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Kroénikus betegség, kronikus allapot

Kroénikus betegségek: olyan betegségek, amelyek hosszu ideig, akar egész
¢leten at érintik a személyt és az egészséges emberekhez viszonyitva
(gyerekek, serdulok, felndttek) az egészségligyt ellatas részérdl nagyobb

mértékl segitést és figyelmet igényelnek

Miért fontos beszélni kronikus betegségekrol csaladi kontextusban?

Ritkabban fordulnak el6 a halalesetek - ezért a betegek életmindsége és a

pszichoszocialis aspektusok fontossa valnak.

Kroénikus betegek gondozasa az utdbbi évtizedekben athelyez6dott a

korhazakrol és mas intézményekbdl a csaladra és alapellatasra



Beteg gyerek a csaladban

Kroénikus betegségek gyermek- és serdilékorban: 10-20% (Geist 2003).

A diagnozis - krizist valtja ki a csaladban
1. Erés érzelmek jelennek meg: félelmek a betegségtol, a betegség kovetkezményeitdl,

szorongas a gyerek jovéjével kapcsolatban, gyasz az egészséges gyerek elvesztése
miatt, buntudat és 6nvad

2. A kezelési utmutatok betartasa a mindennapi életet befolyasolja
3. Csaladon beluli szerepek, felelésségek atgondolasa, Gj szerepelosztas
4. A csaladnak ki kell dolgozni az 4j helyzetben az optimalis mtikodési szintet, tul kell

lendiilni a krizisen, megtanulni optimalisan élni az 4 helyzetben.
A legnagyobb mértékd stressz a diagnozist kovetd elsé évben van 227
Minuchin szerint a csaladi mikodést a kovetkezOk hatarozzak meg :
1. Egészséges hierarchia a generaciok kozott

2, Sikeres megbirkézas a konfliktusokkal,

3. A szerepek elfogadhat6 elosztasa



Csaladi diszfunkcidk

A pszichoszomatikus beteg csaladjainak mikodést jellegzetességeit, megtalaltak ezeket a
jellemzoket a kronikus beteg gyerekek csaladjainal (T'samamparli és mtsai 2004).

1. (")sszemosottség: a generacios és az egyének kozottt hatarok diffuzak, az egyén
autonémiaja jelentésen csokken a talzott beavatkozas kovetkeztében. A csaladtagok
kotelességei és jogal nem vilagosak és nem stabilok, egyéni kezdeményezések és

felel6sségvallalasok korlatozottak,- az ,,egyén elvész a rendszerben”.

wSehovd sem megyek egyediil, egész napomat vele toltom. 1 ele akarok lennt, nem hiszent, hogy
meg tudna birkdzni azzal, ha valami rosszul menne”- Az 6sszemosottsag - védekez6

mechanizmus a betegség altal provokalt szorongas ellen.

Hierarchia sérult, ennek kovetkeztében a sziilok elveszithetik a tekintélyiiket, amit

szorongast, bizonytalansagot és haragot ébreszthet a paciensben

o A mii csalddunkban  diabetes a fonik. Csak agt essziik, amit a diéta megenged. Nem

akarunk mds dolgokat csindlni, mdst enni, mint 6, nehogy ex rossul essen nek.

Gyakran rejtett koalic16 alakul ki az anya és gyerek kozott.



2. Hiperprotektivitds, tulvédé magatartas:

Pld. Az anya iskolaban van a szunetekben, elmegy vele a gyerekzsurra, az egész

¢jszakat a beteg gyerekkel tolti, hogy ellenérizze az allapotat

3. Rigiditds: a csalad életet szabalyozo torvények merevek, a kulvilaggal valo
kapcsolat is szegényes. Kilonbo6z6 fejloédést stadiumokban a tamogatas és
autonomia szukséglete valtakozik. Ha ez nehezen megy a csaladban, gyakort,
hogy a gyerekek nem érik el a koruknak megtelel6 autonémia szintet. Rigiditas
miatt nehéz az adaptacio az 4j szakaszokban, 0 helyzetekben, és az

megoldasok elfogadasakor.

4. A konfliktusmegoldas hidnya: nem tudnak egymassal targyalni és
konfliktusokat kezelni, a csaladtagok kontliktust veszélyként élik meg, amelyet
el kell kertilni. A szil6k a sajat konfliktusukat elfojtjak a gyerek gondozasa
¢rdekében. ,,Csak miatta maradtunk egyiitt, mielott megbetegedett, madr a valdson

gondolkoztunk’”



5. A gyermek bevondsa a sziil6i konfliktusba (triangulaci6 - haromszogezés).
A beteg gyerek a sztl6k kozott allhat, kéttéle modon:

m Az anyaval kotott erds koalicid az apa kizarasaval. Gyakran a régi
hazassagi konfliktusok 1uj kifejezésre jutnak a az anya-gyerek koaliciéban:
. Régen voltak problémaink a ferjemmel, most rosszabbodtak a dolgok, mert egyediil

kell mindent csindlom, de most madr nem foglalkozom a hazgassagi problémakkal, nem
érek ra’”

O nem azg a férfi akirdl almodoztam. .. arra panaszkodik, hogy mar nem foglalkozom
vele, de mit tudok tenni. Olyan farad vagyok, nem sokat alszom, mert éjs3aka
folébredek, hogy megmérjem a cukorsintet.”

m A hazassagl konfliktust helyettesiti a szul6i szerepekkel kapcsolatos konfliktus, a
gyerekgondozis témakorrel a kozéppontban. "




A Minuchin-féle jellegzetességen kivill még a kovetkez6 jellemzok 1s megtalalhatok:

1.

Az apak nem vonddnak be a beteg gyerek gondozasba, akkor sem, ha idejik
lenne ra - igyekeznek elkertlni a felel6sséget a gyerekkel kapcsolatban, vagy
csak akkor kapcsolodnak a kezelésbe, ha az anyak nagyon frusztraltak lettek a

sokévi gondozas utan

Az egészséges gyerek a csaladban - fuggetlentl a koratdl - gondozdi feladatokat
is ellat. A testvér vallalja ezeket a szerepeket, akkor is, ha ez a szukségleteivel
ellentétes. Ez szerepkontuzidhoz vezethet, és szorongast valthat ki mindkét

gyerekben.

Az egészséges gyerek a a mell6zést elutasitasnak éli meg a szulOk részérdl. A
beteg gyerek esetében a testvérek nem merik kifejezni az érzéseiket. Gyakran

megprobaljak hasonlé tinetekkel kikényszeritent a figyelmet.

A szulé1 viselkedést erds polarizacio jellemzi, ha az egyik sziil6 mindent

megenged gyereknek, a masik pedig inkabb korlatozé

Szulok érzelmi stabilitasa a gyerek pillanatnyi egészségt allapotatdl flige



Serdiil6k és betegség

A serdul6kor feladatai: megbirkdzni a fizikar valtozasokkal, identitaskeresés,

kortars kapcsolatok, jovétervezés, a szexualitas kérdéset.

A fizikai betegség gyerek- és serdulékorban magas rizikot jelent a

pszichoszocialis problémak megjelenésére nézve. Ennek két formaja van
Internalizalt forma (szorongas, depresszio stb.)

Externalizalt forma - viselkedési problémak

Tobb vizsgalatban megallapitottak: az, hogy a gyerek hogyan alkalmazkodik a
betegséghez, az, hogy milyen a pszichés allapota, legnagyobb mértékben a
csalad mikodésén mulik, azon, hogy a csalad hogyan birkézik meg a gyerek

allapotaval (Geist 2003).

+ er6s kapcsolatok a csaladon beltl, a csalad j6 mukodése, betegséggel jard
terhek megfelel6 megosztasa a csaladon belil. Ezek nagyobb mértékben
betolyasoljak a gyerek pszichés allapotat, mint maga a betegség.

- negativan: a szocialis tamogatas anyak altal észlelt hianya, és a stresszes

események szamanak novekedése.



A serdul6knél pszichoszocialis problémakra utalo jelek: (Geist 2003)

1. Olyan tinetek, a melyek nem magyarazhatok csak a szomatikus okokkal. A tunetek

gyakran kapcsolatban allnak a paciens szocialis mikodésével.

2. Non-compliance - a kezelést utmutatok be nem tartasa: diéta, gyogyszerezés,
felilvizsgalat stb. Gyerek és serdil6-compliance-t negativan befolyasolja: ha keveset tud

a betegségrol, csaladi diszfunkciok.

Non-compliance forrasai a serdilékorban:

- csaladon belili autonémiaharc externalizalasa

- torekvés, hogy ugyanolyan legyen, mint a kortarsar — betegség tagadasa

- gyogykezelés mellékhatasai - pld. szteroidoknal az elhizas - nehezebben vallalhaték
ebben az id6szakban.

3. Iskolakertilés - overprotektiv viselkedés, szocialis szorongas
4, Riziké viselkedés (alkohol, drog stb). Altaldban kisebb mértékd, mint az egészséges
serdul6knél

Bevonni vagy nem bevonni a serdil6k szuleit? Anderson (1997), vizsgalata - cukorbeteg
gyerekek (10-15 évesek) - az egyuttmikodés jobb, és a cukorbetegség kontrollja is jobb,

ha a szul6k benne vannak, aktivan részt vesznek a szintmérésben



Depresszio €s a kronikus betegségek
komorbiditasa (felndttek)

Szivbetegség 17-27%
Vérkeringési betegségek 14-19%
Alzheimer-kor 30-50%
Parkinson-kor 4-75%
Epilepszia 3-55%
Diabetes 9-26%
Daganatos betegségek 22-29%
HIV/AIDS 5-20%
Krénikus fajdalom 30-54%

Forras: Evens DI et. al (2005 ): Mood disorders in the Medically ill: Scintific Review. Biol Psychiatry, 58 175-189



Parentifikacio

Boszorményi-Nagy - elvaras, hogy a gyerek betoltse a szuld1 szerepet a csaladban.
Adaptiv parentifikacio
alkalmazkodas az atmeneti csaladi feszultséghez, felel6sségvallalas
megtanulasa. Az adaptiv parentifikacio altalaban ideiglenes, a feladatok
egyértelmien megfogalmazottak, és gyermeki identiasat elsédlegesen nem ez

hatarozza meg . Segitséget kap a feladatok ellatasaban, és tamogatd vele a

csalad és szocialis kornyezete.
Destruktiv parentifikacio

kimeriti a gyerek er6forrasait. Pld. a destruktiv parentifikacié magaban foglalja
az érzelmi gondozast, tulzott, és a gyermek fejloédésével nem adekvat

telel6sség-atruhazast, els6dleges forrasat képezi a gyermeki indentitasnak.

m  Bowbly leirta az un. kompulziv ,,gondozast”— amikor a gyereket rakényszeriti
a buntudat révén (pld. hogy 6 okozodja a betegségnek, hogy nem tesz mindent,

ami tole telik,) a beteg szul6 gondozasara.

m  Destruktiv parentifikaci6 jelzés a szélesebb csaladi diszfunkciorol.



Fiatal gondozdk: felmérés, UK 2004

6178 fiatal gondoz6 adatait vizsgaltak: atlagéletkor: 12 év

K1 szorult a gondozasra? Anyak - 59%, apak - 16%, testvér - 33%, nagyszulok. -
4%
Egyszilds csaladokban anyak - 70%, kétszilds csaladokban testvérek - 46%

Milyen egészségi problémakkal kiizd a gondozott: fizikai betegség - 50%, mentalis
problémak - 29%, tanulasi zavarok - 17%, érzékszervi karosodas - 3%

Gondozoi feladatok:

Haztartas - 68%

Altalanos gondozéi feladatok - 48%

Erzelmi timogatas:- 82%

Személyes higiéniaval kapcsolatos gondozas- 18%:
Gyerek gondozasa - 11%

Mas - 7%



Mennyi 1d6t toltenek a segitségnyujtassal hetente
6-10 ora - 34%, 11-20 6ra - 33%, tobb mint 20 ora - 18%

Mioéta nyujtanak segitséget: kevesebb mint 2 éve - 36%, 3-5 év - 44%, 6-10 év -
18%, tobb mint 10 éve - 3%

Mi jellemzi a csaladokat, ahol fiatal segitd van

m  Megnovekedett szegénység (a gondozottaknak csak 4%-a volt allasban),
betegség kovetkeztében kiesik a kereset, féleg az egysziilés csaladok vannak
veszélyben. Hivatalosan gyerekstatuszban vannak, nem jar anyagi tamogatas.

m Stigma — a gyerekek gyakran azt érzik, hogy masok, a csaladjuk is mas.

Stigmatizacié veszélye nagyobb a mentalis zavarok, addikci6, HIV esetében -
amelyek szocialisan kevésbé elfogadottak.

m [zolacid



Hatasok a gyerekre

Halmozott vesztességek
Szocialis kapcsolatok nem éptlnek ki. Kevés id6 a baratokra, hobbira

/ Vi

Sok gyerek a késébbiekben is, feln6ttként is segit6 szerepben, vagy gyakran
nincs valasztasa, nincs szakmaja, szocializalédott arra a szerepre.

A szégyen, negativ érzések - ezek a segitettre és segitére egyarant vonatkoznak
Fizikai sérulések

Erzelmi problémak - timogatas, segitség hidnya

Tanulassal kapcsolatos problémak - ennek kovetkeztében csokken az
¢letmindség, és majd a felndtt éltben mentalis problémak, nehézségek az

elhelyezkedéssel

Depresszio, szuicid gondolatok, alacsony onértékelés, megalapozatlan
agoodalmak, pszichoszomatikus tiinetek, alkalmazkodasi zavarok



Szulok masképpen észlelik a segitést mint a gyerekek - inkabb egyfajta érzelmi
koteléknek, mint a lehet6ségek korlatozasanak. Ambivalencia jellemzi a
gondolkodasukat és érzelmeiket (buszkeség - buntudat). Ezért gyakran
ellenségesek, és titkoldznak a szakemberekkel szemben, tagadjak a
problémakat

Fontos, hogy itélkezés nélkul kozelitsuk Oket

Miért nehéz észrevenni a fiatal segitdket

Csendesek, mert félnek, hogy vagy a szulot, vagy oket elviszik, ugyanezen
blintudat miatt gyakran a szulok és partnerek hallgatasban.

Kicst a valoszintisége, hogy segitségért fordulnak

Nem elégséges a szocialis tamogatas, mind a hivatalos, mind a barati segitség
inkabb a krizisallapotokra jellemz6, de nem rendszeres .

Ha van segitség, akkor tobbségében a segitett személyre vonatkozik, nem a
fiatal segitére vagy csaladra.

Nem akarjuk észrevenni ket

Mas, pld. viselkedési problémak kertilnek el6térbe



Milyen jelek segitenek azonositani
a fiatal gondozot?

Szorongas és aggodalom a beteg szuld, vagy mas rokon miatt. Kényszer,
hogy allando kapcsolatban legyen az otthonnal.

Gyakort késések vagy hianyzasok az iskolabol, vagy mas kortarsi
csoportokbol lathatd okok nélkiil
Gyakort faradsag, idegesség, kimerulés jelei

Izolaci6 a kortars csoportokban - néha 6 az, akin gunyolodnak - vagy a
csaladi helyzete miatt, vagy mert nem tudja, hogyan kell viselkedni a
kortarsaival. A fiatalabb gyerekekkel, feln6ttekkel 16 a kapcsolata.
Viselkedési problémak - gyakran nagy szakadék észlelhet6 az otthoni és
1skolai viselkedés kozott

Gyakori a hatfajdalom



Milyen kérdéseket érdemes feltenni a beteg sziilének

K1 szokott segiteni otthon?
Hogyan hatnak egészségproblémai a gyerekérer?

Mennyit szokott segiteni?
Sziiksége van-e a segitségre a szul61 feladatok ellatasaban?

Mit gondol, sziiksége van gyerekének a segitségre?



