Kemoterapia:

Az 1900-as évek kozepén felfedezték, hogy a daganatsejtek osztodasanak
megakadalyozasa nemcsak sugarzassal, hanem vegyi anyagokkal is lehetséges, mint
példaul sejtmérgekkel, citosztatikumokkal. Kemoterapia alatt a raksejtek szaporodasat

gatld vagy azok megolését szolgald antineoplasztikus gyodgyszerekkel torténd kezelést
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értlink. A leggyakoribb mellékhatasok a hanyinger, hanyas, szajszarazsag, az izérzés
zavara, ¢tvagytalansag, hasmenés, gyengeség, hajhullas, vérzékenység, fertézésekre valod

hajlam. Ezek a mellékhatasok a kezelés befejezte utan révid idon beliill megsziinnek.

(Lapis, 2001).

1. 4. Statisztikai adatok a daganatos betegségekrél

2005-ben felmeéréseket végeztek az eurdpai lakossag egészségi allapotérdl, ezen
belul a daganatos betegségekr6l is. Europaban évente 1,7 millio daganatos beteg halalozott
el, tobb mint fele férfi (56% férfi és 44% nd). Az elbrejelzések szerint 2020-ra 10, 3 millid
személy fog elhunyni vilagszerte daganatos betegségben (WHO, 2005).

Roméniaban a daganatos mortalitds az elmualt évtizedekben folyamatosan
ndvekedett, igy elérte az eurdpai atlagot (Romania 179,8 vs. Eurdpa 182, 79) 2005-ben 45
ezer daganatos beteg halt meg, ebb6l 26 ezren 70 évnél fiatalabbak voltak. Romaniaban, a
2007-es évben bejelentett Uj daganatos betegek szdmanak megkozelitleg felét Kolozs
megyében diagnosztizltak: 52040 beteg kozul 21277 személy Kolozs megyei (Dégi,
2010).

2008-ban a daganatos betegségek miatt elhunyt személyek szama Romaniaban
magasabb volt, mint Magyarorszagon: a roman lakossagabol 46486-on, a magyar lakossag
32776-on (WHO, 2008).

2008-ban 3,4 milli6 uj esetet diagnosztizaltak egyarant férfiakat és néket és a leggyakoribb
forma az alabbiak voltak: vastagbél, eml6-, tiid6-, prosztata és gyomorrak (Organisation
mondiale de la Santé- L’OMS, 2011).

A Kovéaszna megyei Kozegészségugyi lgazgatosag 2008-as statisztikai adatai szerint
az elmult 4 évben Kovéaszna megyében folyamatosan nétt a megbetegedések szama. 2004-
tél évente tobb mint 200 paciens diagnosztizaltak rakkal, 3163 esetet jegyeztek le 2004-
ben, 3795 esetet 2007-ben. A legtdbben 60 év folottiek (66,79%), utanuk a 20-59 évesek
(32,53%), majd a 10-19 éves betegek (0,43%), illetve a 10 évnél kisebbek (0,24%) (Tinca,
2008).
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1. 5. Palliativ gondozas

Azoknal a betegeknél, akik utols6 stadiumba keriiltek és reménytelen a

gyogyulasuk, azok palliativ kezelésben részesilnek (Riskd, 1999).

A pallidci6 a sulyos betegségiik végstddiumaban levd, elsdésorban daganatos
betegek, Osszetett ellatasat jelenti team csoport segitségével. Az ellatds célja a betegek
¢letmindségének javitasa (testi, lelki szenvedéseik enyhitése, fizikai ¢és szellemi

aktivitasuk tamogatasa, a hozzatartozok segitése) (www.diakonia.ro).

A palliativ kezelés Roméaniédban, az 1990-es években jelent meg és kezdett fejlédni
az europai orszagok és a non- profit szervezetek kezdeményezésére. A kezelések a tlinetek
enyhitésére és megsziintetésére torekszenek, de a javulast nem segitik elé. Altalaban olyan
szemeélyek részesiilnek a palliativ gondozasban, akik gyogyulasi esélye minimalis, ezért a
kezel6 orvosok a hangsulyt a fijdalomcsillapitisra helyezik. A kezelés célja a végsd
stddiumba érkezett betegek életmindségének a javitasa, a fizikai és pszichoszocialis jollét

biztositéasa, a tunetek csillapitasa (WHO, 2008).

A palliativ ellatas:

o -csillapitja a fajdalmat és az egyéb kinzo tiineteket;

o - az életet és a halalt normalis folyamatnak tartja;

e -nem tesz semmit a haldoklas megroviditése és meghosszabbitasa érdekében;

o -integralja a betegellatasba a pszichologiai és spiritudlis tényezoket;

e - tamogat6 rendszert kindl, hogy a beteg a lehetd legaktivabban élhessen a halalig;

e - javitja az életmindséget, enyhiti a szenvedést és torekszik az emberi méltosag
megOrzése a halélaig és a gyaszban is;

o - tdmogatd rendszert kinal a csalad szamara a betegség ideje alatt és a gyasz

1dOszakaban;

e - csapatmunkat alkalmaz, amely a beteg és csaladja sziikségleteire iranyul,
beleértve a gyasz- tanacsadast is, ha javasolt;
e - kiemeli az ¢életmindséget, ugyanakkor pozitivan viszonyul a betegség

folyamatahoz;
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« -alkalmazhatd a betegseg korai stadiumaban, az életet meghosszabbito terapiakkal
e - mint a kemoterdpia és radioterapia — egydltt, és magaban foglalja azokat a
vizsgalatokat is, amelyek szlkségesek a kinzd Kklinikai komplikaciok jobb

megertéséhez és kezelésehez (www.diakonia.ro).

1. 6. Depresszid tlinetegyiittes

Greer (2002) szerint a rédkbetegek egyharmada Klinikailag depresszids vagy
szorongasos allapotban él azonban a pszicholdgiai terapids segitségre szoruld daganatos
beteg nagy részének elérhetetlenek a klinikai pszichologus és mas segit6 szakember
szolgaltatasai.

A depresszios tiinetek, a szorongdsos zavarok meglehetdsen gyakoriak a daganatos
betegek korében. A betegek depresszidjat és szorongasat nem mindig egyszerli feladat
diagnosztizalni, mert szdmitasba kell venni a paciens alapbetegségébdl adodo tiineteket és

az onkoldgiai kezeles kovetkezményeit is.

A depresszid serkenti az IL-6 és mas proinflaméatoros citokinek termelését, ami

kozvetleniil meghatarozza a felnétt morbiditast €s mortalitast” (Dégi, 2011, 19 old.).
A daganatos betegek tipikus depresszios tiinetei a kévetkezok:

e Tartds depressziv hangulat (fontosak a nem verbalis jelek is: Ures arckifejezés, szomoru

tekintet, jellegzetes testtartas, lelassult mozgas)
e CsoOkkent onértékelés jelei (pl. dnlekicsinylés kifejezése)

e Segitségnélkiliség, reménytelenség érzése egyre uralkodobb (szocialis visszah(zodas,

passzivitas tlnetei)
¢ Biintudat jelenléte (6nmagat okolja betegségéért, onvadlo)
e Ongyilkossagi gondolatok (rejtetten, vagy nyiltan)
A daganatos betegek depresszioja foként a kovetkezokbdl szarmazhat:

o A betegség okozta, oner6bdl feldolgozhatatlan stressz
o Kiilsd stresszt okozo ingerek: pl. kapcsolati problémak, anyagi nehézségek

e Bizonyos gyogyszerek, pl. corticosteroidok

10
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e Sugarterapia
e Anyagcserezavarok, pl. csokkent pajzsmirigyfunkcid
e Korabbi érzelmi zavar visszatérése

A depresszio kialakuldsa szempontjabol veszélyeztetettek:

Azok, akik rossz testi allapotban vannak azok, akik visszaestek

Akik el6rehaladott stadiumban vannak

Akiknek fajdalma nem megfeleléen kontrollalt

Akiknek kordbban is volt depresszidja

A depresszido megallapitasa utan, a kezelésében a pszichoterapia mellett a gyogyszerek

segithetnek, melyeket a legmegfeleldbben a teamhez kapcsoldodo pszichidter javasolhat

(Risko, 1999).

2. Eletmindség és tarsas taimogatottsag szerepe

Az Egeészsegugyi Vilagszervezet az életmindséget Ggy definialja, mint ,,az egyén
észlelését, percepcidjat az életben betoltott helyérdl, illetve mint az egyén értékelését a
sajat allapotarol az adott kulturalis értékrendszerben, személyes céljai és elvarasai, érdekei
és veszélyezettsége fliggvényében ” (id. Dégi, 2010, 156 old.).

Kopp ¢és Skrabski (2006) definicidja szerint az egészséggel Osszefiiggd életmindség
azt vizsgalja, hogy a személy hogyan értékeli és mennyire elégedett jelenlegi funkcidival
(tevékenységeivel és életvezetésével), ahhoz viszonyitva, hogy mit tart lehetségesnek vagy
idedlisnak (Kopp, Skrabski, 2006, 7 old.).

Milicenco (2006) definicidja szerint ahhoz, hogy meg lehessen érteni az emberek
¢letminéségének szintjét, ahhoz olyan mutatokra van sziikség, amelyek atfedik az ember

teljes életet.

A betegség minden stadiuma egy kihivast jelent az egyén szamara: attdl a perctdl
kezdve, amikor a beteg megtudja diagnozisat, a kezelése végéig a paciens életében fizikai,
szocidlis, lelki valtozasok léphetnek fel. Ezeket jelentdsen enyhiteni lehet kiilonboz6

stratégidk altal, valamint képzett szakemberek segitségével. Még ha gydgyithatatlan is a
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daganatos beteg, ¢letmindsége javithatdo optimalis daganatellenes kezelésekkel, ilyen

példaul a kemoterépia, sugarterdpia (Riskd, 1999).

A tarsas tamogatas, az elfogadd magatartds nemcsak a csalad és a baratok

részérdl fontos, hanem a természetes kornyezetbol kiemelt, beteg ember szdmadra is a

gyogyulés alapveto feltétele” (Albert- Lorincz, 2007, 19 old.) .

Tiringer (2007) elméletébdl kiindulva, a daganatos Dbetegek tarsas
kapcsolatrendszerét nagy mértékben befolyasolja a betegség folyamata, vagyis azok a
személyek, akikre az akut stddiumjellemz6, azoknak fokozott tarsas ¢és csaladi
tdmogatottsagra van sziikségilk, azoknak a betegeknek pedig, akikre hosszu tavua lefolyas

jellemz6, a tamogatd halo talterhelévé valik (Dégi, 2010).

Az utobbi években szamos kutatast végeztek arrol, hogy a tarsas tamogatottsag
milyen befolyassal van a daganatos betegséggel valé6 megkizdésre. Arra a kdvetkeztetésre
jutottak, hogy nem a kapcsolatok szama a fontos, hanem ezeknek a mindsége és
miikodoképessége bir legtdbb jelentdséggel. Ezért a beteg személynek csak annyi tamasz

kell, amennyit észlelni és hasznalni tud (Albert- Lérincz, 2007).

Maunsell és munkatarsai (1995) azt figyelték meg, hogy azoknak a ndknek,
akiknek legaldbb egy bizalmas kapcsolatuk volt nagyobb tulélési esélylik volt, mint
azoknak, akik nem rendelkeztek egy kozelebbi kapcsolattal sem (az elébbi 72 %-0s

talélési esély, az utdbbi csupan 56%-0s) (Balog & Dégi, 2005).

A tarsas tamogatottsagot befolyasolja az a tény, hogy a betegnek milyen
szlikségletei vannak és milyen stadiumba sorolhaté. Az egzisztencialista krizis
szakaszaban a diagn6zis utan a beteg izolalodik tarsas kapcsolataitol, legtébb kapcsolata
csaladjaval és orvosaival van. Az alkalmazkodés, elhelyezkedés szakaszban az els6
kezelés befejezése utan a beteg reintegralddik a tarsadalomba, megprobal visszaszokni a
mindennapi tevékenységeihez. A daganat kiujulasanak kovetkeztében a veszélyeztetett
személy ismét visszahuzodik szocialis kornyezetébdl. A hanyatlas és haldl szakaszaban a
halal mar elkertlhetetlen, a beteg masok gondozasara kényszeriil. EKkor van a legnagyobb

szliksége csaladja és szerettei timogatasara (Winnubst & Maes, 1992).
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I1. ADOLGOZAT KUTATASI RESZE

1. Metaanalizis

Az évek sorén sok vizsgalatot végeztek a daganatos betegek életmindségérél, az
egyik legfrissebb kutatast Steginga, Lynch, Hawkes, Dunn és Aitken (2009) készitették el.
A vastagbél daganatos betegeket vizsgéltak a FACT— G (Functional Assessement of
Cancer Therapy— Colorectal) életmindség kérdéivet felhasznalva. A FACT- G kérd6iv az
1822 paciens fizikalis, szocidlis, érzelmi és funkcionalis jollétet mérte fel. Ezeket az
eredményeket sszehasonlitottak a betegek medikalis, szocio— demogréfiai, pszichologiai
¢és ¢életmod valtozokkal. A végs6 eredmények azt mutattdk, hogy a fizikalis jollét az
életkorral és a betegség stadiumaval, a szocialis jollét az életkorral, az optimizmussal és a
tarsas tdmogatottsaggal, az érzelmi jollét az életkorral és az optimizmussal, a funkcionalis
jollét pedig az optimizmussal, a daganatos betegség stadiuméaval és a tarsas
tdmogatottsadggal hozhatd 6sszefliggésbe (Dégi, 2010).

Dégi L. Csaba 2006-2007 években zajlo kutatasa a Kolozsvari Onkologiai
Intézetben, a Csikszeredai Megyei Kérhazban, a Gyergydszentmikldsi Korhazban és a
Marosvasarhelyi Onkoldgiai Intézetben folytatta. A mintaban 420 daganatos beteg
szerepelt. Kutatdsa soran arra a kdvetkeztetésre jutott, hogy a kronikus korfolyamat, a
betegségteher, a vitalis kimerlltség és a vonasszorongas befolyéssal van az életmindségre,

illetve az egészségi allapot alakulasara (Dégi, 2010).

Tovabba Balog és Dégi 2005-ben egy kutatast végeztek a csaladi tdmogatottsag
szerepér6l a daganatos nbk pszicho- szocialis sérilékenységének csokkentésében. A
vizsgalatot a Csikszeredai Megyei Korhaz Sebészeti Osztalyan végezték el 90 rakban
szenvedd ndvel. A kapott eredmények szerint: ,,a csaladdi kapcsolatok mindsége, a beteg
csaladi tamogatottsaga fontos szerepet jatszik a miitéttel kapcsolatos stressz és szorongés-
szint alakulasaban, és minél magasabb az atélt stressz, annal fontosabba valik a csaladi
tamogatas” (Balog & Dégi, 2005, 11 old.).
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2. Célkitiizések

Azok a daganatos betegek, akikkel felvettem a kapcsolatot tobbnyire utolsd

stddiumban vannak, ami azt jelenti, hogy barmelyik pillanatban meghalhatnak.

Célkitizéseim alapkérdései: mennyire jellemzé a vizsgalatban résztvevd daganatos

betegekre a distresszes allapot (depresszio), milyen a kdérhazbol mar kikerllt betegek

¢letmindsége, valamint fizikalis, szocialis, csaladi, érzelmi joléte, mennyire ismerik

diagndzisukat azok a betegek, akik gondozasban reszesilnek. A korhazbol kikerilve

milyen az életiik, milyen mértékben valtozott meg az életik, latnak-e ,,fényt az ut végén”?!

3. Hipoteézisek

A tarsas tdmogatottsag pozitivan Osszefligg a szocidlis, érzelmi és funkcionalis
jolléttel, illetve az életmindség alakulasaval a korhazbol kikeriilt daganatos betegek

korében.

A depresszios allapot leginkdbb azokra a daganatos betegekre jellemzd, akiknél
hidnyzik a tarsas tdmagatottsdg, valamint nem képesek mar semmiféle munkét

elvégezni.

Azok a daganatos betegek, akik palliativ ellatasba részesiilnek tulnyomo tébbsége
szivesen beszél a betegségérél és a diagnodzisat illetéen megtudja hatarozni a

betegsegét.

Kutatasi kérdések:

o A felmért daganatos betegek esetében milyen szerepe van az életkornak, nemnek,

legmagasabb iskolai végzetségnek, vallasgyakorlasnak, egészségi allapotat
illetéen, valamint, hogy szivesen beszél-e betegségér6l? Az életmindség és a
depresszié hogyan alakul? Mindezt két csoport 6sszehasonlitasa hatarozza meg:
egy olyan csoport, melyik palliativ ellatasban részesul (Diakonia) és egy szuportiv
csoport (Roman Rakellenes Egyesiilet).
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4. A vizsgalat modszertana

4. 1. A vizsgélt minta

A daganatos betegek lekérdezése Kolozsvaron, a Diakdnia Keresztény
Alapitvanynal, valamint a Marosvésarhelyi Roman Rékellenes Egyesilet - Kézds Sorsok
csoportjanal tortént (az aldbbiakban egyes helyeken réviditve hasznalom az Egyesiilet

nevét: ARC, azaz ,,Asociatia Romana de Cancer”).

A Kolozsvaron miikodé alapitvany palliativ ellatassal foglalkozik, azaz olyan daganatos
betegek vannak nyilvantartva és gondozva, akik utolsd stddiumban vannak, valamint
tdmogatd rendszert kinal a csaladnak. A Marosvasarhelyen levé egyesiilet viszont egy
szuportiv csoport, tamogatott 6nsegitd csoport, melyben jorészt tulélé daganatos betegek

vannak. Tehat parhuzamosan két csoportot mértem fel:
1. Palliativ csoport- Diakonia Keresztény Alapitvany- Kolozsvar
2. Szuportiv csoport- Romén Rakellenes Egyesiilet — Marosvésarhely.

A Diakonia Keresztény Alapitvanynal 72 kérddivet sikeriilt lekérdeznem, Roman
Rékellenes Egyesiiletnél pedig 38-at. fgy Osszességében 110 kérddivet dolgoztam fel,
melybél 10 felhasznélhatatlan volt (a beteg nagyon sulyos allapotban volt igy a
hozzéatartozoktdl szereztem informéacidkat). Mélyinterjukat annak fliggvényében tudtam
késziteni, hogy a beteg hogy €érzi magéat, probaltam hetente egyet felvenni, de sajnos nem
mindig alakult Ggy, hogy fel tudjam venni, mivel a hangulatvaltozas nagyon fontos
szerepet jatszik ez esetben, végsé soron Ot nagyon érdekes és hosszu terjedelmii interjut

tudtam késziteni ez 1d6 alatt.

Viszont a kutatast folytatom és minél toébb beteggel fogok interjukat késziteni, nem
csak a fent emlitett alapitvanyoknal, hanem a Szatmarnémeti Caritasnal, valamint a

Kolozsvari Gordg- Katolikus betegapold csoportnal.
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4. 2. A vizsgéalat menete

A kérdoiveket személyesen vettem fel, névvel ellatva, mivel sziikségem volt a
mély interjuk felvevéséhez, hogy nyilvan tudjam tartani kikkel beszéltem, és kik vallaljak
az elkovetkezOkben az interjukat. Az informacidkat bizalmasan kezelem, mindezt egy

szerzOdés alairasa is biztosit.
4. 3. Alkalmazott méroeszkozok és statisztikai modszerek

A kérddiv tobbségében zart kérdéseket tartalmaz, két standardizalt kérddivet
hasznaltam fel: az egyik a FACT- G (Functional Assessment of Cancer Therapy- General)
4.0 ¢életmindség skala, valamint a réviditett BDI (Beck Depression Inventory) depresszio
skalat. A FACT- G skéla az életminéség négy dimenzidjat vizsgalja: fizikai kozérzet
(Physical Well- Being), kozérzete tarsasagban és csalddban (Social and Family Well-
Being), érzelmi jollét (Emotional Well- Being) és funkcionalis jollét (Functional Well-
Being). A BDI skéla roviditett valtozata 9 tételt tartalmaz, 0-3 pontozassal (0: egyaltalan
nem jellemzd, 1: alig jellemzo, 2: jellemzd, 3: teljesen jellemzd). A BDI stlyossagi
kategdriai: 0-9 pont: nem depresszios, 10-18 pont enyhe depresszid, 19-25: kdzepesen és
26 folott stlyos depresszios allapotot jelez (Dégi, 2010, 16 old.).

A mélyinterjuban hasznélt kérdéseket a Dr. Csikai L. Ellen (School of Social Work, The
University of Alabama, Tuscaloosa, Alabama, U.S.) Magyarorszagon folytatott
kutatasaban szerepl6 interju kérdések segitségével allitottam dssze.
A vizsgélt minta adatait az alabbiakban dolgoztam fel:

e SPSS 17.0 statisztikai program.

e Asszociacios statisztika, kereszttabla Phi Cramer’s V teszt.

e Korrelacios statisztika, Pearson teszt (kétoldalas).

e Varianciaanalizis.
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5. A kutatas eredményeinek bemutatasa

5. 1. Személyi adatok

A kutatas soran 110 kérdoéivet dolgoztam fel, melybdl feldolgozhatatlan 10 kérddiv

mivel a péciens egészségi allapota miatt nem tudta kitolteni, igy a csaladtagokkal

beszélgettem el. A megkérdezett személyek korszerinti eloszlasat tekintve az atlagéletkor

a Diakonianal 67,53 év, mig a Roman Rakellenes Szovetségnél 59,93. A két csoport

kozott nincs nagy eltérés, viszont szignifikans 6sszefliggést talaltam (p=0,002). Az 6ssz

atlagéletkor 65,03 év, melybdl a legfiatalabb személy 38 éves, a legiddsebb 97 éves.

A mintdban levé személyek véletlenszeriien voltak kivalasztva s az aldbbi

tablazatban lathatjuk az igy kapott nem szerinti eloszlast.

Hol?
Roman
Rakellenes
Diakonia| Szovetseg |Osszesen
Nem feérfi 34 1 35
50.7% 3.0%| 35.0%
nd 33 32 65
49.3% 97.0%| 65.0%
Osszesen 67 33 100]
100.0% 100.0%| 100.0%
p=0,000

1. tablazat: A vizsgalt populéacié nem szerinti eloszlasa csoportok szerint.

A nemek szerinti eloszlas a két csoport kozétt szignifikanciat mutat (p=0,000). Erdekes,

mig a Diakoniandl megkozelitéleg fele-fele ardnyban vannak, az ARC-nél nagyobb

tobbsége nd.
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A vizsgélt minta iskolazottsagi szintjét vizsgalva a két csoport kozott szignifikans
Osszefiiggést taldltam, megegyezden mindkét csoportban tobbsége érettségi diplomaval
rendelkezik, valamint egyetemmel. A Diakonianal legnagyobb tobbsége foiskolat vagy
egyetemet végzett (19 személy). A két csoport kdzott szignifikans dsszefliggést talaltam
p=0,025.

A csalédi allapot tekintetében nem taldltam szignifikans 0sszefuggést (p=0,238). A
Diakénianal tobb mint fele hazas (62,7%) az ARC-nél is tdlnyomé tébbsége hazas
(48,5%). Erdekes viszont, hogy az ARC-nél kétszer annyi né van s igy az 6zvegyek szama

is duplaja: Diakonianal 19,4%, mig az ARC-nél 30,3% 0zvegy.

Az anyagi helyzet tekintetében nem kaptam szignifikéans 6sszefliggést (p=0,113). A
Diakénianal az atlagérték az anyagi helyzet fliggvényében r=4,818, és az ARC-nél is

hasonl6 eredményt talaltam: r=4,121.

Az etnikai kilonbséget figyelembe véve megallapithattam, hogy mindkeét
csoportban tobbségben vannak a magyar nemzetiséglieck. Mig a Diakonianal 58,2%-a
magyar, addig a ARC-nél 75,8%-a magyar, tehat mindkét csoportban a legtébb magyar
lekérdezett volt. Az etnikai kiilonbséget a Phi Cramer’s V-al mértem fel. Nem talaltam

szignifikans 0sszefliggest: p=0,203.

A palliativ ellatasban részesiiltek a kapott szolgaltatdsokkal megvannak elégedve,
mig a szuportiv csoport is megegyezden megvan elégedve. Egy 0-10-es skalan kellett
értékeljek a szervezet altal nyuljtott szolgaltatdsokkal val6 megelégedettségiiket, tilnyomo

tobbsége 10 pontot adott.

Az egyhazzal kapcsolatban nem talaltam szignifikans kil6nbséget, mivel azok a
személyek, akik magyar nemzetiségliek tobbnyire reformatus vallast gyakoroltak, a roman
nemzetiséglieck ortodoxvallast. Az 6ssz populaciot figyelve tobbségben reformatus vallast

gyakorolnak.

Azt, hogy milyen médon gyakorolja a vallasat, nagyon érdekes eltéréseket
mutatnak a statisztikai adatok. Szignifikans Osszefuiggést talaltam a ket csoport kdzott
(p=0,006). A Marosvasarhelyi Szervezetnél nyilvantartottak inkabb jarnak templomba,
mig a Kolozsvari Diakénianal inkdbb a maga modjan gyakoroljak vallasukat, ez annak
tudhatd, hogy mig egyik utolsé stadiumban levé beteg és egészségi allapota sokkal
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rosszabb, a masik jorészt talélé daganatos betegek, jobb egészségi allapottal (az

elkovetkezOkben bizonyitom is ezt a kijelentésemet).

@ Diakénia

W Roman Rakellenes
Sz6vetség

Nem Maga moédjan  Ritkan,de  Rendszeresen
gyakorolja egyhazban egyhazban
vallasat

1. abra: A vizsgélt populacié vallas gyakorlasa szerinti eloszlasa csoportok
szerint.

Az egészségi allapotukrél valo vélekedés tekintetében szignifikans eltérést talaltam
(p=0,000). Mig a Diakénianal talnyomé tobbsége (40,9%) nagyon rossz allapotrol
tantskodik, addig az ARC-nél felenél tobben (57,6%) kdzepesnek itélik meg egészségi
allapotukat. A vizsgalt populaciobdl csupan 5 személy mondta azt, hogy jo egészségi

allapota van.
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@ Diakodnia

Bl Roman Rakellenes
Sz6vetség

Nagyon rossz Rossz Kdzepes Jo

2. abra: A vizsgalt minta egészségi allapotarol valo vélekedés

csoportok szerint.

,,Szivesen beszélne tobbet betegségérol” kérdésnél szignifikans eltérést észleltem
(p=0,004), mivel a palliativ gondozésba részesiltek (Diakdnia), nem akarnak beszélni
betegségiikr6l, és rosszabb &llapotban vannak, mint a mésik csoport tagjai, akik jobb
egészségi allapotban vannak, és inkabb akarnak beszélni betegségiikrél (ARC).
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@ Diakénia

Bl Roman Raékellenes
Sz6vetség

Nem lgen

3. &bra: A vizsgélt minta csoportok szerinti valaszai, arra a kérdesre,

hogy ,,Szivesen beszélne tobbet betegségeérol? .

A diagnozis lelhelye szempontjabdl is talaltam eltérést (p=0,002), az elsé
csoportban, legtobb esetben metasztazis van, mig az ARC-nél melldaganatosok vannak
tobbségben (lasd a 2. tablazat).

A stadium tekintetében is hasonldkat talaltam: a populaci6 tébb mint negyede
(16,9%) negyedik stddiumban, talnyomo tobbségére ,,nem jellemz6”, mivel vagy nincs

tudomasuk rola, vagy mar miitve voltak (75,9%).
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Hol
Roméan Rakellenes
Diakonia Szovetség Osszesen
Diagnozis - leléhelye Mas 36 9 45
54.5% 33.3% 48.4%
Vastagbél daganat 5 0 5
7.6% .0% 5.4%
Tidoé daganat 12 3 15
18.2% 11.1% 16.1%
Eml6 daganat 10 15 25
15.2% 55.6% 26.9%
Méhnyak daganat 3 0 3
4.5% 0% 3.2%
Osszesen 66 27 93
100.0% 100.0%| 100.0%
p=0,002

2. tablazat: A vizsgalt populacié diagnoézisa leldhelye szerinti eloszlasa

csoportok szerint.

5. 2. Pszichologiai tényezok

A pszichologiai tényezdket a BDI (Beck Depression Inventory) depresszid skala

segitségével mértem fel.

Elso

Iépésként a daganatos betegek depresszids

tlinetegyuttes alakulasat

elemeztem, majd az adatokat kontrolalva, azaz csak azokat az informéacidkat vettem, mely

esetben eltérést taldltam a két csoport kozott. Ezek a kovetkezok: életkor, nem,

legmagasabb iskolai végzetség, vallas gyakorlasa, egészségi éallapot, szivesen beszél

betegségérdl és a diagndzis leldhelye.
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Atlagérték S.E. N .
g Szignifikancia
Diakénia 30,15 2,28
Roman Rékellenes Szovetség 40,15 3,90 p=0,057

Megjegyzés: életkor, nem, helyszin, legmagasabb végzettség, vallasgyakorlas, diagnézis lel6helye,
betegségérdl valo beszélgetés és sajat egészségi allapot dnbecsulése szerinti korrekci6 utén.

3. tablazat: Depresszio atlagpontszama a csoportok fliggvenyében.

A fenti tablazatbol megéllapithatjuk, hogy a két csoport atlagértéke a BDI pontszamok
fuggvényében eltérést mutat, nincs szignifikans dsszefliggés. Ezért megallapithatjuk, hogy

egyforman depresszidsak a kutatasban felmért daganatos betegek.

Gyakorol-e valamilyen vallast és a depresszié pontszamai szignifikdnsak, nem
talaltam eltérést (p=0,779), ezért kijelenthetd, hogy az, aki jar rendszeresen templomba
azok kevésbé depressziosak, atlagérteke kevesebb (r=26,8), azok, akik nem jarnak
magasabb atlaggal rendelkeznek (r=33,36). Tehat van dsszefliggés a kdzott, hogy a beteg
milyen mértékbe gyakorolja vallasat és, hogy depresszids-e.

Az aldbbi tablazatban az egészségi allapotra mutatok ra, ami a fent elhangzottak
alapjan ugyan azt mutatja: aki jol érzi magat alacsonyabb atlagértékkel rendelkezik és
kevéshé depresszids. Megfigyelheté a fokozatos értékbeli csokkenés, ami a depresszio

csokkenesere is egyarant utal.
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Hogyan mifl(')'SI'ti sfaljét egészségi BDI atlagérték SE.
allapotat?

nagyon rossz 39.53 2.90

rossz 36.80 3.49

kodzepes 27.11 2.69

jo 20.60 8.90

p=0,011

Megjegyzés: életkor, nem, helyszin, legmagasabb végzettség, vallasgyakorlas, diagnézis leléhelye,
betegségérol valo beszélgetés és sajat egészségi allapot onbecsiilése szerinti korrekcid utan.

4. tdblazat: BDI atlagértéek az egészségi allapot szerint.

A depresszi6 és az, hogy ,Szivesen beszélne tobbet betegségérél” nem

szignifikansak (p=0,160), mivel azok a betegek, akik beszélnek a betegségiikr6l, azoknal

megfogalmazodik egy igény.

Az életkort és depresszié pontszamainak értékeit tekintve megallapithatd, hogy

szignifikansan kulénboznek (p=0,059), viszont hatarszinten szignifikansak.

Eletkor | BDI paciens

Eletkor Korrelacios 1 0.195

egyutthatd

Szignifikancia 0.057

N 100 96
BDI péaciens Korrelacids 0.195 1

egyutthatd

Szignifikancia 0.057

N 96 96

5. tablazat: Depresszios tiinetek az életkor fliggvenyeben.
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A BDI sulyossagi kategoériai: 0-9 pont: nem depresszios, 10-18 pont enyhe
depresszid, 19-25: kozepesen és 26 folott sulyos depresszids allapotot jelez (Dégi, 2010,
16 old.). Ezek alapjan az aldbbi abran lathatd, hogy a felmért személyek mennyire
depresszidésak s a depresszionak is milyen kategorigjdban hany esetszdm van.
Megaéllapitottam, hogy a minta tulnyomo tobbsége a sulyosan depresszios kategdriaba

sorolddott.

Nem Enyhe Kdzepes Salyosan
depresszios

4. abra: A BDI kategoriak eloszlasa a TELJES MINTA szerint.

A depresszio és a csoportok kodzott nem taldltam szignifikans kilénbséget (p=0,201),
ahogyan azt a fenti abra igazolja a minta talnyomé tobbsége sulyosan depresszids
kategoriaba sorolodott, ezt megvizsgalva csoportokban, ugyan ezt az eredmény talaltam,
ami altal mindkét csoportban legtébben sulyosan depresszidsak: Diakdnia 68,8%-ka, mig
az ARC 71,9%-ka sulyosan depresszios.
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@ Diakdnia

B Roméan Rékellenes
SzOvetség

Nem Enyhe Kdzepesen Sulyosan
depresszios

5. dbra: A BDI kategoriak eloszlasa CSOPORTOK szerint.

5. 3. Eletmindség

Az életmindséget az alabbi kontrolalt adatok szerint vizsgaltam meg: helyszin,
nem, gyakorol-e vallast, szivesen beszélne-e¢ tobbet betegségérol, egészségi allapot és a
diagnozis lel6helye szerint. Ezen beliil a két csoport kozotti szignifikanciat néztem meg,
hogy hogyan alakul a testi (PWB), tarsas (SWB), érzelmi (EWB) és funkcionalis (FWB)

jollét a mintaban. Majd ezekbdl dsszevonva allapitottam meg az életmindséget (QL).

Elsésorban vizsgaltam: a helyszint, a nemet és vallasgyakorlast. A helyszin
tekintetében az életmindség és az érzelmi jollét kdzott szignifikans eltérést talaltam,
(p=0,015), nagyon nagy a két csoport kozotti eltérés (Diakoénia: r=13,72, mig az ARC:
r=9,36). Minél magasabb az atlagérték, annal jobb az életmindségiik a betegeknek. Ebben
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az esetben klinikai szignifikanciardl beszélhetink (mivel, 3-4 pontérték eltérés van), ami

maga utan vonja azt, hogy a kezelés szempontjabol is kiilonbségekrdl beszélhetiink.

A nemet illetéen nem taladltam szignifikans adatokat, tehat a férfi és né kozott nincs
szignifikans eltérés az €letmindség tekintetében, majdnem mindenhol kis eltérést talaltam

(QL: p=0,664).

A vallasgyakorlas szempontjabol azt taldltam, hogy azok, akik a maga maédjan gyakoroljak
vallasukat, azoknak a leggyengebb a testi jolléte (r=9,67), mig, aki ritkan, de gyakoroljak
vallasukat, azoknak az atlagérték szdma magasabb (r=13,15). Viszont szignifikans
Osszefuiggést talaltam a tarsas jollét és a vallasgyakorlas kozott (p=0,026). Azok a
személyek, akik rendszeresen gyakoroljak vallasukat azok eérzelmi jolléte sokkal

magasabb, érzelmileg jobban vannak (r=13,71), jobban érzik magukat.

A ,,Szivesen beszélne tobbet betegségérdl” kérdés Osszefliggését az életmindséggel azt
mutatta ki, hogy azok, akik beszélnek a betegségiikrdl, azok testi jollétik gyengébb.
Tovébba az egészségi allapot és a testi jollét szempontjabdl megfogalmazhatom, azt, hogy
aki nagyon rosszul érzi magat, annak a legkisebb a testi jolléte. A diagndzist illetéen nem

talaltam szignifikans 0sszefliggést az életmindség szempontjabol (p=0,693).

A fent Osszefoglaltakat a mellékletben taldlhatd 9 tébldzatban foglaltam &ssze,

tekinthetd meg.

Az életkor ndvekedésével csokken a testi jollét (r=-215), tovabba ahogy novekedik
az életkor, Ggy csokken az érzelmi jollét. Tehat meghatarozhatjuk, hogy ahogy ndvekedik

az ¢letkor ugy az életmindség is romlik, gyengiil (1asd a 10. tdblazatot a mellékletben).
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5.4. Tematikus mélyinterjuk

Nagyon érdekes tapasztalat volt az interjizas, egyben nehéz is, mivel megterheld
volt a latvany és az a tény, hogy milyen rossz allapotban vannak. Az interjuk kozott
prébaltam tobb id6t tartani, mert sziikségem volt a feldolgozésra (személyes érintettségem

miatt).

Legérdekesebb dolog volt, mikor felfedezhettem, hogy mennyire hangulattol fiiggd, hogy
a daganatos betegek mikor rosszul van, akkor a kulcstéma a halal, és hogy ,,mindenképp
meg akarok halni” gondolata. A kommunikaciojuk is hangulattol fiiggé. Tehat a

beszélgetések a beteg aktudlis lelki, pszichés allapotatol fliggottek.

Leginkabb az elkeseredés volt jellemz6 a daganatos betegekre. Nagyon fontos, hogy mikor
részesiiltek kemoterapidba, vagy kezelésbe, vagy épp ez utdn kell menjenek egy Gjabb

kezelésre, lelkileg megterheld szamukra.

Eddigi interjuzasaim alatt, csakis olyan tényeket hallhattam az orvosokrol, mely
azt sugallta, hogy az orvosok nem kozdlnek informéacidkat. Amikor megtudjak a
diagndzisukat szinte nem is tudjak, hogy milyen betegséggel alnak szembe, csupan
elrettenti a gondolat, hogy rakrol van sz6. Nagymértékben fontos, hogy valaki legyen a
daganatos beteg mellett, mikor megtudja a diagndzisat, legfontosabb ebben a periédusban

és utana is a tarsas tdmogatottsag, egy kedves sz, batoritas, beszélgetések..

Egyik legérdekesebb esett, mellyel taldlkoztam, az egy gyogyszerész nd, aki
nagyon sokat tud a betegségér6l, mégis azt vallja, bar ne tudna ennyit, mert akkor
konnyebben beletorddne abban, hogy rakos beteg. Amikor felvettem a kérddivet, akkor
nagyon életerés személyt ismerhettem meg, de mikor visszatértem interjura konnyek
kozott mesélt, elkeseredve, nem latva a ,,fényt az ut végén”. Olyan érzésem volt, mintha

két kiilonb6zo személlyel beszélgettem volna.

Sok kedves személyt ismerhettem, meg s varom mar a tovabbi interjukat, mert

mindig annyival tobbnek érzem magam, és er6sebbnek is érzem magam egyben.

Az interju anyagok pontosabb, aprolékosabb feldolgozasa késdbb fog megtorténni, mikor

sok interjut felvettem mar.
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5.5. Hipotézisek ellendrzése

Az elsé hipotézisem eltéréen bizonyosodott be, mivel a szocialis jollét nem fligg
Ossze pozitivan a tarsas tamogatottsaggal (r=0,007), valamint az érzelmi is csak kevés
mértékben (r=-0,292) és a funkcionalis jollétr6l mondhato el, hogy pozitivan befolyasolja
(r=-0,342). A tarsas jollét nem minden aspektusra hat pozitivan, egyre igen, masra nem.
Az életkor névekedése példaul, nem fuigg 6ssze a tarsas jolléttel. Mig én azt feltételeztem,
hogy mindegyik esetben pozitivan dsszefligg, a jott ki, hogy csak egyes esetekben. Egy
komplex, 0Osszetett dolgot kaptam eredménynek, ami nem 100%-san tdmassza ala a
kijelentésemet. Kétoldali, negativ inverz korrelaciot talaltam (lasd a mellékletben a 10
tablazat szines ablakait), mely ugy fogalmazhat6 meg, hogy mig a tarsas jollét (SWB)

minél magasabb gy n6 egyarant a testi jollét is (PWB), s ez mindkét iranyba igaz.

A masodik hipotézisem beigazolddott, mivel csakugyan a 10-es tablazatban (lasd
a mellékletben) a BDI (depresszio) és a SWB (tarsas tdmogatottsag) azt mutatja, ahogy
novekedik a tarsas jollét (r=-0,237) ugy csokken a depresszio. Es ez forditva is igaz.
Szignifikans 6sszefliggést talaltam: p=0,037. A korrel&ciés egyutthaté minél kisebb

(negativ), annal pozitivabb, jobb életmindségre utal.

A harmadik hipotézisemet az interjuk tdmasszék ald, miszerint valdban azok a
daganatos betegek, akik palliativ ellatasba részestilnek tulnyomé tébbsége szabadon beszél
a betegségérol és a diagnozisat illetéen megtudja hatarozni a betegségét. A beszélgetéseim
soran tulnyomo tobbsége szivesen beszélgetet a betegségérdl és informéacidi voltak a

betegségével kapcsolatosa.

A kutatasi kérdéseimre is valaszt kaptam, hisz figyelembe véve a nemet, életkort,
legmagasabb iskolai végzetséget, vallasgyakorlast, egészségi allapotat, szivesen beszél-e
betegségérél megallapitottam, hogy az adatok filiggvenyében o6t esetben talaltam
szignifikans 6sszefliggést. Ezek az aldbbiak: a helyszin és az érzelmi jollét (p=0,015),
valldsgyakorlas és a tarsas jollét (p=0,026), a szivesen beszél betegségér6l és a
funkcionalis jollét kozott (p=0,092), valamint az egészségi allapot és a testi jollét
(p=0,000), valamint érzelmi jollet kbzott (p=0,000). Ezek voltak az érdekesebbek.
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6. Konkluziok és javaslatok

Kutatdsom nagymértékben a daganatos betegek felkutataséara fektette a hangsulyt s
ezen belul az olyan daganatos betegekre, akik utolso stadiumban vannak. Utankdvetésnek
nevezik, mert a korhazbdl Kkijott osszetort lelkeket prébalja Gjra megkeresni €s
0sszekovacsolni, amennyiben lehet. Ezek a személyek nagyon el vannak keseredve,
életmindségiik gyenge és a depresszio is jelen van életiikben. A kor elérehaladtaval még
ink&bb beszélhetlink a depresszio fogalmarol.

Nagyon fontos az életlikben a tarsas tamogatottsag, valamint nagy segitség szamukra a
tdmogato csoportokba valo részvétel, jards. Megfigyelésem szerint és az adatok alapjan
elmondhatom, hogy azok a személyek, akik palliativ ellatasba részesiilnek, vagy szuportiv
csoportba jarnak sokkal nyiltabbak, kommunikativabbak. Beszéltem olyan személlyel, aki
nem jar tdmogat6é csoportba, és egyedil harcol a betegségével, de elmondhatom, hogy

sokkal depresszidsabb, jobban szorong s nem volt életkedve sem.

Javaslatként ajanlom minden fiatal szdmara, hogy figyeljen rdkos emberekre, mert
egy jo sz0 is nagyon jol esik, tovabbd Kolozsvaron léteznek olyan intézetek, amelyek
segitséget probalnak nyljtani a daganatos betegségben szenveddknek, de ez még tavolrol
sem elegendd, gyors Iéptekben kell gyarapitani és fejleszteni Oket, ahhoz, hogy

meggatoljuk a megbetegedés €s elhalalozas ndvekvo tendenciait.

Els6sorban olyan kampanyokat kéne szervezni orszagszerte, melyek felhivjdk az emberek
figyelmét a daganatos megbetegedés tematikajara, ennek sllyossagara és arra, hogy a

tehetOsebbek feladata tenni ez ellen valamit

A szlirévizsgalatok ingyenesek kéne legyenek, azért, hogy az egész lakossdg szamara
elérhetd legyen. Ezeket évente meg kéne orszag szinten rendezni, ugyanis jol ismert tény,
hogy a rak felbukkanasa a szervezetben kiszamithatatlan, de minél korabban fedezik fel,

annal nagyobb a gyogyulasi esély, ezért ajanlott a gyakori szlirévizsgalat.

A multidiszciplinaris teamben vald kooperalas egy 1étfontossagu tényezo a sikeres
és eredményes munka érdekében. Nem lehet hatékonyan egyedil dolgozni, folyamatosan
kell tanacskozni a kollégakkal, kikérni mas szakemberek véleményét, tapasztalatot

cserélni. Az orvosokkal meg kell beszélni, hogy melyek azok az adatok, amelyeket
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kozolni lehet a paciensekkel, informdciét kell szerezni az érintett betegségérol,
korlefolyasarol, kezelésér6l, a fennalld6 mellékhatasokrol és ezek enyhitésének
modszereirdl. A daganatos betegek gyogyuldsa érdekében a korhaz személyzetével tartani
kell a beszéld viszonyt, még ha sokszor az érdekek Osszeiitkoznek. Ugyanakkor klinikai
szocidlis munkésként kapcsolatot kell tartani mas intézményekkel is, kooperalni velik a
kiilonb6z6 programok, kampanyok létrehozdsdban. Ezaltal biztositani lehet a

klienskornek, hogy szlikség esetén mashova is fordulhatnak segitségért.

Tovabba csoportfoglalkozasokat tartandk az onkoldgian dolgozé apolondknek is,
hiszen 6k azok, akik a legtobbet vannak a betegekkel, legjobban ismerik éket. A csoportos
beszélgetés alatt hangsulyt fektetnék arra, hogy milyen hatéssal van ez a munka rajuk,
illetve, hogyan dolgozhatnak emberkozeli médon a paciensekkel, Ggy, hogy a személyes

érintettség miatt ne essenek bele a kiégési szindrémaba.

Dolgozatom elkészitése, a szakirodalom tanulmanyozésa és a személyesen végzett
kutatdsom egy bepillantéast nydjtott szamomra arrol, hogyan kiizdenek meg nap mint nap a
daganatos betegek sorsukkal, hogyan talalnak egy kis fénysugarat a borts felh6k kozott.
Hiszem azt, hogy ebben a folyamatban nekink, mint szocialis munkasoknak nagyon sok
feladatunk van. Ehhez pedig nagyon sok tudasra, tapasztalatra és készségre van sziikség,

melyet remélem, hogy tovabbi munkam soran megszerzek.
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KOVETKEZTETESEK

,-..De akkor mikor kapsz egy ilyen papirkat, akkor valdszinii tudat alatt vagy tudatosan ki
mennyire atragja ezeket, a dolgokat rajon, hogy kell harcolni az életért. Es az, hogy olyan
lustdk és olyan dogok vagyunk, hogy ez nekiink borzalmasan nagy teher, és nagy
erofesziiltségrol van szo itten, s valamit kell tenniink, nem bizzuk magunkra, a j6 Istenre
¢s a partra, tudod, ahogy volt régebb. Féleg a mi generacionk. Ez egy kicsit gy ... van egy
diszkonfort. Kell vallaljuk a felelésségeket és ez mar egy kicsit...S én azt hiszem, hogy itt

az oriasi nagy gond a gondolkozéssal a mi kultirankban....”
(Idézet egyik interju anyagbdl, 61 éves mellrakos nd)

Igen, valdban egy harc a daganatos betegek szamara az élet és ambar vannak olyan
daganatos betegek, akik nagyon optimistadk, de ez csak akkor mikor a hangulatuk és
egészségiik is jo, maskor depressziosak stb. A kutatdsomban olyan tényezoket vettem
figyelembe, mint a tarsas kapcsolat, s megallapithatd, hogyha van segitség, egy batorito
sz6t mond6d ember, egy Oleld kéz, az nagyon sokat segit a daganatos emberek

életmindségén.

Az orvosok is sokkal tobbet kellene, foglalkozzanak a daganatos betegekkel, toébb
informaciot adjanak, hisz nem elég csak annyi, hogy megmondjéak a diagnozist és te aztan
higgy, amit akarsz, mert nem elég. Amikor megtudjak, hogy betegek egy vildg ddl 6ssze
benniik, sirds, rosszkedv uralkodik rajtuk, depressziosak. Kell informalni 6ket, hogy a

beletdrddés mingl el6bb torténjen meg.

Ahhoz, hogy az Gt végén lassanak egy kis fényt, ahhoz kell, hogy minél jobb
legyen a tarsas, érzelmi, funkcionalis jollétiik, minél inkdbb Oriiljenek annak a kis idonek,
amig még élnek, mert ha mi nem segitlink s a kdrnyezet, akkor az Ut hamar véget ér s

elvesztik reménytiket, ami eléresegiti a még hamarabbi elhalalozast.
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MELLEKLETEK

> TABLAZATOK:

Valtozok Atlagétékek
PWB SWB EWB FWB QL
HELYSZIN
-Diakonia 10,36 19,79 13,72 12,44 55,65
-ARC 11,95 17,64 9,36 15,40 57,11
Szignifikancia: p=0,400 [ p=0,345 | p=0,015 | p=0,156 | p=0,787
NEM
Férfi 11,00 19,28 11,56 13,01 55,00
N6 10,74 18,80 12,84 13,69 56,99
Szignifikancia: p=0,858 | p=0,793 | p=0,364 | p=0,676 | p=0,664
GYAKOROL-E VALLAST?
Nem gyakorol 10,83 14,88 11,71 11,78 50,55
A maga maddjan 9,67 21,46 12,36 13,10 55,63
Ritkan 13,15 18,71 11,10 14,65 53,07
Rendszeresen 11,02 17,75 13,71 13,73 58,05
Szignifikancia: p=0,227 | p=0,026 | p=0,529 | p=0,688 | p=0,605
SZIVESEN BESZELE
BETEGSEGEROL?
11,12 19,85 13,03 11,97 55,70
Nem
10,60 18,35 11,78 14,43 56,57
oen p=0,700 | p=0,365 | p=0,322 | p=0,092 | p=0,834
Szignifikancia:
EGESZSEGI ALLAPOTA
Nagyon rossz 7,14 18,51 9,17 12,43 51,18
Rossz 9,76 17,69 10,82 11,28 51,53
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Kozepes 14,81 20,13 15,64 15,12 62,83
Jo 12,17 18,13 16,34 17,15 63,35
Szignifikancia: p=0,000 [ p=0,643 | p=0,000 |p=0,117 | p=0,029
DIAGNOZIS
Mas 10,26 19,15 12,35 14,17 58,60
Vastagbél daganat 10,49 19,25 11,16 13,64 51,29
Tud6 daganat 11,70 19,04 13,63 13,05 55,86
Eml6 daganat 11,52 18,07 11,61 12,15 52,04
Méhnyak daganat 8,88 25,02 14,58 17,71 78,77
Szignifikancia: p=0,870 [ p=0,693 | p=0,818 | p=0,752 | p=0,278

Megjegyzés: életkor, nem, helyszin, legmagasabb végzettség, vallasgyakorlas, diagnézis leléhelye,

betegségérol valo beszélgetés €s sajat egészségi allapot dnbecstilése szerinti korrekcid utan.

9. tablazat: Eletmindség dtlagértékeinek alakulasa a valtozok szerint.
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10.

tablazat: Eletmindség és depresszié az életkor fiiggvényében.

Eletkor PWB_paciens | SWB_paciens | EWB_paciens | FWB_paciens | QL_paciens BDI

Eletkor Korrelaciés egyiitthatd 1 -.215" .007 -.292" -.343" -.305" 195

Szignifikancia 041 953 .005 .001 013 .057

N 100 90 79 91 94 66 96

PWB_paciens Korrelacios egyiitthatd |  -.215 1 -.332" 4717 213" 523" -390

Szignifikancia 041 .004 .000 .049 .000 .000

N 90 90 73 84 86 66 88

SWB_paciens Korrelacios egyiitthato | .007 -332" 1 163 3357 426" -.237"

Szignifikancia 953 .004 168 .003 .000 .037

N 79 73 79 73 77 66 78

EWB_paciens Korrelaciés egyiitthatd | -.292" 4717 163 1 2977 705 -550"

Szignifikancia .005 .000 168 .005 .000 .000

N 91 84 73 91 87 66 89

FWB_paciens Korrelaciés egyiitthatd | -.343" 213" 335" 2977 1 725" -110

Szignifikancia .001 049 .003 .005 .000 295

N 94 86 77 87 94 66 92

QL_paciens Korrelacios egyiitthatd |  -.305 5237 426" 705" 725" 1 -322"

Szignifikancia 013 .000 .000 .000 .000 .009

N 66 66 66 66 66 66 65

BDI Korrelaci6s egyiitthato| 195 -390 -.237" -550" -110 -322" 1
Szignifikancia .057 .000 .037 .000 295 .009

N 96 88 78 89 92 65 96
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» INTERJU IROTT FORMABAN

INTERJU

- Kezdhetjuk? Beleegyezik az interjuba?

- Igen, igen...

- Néhany sz6t meséljen sajat magarol, az életérol.

- Az ¢életemrdl amiota beteg vagyok vagy...?

- Nem, eltéréen a betegségétol.

- 56-ban szulettem, iskoldba jartam, technikumot végeztem, gyogyszerészetit, férjhez
mentem, 2 gyerekem van: egy fiam és egy lanyom, 31, 26 évesek. Dolgoztam
gybgyszerészként nagyon sok helyen, Vasarhelyen, Gyergydujfalu, majd Vasarhelyen
ameddig beteg lettem 2004-ben. Akkor megmiitottek s az utan is dolgoztam, hat
dolgoztam 2011-ig. Csak a tavaly bontottuk fel a munkaszerzédést ilyen 4 oOras
munkaidére. Mitét utdn még dolgoztam. Volt egy mell mitétem, mellrakkal
diagnosztizalta, 2 évig nem is volt gond s aztan a férjem haldla utan kezd6dott a csontrak,
utana labtorés majd tiidérak, s most itt vagyok...Ugyhogy igy nagy lépésekben ennyi
lenne. S amit akarsz aprolékosan, azt majd kérdezzed.

- Hogyan jott ra, tudta meg hogy beteg?

- Hat, hogy beteg vagyok, gy jottem r4, hogy a mellbimbom kezdett behlzodni. Es
elmentem egy n6gyodgydszhoz és azt mondta, hogy az nem gond...sajnos, mert akkor volt a
leAnyomnak...sajnos hogy azt mondta...mert akkor volt a leAnyomnak az érettsegije és
akkor még orvendtem is, hogy igy van €s utana s elindultam én egy echografiat, el6szor
csinaltattam, majd elkiildott 6 egy mammografiat csinaltatni s két nap mualva meg voltam
miitve. Az eldtt csindltam véranaliziseket, mindent, mert annyit hangoztattak a tévébe,
hogy kell figyelni, igy a mellrak Ggy a mellrak. Abszoludt jok voltak az analizisek, én meg
erre jellegzetes analiziseket csinaltam. Egy véranalizist, egy ilyen altalanos kivizsgalast
csinaltam. S minden jo volt, az is. S akkor kezdddott a kemoterapia, utana az 5 éves
gyégyszerkezelés.

- Mind a ket mell amputalva volt?

- Nem egy...de most azt hiszem, van a maésikba is...allitolag a hoénam alatt volt s azt
mondtak, hogy eltlint, aztan most ugy veszem észre, hogy van a masik mellemben is...de

most mar annyi minden van, hogy nem tudom, ha fontos...teljesen értelmetlen szerintem...
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- Hogy érezte magéat, mért fordult orvoshoz?

- A legelején...jol éreztem magam. Tehat nem volt semmi gond, mondom, mert a
mellbimbdm behlzodott, ez annak allitélag egy jele, azért mentem el orvoshoz. De igy a
kozérzetem az rendben volt. De ami viszont, amire mostanaban is figyelek, hogy nagy volt
a vérnyomasom, tehat nagyobb volt az atlagnal. De hat elmentem a csalddorvoshoz és
adott vérnyomascsokkentdt. De, utdlag ahogy rajottem a vérnyomasom megint normalis
volt. Ugyhogy szerintem az is egy jel volt. De elébb, én példaul, nem tudtam, hogy ez
ilyen. De igy masképp egészségileg nem volt semmi panaszom, semmi fajdalmam, semmi
nem volt...

- Uténa eltelt 7 év s akkor, hogy fedezte fel, hogy Ujra keletkezett?

- lgen, 7 év, mert volt a kemo, csindltam a sugarkezelést, csinaltam a gyogyszeres
kezelést, nem is 7, azt hiszem 6 év s akkor kezdett fajni a labam. Tehat egy fajdalmat
éreztem a ldbamba és elmentem fizid-terapiara s mindenre, mig aztan elmentem az
Onkolégiara s akkor CT-re s akkor mondtédk, hogy csontattétem van...az mar f§j, a
csont...alltalaba a tobbi azt mondjak nem, de a csont az f4j. S igy fedeztem fel.

- Tehét fajdalmat érzett a lababan...

- Féjdalmat éreztem a ldbamban, igen, de attél mentem, egy kicsit hdztam a labam,
santitottam, de mendegéltem. Dolgoztam is még. lgen dolgoztam, mig egy nap eltort a
labam és az még jobban betett, mindent. Az a helyben Ulés, az a nem mozdulast, az a
haton fekvés, az kiboritott nagyon s akkor kezdddott a tiidorék...A tiid6, az mar CT-n,
kiildtek altalanos alhasi CT...azaz ,,de triunghi”, s akkor szo6lt, hogy van a tiidon is.

- Azt mar nem érezte, nem voltak jelei?

- Nem, nem, azt nem éreztem. Azt érezni nem éreztem, azt az orvos mondta. Ugy, mint a
koényvben eld van irva fokozatosan mindig minden, valami kivéltotta nekem. Edesanyam
halala az els6, s utana a férjem halala, a 1abtorés, s most itt vagyok gy ahogy... hogy
segitséget kell kérjek, csindlok egyet s mast, de ... Most (gy agyilag is egy kicsit le vagyok
torve...Most eddig probaltam, tartottam magam, de most Ugy érzem, hogy toébb a
soknal...ez van!

- S mit mondott az orvos, mi volt a probléma? Vissza tudja idézni esetleg?

- Hogy mi okozta az egészet? Nem mondott semmit, nem foglalkoztak. Sem el6tte sem
utdna. Legalabb is én akihez jarok nem. Nem adnak magyarazatot, tehat megmondja mi
bajom, ezt kértem, hogy mondja meg, de igy hogy mi okozza...nem. Ez nem szokas itten.

Vagy utana egy kicsi segitséget adjanak, nem. Ez van, ezt kapod...ennyi. S el0szor a
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sebészhez mentem, s nem is jutott eszembe, hogy kellene onkoldgussal beszéljek, s
csinaltak volna valami sugarkezelést vagy valami...nem. A sebész szolglt ki, s ra két
napra meg voltam mitve. Nagyon gyorsan ment, igen. Hat kellemetlen volt akkor a vagas
s minden, de igy alltalaba, jo igy akkor az els6 fazisban elég nehéz volt elfogadni s
minden, de akkor még ott volt a férjem. S az sokat szamitott...

- Els6 fazis...gondolok...

- A mellmiitétre, igen. Azon ugy konnyebben atmentem, de aztan ahogy haladunk, mind
rosszabbul... fogadom el...

- Ha jol értettem volt a mellmtét, akkor a férje halala vagy az édesanyjaé?

- Hat az édesanyam a mell miitét el6tt volt. Edesanyam halédla mellmiitét, akkor a férjem
halala jott a csontattét, utana a labtorés s az is nagyon kiboritott...s aztan a tidS. Igy jott
sorba! S most a mell s a tiidé utan lehet az agy...a doktor nének ez volt az elsd, én is
gondoltam erre. S azért is kuldott CT-re, kildtek magneses rezonanciara, de a labam miatt,
hogy nem tiszta titan, hanem nikkel keverék nem csinalhatnak magneses rezonanciat, ami
jobban kimutatna, mint a CT. Az orvos ott azt mondta, nem lat semmit...En is ugy
fogadom el, hogy jo...

- On hogyan értesiilt a betegség tényétd1? Ki mondta el, hol?

- Hogy mivel jéar ez vagy hogy ...?

- lgen.

- Nem, én mentem orvoshoz. Nem, nem magyarazkodnak, tehat a mammografiat mikor
megcsinaltik, akkor csak annyit kérdeztem, hogy milyen orvoshoz menjek. Milyen
sebészhez menjek, kit ajanl?! Egy annyi volt..nem sokat..az orvosok nem sokat
magyarazkodnak... nem tudom mashol hogy van, de itt nem. Ha nem kérdezel nem vagy
rajtuk, akkor még annyit sem. Nekem annyi a szokasom, hogy mindig leirom s mit akarok
megkérdezek, de masképp nem kérdezem nem magyardznak. S nem tudom, lehet néha
jobb is ha ne tudjal...na j0 én még kérdeztem, jottek orvosok még a gyogyszertarba,
néztem szamitdgépen, most inkabb be sem kapcsolom, még a leveleimet sem nézem meg,
nemhogy a betegség utan nézzek...annyira nem érdekel, annyira probalom igy kizarni.

- Sok mindent tetszik tudni mar?

- Igen sokat...errdl és akkor sok minden motoszkal a fejembe. Szerintem jobb az aki
kevesebbet tud. En szerintem jobban elfogadja a betegséget, masképp fogadja el, masképp
all utdna, masképp éli meg az egészet. Nekem ez a véleményem, az én sajat tapasztalatom

szerint.
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- Ki volt még jelen? Mind a két alkalomkor.

- Hogy hogy jelen?

- Mikor ment az orvoshoz és megtudta, hogy beteg.

- Hat akkor én voltam egyedil példaul. Egyedl voltam és az borzaszté volt...

- Mind a két esetben?

- Eldszr a mellrakkal, mikor a mammografiat meg csinaltam... Nem is tudom, hogy
jutottam haza...Utana aztan ugy prébaltam nem egyedul menni, és mindig is ajanlom, hogy
ne egyedul menjen.

- A mésodik esetben, 7 év utan?

- 7 év utdn nem is tudom kivel voltam...hanem B.-val, a csoport egyik tagjaval, nem
egyedil biztos. Utana voltam S.-val is, mikor egyet csinaltak a honam aljaval. S akkor
torott el a labam peldaul, mikor pont elvaltunk S.-tél. Hatat forditottunk egymasnak és én
egyet léptem s térdre estem, akkor S.-val volt szerencsém, hogy 6 akkor is hivta az
orvosokat és vittek is vissza abba a korhézba, melyikbe voltam, hol csinaltak egy réngent.
S 4t az ortopédiara...Tehat ilyen helyre nem kell egyediil menni. De azt hittem erds vagyok
¢s kibirom...de nem épp ugy miikddik. Teljesen masképp reagilsz az ilyenekre, lever,
mondom, nem tudom, hogy hogy értem haza...!

- Volt-e erd Onben?

- Volt erd, csak annyi, hogy erd volt bennem, s haza jottem, de...

- S amikor haza ért?

- Neki fogtam bdgni. S utdna haza jott a férjem és a gyermekek, s megbeszéltiik.
Csomagoltam s mentem miitétre. Na de 6k mellettem voltak legalabb is sok Mas is,
unokatestvérem és rokonok. Foleg most labtoréskor s mindenkor. Ok azok akik segitenek
tobbet, meg persze a fiam. A leanyom, amikor itthon van. Na de szamit a rokonsag, kell
ugyelni...

- Mikor el6szér megmondtak, nem akart tobbet tudni, nem akart kérdezni az orvostol?

- Nem, az volt az elsé gondolatom, hogy azt onnan elkell tavolitani s le kell vagni. Nem is
gondoltam masra. Azt el kell s aztan jé minden, de Ggy néz ki nem...nem éppen.

- Volt-e kellemetlen érzése azzal kapcsolatban, ahogyan a hirt kozolték?

- A mammografian nem mondtak, csak hogy miiteni kell. Nem mondték, hogy mit latnak,
vagy hogy biztosra mi. Fent az orvos, aki megmitott, 6 nem merte megmondani a
hisztopatologiarol... én megtudtam, mert volt egy ismerdsom és telefonon otthon

megtudtam hamarabb, mint ahogy 6 megmondta, hogy rosszindulati daganat. Az orvos
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elég korlilményesen probalta koriilirni, probalt engem 6vni, de azt hiszem 6 volt az
egyetlen orvos, aki arra is gondolt, hogy mi jatszddhat le bennem. Megmondja igy
direktbe. Ugyhogy most igy beszélek, mert az orvosokba val6 hitem nagyon megingott, de
nincs mast mit csinalni. De Ugy valahogy nem is hiszek bennik, s méas kiutam...csak
hozzajuk kell mennem.

- Mitdl ingott meg?

- Hat most is ahogy beszéltek példaul amikor voltam most utoljara a neurologian,
méghozza egy ismerds doktornd, én is ismertem s 0 is megismert engemet, igy parokaval s
mindenestdl...ezért a szamért voltam, tud csindlni ilyen elektromos sokkokat az arcomra,
hogy az idegek konnyebben megmozduljanak esetleg. S azt mondta megkellene
kérdezzem a masik doktorndt, s ugyan ezt mondta az is, hogy ,,legylink ¢szinték az mellett
ami...ennyi minden van, marmint nekem, ennyi attétem, az mar nem szamit”. S akkor én
agy egy kicsit letérok, mikor valahol...tudom mim van, de azért Ggy probalom fenntartani
magam. S akkor atmentem a fizié-terdpidra s ott is az orvos azt mondta, hogy mért
ellenkezem annyira, mért kell megkérdeznem a doktort, mert ez mar se nem oszt, se nem
szoroz. S még voltam orvosnal, de mar az édesapam bajait rendeztem s akkor is nagyon
kiborultam...de ez van.

- Ott is negativan viszonyultak...

- Igen...Jo hogy mar id6s és alzheimerje van, s komisszid el6tt voltunk, de hat tud beszélni
attol. Ugyhogy ez a hét olyan rossz volt s azért vagyok olyan negativista. Az mellett is
nagyon magam alatt vagyok, de most az orvosokat nem is akarom latni, de most fogok
menni megint, mert allitolag megint kezdek valami kemo-t.

- A tiidoére?

- Hat most arra, hogy allitsa helyre, hogy ne terjedjen jobban. S ezt fog kelleni csinalni
alland6an. Most azon gondolkozom, hogy csinaljam vagy ne csinaljam ?! Hat attol fligg...
megbeszéljiik ezt még a doktorndvel...lassuk. Attol figg, mit mond, mert 6t is letdmadtam
volt s most bocsanatot kell kérjek...Na mit csindlj...

- Kordéba tudta-e tartani az érzéseit?

- Mikor hogy. Tehat egy ideig igen, most kevesbé. Most ez a periodus a labtorés utan elég
nehezen sikeriil. Hat az el6tt is elsirtam magam, de igy elmondtam mindenkinek, tehat
nem titkoltam, nem szégyelltem, valahol hibasnak éreztem magam, de rajéttem, hogy nem

vagyok én hibas. De Uugy mindenkinek elmondtam, s az lehet valahogy megkonnyitett.
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Sirva vagy valahogy, de csak elmondtam, de mostanaban ugy egy Kkicsit jobban,
nehezebben tartom.

- Kiknek mondta el?

- Csoportban, munkatarsaimnak, ismerdsoknek, aki jott, sot a csaladi orvos
asszisztensndjének az édesanyjat megmiitotték és talalkoztam vele, elmondtam, hogy mit
kell, hogy kell. En is tudtam és igy probaltam segiteni. Akin csak lehetet, s aki meg akart
hallgatni persze. Tehat ilyesmiket csinaltam, s az valahogy jol esett. Mert tudom, hogy
nem sokat mondanak, igy orvosok, asszisztensek, nem sokat mondanak, hogy mit ehetsz,
mit nem ehetsz, mit tehetsz, mit nem. S a csoportbol én is amiket igy felszedtem s tudtam
s sajat tapasztalatbdl prébéaltam egy kicsit tovabb adni. Amennyire sikerdlt.

- Akkor valéban nem mondanak plusz informéaciokat?

- Nem. Nem adnak, s6t nagyon hidegen le is rdznak néha. De hat ez van. Ezt tudja
mindenki...

- Meséljen a kezeléssel kapcsolatos tapasztalatairdl.

- Akkor a kezelés...most jobban zavar a kemo, most né a hajam példaul, jobban zavar
hogy most parokat kell hordjak. Ezek akkor az elején nem zavartak annyira. Elfogadtam
pardka, soOt..nem viseltem olyan nagyon nehezen. Akkor dolgoztam, akkor is
megprébaltam dolgozni, s Ugy egy hétig, amig nyalkahéartya s ilyesmik érzékenyebben
voltak, éreztem, de Ugy lekotdtte a figyelmemet. Tevékenykedtem, ugy aranylag elég jol
atvészeltem. Most, most jobban zavar példaul, s irtbzom, hogy megint el fog hullni a
hajam, s irtozom, hogy esetleg hanyingerem legyen. De gy nagyon ellene vagyok. Hat az
elején masképp alltam hozza.

- Most mit6l valtozott meg ez?

- Most nem tudom, lehet nincs annyira tirelmem, nem tudom. Vagy igen sokat
szenvedtem, mert egész télen fajt a labam, a hidegre faj nagyon. Mikor most is, hogy
tegnap jégesd esett hiaba tettem fel gyulladdscsokkentd kupot ugyis fajtattam, tehat
ugyhogy nehezen megyek. S féleg, hogy nem is tudtam kimenni, kicsit kiborultam a télen.
Gondolom, hogy ez az oka és 6regedtem is...S latom, hogy a helyett hogy stagnalna, mind
tobb és tobb gytil 0ssze, s ez is befolyasolja.

- Mennyi iddvel ezeldtt kezdte el a kezelést? Beszélhetiink két részrdl, a mellrdk utan és a
.2

- Igen, hat volt a 2004-ben, akkor ugy augusztus koril kezdtem el a kezelést, akkor volt 21

naponként, volt 25 sugar. S utana volt Tamoxifen, két évig s azt hiszem utana hasznaltam
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tablettat. Utdna mikor volt a csontattét, tehat mikor felfedezték, akkor injekciot kaptam
havonta, csonterdsitét. Es annyi..s utina kaptam, labtorés utan kaptam hormont,
Fastorexet, ami nem...s0t még valami tablettat, de ne kérdezd, hogy milyent, valami
Sa......... nem tudom milyen tablettat irt fel. Ami nem hasznalt persze, ezek szerint, majd
hormont kaptam injekcidba havonta, de az sem allitotta meg. Igy keriilt majd a tiidébe s
utana kaptam perfziot 21 naponta 6-szor 8-at, amit most januar végen, 27-28-an kaptam
az utolsot. S az Ota sziinetelek. Most kell visszamenjek hétfén, hogy folytassuk vagy még
egy kicsit hadja, hogy pihenjek. Amiket fogok kapni ezek utan, azok mind erésebbek
lesznek és még nagyobb a mellékhatésa.

- Milyen kezelést kap jelenleg?

- Most nem kapok semmilyen kezelést. Tehat kapok, amit a neuroldgus felirt: B-
komplexet és Fiogammat. Azt veszem, B-komplexet, Bl-et, egy-egy Kicsi nyugtatot:
Sanacsot. Mikor gy érzem veszek, és fajdalom csillapitot és gyulladas csokkentét.

- Volt-e olyan szakember a korhazba, aki segit6kész volt?

- Hat a személyzettel nem volt igy gondom kilonlegesebben, az ortopédian mikor be
voltam fekudve, akkor két kicsi fiatal orvos, ¢k, akik jottek, s mondtak, s rendeztek s 6k
nagyon kedvesek voltak. Tényleg végtelenil nekik nagyon sokat kdszénhetek. Ahelyett,
hogy az asszisztensek vagy valaki jott volna, 6k megmutattak, hogy kell feliilni, hogy kell
felallni, mindent megmutattak. Tehat abszoltt segitokészek voltak. Hat az asszisztensek
is...hat most mondjam azt, hogy ha adsz valamit, akkor kedvesek és rendesek ?! Orvosok
jonnek, amikor kell, vizit és annyi. Nem, mert a két doktor nagyon rendesek volta, de az az
igazsag, hogy jobb, ha nem tudod meg...Mert én is azt hittem valamikor, hogy nem kell
nekem orvos, mert makkegeszséges vagyok, de most aztan jott mindenest6l. Ami nem
oszlott el 50 éven keresztul, most aztan kipétolja, gondolom...Nem voltam korhazba az
elétt, csak egyszer mikor kivették a polipomat és a manduldmat, mert fajt a fejem, és
azokat kivették s aztdn a két szllés. Hala Istennek ennyi volt, hat, na egy hiilés egy
ilyesmi, na és még volt mikor dvodas voltam, akkor repedés és gipszbe tették a karomat,
de méadképp nem nagyon jartam én.. de most, aztan ha kell, ha nem. De mar allergias is
vagyok, ne is lassak orvost, ne is halljak roluk, ha lehet.

- Meséljen arrdl, hogy hogyan segit Onnek a csaladja itthon?

- Hat a csaladdom, most a kozeli csaladom a fiam és a lanyom, hat a fiam 6 itt lakik, 6
bevasarol, most elhozta a dvd-ket, mindenféle filmet, hogy foglaljam el magam, szid,

hogyha le...el vagyok szomorodva. Visz mindenhova, mikor ideje van, de Ugy csinalja,
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hogy vigyen. A leAnyom 6 Németorszagba van, agyhogy 6 lelkileg...beszéliink a skypon, s
azon, amit segit. Unokatestvéreim vannak, nénem itt laknak a blokkba, nagyon sokat
segitenek, bevasarlasban, amikor nem tudok lemenni. S naluk is voltam, mikor a
korhazbol kikeriiltem, két honapot kb. S aztan atkoltoztem az édesapan lakasaba.
Unokatestvéreim visznek szinhdzba, moziba, kabaréba, minden hova. Vittek a télen
szilveszterezni. Tehat tamogatnak, felhivnak. De tAmogatnak igen.

- Kinek vagy minek a segitségére szamithat a mindennapokban?

- Hat néném, fiam, B. a csoportbdl, mert mindig mikor orvoshoz megyek, 6 mindig jon
velem. O ott rohangal, szerzi a fisamat, jon be a doktorn8héz, tehat 6 is igy nagyon sokat
segit nekem. A mésik M.-ka, & autéval visz el, mikor a fiam nem tud. Es azok a telefonok
is lelkileg nagyon sokat segitenek. Tehat segitségre...s6t masok is, van, akik elrendezzék a
nyugdijamat, mikor nem tudok elmenni. Van segitség s az nagyon jol esik. Van, aki
segitsen, s kell is...

- Hogyan véltozott meg az élete a betegség 6ta?

- Jaj, hat 360 fokba...1360 fokba...Nagyon, nagyon, féleg amiota a labam is el van torve,
azéta aztan teljesen. Hogy nem tudok jarni rendesen, nem tudok gondoskodni rendesen
magamrol. Nagyon, tehat az elsé mellmutét elott és utan is megvaltozott, mert meg kellett
hogy véltozzon. Tehat mar nem tudtal Ggy élni, akaratod ellenére is, én akartam is
valtoztatni, de ha nem akarod is, megvaltozik. De aztan a labtorés az
aztan...megvaltoztatott mindent. Mindig szerettem jonni, menni, rendezni, dolgozni
nagyon szerettem.

- Milyen reményeket taplal a jovovel kapcsolatban?

- Egyel6re semmit...Mit reméljek? Néha jobb lenne, ha mar nem is lennék itt, az az
igazsag. Mert félek, hogy teher leszek csak mindenkinek. Ez csak magunk kozott
maradjon, mert kiboritom, ha latnak...tudom a fiam is és a lanyom is kiborulna. S nekik is
faj, hogy kinlodok. De nincs mit csinalni, ez van. Arra nem is gondolok, hogy remény...
Ilyesmibe nem sokat reménykedek.

- Hogyan gondolkodik jelenlegi helyzetérol, életérdl?

- Probalok nem gondolkodni sokat. Nincs amit, sokat gondolkozzak rajta. Probalom
lekotni az idémet, hogy ne sokat gondolkozzak rajta. Ejszaka altatot veszek, hogy ne
ébredjek meg, ne gondolkozzak. Olyan kilatastalan minden, alszok, majd almodok, s mire
felébredek és Iatom a valosagot, az fel6rol teljesen.

- S milyen jo pillanatai voltak?
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- Mikor a gyermekeimet latom. S amikor valakikkel beszélgetek. Orvendek, hogy ki tudok
menni és vasarolhatok, s kicsit tudok valamit csinalni, s annyi.

- S milyen tervei vannak?

- Nincsenek! Menjek ki Magyarorszagra a sdgorndmhoz és a lanyomhoz az U lakasaban
Németorszagba. At fognak koltozni. Ezek a nagy terveim...

- Akkor utazni szeretne?

- Igen utazni szerettem, s még hozza vezetni is szeretnék, de arrél mar lemondtam. Még
azt is megcsinaltam a sofor vizsgat. 2009-ben, mikor a férjem meghalt, pedig mindig
irtoztam t6le. S aztan az 6ta sem vezettem tobbet, mert kbzbe jott mindenféle.

- Milyen végyai vannak?

- Az lenne a legnagyobb, hogy csoda torténjen. Hogy a gyereke jol legyenek. Hala
Istennek aranylag jol vannak. Rohannak, dolgoznak. Most ha itt lennének 6ssze-vissza,
szidnanak, féleg a fiam. Osszeszid, és aztan felhiv, és bocsanatot kér.

Ez nem volt benne a pakliba, de ez jon.. .a sirds, most a napokban. Jobban le vagyok...

- Még esetleg, ha van valami, amit szeretne elmondani a betegségével kapcsolatosan?

- Most nincs, csak bégok. Mit tudjak ennél tobbet mondani, semmit... gy nagyjabol azért
elmondtam, nem?

- Igen, igen.

- J6 lenne, ha ti is foglalkozzatok ilyesmivel és segitsetek a betegeken, amit csak tudtok,
legyetek kedvesek és megértok, segit6készek, mert sziikksége van a betegnek. Arra lenne
sziiksége, hogy lassa, hogy valaki megérti. Es mellette van. Nem hogy minél hamarabb
kiseperje, igy szokott lenni. Igaz az is kell, hogy mindenki t6r6djon a sajat dolgaival s
egészségével. Mindenkinek eljon... Remélem nem nagy betegség, de a baj az jon hamar,
amikor nem is szamitadik. Ugyhogy 6rvendj addig, amig még van az egészséged s boldog
tudsz lenni. Oriilj minden napnak, s tudjal teljesen mindent kihasznalni. Ugyhogy ennyit
errol...

- Nagyon szépen kdszoném.




