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Désfalvi Judit

BETEGTAMOGATO ONSEGITO CSOPORTOK

Az dnsegités gyokerei régi idékre vezethetSk vissza. Mdr a bibliai tanok szerint is er-
kolesi kotelességnek szdmitott az, hogy az ember 6nmagdt és a rdszorulé mdsikat is se-
gitse (Kéri, 2011). A kdlcsondsen egymdsnak segitséget nydjtd személyek eleinte a nem
megfelel6en mikods intézmények elldtatlan feladatainak bet6ltésére tomoriiltek kisebb
onsegitd csoportokba. Ezeknek a kis kozosségeknek a tagjai kozote éppigy megtaldlha-
tok voltak a stigmatizaltak, a devidnsok, az alternativ életmédot kovetdk, mint a kréni-
kus betegségben szenveddk onkéntes térsulatai (Csepeli, 2001). Az 6nsegitd betegcso-
portok az azonos kérképpel kiizdé érintettek igényei alapjan jottek létre egy kozosen
meghatdrozott cél megvaldsitdsa érdekében. A csoportokban a tagok kolesondsen nyj-
tanak segitséget egymdsnak tapasztalataik megosztdsaval (Katz és Bender, 1976; Jacobs
és Goodman, 1989; Katz, 1993). A kiilonb6z6 betegségek mentén szervezd6 csopor-
tok miik6dési médja nagyon hasonld, céljuk dltaldban a gydgyulds elSsegitése. Létiik
alapjét els6sorban a csoportkohézid, a valahovd tartozds érzetének megerdsitése képezi,
amely magdban foglalja a félelmek és a tapasztalatok megosztésdt, az érzelmekrdl vald
szabad kommunikdcié lehetéségét. A személyes élmények megosztésa, a kdlesonos em-
patia és az Osszetartds, a timogatottsig bizonyitottan jétékony hatdsd, a csoportos ta-
pasztalatok segithetik az egyént a problémdinak megolddsdban (Katz és Bender 1976,
Katz, 1993). Tobb tanulmdny leirja, hogy a pszichoszocidlis tdimogatdst nyujt6 beteg-
csoportokban valé részvétel enyhiti a diagndzis, a vizsgélatok vagy a terdpidk okozta
szorongdst, javithatja a betegségekhez val6 alkalmazkodist. A kutat6k szdmos elényos
csoportfolyamatot azonositottak, amelyek az onzetlenség és az egyetemesség, a masok-
kal valé azonosulds érzetét keltik a tagokban (Campbell és mtsai, 2004; Meyer és Mark,
1995; Newell és mtsai, 2002; Poole és mtsai, 2001).

1. AZ ONSEGITO CSOPORTOK KIALAKULASANAK OKAI ES FOLYAMATA

Az els6 onsegitd csoportok kialakuldsdnak inditékait az egészségligyi intézményekkel
szembeni elégedetlenség, a szolgaltatdsok hidnyossdgai adtdk. Az egyéni problémakkal
szembeni érzéketlenségre, valamint a kommunikécids korldtok felolddsira a specidlis
csoportokba val6 szervezddés nytjtott gyors és a személyes igényeknek megfelelé meg-
oldést (Antal, 2016). A WHO (World Health Organization) mér az 1980-as években
is timogatta az 6nsegitd csoportok szervezédését. Az 1986-ban létrehozott Ottawai
Charta, azaz az Egészségmegdrzési Nyilatkozat tevékenységi koreinek leirdséban kitér
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arra, hogy az emberek szdmdra egy krénikus betegség esetén az egészséghez, javuldshoz
valé jogot onkéntes szervezeteken keresztiil is lehet6vé kell tenni, akdr az intézmények
keretein beliil. A nyilatkozatot tobb orszdg, koztilk Magyarorszdg is aldirta, és ezzel 1ét-
jogosultsdgot nyertek a hazai 6nsegitd csoportok is (Kishegyi és Juhdsz, 2004; Juhdsz,
2019). Ehhez kapcsolédéan itthon 1987-ben megsziiletett az Egészségmegbrzés Tdrsa-
dalmi Program, amelyben leszdgezték, hogy az 6nsegit§ csoportok szerepe az egészség-
megdrzés szempontjabol elengedhetetlen és tdimogatandé (Kishegyi és Juhdsz, 2004).
Ezt kovetden megjelentek azok az nsegitd szervezetek, amelyek mér sziikebb, specidlis
korben (pl. daganatos betegek, vesebetegek, szivbillentytivel él6k csoportja) igyekeztek
tagjaiknak tdmogatdst nyujtani.

2. A BETEGTAMOGATO ONSEGITO CSOPORTOK TEVEKENYSEGI KORE

Az 6nsegitd csoportok dltaldnosan havi vagy heti rendszerességgel taldlkozékat tartanak
a betegtdrsak részére, amelyekre a specidlis igényeknek megfeleléen szakembereket
kérnek fel akdr el6addsok megtartdsdra, akdr kotetlen beszélgetésekre. A betegesoportok
tevékenységére jellemzd, hogy céljuk a betegek jogait képviselni, és az érintettek részére
olyan edukéciét biztositani, amely megkonnyiti a betegség és a betegtit megismerését.
Ehhez kapcsolédéan a tagok szdmdra szakszer(i és megbizhat6 forrdsbdl szdrmazé tdjé-
koztatdst biztositanak a terdpidkkal és azok mellékhatdsaival kapcsolatban, és ezzel ko-
moly segitséget nydjthatnak az egészségiigyi rendszer terheinek csokkentésében. Lehetd-
ség nyilik az 6sszejoveteleken a csoporttagok pozitiv megkiizdési stratégidinak modelle-
zésére, abeszélgetések pedig elésegithetik az 6nhatékonysigot, a magasabb 6nértékelést
és a kontroll érzetét, erdsithetik a bizalmat és a reményt. A betegedukdacié és a hiteles
informdcié jelentésen névelheti a perzisztencidt és az adherencidt, a jobb kommuniké-
cids készséget, javithatja a megfeleld megkiizdési médok kialakitdsdt és elésegitheti a
kivdnatos pszichés jéllétet (Cain et al, 1986; Docherty, 2004).

A betegeket tdimogatd onsegitd csoportok taldlkozéi kiilonféle megkozelitésben tor-
ténhetnek, az 6sszejovetelek eltéréek lehetnek mind jellegiik, mind pedig dinamikdjuk
tekintetében. Az egyik formdjédban az a legfébb cél, hogy a tagok érzelmi tdmogatdst
nyujtsanak egymdsnak, felhaszndlva a hasonléan megélt félelmeket, tapasztalatokat.
Ugynevezett beszélgetds csoportokba témériilnek a betegek, a témdr pedig mindig az
adott helyzet adja. Ezek az alkalmak tobbnyire esetiek, valamely tag dltal felvetett id6-
pontban szervezédnek.

Az dnsegitd csoportok egy mésik formdja szakértSk vezetésével torténik A taldlkozd-
sok rendszeresek, dltaliban tematikusak és jellemzden pszicholdgus (pl. egészség szak-
pszichol6gus), vagy szocidlis dolgozék dltal egy bizonyos tematika mentén irdnyitottak.
E tdmogaté csoportok célja az egyes betegek egyéni eréforrdsainak novelése, a szorongds
csokkentése, a megkiizdési stratégidk bSvitése, a rehabilitdcid segitése, a térsas timoga-
tds érzetének fokozdsa. Az 5nsegitd csoportok mindezek mellett lehetnek zdrt vagy nyilt
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kortiek — jellemzéen az online csoportok inkdbb zirtkortiek, a tagok a csoportvezeték-
nél jelentkeznek és kérhetik a tagsdgba val6 felvételt. A nyiltkor(i csoportok sajdtossdga,
hogy a tagsdg nem kotelezd, barki barmikor ellitogathat a kiilonbozé taldlkozdkra,
amelyeket el8z8leg tobb férumon is (kérhazi osztilyok hirdetétédbldin vagy honlapjin,
Facebookon, stb.) meghirdetnek. Ez taldn nagyobb szabadsdgot jelenthet a betegeknek,
de az a tapasztalat, hogy a tobbség igényli a valahovd tartozds érzetét, élményés, igy szi-
vesen kotelezi el magdt egy bizonyos 6nsegitd egyesiiletnél, alapitvanynal olyan kozos-
séget valasztva, amelyben leginkdbb megértésre taldl.

A betegcsoportok megismerését, a csoportokhoz valé kapcesolédist segiti, hogy ma
mir vildgviszonylatban is, specidlisan a betegségfajtak koré szervezddve és pontosan de-
dikédlva Ggynevezett betegség—hinapokat, avagy betegség—vildgnapot jelolnek ki a szerve-
z8k. Ilyen példdul az oktdber, amely a mellrak hénapja, vagy a mdjus, amely a melané-
ma hénapja, a sztémadval ¢l6k vildgnapja pedig az oktéber harmadika. Ezen alkalmak-
kor a csoportok nyilvdnos el6addssorozatokkal kivdnjak felhivni a figyelmet a betegség-
re, azok lehetséges megel6zésére és a szlirések fontossdgdra. A betegcsoportok vezet6i-
nek célja az is, hogy minél t6bb érintett megismerje ezt a timogatdsi formdt, és mind
szélesebb korben elérhet6vé viljon a betegesoportokhoz valé csatlakozis.

3. AZ ONSEGITO CSOPORTOK BEMUTATASA

A betegsegitd csoportok tevékenysége mar kordn felkeltette a kutaték érdeklédését, és
ennek eredményeképp nagyszdmu tanulmdny mutatja be a csoportfoglakozésok eld-
nyeit, hdtrnyait és eredményességét. A legtobb kozlemény az életet veszélyeztetd daga-
natos betegségek koré szervez8dott dnsegitd csoportok vizsgilati eredményeirdl olvas-
hatd. Ez érthetd mdr annak okdn is, hogy a rdkos megbetegedések diagndzisa és kezelése
is erds pszichés terhet jelent a beteg szdmdra, igy a betegsegitd csoportok ezen a tertile-
ten taldlhatok legnagyobb szdmban. A legjelentdsebb distresszt okozé faktorok a daga-
natos betegek kdrében a betegség virhatd progndzisa, a haldltdl, a betegség kivjuldsdeol,
akiszolgéltatottsigtol és a fdjdalmakel valé félelem (Newell és mtsai, 2002). A kontroll
érzésének stabilitdsa, a beteg sajdt autonémidjéba vetett hite, az informdciékhoz valé
jobb hozzaférés segitheti a dontések meghozataldt és Gj célok kialakitdsit. Mindez azt
eredményezheti, hogy kialakulhat egy tisztabb kép a betegséggel és az egészséggel kap-
csolatban, a személy sikeresnek érezheti magdt a betegsége és a terdpidk megértésében,
és az egészségligyi személyzettel val6 kapcsolata és egytittmikodése is hatékonyabbd
vélhat (Anderson és mtsai, 2005; Hibbard és mtsai, 2004). A betegtdmogaté, onsegitd
csoportok tevékenysége, a csoportokban val részvétel a fentiek megerdsitésére vagy
fejlédésére igyekszik hatdst gyakorolni. A kutatdk arra térekednek, hogy mélyebb és
drnyaltabb képet kapjanak a tagok tapasztalatairél, a csoportbéli munkdk pozitiv vagy
negativ kovetkezményeirdl, valamint, hogy olyan kévetkeztetésekre jussanak, amelyek
érvényesek lehetnek szimos orszdgban és tdbbféle kultirdban is (Ussler és mtsai, 20006).



3438 Désfalvi Judit

3.1. AZ ONSEGITO CSOPORTFOGLALKOZASOK TEMATIKAJA

Az dnsegité csoporttaldlkozdén a leggyakoribbak a kozos beszélgetések, a tapasztalok
cseréje, valamint a pszichoszocidlis tdimogatds, ami tandcsaddson alapul (Teo és mtsai,
2019). Ezen csoportokra jellemzd az, hogy tematikusan szervezédnek a rendszeres talal-
kozésok, amelyek szakért6k (mint példdul egészségpszicholdgus, vagy szocidlis munkds)
vezetésével, szervezésével mikodnek. Az egyes betegségtipusokra specializdlédott cso-
portokban az ismerek bévitésének igénye megkivanhatja, hogy olyan személyeket, orvo-
sokat vagy egyéb szakembereket hivjanak meg, akik hiteles és pontos informécidval
tudjak elldtni a tagokat. Gyakori, hogy eléaddsokat szerveznek az egyes taldlkozdkra,
de alkalmanként stresszkezel6 médszereket is alkalmaznak. Ilyen lehet a relaxdcié és a
meditdcid, a vezetett mozgdsterdpia, valamint a zeneterdpia, ami magaba foglalja a zene-
hallgatdst vagy akdr a kozos éneklést. Mindezen intervenciék hozzdjarulhatnak a stressz
és a szorongds olddsdhoz, és javithatjdk az életmindséget (Gutgsell és mtsai, 2013).

3.2. ONSEGITO CSOPORTOKKAL KAPCSOLATOS KUTATASOK ES EREDMENYEK

Tobb tanulmany foglalkozott mdr azzal, hogy megértse, miként élik meg az érintettek
a betegcsoportokban valé részvételt, és az milyen pozitiv vagy negativ jelentéséggel bir
aszdmukra. A kutat6k arra torekedtek, hogy felhivjdk a figyelmet az 6nsegité csoportok
fontossdgdra, és a kozolt eredmények alapjén még hatékonyabbd valhasson a betegcso-
portok munkdja (Docherty, 2004). E torekvés keretében Galinsky és Schopler (1994)
a csoportfelépitéssel kapcsolatban olyan problémadkra hivta fel a figyelmet, amelyek
megzavarhatjak a csoportdinamikdt, az dnkéntes jelentkezést vagy a nyilt kommuni-
kiciét. Ezek kozé tartoztak a belsd szabdlyok, a keretek kialakitdsdnak hidnyai, mint
példdul a rendszertelen taldlkozdk, vagy a csoportot zavard tagok jelenléte vagy azok ne-
gativ befolydsa, illetve a tagok tdvozdsakor vagy haldlakor megélt veszteség érzésének
nem kell$ figyelembevétele, negaldsa.

Montazeri és munkatdrsai (2001) pozitiv hozadékként értékelték azt, hogy az 6nse-
gitd csoportok kovetkezetes érzelmi tdmogatdsa el8segitheti a betegséghez valé sikeres
alkalmazkoddst. A vizsgélatban résztvevék (N=56) utinkovetésével azt is megéllapitot-
tik, hogy egy év multdval a tagokndl jelentSsen csokkent a szorongds és a depresszié
mértéke (39%-rdl 2%-ra), és javult a pszichés jollétiik. A kapott eredményeket a szer-
28k az 6nsegitd betegcsoporthoz valé tartozdssal, a kozos beszélgetésekkel hoztdk dssze-
fuggésbe, fuggetleniil attdl, hogy a diagndzis 6ta mennyi id6 telt el.

Mok és Martison (2000) egy kinai betegcsoport tagjainak (N=12) tapasztalatait vizs-
gdlta kvalitativ médon, mélyinterjik elemzésével. Tanulmanyukban a hat hénapig
tarté megfigyelés és az interjuelemzés sordn révildgitottak arra, hogy a csoportban valé
részvétel megerdsitést, reményt és bizalmat adott. Hasonl6 eredményekrél szimolt be
Docherty (2004) hdrom angol onsegit6 csoport esetében, Coreil és munkatirsai
(2004), akik a floridai Tampaban végeztek vizsgilatot, és Adamsen (2002), aki Dénid-
ban figyelte meg az nsegitd betegcsoportok munkdjé, és irta le a tagok tapasztalatait.
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Szinte egyontetiien arrdl szamoltak be a szerz6k, hogy a talilkozdk sordn a csoporttagok
megélték a hila és a kolesonos timogatds érzését, megértették a betegségiik lefolyasdt és
értelmezni tudtdk az orvosi terdpidk jelentdségét, ami segitette 8ket a kdrral valé megkiiz-
désben. A tagok mdsokkal valé egytittérzése fejlédott, 4j kapcsolatokat és bardtsdgokat
tudtak kialakitani, és javult az orvosokkal, az egészségiigyi dolgozdkkal val6 kommunika-
ciéjuk. Ezek a pozitiv eredmények abbél adédtak, hogy a rendszeres taldlkozok és az egy-
méssal toreént beszélgetések noveleék az dnériékelésiiket, fontosnak érezeék magukat,
megoszthattdk tapasztalataikat, mikdzben megértést és reményt kaptak tdrsaikedl.

Yaskowich és Stam (2003) arra a kérdésre keresték a vélaszt, hogy milyen specifikus
tdmogatdst tudnak nyujtani a daganatos betegeket segitd csoportok, amit a betegek td-
mogaténak érzett csalddi vagy bardti kapcsolatokban nem kapnak meg. Kvalitativ vizs-
galatukba olyan személyeket vontak be, akik tgy gondoltdk, hogy a bardtaiktdl és a
hozzitartoz6iktdl jelentds tdmogatdst kapnak, és nincs sziikségiik dnsegité csoport
segitségére. A kutatds érdekében azonban hajland6k voltak részt venni néhany foglalko-
zdson, és ezt kovetden a kutatdk interji formdjdban rogzitették az dnsegitd csoportban
megélt tapasztalataikat. Valamennyi megkérdezett (N=24 {8, ebbdl 2 férfi és 22 né, az
dtlagéletkor 48 év) valamilyen rikbetegségben szenvedett (eml6rdk, bérrak, agydaganat,
stb.), kiilonféle terdpidban részesiiltek, és a diagnézistdl eltelt idé is valtozé volt. A szer-
28k vizsgéltdk a résztvevdk életének alakuldsdt, a taldlkozdk szerepét a tagok minden-
napi életében és a betegség lefolydsiban. Yaskowich és Stam (2003) a betegek beszé-
moldit témdkba rendezték, és ezekben megkiilonboztették a betegesoporttal Gsszefiiggd
hatdsokat és a hozzdtartozdi és bardti tdimogatds észlelt hatdsait. A kovetkezd négy témdt
azonositottdk, amelyeket aldbb részletesen is bemutatunk: (1) ,, kozdsségversus elszigetelt-
ség”, (2) »elfogadds kontra elutasitds”, (3) ,,informdcid versus ismeretek hidnya”, valamint
(4) ,, kibivds versus normalizdlds”.

3.2.1. Kozosség versus elszigeteltség

Az alanyok az 6nsegitd csoportjukat kovetkezetesen ,,a betegek csalddjdnak”™ neveziék,
és ugy jellemezték, hogy ebben a csalddban ers az Gsszetartozds érzése, a kozosségen
beliil bardtsdgok alakulhatnak ki. A taldlkoz6k az emberi osszefogdsrol szdltak, ahol
megoszthatjdk a tapasztalataikat, érzelmeiket, megismerhetik egymds életének intim
részleteit. A csoportokrdl elmondték, hogy a tagok olyan bardtsigosak és 8szintén gon-
doskoddk, hogy az ott 1évSk képessé valnak olyan dolgokrdl is nyiltan beszélni, amit
miésoknak — még a csalidjuknak sem — tudndnak elmondani. Volt, aki a csoporttagok
kapcsdn az empdtidt, és volt, aki a humort emelte ki, de szinte minden személy elmond-
ta, hogy a csoport hatdsira novekedett az 6nbizalma.

Az elszigeteltséget a vizsgdlt személyek a csoporton kiviil tapasztaltdk meg, ahol allitd-
suk szerint nincs kivel megbeszélniiik a betegségiikkel kapcsolatos tapasztalataikat, félel-
meiket, és kérdéseket feltenni is nehéz, mert tigy érzik, nem képesek rd vagy a kornyezet
miatt nem tehetik meg.
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3.2.2. Elfogadas kontra elutasitds

Minden résztvevd tgy tekintett a csoportjdra, hogy az biztonsdgot és itélkezés nélkiili
elfogaddst nytjta szimdra, ami megkonnyiti az érzéseik nyilt és Sszinte kifejezését. Sza-
badon sirhatnak, lehetnek dithdsek vagy kedvesek, teljesen megmutathatjdk 6nmagu-
kat, a gyengeségeiket és a bizonytalansdgukat is. Ezzel szemben a csalddjukat vagy a ba-
rataikat sokan agy jellemezték, hogy 6k legtobbszor elutasitottak érzéseik meghallga-
tasdt, illetve a betegségrdl vald beszélgetést, egyes bardtok pedig teljesen elhagytdk 8ket.

3.2.3. Informdcié versus ismeretek hidnya

A csoporttagok egydntetien ,felbecsiilhetetlen informdciéforrds™ nak tekintették az
onsegitd betegcsoportot. Megfeleld edukaciét kaptak a betegség lefolydsdrdl, a kezelé-
sekrdl, az Gj lehetdségekrdl és a terdpidk mellékhatdsainak csillapitdsdrdl. Az egymdssal
megosztott tapasztalatok segitették ket az egyes mellékhatdsok — hdnyds, hasmenés —
mérséklésében, megdllitdsiban, elviselésében. Ezzel szemben a bardtok vagy a hozzétar-
tozék sokszor ugy itélték meg, hogy a betegnek kevés az ismerete a betegségérdl. Min-
dig el6 tudtak dllni friss informdcidval, hogy mit kellene enniiik vagy inniuk, kihez kel-
lene elmenniiik, aki biztosan meggy6gyitand éket.

3.2.4. Kihivas versus normalizalas

A csoporton beliil a legnagyobb nehézséget az jelentette, amikor szembestiltek egy tag-
térs betegségének progresszidjval, majd haldldval. Taldn ez tekinthetd a csoporttagok
legnagyobb kihivésinak. A tagok tisztdban voltak a betegségiik sulyossdgaval, a haldl
tényével, mégis nehézséget jelentett szdmukra elfogadni, hogy a tdrsuk, akivel tegnap
még itt beszélgettek, ma mdr nincs tobbé veliik. Ezzel szemben a megkérdezettek nor-
malizdlénak tartottdk a csoporton kiviili timogatdst, mivel az egészségesnek mondott
tirsadalomban nem kap akkora hangsulyt a betegség vagy a haldl.

A betegeket tdimogaté dnsegitd csoportok a fenti vizsgélat alapjdn jol kiegészithetik
a csalddtdl, bardtoktdl kapott tdimogatdst. A tagok bizalommal tudtak beszamolni egy-
mdsnak a csalddi kapcsolataikrol, érezték az osszetartozdst, a tdmogatdst, a megértést
és az elfogaddst. Az egyik alany ugy érezte, hogy szdmdra ,ment66v” volt az 6nsegitd
csoport, mert nem sok viélasztotta el a valdstdl. A csoportnak koszonhetéen azonban
parjdval is javult a kommunikdcidjuk, kapcsolatuk rendezédott. Sokan tgy fogalmaz-
tak, hogy a hozzdtartozok is jelentds segitséget kaptak az onsegitd csoporttdl, az érintet-
tek szerint nagy terhet vehettek le a vallukrol.

3.3. ONLINE MUKODO ONSEGITO CSOPORTOK JELLEMZOI

Az otthonrdl is elérhet internet megjelenése Gj lehetéséget adott a tirsadalmi kapcso-
latok kialakitdsdra és fejlesztésére. Elénye, hogy a kapcsolatfelvétel térben és idében bar-
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honnan és barmikor hozzaférhetd, hitrinya a személyes taldlkozds, az érintés hidnya.
E lehet8séget kiakndzva alakultak meg az online 6nsegitd csoportok is, amelyek tdvol-
sagtol és id6pontoktdl fuggetleniil valtak elérhetévé birmilyen problémaval kiizdé szd-
midra. Az online 6nsegitd betegcsoportok mikodési mddja hasonlé a hagyomanyos,
személyes taldlkozdsokon alapulé csoportokéhoz, egyformdn segitik a hozzdjuk fordu-
16kat: a tagok megélhetik az érzelmi tdmogatdst, az elismerést, meg tudjdk osztani egy-
missal a tapasztalataikat, képesek egymdsnak segitséget nytjtani és alkalmuk van arra
is, hogy egyiittesen szérakozzanak (van Uden-Kraan és mtsai, 2008).

Hoybye és munkatdrsai (2005) kvalitativ tanulmdnyukban arra keresték a valaszt,
hogy az online m(ik6dé onsegitd betegcsoportok hogyan torhetik 4t a betegség okozta
elszigeteltséget. Skandindv emlédaganatos nék (N=15) interjuit elemezték. A rikbeteg
nékaz interneten elérhetd online segitd csoportokat elsésorban a térsadalmi elszigetelt-
ségiik ellenstlyozdsdra keresték fel, és a betegségiiknek megfelel életméd megtaldldss-
hoz vértak segitséget. A csoport 4ltal kapott tapasztalatok, az informécidcsere, az érzel-
mi timogatds és az Gj ismeretek megerdsitették 6ket, és a tehetetlenség érzését ellensu-
lyozd, 1j dgencia-tapasztalatra tettek szert.

Van Uden-Kraan és munkatirsainak (2009) vizsgilati eredményei rdimutattak arra,
hogy az online dnsegitd csoport hatdsai egyenértékiiek lehetnek a személyes taldlkozdso-
kéval. Az online tagok a betegségiikrél valé jobb tdjékozottsdgrol szimoltak be, maga-
biztosabbnak érezték magukat a kezelorvosukkal, a kapcsolataikkal, kdrnyezetiikkel
szemben, jobban el tudtdk fogadni betegségiiket, nétt az onértékelésiik és agy érezték,
hogy képesek az életiiket és a betegségiiket kontrolldlni. Fokozédott ndluk az 6nmagu-
kért valé cselekedni vgyds és javult a szubjektiv jollét érzése.

3.4. A MAGYARORSZAGON MUKODO ONSEGITO BETEGCSOPORTOK

Hazdnkban az onsegités gyokerei a I1. vilighdbort eltti id6szakra nydlnak vissza, mér
ekkor kialakult néhdny 6nsegité csoport, de ezek az akkori politikai és tdrsadalmi
helyzet miatt hamar feloszlottak. A habord utdni idékben elsék kozott 1955-ben kezdte
el makodését az alkoholbetegek 4ltal szervezett onsegitd csoport azzal a céllal, hogy a
tirsadalmi kirekesztettség ellenére, egymadst erdsitsék a kdros szenvedély legy6zésében.
Ez az 6nsegitd csoport lett aztdn az alkoholbetegek mai szervez8déseinek korai elédje
(Gerevich, 1983). Az igazi véltozdst a mdr kordbban emlitett, 1987-ben késziilt Egész-
ségmeglrzésrdl sz616 program hozta, majd az 1989-ben hatdlyossd valt Egyesiilési
Jogrél sz016 torvény tette lehetévé az dnsegitd csoportok szervezddését (Kéri, 2011).
Elsének a rédkbetegek segitésére alakult meg a Magyar Rékellenes Liga 1990-ben, amely
a mai napig legfébb feladatdnak tekinti az egészségfejlesztést, és felhivja a figyelmet a
betegség korai felismerésének fontossdgara, a szlirdvizsgélatokon vald részvételre és az
onvizsgdlatokra. Rendszeresen meghirdetett, rehabilitdciés klubfoglalkozdsokon segitik
a betegséggel kiizddket, de emellett jogi és lelki tdimogatdst is nytjtanak mind a bete-
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geknek, mind a hozzdtartozéknak. Az évek sordn egyre tobb onsegitd csoport alakult
kiilonb6z6 betegségek vagy fogyatékossdgok mentén, amik azdta is sikeresen miikodnek.
Ilyen példdul a LSZIV SN Orszdgos Betegegyesiilet”, a ,Strokeinfé Alapitvdny”, a
,RIROSZ — a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel él6k Orszdgos Szovetsége”, vagy
a ,Malyvavirdg Egyesiilet”, amely a méhnyak- és petefészekrakkal kiizd6knek nyujt segit-
séget. Az emldrakkal kiizdd nék segitésére a vildg tobb orszdgihoz hasonldan (pl. USA,
Hollandia, Németorszig, Lengyelorszdg) Magyarorszigon is alakultak 6nsegité csoportok
és szervezetek. Kozel 17 éves az , Egészség Hidja Osszefogds a Mellrik Ellen”, 10 éve szer-
vezbédott a ,,Pink Bolero Onsegitc’i Egyesiilet a Mellrdk Ellen”, és a debreceni ,Holnapom
Egyesilet — egyiitt a rak ellen”. T6bb csoport taldlhaté az online feliileteken is, mint
példdul a kozel 6 éves ,Mellrakinfé Egyesiilet”, a , Tegyél Magadért”, vagy a ,Mell-Véd”
onsegitd csoportok. Ezek a betegsegitdk altaldban zdrt csoportokat alkotnak, igy alkal-
masak arra, hogy teret biztositsanak az igazdn bizalmas beszélgetéseknek.

Az 6nsegitd betegesoportok hazdnkban csakigy, mintavildg mds orszdgaiban, fontos
szerepet toltenek be a diagnosztizalt betegek és a hozzdtartozéik életében, mivel a rend-
szeres taldlkozdk és a programok segitenek a betegséghez valé alkalmazkoddsban, a
szorongdsok és félelmek olddsdban, mikézben névelik az 6sszetartozds élményét. A tii-
netmentes betegek gyakran onkéntes segitdi szerepet véllalnak, igy valéban hitelesek
azok a tapasztalatok, amelyeket az Gjonnan diagnosztizalt tirsaikkal osztanak meg.

4. A PINK BOLERO: MAGYAR EMLORAKOS NOK ONSEGITO CSOPORTJANAK
BEMUTATASA

A Semmelweis Egyetem Onkoldgiai Kézpontjinak vezet$ onkolégusa (prof. dr. Dank
Magdolna), az osztdly egészségpszicholégusa (jelen tanulmdny szerzdje) és egy tobb éve
tiinetmentes érintett (Pataki Aranka) 2011-ben alapitotta meg a Pink Bolero Onsegitd
Egyesiiletet a Mellrak Ellen. A csoport [étrejottének az volt a célja, hogy teret adjon
azon betegek taldlkozdsainak és megosztdsainak, akik hasonlé nehézségekkel kiizdenek.
APink Bolero Onsegité Egyesiilet 6nsegité csoportja zirt csoportként miikodik, de szi-
vesen lt olyan osztdlyos betegeket is, akik a meghirdetett el6addsok irdnt érdeklédnek.
A csoportfoglalkozdson az egészségpszicholégus feladata részben a koherens beszélgeté-
sek segitése, a tematikdhoz valé igazodds, a csoportkohézié erésitése. Mdsrészt az 6 fel-
adata a kiilonb6z6 pszichoszocidlis mddszerek alkalmazisa, a relaxdcié és a meditdcid,
valamint a m{ivészetterdpids feladatok vezetése a félelmek és a szorongds enyhitésére.
Fontos a szerepe a betegedukdcidban, az intervencidk és a szupportdcidk kialakitdsaban
is. Az onkolégus maga is részt vesz a kotetlen beszélgetésekben, hiszen ilyenkor azokra
a kérdésekre is valaszt kaphatnak a tagok, amelyeket a rendelési id6 rovidsége, az idé-
hidny miatt nem tudnak feltenni az orvosoknak. Az § segitségével mds specialistdkat is
meg tudunk hivni a csoporttaldlkozdinkra. Nagyon fontos a szerepe a tiinetmentes
érintett alapité tagnak is, hiszen egyrészt sorstarsként képes megérteni azokat a gondo-
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latokat, amelyeket a betegek megfogalmaznak, megtapasztalta a kiilonféle terdpidk
mellékhatdsait, igy kompetensen tud segitséget nydjtani azok enyhitésében, és a beteg-
séggel kapcsolatos ismerete hiteles a hozz4 fordulék szimdra. Nem utolsé sorban em-
litend§, hogy az 8 gyodgyuldsa, azaz a hossz évek 6ta tartd tiinetmentessége, és egész-
séges életmddja pozitiv mintdt, motivdciét adhat a tobbiek szdmdra. A csoporttallko-
z6kon a tagok az egyéni félelmeket, kétségeket, a téves informdcidkat dtbeszélve és dt-
keretezve megélhetik a kozosség elfogaddsit, tdimogaté erejét. Fontos szerepet jdtszik
a csoport életében az, hogy a sorstdrsak dtadhatjik egymdsnak a kiilonbozé megkiizdési
médok mintdzatdt, amely aztdn személyre szabhatd, alakithato.

4.1. A PINK BOLERO ONSEGITO CSOPORT MUKODESE, CSOPORTFOLYAMATOK

Az Egyesiiletnek az Onkolégiai Kozpont adott helyet a kéthetente t6rténd csoport-
foglalkozdsokhoz. A tagok, azaz a betegségben érintett n8k eleinte az egyetem péciensei
koziil csatlakoztak, majd ahogy a csoport hire mds intézményekbe is eljutott, méra mar
az orszdg szdmos pontjdrol érkeznek a résztvevdk, akikkel béviil a csoporttagsig.

Az Ssszejovetelek az érintetteket leginkdbb érdekld, és a daganatos betegséggel kap-
csolatos kérdések koré szervezddnek, de a legfébb cél minden esetben az dromteli
egytittlét megélése. A csoporttaldlkozdk dltaldban tematikusak, a témakoroketaz évente
tartott kozgyilésen elére megtervezziik a tagokkal. Az 8 kivansdgaiknak megfeleléen
kotetlen beszélgetésre meghivist kapnak kiilonb6z6 szakorvosok — példdul onkolégus,
sebész, radioldgus, belgydgydsz —, illetve mds szakemberek, mint dietetikus, gydgytor-
ndsz vagy stylist, aki tobbek kozott segit a pardkdk, pétdsok vilasztdsiban, helyes hor-
ddsdban. Ezeken a taldlkoz6kon az érintettek szabadon feltehetik azokat a kérdéseket,
amelyeket a szakorvosi rendelésen id6 hidnydban nem tudnak, és ami taldn a legfon-
tosabb, hogy megismerhetik a betegségfolyamatok hétterét, valamint a kiilénb6z8 terd-
pidk mibenlétét és jelentdségét, ami jobb elfogaddst eredményezhet. Szintén a tema-
tikdhoz tartozik a mivészetterdpids foglalkozds, a mozgdsterdpia és a relaxdcids vagy
meditdciés gyakorlatok. A mivészetterdpids alkalmak minden esetben a tagok dltal
megvalasztott foglalkozast tartalmaznak, ez lehet akdr mandalafestés, gydngyfiizés vagy
ékszerkészités, de népszerti a zenehallgatds és a kiilonbozd zenemiivek megbeszélése is.
A mozgisterdpia minden alkalommal napirenden van, és minden esetben szakember
vezetésével torténik. A tagok nagyon szeretik a tai-chi gyakorlatokat, amelynek lassa
mozdulatai erdsitik az egyenstlyt, a nytjté mozdulatai segitik a stressz olddsdt, gyogy-
torndsz vezetésével pedig a mitét eldtti és utdni rehabiliticiés gyakorlatokat tudnak
elsajdtitani és gyakorolni. Evente két— hirom alkalommal gong-terapeutat hivunk ven-
dégiil, aki egy-egy 6rds meditdcids gyakorlatot tart hangtdlak és gongok segitségével.
A soron kdvetkezd tematikdrdl e-mailben emlékeztetdt kapnak a tagok, hogy az esetle-
ges kérdésekre fel tudjanak késziilni. A Pink Bolero Egyesiilet két vezetdje gyiimolccsel,
zoldséggel, dsvanyvizzel ldtja vendégiil az érkez8ket, ezzel novelve az , itt fontos vagy”
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érzését. Az elsd fél 6ra a tagok ,bejelentkezésével” indul, amikor az Gjonnan belépdk
is bemutatkozhatnak. Ezzel elinditunk egy k6z6s kommunikaciét, amely megalapozza
a kolcsonos bizalmat, noveli a csoportkohéziét. A délutdn tovabbi részében kezddik
az akeudlis program, majd levezetd foglalkozdsként 10—15 perc mozgésterdpidval feje-
z6dik be. A taldlkozék végén egy utols6 korben mindenki szdmdra lehetdséget adunk
arra, hogy elmondja érzéseit és gondolatait az aznapi programmal kapcsolatban, és ja-
vaslatot tehet a jovére vonatkozdan.

4.2. A CSOPORTTAGOK SZEMELYES TAPASZTALATAI

Az 6nsegitd csoport miikddésének bemutatdsa az emlédaganattal kiizd tagok szemé-
lyes élményeinek, tapasztalatainak megismerésével lehet teljes. Arra kértitk a csoportta-
gokat — fiiggetleniil attdl, hogy mennyi idé telt el az els6 diagnézistdl, és hogy a beteg-
ség mely szakdban vannak, — hogy irjék le az 6nsegitd csoportban szerzett élményeiket,
benyomadsaikat és prébaljék dsszehasonlitani a hozzdtartozok, a csaldd és a bardtok dltal
nytjtott timogatissal. A Pink Bolero csoportbdl 24 tag villalkozott arra, hogy par
mondatban 6sszefoglalja azokat a tapasztalatokat, véltozdsokat és eredményeket, ame-
lyeket az Gsszejovetelek adtak a szdmukra. A terjedelmi korldtok miatt jelen fejezetben
nem lehetséges valamennyi véleményt megjelentetni, azonban a kovetkez8kben szeret-
nénk koézreadni néhdnyat az dltaluk leirt fontosabb gondolatok koziil, mikdzben az
érintett szerzéket és élethelyzetiiket is igyeksziink bemutatni:

4.2.1. ,A” péciens példdja

A-t 45 éves koraban diagnosztizaltdk emlérakkal. A betegség és a terdpids lehetéségek
sokkoltdk, de nem csak 6t, hanem férjét és két iskoldskort gyermekét is, mikozben fel-
gyorsultak az események. A csoportba egy betegtdrs meghivisdra érkezett. A kezdetben
rendkiviil félszeg és erdsen szorongd nébeteg harmadik éve tartozik a Pink Bolerd
Egyesiilethez. Ma mdr 6 ,bdtoritja” az Gjonnan érkezéket. Jelenleg tiinetmentes, a szo-
ros obszervicié miatt négyhavonta jér ellendrzésre kezelorvosdhoz.

»--.Mikor kidertilt, hogy beteg vagyok, elveszett voltam, azt éreztem, hogy belezuhantam
egy nagyon mély gédorbe. Senki sem volt koériilottem, aki megérthetné, hogy mi megy
végbe a fejemben. A csalddom hidba szeretett és dntottek el a szeretetiikkel, nem tudtak
segiteni nekem. Nem volt hiteles szimomra egyetlen egy mondatuk sem, nem hittem el
nekik semmit, elegem volt abbdl is, hogy prébaltak tigy csindlni, mintha rendben lenne
minden, utdltam azt is, amikor ldttam, hogy sirnak. Egyszertien nem tudtunk egymadssal
mit kezdeni. Ereztették, hogy mennyire szeretnek, mégis tigy éreztem magamat, mintha
én egy g6dorbdl probalnék kifelé kiabdlni, hogy segitség-segitség, hizzatok ki, legyen mér
vége, én is normdlis akarok lenni, mint ti, de 8k csak néznek le rdm a godor szélérdl, és
csak azt mondogatjdk, hogy nyugodjak meg, minden rendben lesz! ... és nem értettek
engem. Sirtam, volt, hogy kiabdltam, volt, hogy csak csendben voltam, folyton és hullim-
z6an. Aztdn egyszer egy ismer6sdm megkérdezte, hogy szeretnék-e megismerkedni, beszél-
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getni olyan emberekkel, akik hasonlé gondokkal kiizdenek, mint én... Bevitt az Egyesii-
lethez, és olyan bardtokat kaptam, akik megértettek, akiknek el tudtam hinni, hogy meg
fogok gy6gyulni. Akik magyardzatot tudtak adni a kérdéseimre, a félelmeimre, és akik
azonnal feltétel nélkiil befogadtak maguk kozé, és szeretetiikkel vontak koriil. A Pink Bo-
ler6tdl rengeteg lelki tdmogatdst kaptam, meditdlni is megtanultam... nagyon jé beszél-
getéseket, haszndlhaté tandcsokat kaptam. Nagyon hélds vagyok, hogy ide tartozhatok.”

4.2.2. ,B”pdciens példija

B. 43 évesen kapta meg a rosszindulati emlédaganat diagnézisit. Hasonléan az el6z6
tarsihoz, timogatd csalddi hdttérrel rendelkezett a csoportba érkezésekor. Kétségek ko-
zott probalta titokban tartani betegségét munkatdrsai és ismerdsei korében. Félelmeire
és bizonytalansdgaira kereste a megolddst azzal, hogy felkereste az 6nsegité Egyesiiletet.

- Az egész azzal kezd8dott, hogy kitapintottam egy csomot, és azonnal éreztem, hogy ez
nem jéték... par nappal kés6bb mdr ott is voltam a soron kovetkezd Pink Bolero ssze-
jovetelen. Hatalmas ert adott nekem, hogy ott tabuk nélkiil beszélgethettem olyanokkal,
akik pdr héttel, par hénappal és olyanokkal is, akik tobb évvel azel8tt végig jartdk azt az
utat, ami eléttem 4lle. Ok adtdk nekem az igazi er8t azzal, hogy ldttam 8ket, van élet a ke-
mo és a mitétek utdn. Jétandcsot, praktikdt, sok-sok hasznos informdaciét kaptam a kemo-
terdpidra val6 felkésziiléshez, a hajvesztés és a pardkaviselés feldolgozdsdhoz. Segitséget
kaptam, hogy a velem tortént félelmetes eseményeket 4t tudjam forditani a magam javéra,
ami a mai napig meghatdrozza az onértékelésemet, dSnmagamba vetett hitemet, lelki-
erémet.”

4.2.3. ,C” paciens példdja

C. 65 évesen keriilt a Pink Bolero Onsegité Egyesiilethez. Epp elkezdédhettek volna a
nyugdijas évei, amikor a mammografidn kideriilta betegsége. Férje, bar nagyon tdimogaté6
volt a kezdetektdl, elmonddsa szerint rendkiviil zavaréan aggédott az érintett életéére.
Gyakran gy érezte, hogy felnétt linya — aki leginkdbb az internetrél igyekezett ismere-
teket szerezni —szinte , kioktatja” arrdl, hogy kell ezt a betegséget végigvinni. Jelenleg még
kezelés alatt 4ll, a kemo befejezése utdn sugdrterdpidra lesz még sziiksége, de ma mér
sokkal magabiztosabb és megtanult ,nemet” mondani a kéretlen javaslatokra.

»-..én pdr mondatban sszefoglaltam, hogy mi az, amit a csoport adhat és mi az, amit a
csaldd meg taldn nem. Ami a legfontosabb, hogy sorstdrsak kézote lehetek. Egymds torté-
neteit meghallgatva elfogadhatdbb lesz a sajit helyzetiink. .. olyan életvezetési tandcsokat
osztunk meg egymadssal, amiket mdr kiprébaltunk, igy konnyebb az 0j 6tleteket kdvetni. ..
a mi sorsunk elfogaddsdhoz és elviseléséhez sok tiirelem és kitartds sziikséges, a csoport
ereje segitség ebben. ...a csaldddal szemben nem tudunk olyan nyiltan beszélni barmirél,
ami torténik veliink, ott van sok gdtlé tényez8, hogy ne ijedjenek meg; hogy ne aggéd-
janak; ne szomoritsuk el 8ket; 8k gy sem tudjdk igazdn, hogy min megyiink keresztiil; a
tandcsaik talsdgosan laikusak, inkdbb taldlgatdsok. A csoportban hiteles informdcidkat

kapunk.”
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4.2.4. ,D” pdciens példdja

D.-t 48 évesen csontittétes eml3daganattal diagnosztizéltdk. A csoportba 1,5 éve érke-
zett, erds haldlfélelemmel, szorongdssal. Az orvosok szavait nehezen értette, mindenbdl
csak azt hallotta ki, hogy betegsége hamarosan a végstddiumba érkezik. Sokdig az inter-
neten elérhetd kezelési alternativdkat kutatta, agy érezte, senki nem tud a segitségére
lenni. Szerettei timogatdsat sem tudta értelmezni, gyakoriak lettek a heves szévéltdsok
otthon. A csontéttétet még jelenleg is kezelik, de mdr teljesen tiinetmentes. Hamarosan
emldkorrekcidra is sor keriilhet, aminek kiilon 6riil, hiszen visszakaphatja az elveszett
onbizalmdt.

»Amikor gy érzed, hogy minden elveszett, mert megtudod, hogy mellrikod van ... van
egy csoport, amelyben mér tiinetmentesek vagy éppen a kezelésekben 1évSk vannak, akik
segitik egymdst, a tapasztalataik segitségével megmutatjak, hogy van kitt, nem szabad
feladni a harcot...Oridsi erd ez, nagy segitség, hogy beszélhetiink mindenr8l.A kézds
élmények egy életre sz616 kozosséget hoztak létre, a kozos programokon bardtsdgok szii-
lettek. ...a csaldd segit, szeretget, mikdzben nagyon aggédik... a csoport tapasztalatokat,
szakmai segitséget ad, és a lelket is dpolja. ... j6 arrdl beszélni, ami amugy is az ember
agydban van folyton. Ezt csak egy ilyen tipust csoportban lehet megoldani.”

4.2.5. ,E” pdciens példdja

E.-t banki dolgozdként, 51 évesen diagnosztizdltdk emlérakkal, és a betegség mar dteé-
tet adott a mdjdba is. Sajit elmonddsa szerint két fidgyermeke sziiletése utdn ,kicsit
elengedte magdt”. A diagnézis hire szimdra egyenld volt az életének végével, azaz a
haléllal. Kétséges volt az dttét miatti daganateltivolitds, a salytobblet miatt pedig a szi-
vére is nagyobb terhet rétt a kemoterdpia. Amikor a csoportba kertilt, az 6nértékelése
alacsony volt, 6nmagaba vetett bizalmét elvesztette, jellemz8 volt rd az 6nostorozds.
Maira a méjébdl eltiintek az dttétek, hamarosan az emlémdtétre is sor kertilhet.

»Hogy mit adott nekem a Pink Boleré csoport? Megmutatta, hogy sok évvel, jé életming-
séggel til lehet élni egy rdk diagnézisit. Megtanitotta, hogy ériiljek annak, ami van,
éreékeljem az élet szépségeit és kisebb-nagyobb dromeit. Vigydzzak az egészségemre, mert
csak egy van beléle. Elinditott egy tton, ami oda vezetett, hogy fogytam (eddig) 14 kilét,
szinte minden nap edzek, és élvezem!”

4.2.6. ,F” pdciens példdja

F. nagyon fiatalon lett beteg, a mellrdk diagnézisit 28 évesen kapta meg. Leginkdbb
stir(i, hossza hajdnak elvesztése és a korai menopauza okozta testi — lelki tiinetek visel-
ték meg. A csoportban valé részvétel azonban nagyon megvaltoztatta a betegséghez vald
hozzaalldsat. A kezelések mellett 4jbél elkezdett dolgozni, folytatta tanulmdnyait és a
pardkahordds szdmdra olyan jol sikertilt, hogy egy fotéalbumot is kiadnak majd réla
a kozeljovében.
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»Nagy segitség az embernek, ha l4tja, hogy a tdrsa mdr tdl van azon, ami még csak § el8tte
van ... sok tandccsal fel tudja késziteni a mdsikat, elmondja, hogy mire szdmitson, mivel
lehet konnyebbé, elviselhetdbbé tenni a kezelések mellékhatdsait. .. és j6 ldtni, hogy aki
midr tdl van a kezeléseken, jél van, és ugyantgy éli a mindennapi életét, mint ahogy ko-
rdbban tette.”

4.3. A PACIENSEK TAPASZTALATAINAK O0SSZEGZESE

A fenti gondolatok alapjdn ldthatjuk, hogy az 6nsegitd csoport miként segiti az érintett
néket, és mindez j6l érzékelhet8en 6sszhangban van a szakirodalomban leirtakkal (pl.
Yaskowich és Stam, 2003; Docherty, 2004). Megtaldlhat6 benniik mindazon specifikus
segitség, amelyet egy onsegitd csoport képes nyujtania a csalddi timogatds mellett.
Rendkiviil fontos ldtni azt, hogy az azonos problémadval kiizd6k jobban képesek egy-
mdst megérteni, hiszen ismerik azokat az érzéseket (fdjdalmakat, félelmeket, stb.), ami-
18l beszélnek, kérdeznek egymdstdl. Egymds megértése, az ,.egy nyelven” valé beszélge-
tés segitheti ket a gyégyuldsban és abban, hogy jobban megértsék a kiviilllok, csaldd-
tagok gondolatait a betegségiikkel kapcsolatban. Mindezek segithetik az érintetteket,
hogy a csalddi, a hozzitartozéi és a bardti kapcsolatok, valamint a velitk val6 kommuni-
kécidjuk is javulhasson.

A csoport-tdmogatdson tdl egyik legfontosabb, amit egy ilyen betegkdzosség adni
tud, az a motivdcié. Annak a felismerése, hogy amit a mésik betegtdrs elér, vagy meg
tud csindlni, azt esetleg a tobbi érintett is el tudja érni, és épp ezért meg is prébalja. Sok
esetben ldthatd, hogy akinek jobban megy egy gyakorlat, az prébdlja a gyengébbeket
segiteni, biztatni, és ez az, ami 6ridsi erét ad. Az egymds segitése mindkét félnek — a se-
gitséget adonak és a segitséget kapdonak is — felemeld érzés, a biztat6 szavak pedig no-
velik az onértékelést.

Az érintettek egybehangzdan pozitivan élik meg azt, hogy olyan tdrsasdgba keriilnek,
ahol nincsenek tabuk, ahol értik, hogy milyen betegség az, amivel kiizdenek. A fenti
példakbdl jol érzékelhetd, hogy minden korosztdly hasonléan éli mega csoporthoz valé
tartozds élményét. Az egészségpszicholégus szdimdra a legnagyobb eredmény taldn az,
amikor megtapasztalhatja, hogy a fesziiltség és a szorongds old6dik, hogy a reményte-
lenséget felvdltja a gydgyuldsba, de leginkdbb a beteg 5nmagaba vetett hite, hogy képes
kompetensen megkiizdeni a betegséggel. Nagyon fontos, hogy az edukécié sordn a pé-
ciens megértse a betegségének és a terdpidknak a mechanizmusdt, ami dltal né az adhe-
rencia, fejlédik az orvosok-beteg kommunikdcié. Mint csoportvezetének nagy elisme-
rés az, hogy a csoporttagok szeretnek a Pink Bolerdba jdrni, hogy szimukra biiszkeség
»Pinkes-ldnynak” lenni, és taldlkozordl taldlkozéra alig varjak, hogy tjra osszejojjlink.
Mindez annak készonhetd, hogy a csoportban megtaldljak azt a megértést, odafigyelést,
amire szitkségiik van. Az is egy fontos eredménye az Egyesiiletiinknek, hogy tobben a
foglalkozdsokon kiviil is tartjak a kapcsolatot, segitik, tdimogatjdk egymdst, bardtsdgok
szovédnek. A mdr a betegség és a terdpidk terén megfeleld tapasztalattal birdk szinte a
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»szarnyaik ald” veszik az Gjonnan diagnosztizdltakat, és a kezelésekre vdrva biztatjdk
Sket, hogy jojjenck el az dnsegitd csoportba, hogy megvaltozzon a betegséghez vald
viszonyuk, hogy testben-lélekben megerdsodjenek.

Egy hozzdtartozé (férj) egy alkalommal felhivott, miutdn a kordbban diagnosztizilt,
teljesen reményt veszitett parja hazaért a csoportfoglalkozdsrol: ... hibetetlen munkdt veé-
geznek onok. ... sohane hagyjik abba! Nagyon kiszinom, mert visszakaptam a feleségemet!”

4.4. KIHIVASOK A CSOPORTOK ELETEBEN — A CSOPORTVEZETES NEHEZSEGEI

A csoportot vezetd pszicholégus akkor érzi, hogy munkdja eredményes, amikor érez-
hetd, hogy oldédik a szorongds, amikor hallja a pozitiv visszajelzéseket. Szimolni kell
azonban nehezebb helyzetekkel is. Ilyen lehet példdul egy olyan érintett jelenléte a cso-
portban, akinek a viselkedése zavarhatja a tobbieket, magatartdsa fesziiltséget generdlhat
mdsokban. Fontos ilyenkor a keretek szoros megtartésa, a kellemetlen helyzetek elkerii-
lése. A szakirodalomban t6bb tanulmdny is felhivja a figyelmet a csoportfelépitéssel
kapcsolatos olyan jellegli problémdkra, amelyek megzavarhatjék a csoportdinamikat,
az 6nkéntes jelentkezést (Galinsky és Schopler 1994; Docherty, 2004).

A csoporttirs elvesztése taldn a legnagyobb kihivas a csoportvezetSk szdmdra. Egy térs,
egy kozeli ismerds haldla mindenki szdimdra fjo, nehéz érzelmekkel jar. Egy hasonlé be-
tegségben vald elhaldlozds akdr tabutéma is lehet a csoporttdrsak kozote, hiszen felmeriil-
hetnek benniik akdr olyan, — szakmailag megalapozatlan — kérdések, amelyek kétségbe
vonhatjdk a nehezen viselhetd terdpidk eredményességét, negativ jovékép alakulhat ki
benniik. A fesziiltség és a szorongds a sorstdrs miatti veszteség idején fokozédhat. A cso-
portvezetSben olyan kérdések fogalmazédnak meg, hogy miként fogadjik majd a tagok
a tarsuk elvesztését, hogyan érinti majd Sket, mennyire veti 6ket majd vissza a kezelé-
sekben vagy a gydgyulds terén, s mindezt milyen mddon lehetséges a megfeleld modon
oldani. Fontos azonban szem el6tt tartani, hogy a gydsz érzelmeit nem szabad elfojtani,
mivel a feldolgozatlan veszteség a késbbiekben stlyos terhet jelenthet az egyén szdmdra.
A Pink Bolero Egyesiilet az elérhetd szakirodalomra timaszkodva (pl. Hajduska, 2010;
Zana és Hegedds, 2009) kidolgozott egy kozos megemlékezési protokollt, amely szerint
egy ilyen fijdalmas eseményt kovetd csoporttaldlkozén kb. harminc percben minden tag
megemlékezhet pdr mondatban az elhunytrél, majd egy percnyi csendben ki-ki 6nmag3-
ban elbdcstzhat az illet6t8l. Fontos, hogy az ottlévSk érezzék, hogy gydszukban sincsenek
egyediil, hogy szdmithatnak egymdsra, a masik tdmogatdséra.

2. DISZKUSSZ10

Az dnsegitd betegcsoportok kiemelt fontossdgiak a betegek és a hozzdtartozéik szd-
mira, de tevékenységiik tdrsadalmi szinten is nélkiilozhetetlen, mivel az egészségiigyi
intézmények munkajar segitik, terheiket sok esetben csokkentik.
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A megkérdezett érintettek els6sorban a betegcsoportok gyakorlati hasznakénta "jobb
tdjékoztatdst, a szakszerd informdcidkat" emelték ki. Ezdltal jobban el tudték fogadni
betegségiiket, megértették a kiilonb6z6 terdpidk fontossdgit, és a mellékhatdsokat is
jobban tudtdk kezelni. Ezt az eredményt tobb tanulmany leirja, egyben az online térben
miikddé tdmogaté csoportok elényeként is megemlitik (pl. van Uden-Kraan, 2008).
A résztvevdk elbeszéléseibdl kitlint, hogy a magdnyossdggal, az egyediillét érzetével,
mint pszichoszocidlis stresszorral sok esetben mér a diagnézist kovetden szembesiilnek.
Az eredmények azt mutatjik, hogy mér az online tdimogat6 csoportokban valé részvétel
is segithet e stresszor hatdsainak kivédésében.

A tanulmédnyok arra is rdmutattak, hogy az onsegitd csoportok tagjai a foglalkozdsok
hatdsira konnyebben kommunikéltak az egészségiigyi személyzettel, magabiztosabban
kérdeztek az orvosaiktdl, ésa hozzdtartoz6kkal is felszabadultabban tudtak beszélni dlla-
potukrél. Egy Pink Bolero csoporttag a kovetkez8képp fogalmazta meg kommunikd-
ciéjinak fejlédését:

»...féltem bizonyos kérdéseket feltenni orvosnak vagy a sebésznek. ..azt gondoltam, hogy
nem értek hozzd, butasdgnak tartjdk majd, vagy csak egyszertien visszautasitanak, és a
bajom mellett majd szégyenkezhetek is... de a csoporton keresztiil megtudtam, hogy
nekem jogom van kérdezni, s6t tudnom kell, hogy mi torténik velem, mi torténik a tes-
temmel. Es ez igy valami mds volt, megtudtam a tanul4s sordn mennyire fontos ez.,. majd
elkezdtem kérdezni sebészt a dolgaimrél, és ez jot tettek nekem, mert sok mindent meg-
értettem...”

A betegek a csoportfoglalkozdsok hatdsira nagymértékben tapasztaltdk a jollétiik javu-
ldsdt és a szocidlis kapesolataik szimdnak ndvekedését, amitdl csokkent a magdnyossé-
guk. A tdimogaté 6nsegité csoportokat az érintettek gy itéleék meg, hogy egy kiilon-
leges kozosséghez vald tartozds érzetét és a feltétel nélkiili elfogaddst nytjtottak a szd-
mukra. Az egyiittlétek segitették és megkonnyitették a csaldddal, hozzdtartozékkal, a
bardtokkal val6 kapcsolatokat, az onértékelésiik és a kontrollérzetiik, énhatékonysiguk
nétt, és agy érezték, hogy 6k is képesek tenni 6nmagukérr.
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Mire tanit ez az eset?

Klinikai munkdm sordn az onkolégia betegséggel kiizdSket sok esetben egyéni
szupporttdldssal, személyre szabott intervencidk mentén segitem a betegttjukon.
Amiota tirsaimmal megalapitottuk a Pink Bolero Onsegit3 Egyesiiletet, azt tapasz-
taltam, hogy azokndl a személyeknél, akik a csoportfoglalkozdsokon részt vesznek,
gyorsabban oldédik a fesziiltség, a szorongds, mint az egyéni terdpidkra jarékndl.
Mivel az onkolégiai betegek nem patolégids szinten szoronganak vagy mutatjik a
depresszi6 tiineteit, gyorsabban szabadulnak megaz emlitett tiinetektdl, amikor egy
olyan onsegité csoportban kapnak megértd tdmogatdst, amelynek tagjai hasonld
problémadval kiizdenek. A csoportkohézié kialakuldsa fontos a betegek szdmara, erét
ad a betegséggel valé megkiizdésben. A csoportfoglalkozdsok 6sszekovécsoljék a ta-
gokat. Az egészségpszicholbgus szerepe rendkiviil fontos a csoport dsszetartdsaban,
a feladatok 6sszehangoldsdban. Az onsegitd csoport tevékenysége, a betegek ilyen
formdban végzett segitése, az érintettekkel tortént beszélgetések alapjdn is bizonyi-
tottan hatékony. A kérhazakban és egyéb intézményekben miikddé betegesoportok
segitik a betegeket a szimukra nehéz id8szakok megélésében. Az dnsegitd csoport-
hoz valé kapcsolédds ma mdr mindenki szimadra elérhetd, de ez a lehetdség sok rd-
szorul6 szimdra még mindig ismeretlen. Fontos feladatomnak tartom, hogy t6bb
férumon, intézményi Gjsigokban, a médidban — akar egészségiigyi miisorokban —
bemutassam a csoportok fontossagt, ismertessem a tevékenységiiket. Ezen kiviil agy
gondolom, hogy nagy sziikség lenne még tbb, egyéb specidlis teriileteket képviseld
csoportokra, hogy ez a timogatdsi forma, az 6nsegités mindenkihez el tudjon jutni.
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