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1. Bevezetés

A gyermekonkologia a gyermekgyogyaszati ellatas nagyon kis szegmensét teszi Ki.
Magyarorszagon 18 éves kor alatt évente 250-300 01j beteg keriil csupan diagnosztizalasra
rosszindulati daganatos vagy hematologiai betegséggel. Sajnos a gyermekek kozel 20
szazaléka a gondos orvosi ellatas ellenére sem gyogyithatdo meg végiil. A rosszindulata
daganatos betegség egészen varatlanul teljes mértékben felboritja egy csalad addig
megszokott nyugalmas életét, ennek megfeleloen a betegségcsoportot az angolszasz
vilagban ,,catastrophic illness”-ként is nevezik. A beteg gyermek hosszabb-révidebb
megszakitdsokkal egy évet koérhazban tolt az élet ¢és a haldl mezsgyéjén valamely
sziilojével, aki legtobbszor a gyermek édesanyja. A csalad otthonmaradt tagjainak —
édesapa, a beteg gyermek testvérei — ebben a helyzetben kell megszervezniiik az életiiket,
a csaladoknak igy hosszutavra kell berendezkedniiik és egy ujfajta miikodésmodot

kialakitaniuk.

Ennek megfeleléen a gyermekonkologiai ellatds meghatdrozo része a beteg
gyermek és csalddjanak vezetése a hosszan elhtizddo kezelési folyamat soran. Az orvos,
agyermek ¢€s csaladja kozott kialakuld bizalmi kapcsolat meghatarozza az egyiittmiikodés
szintjét, ami komoly hatdssal van az egész csalad életmindségére. Ha erds bizalmi
kapcsolat alakul ki, a csalad erésen egyiittmiikodik a kezelszemélyzettel. A kapcsolat
kialakitasaban és fenntartasaban a legfontosabb tényezé az orvosi kommunikacié
szinvonala. Kiilondsen hangstlyos mérfoldkdvek vannak a gyogyitasi folyamat soran,
ami a diagndziskozléssel indul, majd jo prognozisu betegségek kapcsan elérik a célt: a
gyogyulast. A rossz prognozisu gyermekkori daganatok esetében azonban sokszor nem
elérhetd cél a gyermek gyogyitdsa, igy az elfogadhatatlan tény, a gyermek kozelgd
halalanak kimondasa, megértetése az orvos feladata. Fontos szerepe van a
pszichologusnak is ebben a nehéz helyzetben, hiszen a megfelelé szaktudas rengeteg

lehetdséget nytjt ahhoz, hogy az ilyen helyzetbe keriilt csalddoknak segithessiink.

A palliativ ellatds integralasa mar a diagnoziskozlés idején el kellene, hogy
induljon. A kés6bbiekben ismertetésre keriilé6 magyarorszagi gyakorlat azt mutatja, hogy

csak a kurativ kezelések kimeriilése utan meriil fel a palliacid, mely soran kiilondsen is



nagy hangsulyt kap az egészségiigyi ellatdo személyzet és a beteg gyermek sziilei kozott
folytatott megfelel6 kommunikécio.

A gyermekonkolodgiai palliativ ellatas kérdése csupan az elmult évtizedben keriilt a
nemzetkdzi érdeklodés kozéppontjaba. (A palliativ szo6 a latin eredetti *palliare’, ’pallio’
szavakbol szarmazik, melynek jelentése: kopennyel betakar, befed, enyhit.) A
gyermekkori palliativ ellatas kereteit 2006-ban fektették le egy nemzetk6zi szakmai
talalkozo soran Trentoban (International Meeting for Palliative Care in Children). Itt
sziiletett meg az az eurdpai dokumentum, mely megfogalmazza a terminalis betegséggel
¢16 gyermekek ellatasanak standardjait. A dokumentum definidlja a gyermekgyogyaszati
palliativ ellatast, mely magaba foglalja a gyermek és csaladja testi, lelki, szellemi
gondozasat. A megfeleld gyermekkori palliativ ellatdsra alapvetd emberi jogként tekint,
¢s csaldd-orientdlt, holisztikus szemléletben, egyéni igényekre szabott ellatast tart
sziikségesnek. Az egyes tiinetek ellatasan, a megfeleld fajdalomcsillapitdson tal szem
el6tt tartja a pszichoszocialis, lelki vonatkozasokat és a gyasztamogatast is (1). A WHO
csak 2012-ben adott ki utmutatast a gyermekek kronikus, perzisztalo fajdalma esetén
alkalmazandé gyogyszeres kezelésrél. Az Amerikai Egyesiilt Allamokban a National
Academy of Medicine a palliativ ellatas aldbbi kiemelt feladatait jeloli meg: erdsiteni a
betegek, csaladok és a személyzet jollétét; segiteni 6ket a gondozasban, a logisztikaban
vald  koordinalasban, valamint a betegeket, és a kezeldszemélyzetet
problémamegoldasukban és dontéshozatalukban is (2).

Az elmult évtizedben jelentdsen ndtt az olyan jellegli kutatdsok szama, melyek
kifejezetten a kommunikacié sajatossagait kutatjak, segitve ezzel mind a beteg
gyermeknek €s csaladjanak, mind pedig a kezeldszemélyzetnek. Jelen kutatdsunkban a
magyar gyermekonkologusok kommunikacios sajatossagait igyekeztiink feltérképezni a
gyermeket gondozé sziileik nézépontjabol A kapott eredményeinket értékeltiik, majd
Osszevetettik a nemzetkozi irodalmi  eredményekkel. Tapasztalatainkat a
gyermekonkologusok szdmdra ajanlasok formdjdban fogalmaztuk meg, hogy
kommunikéciojuk még eredményesebb, hatékonyabb lehessen.

A dolgozat elsé felében a sajat motivacidim felvillantasan til egy bdvebb
szakirodalmi attekintés olvashaté: az alapfogalmak tisztazasat kovetOen a palliativ ellatas
¢s annak integralasa, majd az orvosi kommunikacidé fontos vonatkozasai keriilnek a

fokuszba. A dolgozat masodik fele részletesen targyalja az elvégzett kutatast, melynek



célja az orvosi kommunikaci6 feltérképezése a pallidcidra valo attérés idoszakaban, az

érintett sziilok szemszogébal.

1.1. Sajat motivacidim a kutatas kapcsan

Az egyetemi tanulmanyaim végeztével, 23 éve, pszichologusként egy kdzkorhazba
keriiltem dolgozni, ahol elsésorban felndtt onkologiai betegek ellatasa volt a feladatom,
mely kiegésziilt a hospice osztadlyon fekvd betegek pszicholdgiai gondozasaval is. Itt
talalkoztam eldszor ezzel a teriilettel és szereztem meg elsd tapasztalataimat az életet
veszélyeztetd betegségben szenvedd emberekkel. Egy évvel késébb a Tlzoltd utca
Gyermekklinika onkologiai osztalyara keriiltem, ahol olyan el6dok nyomdokaiban
dolgozhattam, mint Polcz Alaine, Bakos-Toth Marta és Zsambor Csilla. Utdbbi
kollégandvel évekig dolgozhattam egyiitt, sokat tanulva tdle a gyermekekkel, sziilokkel,
orvosokkal valé6 kommunikécié kapcsan. Alkalmam volt vele tobbszor el6adast tartani a
Semmelweis Egyetemen a Tanatologia kurzuson, és akkori tapasztalatainkbol
tanulmanyok sziilettek (3, 4). A gyermekonkologian szerzett tudas segitett abban, hogy
jol értsem ¢és atlassam azokat a folyamatokat, melyeken egy daganattal diagnosztizalt
gyermek és csaladja keresztiilmenni kényszeriil. Szamtalan orvos-sziild, orvos-beteg
konzultacion vettem részt, melyek soran megismertem a magyarorszagi gyakorlatot az
orvosi kommunikacié terén. Késébb ezeket jol tudtam kamatoztatni az orvosi
kommunikacié targy oktatasa soran is. Arra is lehetéségem volt, hogy ezeket a
beszélgetéseket eléremozditsam a sziil6i vagy orvosi igények mentén. igy jutottam el
sajat kutatasi teriiletemhez is, ahol kifejezetten a sziiléi tapasztalatok vizsgéalatara valod
fokuszalas tudott megvalosulni. Elményeim mentén mélyen meg vagyok gyézédve rola,
hogy az orvosok sziilokkel kialakitott bizalomra ¢€piild, erds szovetsége a gyodgyulasi
folyamat alapkdve. Ennek a kapcsolatnak az erdsitését tudja szolgalni az orvosi
kommunikéci6 javitasa is, amit eldsegithet a dolgozatban bemutatasra keriild kutatas

eredménye.

1.2. Szakirodalmi attekintés



Az alabbiakban els6ként azon fogalmak tisztazasa olvashat6, melyek kapcsolodnak
a kutatds témajdhoz. Ezutan a kutatds szakirodalmi vonatkozdsdnak bemutatasa
kovetkezik, melynek két f0 tertilete a gyermekkori daganatos gyermekek palliativ ellatasa
¢s az ennek kapcsan kirajzolodo kommunikacios sajatossagok. Az ezen témakban irddott
cikkek szama jelentdsen emelkedett az utobbi években. Els6 szakirodalmi kutatasunk a
2013. januar ¢és 2019. marciusa kozotti szakirodalmakra fokuszalt. Ekkor a
Magyarorszagon elérhetd, nagy adatbazisokat hasznaltuk fel: Ovid Psychinfo, Web of
Science, PubMed. Keresési szavaink az alabbiak voltak: pediatric oncology, palliative
care, communication, parent*. A harom adatbazisban Gsszesen 263 taldlatra leltlink,
melyekbdl a 90 duplikdtum torlése utdn 173 maradt. A tematikus lesziikités
eredményeként akkor 14 cikket talaltunk relevansnak, melyeket a holabda modszerrel
tovabbi 8 tanulménnyal egészitettiink ki. Elonyben részesitettiik a metaanaliziseket illetve

a review cikkeket a minél kiterjedtebb attekintési lehetéségeket megcélozva.

Jelen szakirodalmi attekintésiink ennél bOvebb képet mutat, bevonva frissebb
tanulmanyokat is, igy alaposabban attekintve a gyermekkori palliativ ellatds korai
nagy egysége az orvosi kommunikacid sajatossagait, a kiilonb6z6é modellek, modszerek,

ajanlasok attekintését veszi végig.

1.2.1. Alapfogalmak

Munkdm elején azokat a fogalmakat ismertetem, melyek a téma kapcsan

felmeriilnek ¢és segitséget adnak a témakdr jobb megértéséhez, atlatasahoz.

1.2.1.1. Betegségek lefolydsanak lehetséges modjai

Egy évszazaddal ezel6tt az emberek viszonylag fiatalon és rovid id6 alatt haltak
meg, valamilyen fert6zés, baleset vagy a sziilés kapcsan. Ma a nyugati kultardkban
kevésbé gyakori az ilyen haldl, a legtobb embernél valamilyen stilyos sziv- és érrendszeri
betegség, daganatos betegség vagy 1égzdszervi betegség alakul ki, ami aztan jelentdsen
megvaltoztatja addigi életiiket. Progressziv kronikus betegség esetén haromféle lefolyas

lehetséges (1. sz. dbra):
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a. Gyors lefolyas: egy akar hosszabb (hetek, hénapok, évek) jo funkciondlis
allapotot egy gyors, szemmel lathaté romlas kovet, mint pl. a daganatos betegségek
esetén. Itt jellemz0 pl. a nagyfoku teststlyveszteség vagy az, hogy a beteg sajat magat
egy 1d6 utan mar nem tudja ellatni.

b. Valtakozo (intermittalo) lefolyas: itt egy tartds rossz allapot van jelen,
melyet alkalmanként még rosszabb epizodok tarkitanak, lassibb hanyatlas figyelhetd
meg. Ez jellemzden szervelégtelenség esetén, mint pl. kronikus, obstruktiv
tiidobetegségeknél vagy szivbetegségeknél gyakori. Ezek a betegek allapotromlas esetén
altalaban korhazi ellatast vagy intenziv ellatast igényelnek. Barmelyik ilyen sulyosabb
allapot halallal végzddhet, a beteg altalanos allapota dsszességében pedig egyre romlik.

C. Fokozatos hanyatlas: itt mar a kezdetektol egy rossz kognitiv vagy fizikai

allapot jellemzd, mint pl. végelgyengiilés vagy demencia esetén.
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C.
1. sz. dbra. Betegséglefolyasi gorbe a.) daganatos megbetegedésekben; b.) szervi

elégtelenségben; c.) demencia és végelgyengiilés esetén (5).

A betegségek lefolyasaval, annak litemével és dinamikajaval, jellemzdivel tisztaban
kell lennie a betegnek, a csaladnak €s a kezeldorvosnak is. Ennek birtokaban lehet nyiltan
besz€élni a palliacidé lehetdségeirdl €s gyakorlati szempontbol is megtorténhet a
felkésziilés a ,,jo halalra”. Az egészségiigyi személyzetnek tudnia kell, hogy a kiilonféle
betegséglefolyasok esetén az egyes iddpontokban mas sziikségletek lesznek
hangsulyosak. A gyors lefolyasu, a daganatos betegségeknél jellemzd folyamat soran
példaul kezdetben inkdbb a pszicholdgiai tamogatas fontos (krizishelyzetek pl. a
diagnoziskozlés vagy visszaesés kapcsan), majd késdbb, a sulyos testi tiinetek elretorése

okan a fizikai sziikségletek kielégitése keriilhet a fokuszba (6).

1.2.1.2. Palliativ ellatas

A palliativ ellatdas a WHO definicija szerint fontos része az integralt,
huméankodzponti  betegellatasnak. Multidiszciplinaris megkozelitésmod, magaban
foglalja a betegek testi, pszichologiai, szocialis €s spiritualis sziikségleteinek szakszerii
felmérését és kielégitését. A cél a beteg szamara a lehetd legjobb életmindség
megteremtése, a szenvedés csokkentése ugy, hogy a palliativ gondozast a betegség
lefolyéasa sordn a lehetd legkorabban, akar a diagndzis kozlésével egyidejiileg integralja

(7).
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A WHO a palliativ ellatas kapcsan az alabbi kozponti alapelveket fogalmazza meg
2003-as definiciojaban (8):

- Csillapitja a fajdalmat és az egy€b kinzo tiineteket,

- Megerdsiti az életet, és a haldoklast normalis folyamatnak tekinti,

- Nem szandékozik sem siettetni, sem késleltetni a halalt,

- Magaban foglalja a betegellatas pszichologiai és spiritualis aspektusait,

- Tamogatast nyujt, mellyel eldsegiti, hogy a betegek halalukig a lehetd
legaktivabban élhessenek,

- Tamogato6 rendszert biztosit, hogy segitsen a csaladnak megkiizdeni a csaladtag
betegségével és a sajat gyaszukkal,

- Multidiszciplindris megkozelitést alkalmaz a beteg és csaladtagjai igényeinek
kezelésére, beleértve sziikség esetén a gyasztanacsadast is,

- Javitja az életmindséget, és ez a betegség lefolyasat is pozitivan befolyasolhatja,

- Alkalmazhato a betegség korai stddiumaban, az ¢életet meghosszabbité terapidkkal
— mint a kemoterapia és a sugarterapia — egyiitt, és magaban foglalja azokat a
vizsgalatokat is, amelyek sziikségesek a kinzo klinikai komplikaciok jobb megértéséhez
és kezeléséhez (9).

A WHO 2020-ban a gyermekek kronikus fajdalméval kapcsolatos irdnyelveit
megfogalmaz¢ irdsdban fokuszba allitja a szenvedés megeldzését €s csokkentését, a
fajdalom korai azonositasat, kiértékelését €s enyhitését. Mindezek mellett foglalkozik
még az egyén, a csaladja, a gyogyitok fizikai, pszichoszocialis és spiritudlis

sziikségleteivel (10)

1.2.1.3. Eletvégi elldtis (End-of-life-care)

Sziikebben meghatdrozva az élet vége a haldoklas ideje és maga a halal

bekovetkezte (11).

Az EMMI szakmai iranyelvében az ,.¢let vége” kifejezést kiterjesztett értelemben
hasznalja: attol kezdve, amikor a beteg és a csalad, valamint az egészségiigyi dolgozdk
tudomast szereznek rola, hogy az adott betegség gyogyithatatlan és belathatd idén beliil

halalhoz vezet. Ez az id6szak lehet egy év is (12).
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1.2.1.4. Ellatds eldzetes tervezése (advanced care planning)

Ez az elozetes tervezés az egyén sajat élete végére vonatkozo tervezés. Ennek soran
a kezeldorvossal vagy mas egészségligyi ellatoval tobb alkalommal is konzultal arrdl a
beteg, hogy mik a kivanalmai az ellatdsaval kapcsolatosan. Ezek a beszélgetések foleg a
beteg hitének, céljainak és értékeinek megismerése koré szervezddnek. Ez lehetdvé teszi

az értékek és a preferenciak ujragondolasat, felkészitve a beteget dontések meghozatalara

(13).

A beteg igénye szerint ezeken a beszélgetéseken a hozzatartozdja is részt vehet. Az

eldzetes tervezés tobb 1épésben zajlik, melynek 1épései az aldbbiak:

1. 1épés: a téma bevezetése: ennek sordn az orvosnak eldszor fel kell mérnie,
hogy a beteg készen all-e mar egy ilyen beszélgetésre, igy az id6zités megitélése az orvos
feladata.

2. 1épés: strukturdlt konzultaciok lefolytatdsa: ezek sordn a beteg nyiltan
elmondhatja, mik a céljai, az értékrendje, az elképzelései a kezeléseket, az életét illetden.
Ezen kérdések idoérdl idore torténd ujragondolasa késziti fel a beteget arra, hogy
dontéseket hozzon a lehetséges kimenetelek megbeszélése révén.

3. lépés: a beteg kivanalmainak dokumentalasa: a tervet a konzulticiot
lefolytatd személy dokumentalja, melynek része altaldban a gondozas kivant helyszine,
koriilményei, az elfogadott és visszautasitott orvosi kezelések, a helyettes dontéshozd
személyének kijelolése, aki a beteg helyett donthet, a wvallassal, spiritualitassal
kapcsolatos kivdnalmak, de akar a temetéssel, bucsuztatdssal vagy végrendelettel
kapcsolatos informaciok is szerepelhetnek benne.

4. 1épés: az eldzetes ellatasi terv megosztasa: az elkésziilt dokumentumot a
beteg beleegyezésével megosztjak az egészségiigyi ellatokkal és a csaladtagokkal.

5. 1épés: a terv rendszeres feliilvizsgalata és aktualizalasa: ha a beteg allapota
valtozik, valtozhat az elére kidolgozott terv is.

6. 1épés: tényleges alkalmazas: a beteg ellatasa az eldzetes tervezés szerint

torténik (14).
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A betegekkel egyiitt kialakitott elézetes tervezés sok eldnnyel jar: erdsiti a
betegeket az autonomia és a kontroll érzésének megdrzésében, csokkenti a szorongasukat
azaltal, hogy a nem kivant kezelések elkeriilésében segit. Pozitiv a hatasa a beteg
csaladtagjai kapcsan is, hiszen kevesebb szorongast élnek at, mert nem rajuk harul az
érzelmileg megterheldé dontések meghozatala. Az ellatds eldzetes tervezése
Osszességében javitja az életvégi ellatds mindségét, noveli a betegek és csaladtagjaik
ellatassal valo elégedettségét is (14). Mindezeken tal az egészségiigyi intézmény szamara
is haszonnal jar: bizalmat kelt a betegben, hogy preferenciait tiszteletben fogjak tartani;
csokkenti a csaladtagok €s a csalad és az egészségiigyi személyzet kozotti konfliktusokat

a beteg kezelése kapcsan; segiti az ellatokat is a kezeléssel kapcsolatos dontésekben (13).

1.2.1.5. Hospice ellatas

Magyarorszagon évente tobb mint 30 000 ember hal meg daganatos betegség
kovetkeztében (a 2020-as KSH adatok szerint 31623 f6) (15), koziilik jelenleg kb.
10 000-en keriilnek hospice ellatasba (16).

A hospice ellatds azon elérehaladott allapoth, elsdsorban daganatos betegek
ellatasat jelenti, akiknek a varhato tulélési ideje elérelathatdan nem haladja meg a 6-12
hoénapot. Ez megvalosulhat korhazi osztalyon bentfekvéssel, ambulans forméaban, vagy
otthonapolas keretei kozott is mobil hospice-teamek bevonasaval. A hospice
filozo6fidjanak kdzéppontjaban az a gondolat all, hogy a halalt az élet utolsé szakaszanak,
az ¢let természetes részének tekinti. A fokuszban a beteg gondozasa, a tiinetek ellatasa €s
nem a betegség gyogyitasa all. A hospice ellatas csaladkdzponti: a beteg és csaladja
szomatikus, pszichologiai, spiritudlis sziikségleteit egyarant szem el6tt tartja. Része

tovabba még a beteg haldla utan a gyaszolok megsegitése is.

A hospice team multidiszciplinaris, tagjai az orvos, szakapold, gyogytornasz,

pszichologus, lelkész vagy lelki gondozo, dietetikus, gyasztanacsado, onkéntesek (17).
A palliativ ellatas €s a hospice ellatas kiillonbozik egymastol.
- mig a hospice ellatds a gydgyithatatlan beteg életének utolso fazisaban torténik,

addig a palliativ ellatas a stlyos betegség lefolyasa soran barmikor felajanlhato;
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- a hospice ellatds akkor valésul meg, ha mar nincs tobb kurativ lehetdség a
betegség gyogyitasa kapcsan; a palliativ ellatds mar a betegség aktiv kezelési szakaszaban
i1s megvaldsithato, tehat amikor még zajlik a betegség gyodgyitasat célzd kemo-, sugar-

vagy immunterapia (18).

1.2.1.6. Komfort ellatas (Comfort Care)

A komfort ellatas a hospice ellatas része, az életvégi ellatashoz all a legkdzelebb. A
cél elsdsorban, hogy a beteg szamara minél kényelmesebb legyen az ¢€let. A gondozdk
arra torekszenek, hogy csokkentsék a kellemetlen beavatkozasokat, mint pl.: tliszirasok,
vérvételek, laborvizsgalatok vagy egyéb vizsgalatok, olyan gydgyszerek alkalmazasa

kertil el6térbe, melyek csokkentik a fajdalmat, hanyingert és egyéb kinzo tiineteket (19).

1.2.2. Roviden a gyermekkori daganatos betegségekrol

A daganatos betegség 1ényege, hogy valamilyen zavar keletkezik a sejtosztodas
szabalyozasaban, melynek kovetkeztében a sejtek korlatlanul elkezdenek szaporodni. A
0-14 éves kor kozott leggyakrabban eléforduld betegségek: leukémiak (27%), kézponti
idegrendszeri tumorok (27%), limfomak (12%), neuroblastoma (10%) (20).

A gyermekkori daganatos betegségek gyogyulasi aranya oridsi mértékben megndtt:
mig az 1970-es években a gyermekek tobbségét elveszitették, mara ez a szam joval
nagyobb gydgyulasi ardnyt mutat, a gyermekek kozel 80%-a teljesen meggyodgyul. A
gyermekkori haldlokok koziil a 0-14 éves korosztilyban a daganatos betegségek a
masodik helyen allnak a baleseti halalozast kovetéen. A 80%-os tulélési arany mellett is

Magyarorszagon évente kb. 70 gyermek hal meg daganatos betegség kovetkeztésben
(21).

A gyogyitasi folyamat tobbnyire nemzetkdzi klinikai tanulményok ajanlésan alapul
¢és egységes gyakorlat szerint torténik a fejlett orszdgokban. A daganatterapia sokféle
lehetdségét alkalmazzak: sebészeti beavatkozas, kemoterdpia, sugarterapia, Ossejt

transzplantacid, molekularisan célzott kezelés, immunterdpia. Magyarorszagon a
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gyermekek gyogyitdsa nyolc (harom budapesti, 6t vidéki) centrumban torténik:
Semmelweis Egyetem II. sz. Gyermekgyogyaszati Klinika (Budapest), Heim Pal
Orszagos Gyermekgyogyaszati Kozpont (Budapest), Borsod-Abautj-Zemplén Megyei
Kozponti Korhaz ¢és Egyetemi Oktatokorhdaz Velkey Laszld Gyermekegészségiigyi
Koézpont  (Miskolc),  Szegedi  Tudomanyegyetem  Szent-Gyorgyi  Albert
Gyermekgyogyaszati Klinika és Gyermekegészségiigyi Kozpont (Szeged), Debreceni
Egyetem Gyermekklinika (Debrecen), Pécsi Egyetem, Gyermekgyogyaszati Klinika
(Pécs), Markusovszky Egyetemi Oktatokorhaz (Szombathely), Dél-Pesti Centrumkoérhaz

Gyermekhematologiai és Ossejt-transzplantacios Osztaly (Budapest).

1.2.3. Daganatos gyermekek palliativ ellatasa

Az USA-ban évente 12000 gyermeket diagnosztizadlnak daganatos betegséggel, és
koziiliik tobb mint kétezren daganatos betegség kovetkezményei miatt vesztik életiiket.
Jelenleg is gyermekek ezrei élnek ezzel a betegséggel, szenvednek fizikai és pszichés
tiinetekt6l, melyek a betegség tulélése esetén hosszitavon is hatdst gyakorolnak a
gyermekre és csalddjara. A gyermekkori palliativ ellatads célja, hogy megkonnyitse a
gyermekek és csalddtagjaik szenvedését. A klinikai onkoldgusoknak jartasnak kell
lenniiik a palliativ gondozas teriiletén, hiszen a progndzis nagyon bizonytalan, a csaladok
¢letének minden aspektusara kihat a daganatos betegség. A palliativ ellatas végzo csapat
szoros egyiittmiikddésben dolgozik az els6dleges onkoldgiai kezelést végzd csapattal,
melynek gyakorlatat els6sorban nemzetkézi irodalmakban olvashatjuk (22).

Magyarorszagon még nem valosult meg ennek integracioja.
A WHO az alabbiakban definialja a gyermekkori palliativ ellatast (23):

- a palliativ ellatas a gyermek testének, lelkének és szellemének aktiv gondozésa és
magaban foglalja a csalad tdimogatasat is;

- a betegség diagnosztizaldsakor veszi kezdetét és folytatodik fiiggetleniil attol,
hogy a gyermek kap-e kezelést a betegségére;

- az egészségiigy személyzetnek fel kell mérnie, majd csokkentenie kell a gyermek
fizikai, pszichés és szocidlis szenvedéseit;

- a hatékony palliativ ellatas egy atfogd, multidiszciplinaris megkozelitést igényel,

ami a csaladot is magaba foglalja és felhasznalja az elérhetd kozosségi forrasokat is.
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Waldman és Wolfe azt hangsulyozza tanulmanyaban, hogy a csaladra is
teamtagként kell tekinteni és ennek megfelelden edukalni kell ket arrol, hogyan miikodik
egy team ¢és Ok ebben hogyan tudnak részt venni. A jo szinvonala palliativ ellatas csak
akkor tud megvalosulni, ha a csalad egészét bevonjak, melynek hatterében a csalad-
kozpontu felfogés all. Ennek kiillondsen nagy a jelentdsége, ha a beteg gyermek nagyon

kicsi és még nem tudja megfogalmazni gondolatait, kivansagait (22).

1.2.3.1. Palliativ onkologia

Az utébbi évtizedben egyre szorosabb partnerség alakult ki az onkologia és a
palliativ gondozas teriiletén. Ebbdl nétt ki egy 0j diszciplina, a palliativ onkoldgia. A
legujabb kutatdsi eredmények azt mutatjdk, hogy azok a daganatos betegek, akiknél a
palliativ ellatas korai integracioja megvalosult, hosszabb talélést és jobb életmindséget
mutattak. A gyermekek esetében is megtortént az integracié a gyermekkori palliativ
onkolédgia forméjaban (Pediatric Palliative Oncology), ahol hasonlo hatést tapasztaltak,
de nem csak a beteg gyermek, hanem a sziil6k esetében is. A gyermekkori palliativ
onkologia filoz6figjat jovahagyta szdmos magas rangu orvosi szervezet is, mint pl. az

AAP (24).

A palliativ onkologia a gyakorlatban még nem tudott elterjedni és Szakembereinek
nagy valoszinliséggel szembe kell még néznilik az intézményi vagy egyéni szintll

ellenallassal is. Kaye is munkatarsai (25) tanulmanyukban az alabbi négy alapelvet

crer

1. Az 1dében bevezetett palliativ onkologia elegenddé id6t ad arra, hogy
kialakulhasson a bizalom és a megfeleld kapcsolat a beteg, a csaladja és az ellatok kozott,
ami aztan a késébbi kozos dontéshozatalt és a megterheld informéaciok kommunikéciojat
megkonnyiti.

2. A palliativ onkologia filozofiaja segit abban, hogy az életmindség szintjét
tikkr6z0 faktorok folyamatosan jelen legyenek, és mindig értékeljék a gyermek és
csaladja fizikai, lelki és spiritudlis igényeit.

3. A gyermekkori palliativ onkologia elvei magukban foglaljak a daganatos

gyermek €s csaladja ellatasat a betegség lefolydsanak barmelyik szakaszaban, fliggetlentil
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attol, hogy kap-e daganatellenes kezelést a gyermek, visszaesés vagy a betegség
progresszioja tapasztalhatd néla vagy életvégi ellatast igényel.

4, A gyermekkori palliativ onkologia bevezetése a betegségfolyamat
kezdetén lehetévé teszi a gondozads céljainak megfogalmazasat, amik rugalmasan

alakithatok az elsddleges onkologiai team ajanlésai és a csalad sziikségletei mentén.

1.2.3.2. 4 palliativ ellatas korai integracioja

A palliativ ellatas évtizedekkel ezel6tt a halal szoval asszocidlodott, melynek
kovetkeztében egy haldlos betegség életvégi ellatdsat jelentette elsdsorban. A
betegséglefolyas tehat két egymastol nagyon hatarozottan elvalaszthato szakaszra volt
oszthatd: az els6 szakaszban a fokusz a betegség gyogyitdsan van, majd amikor ez nem
megvalosithatd, elindul a palliativ ellatas. Ez a felfogas jelentdsen modosult az évtizedek
soran és a 2000-es évek elejétdl egyre hatdrozottabban jelenik meg az 2. sz. szdmu abran
is lathatdé modell. A hangsuly fokozatosan athelyezédik a palliativ ellatasra a megfeleld
¢letmindség kialakitasaval, szinten tartasaval. A beteg haldla nem zarja még le ezt a

gondozasi format, a csalad megsegitése a gyaszfeldolgozasban szintén ennek része.

Death

Aggressive medical care

Treatment

I — Time

L
Death

Disease modifying, “curative”™

Treatment

Symptom management, “palliative™

—————  Time Family

Bereavement

2. sz. dbra. A kurativ és a palliativ kezelés viszonyanak valtozasa (26).
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Az AAP mar a 2000-es évek elején megfogalmazott egy integralt modellt az életet
veszélyeztetd betegséggel kiizd6 gyermekek szamara, ahol a palliativ ellatas lehetdsége
megjelenik mar a diagnoézis feléllitasakor és folyamatosan jelen van a betegségfolyamat

soran fliggetleniil attol, hogy a betegség gyogyulassal vagy halallal végzddik (25).

Philippa Hawley (2014) (ij modelljének célja, hogy a palliativ ellatasra mindenki az
egészségligyl ellatas alapvetd részeként tekintsen. Olyan folyamatként mutatja be,
melyben a halal lehetésége nagyon finoman, fokozatosan bevezetheté mar akkor, amikor
a beteg ¢s a csaladja még teljes reménnyel tekint a gyogyulasra. A modell két egymast
részben fedé haromszogbdl all, melyek igy egy csokornyakkendére hasonlitanak (3. sz.
abra). Innen is van a modell elnevezése: bow tie model. Az elsé haromszdg a gyogyitési
folyamatot, a masodik a palliativ ellatast mutatja. A halal és a tulélés egyarant megjelenik
lehetséges kimenetelként. A korabbi modellekhez képest ez egy jelentds kiilonbség.
Ebben a modellben megjelenithetdek a modern palliativ és szupportiv terapias
lehetdségek, melyek illeszkednek a betegség lefolyasaba. Tulélés esetén, a kezelések
befejezésével hangsulyt kaphatnak a rehabiliticios eljardsok. Az életvégi ellatast és a
beteg halalat kdvetden pedig itt is megjelenik a gyaszfeldolgozasban nyujtott timogatas
(27).

Palliative Care-Enhanced Model

B — Survivorship
—

- Rehabilitation

Disease = Pain & Symptom Management { Palliative
Management — Hospice Care
— PallativeCare Unit
_— - End-of-|ife
L—" ~—care| Bereavement

——

3. sz. abra. A palliativ ellatas csokornyakkend6 modellje (28).

crer

jelolik meg a szakirodalmak (6, 29). Gyermekek esetében fontos hangsulyozni, hogy az
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egész csalad gondozasat jelenti a palliativ ellatds, azaz ez a holisztikus szemlélet magéba
foglalja a sziildk, a testvérek vagy akar tovabbi csaladtagok gondozasat is. Ez a fizikai,
pszichologiai, szocialis ¢és spiritudlis segitség a diagnozis kimondasatol kezdve,

fliggetlentil a gyogyulasi folyamat kimenetelétél, elérhetének kell lennie.

A gyermekkori palliativ ellatds kapcsan az egyik legfontosabb kérdés annak
1dozitése, hogy mikor torténjen meg a beszélgetés a palliativ ellatasra valo attérésrol. A
szakirodalmak jelentOs része foglalkozik ezzel. Kiilonb6zo nemzetkdzi szervezetek (pl.:
Institute of Medicine; AAP; Palliative Care Special Interest Group) adtak ki ajanlasokat,
iranyelveket fogalmaztak meg a gyermekkori palliativ ellatas korai integralasa tigyében

és dolgoztak is azon, hogy minél tobb ellatohely 1étesiiljon ebbdl a célbol (25).

Mégsem tudott azonban a kdzelmultig olyan szinten megvalosulni a palliativ ellatas
korai integralasa, ahogy az elvarhato lett volna: Kaye tanulmanydban egy korabbi
felmérésre hivatkozik, ahol a pallidcid bevezetése és a halal idépontja kozott eltelt 1d6
atlagosan 8 nap volt. A gyermekonkologus tarsadalom egyre nagyobb fokl
nyitottsaganak koszonhetden lassan azonban valtozasok tapasztalhatok: egy 2015-0s
amerikai tanulmany az elsd, palliaciorol szolo beszélgetés és a gyermek elvesztése kozt
1,6 honap kiilonbséget talalt (25). Ennek a lassu elérehaladasnak kdszonhet6en az utdbbi

években megteremt6dott a korabban bemutatott j diszciplina, a palliativ onkoldgia (30).

A palliativ ellatas integralasa a gyermekonkologiai ellatasba sok pozitiv hatassal
jart: javulast tapasztaltak a tlinetek kezelésében, az életmindség terén, ami nemcsak a

gyermekeket, hanem sziileiket is érintette a pszichologiai stressz csokkenése révén (24).

Kaye cikkében megfogalmazza: tisztdban van azzal, hogy a palliativ ellatas korai
eredményeként a palliativ ellatast gyakran csak a betegség végsé szakaszaban ajanljak
fel, amikor mar sem kurativ, sem életmeghosszabbitd kezelés nem all rendelkezésre. Ez
a jelenség kiilonosen kézzelfoghaté a gyermekonkoldgia teriiletén, ahol a palliativ
onkologiara ,,feladasként” tekintenek. Szemben ezzel a nézettel, a szerzd kifejezetten
hangsulyozza: a palliativ onkoldgia nem kizarolag a haldoklasi folyamatrél szol, hanem

sokkal inkabb az ¢letmindség javitasaval az élet megbecsiilésérol (25).
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Jennifer Mack ¢és Joanne Wolfe tanulmanyédban szintén a palliativ ellatds korai
bevezetésérdl ir az életet veszélyeztetd betegségek kapcsan. A gyermek allapotanak
jovobeli romlasardl vagy haldlarol még az allapotromlas bekovetkezése elott kell
beszélni, az err6l valo kommunikacionak mar akkor meg kell torténnie, amikor a gyermek
még elég jol van. Azok a csaladok, akik ugy vélték, hogy az onkoldgussal az életvégi
ellatasrol valo beszélgetés hianyos volt, vagy akik ugy érezték, hogy nem készitették fel
Oket a beteg allapotaban bekovetkezO valtozasokra, késdinek érezték a palliativ ellatas
megkezdését. A legtobb csalad ugy értékelte, hogy sokat segitene, ha az onkoldgus
korabban kezdene el egyiittmiikodni a palliativ ellatast biztositd szakemberekkel (31).

Sok orvos szdmara lehetetlen feladatnak tlinik, hogy mikdzben vildgosan beszél a
halalrol, a bekovetkezése idejérdl, figyel a sziild érzékenységére is, akinek ezek az
informaciok nagyon fajdalmasak lehetnek. A szerzdk szerint ez a paradoxon vezethet oda,
hogy az orvos halogatja az ilyen beszélgetéseket, azzal a téves céllal, hogy megdvja a
beteget és a csaladot. Osszegezve azonban elmondhato, egyre nyilvanvalobba vélik, hogy
a palliativ ellatast koran integralni kell a kezelési folyamatba, ami magaban foglalja a

tiineti kezelést, az életmindség kérdését és az életvégi ellatasrol sz616 kommunikalast is.

crer

megvalosulasakor a sziildnek nem kell dontést hoznia, hogy a betegség gyogyitasat célzo
kurativ kezelést vagy a palliativ kezelést valasztja. A kettd integraltan tud miikodni és

végig kisérni a beteg gyermek kezelési folyamatat, melyet a 4. sz. abra j6 szemléltet (28):
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Magyarorszagon — egyeldre a felnétt ellatashoz kapcsolddva - szintén megjelent
kapcsan. Ebben a rendszerben 6sszekapcsolodik az otthoni, a jardbeteg és az intézeti
ellatds, melynek Iényege, hogy a betegek mindig az aktualis allapotuknak,
¢lethelyzetiiknek megfeleld ellatasban részesiiljenek és ehhez lehetdség legyen az egyes
ellatasi formak kozotti atmenetre. A Pécsi Integralt Palliativ Modell ellatasi elemei:
palliativ szakrendelések, palliativ agyak az Onkoterapias Intézetben, Klinikai Palliativ

Mobil Team, otthoni hospice szakellatas, intézeti hospice osztaly (32).

1.2.3.3. 4 korai integrdcio harom-szintii konceptudlis modellje

A modell kdézponti eleme egy olyan, pallidcioban és onkologidban is jartas
szakember (embedded pediatric palliative oncology expert), aki koordinalja a
multidiszciplinaris team tagjainak bevonasat. O az, aki a betegségfolyamat soran mindig
meghatarozza a pallidcid tipusat és mértékét, optimalisan alkalmazkodva a beteg és a
csalddja sziikségleteihez, folyamatosan kapcsolatot tartva a beteg gyermekkel és
csaladjaval. A modell annak a folyamatnak a dinamikus valtozasait, a harom nagy
csomopont (diagnoziskozlés; sulyos szepszis/ atmeneti allapotromlds; a betegség
progresszioja) jellegzetességeit irja, le, ami egy rossz progndzisu betegség lefolydsa soran
jellemzden megjelenik. A szakember mar a diagno6ziskozlés, a kezelések megkezdése
idején felveszi a kapcsolatot a csaladdal, havonta tobbszor felméri az €letmindséget,
monitorozza a fizikai, pszichoszocialis vagy spiritudlis sziikségleteket. A betegség
esetleges rosszabbodésa, esetleg intenziv ellatdsa kapcsan szintén bekapcsolodik a
gondozasi folyamatba. A harmadik nagy mérfoldkénél pedig, amikor a betegség
meggyogyitasa mar nem lehet cél, egy mar hosszan fennallo kapcsolat megléte segiti 6t
abban, hogy koordinalja akar az otthoni gondozast, akar a hospice ellatasba bekertilést.
Rendszeresen latogatja az otthonaban is a csaladot és kapcsolatot tart az elsddleges
onkologiai gondozast végzokkel is. Aktiv szerepet tolt be az életvégi ellatas soran és a

veszteséget kovetd gyasz id6szakaban is (24, 30).
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1.2.3.4. A palliativ gondozds megvalosulasanak akadadlyai

A szamos elméleti leiras, iranyelvek, szakmai protokollok megfogalmazasa,
lefektetése mellett mégis az a jellemzd, hogy a palliativ ellatds nagyon késén keriil
bevezetésre. Ennek a hatterében szdmos ok huzdodik meg. Ezek koriil az egyik, hogy sok
intézmény nem is rendelkezik palliativ gondozasra alkalmas részleggel. Az Egyesiilt
Allamokban késziilt felmérés alapjan kb. gyermekkorhazak felének van ilyen programja
(33). Ahhoz azonban, hogy egy intézmény létrehozzon egy palliativ részleget (akar
otthonépolas, akar bentfekvéses formaban), egy sajatos folyamatnak kell lezajlania, mely

Bruera elképzelése szerint az alabbi négy fazisban zajlik le: (34).

1. fazis: A tagadas fazisa. Ekkor a klinikusok még nincsenek tisztaban azzal,
hogy erre sziikség lenne, még nem fogalmazodik annak sziikségessége.

2. fazis: a palliofobia. Ez annak a felismerését jelenti, hogy a probléma
1étezik, de jelen van ezzel egyidejlileg a klinikusok félelme is, hogy mik lehetnek ennek
a problémanak a kovetkezményei és azokat hogyan lehet majd megoldani. Ilyen félelem
lehet a palliativ team bevonasa kapcsan az, hogy majd kritika éri éket a tiineti ellatasuk
modja, a kommunikéciojuk vagy barmilyen kezelési stratégidjuk kapcsdn. Nagyon
gyakran az alabbi mondatok hangzanak el ilyenkor: ,,A sziilok még nem éllnak készen
erre.”; ,,Még tul korai.”; Ha besz¢liink errdl a sziilonek, akkor minden reményiiket
leromboljuk.”; ,,Mindig van valami, amit még megprobalhatunk.”. Ebben a szakaszban
az lehet egy hasznos technika, hogy néhany olyan klinikust kell megszolitani, aki
nyitottsagot mutat a programra, és annak timogatojava, mentorava valhat. Ezt kovetden
aztan, ha mar vannak olyan betegek, hol eredményeket lehetett elérni, ezeket be kell
mutatni. Erdfeszitéseket kell tenni annak érdekében, hogy a gyermekonkologiai team
biztos legyen abban, hogy a palliaciot végzd team veliik egy szoros kollaboracidban fog
miikodni.

3. fazis: a pallilalia. Vilagszerte nagyon sok palliativ gondozast végzo
program ebben a fazisban akad el. A betegellatd szakemberek itt a palliativ teamek
hasznossagat hangoztatjadk, de a valdsagban a betegek csak kis szdzalékat iranyitjak
palliativ ellatasba. A hasznossagot és az elénydket kiemeld intézményvezetés sokszor

sem megfeleld személyzettel, sem hellyel, sem id6vel nem tamogatja a palliativ gondozas
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megvalositasat. Ha sikeresen atjutnak ezen a nehéz szakaszon, ahol a legtobb program

megakad, eljutnak a negyedik fazishoz.

4, fazis: palliaktiv. Itt elismerik, megnevezik, megteremtik a professzionalis

interdiszciplinaris palliativ gondozast, aktivan iranyitanak betegeket ebbe az ellatasba és

batoritanak mas kollégakat is erre.

A palliativ gondozés bevezetését akadalyozzak bizonyos tévhitek is, melyek az

alabbi gondolatokat foglaljak magukban Friedrichsdorf elképzelése alapjan (33):

1. tablazat. Tévhitek a palliativ gondozas bevezetése kapcsan (33).

Mitosz

Valosag

A gyermekkori palliativ
gondozas  elsdsorban
daganatos betegségben

szenvedbdknek van.

Statisztikai adatok bizonyitjdk, hogy sok velesziiletett
rendellenességgel rendelkezé gyermek vagy szivbeteg gyermek

van, akik szintén igénybe veszik a palliativ ellatést.

A palliativ gondozas
bevonasa megroviditi az
¢letet.

Tanulmanyok éppen ennek az ellenkezdjét tamasztjak ald, azaz
azoknal a betegeknél, akik esetében koran integraltadk a palliativ
ellatast, szignifikansan jobb egy éven tuli tulélést tapasztaltak,
mint akiknél késlekedve indult el a palliacio (35).

Palliativ gondozast csak
a gyermekkorhézon
beliil lehet nyujtani.

Lehetdség van a betegek otthon torténd gondozésara is, vagy
kiilon erre a célra kialakitott palliativ-hospice héazak is
rendelkezésre allnak. Nagy-Britannidban Ann Goldman hozott
létre az 1980-as évek végén olyan ndvérekbdl allo teameket,
melyek a gyermekeket és csaladjukat a kezelés elsé korhazi
elbocsatasa utan otthonukban latogattdk meg. A ,,tlinet-gondozé
team” (Symptom Care Team) igy a kezdetektdl kisérte a
csaladokat, melynek eredményeképpen jelentdsen megemelkedett
azon gyermekek szama, akik otthonukban hunytak el a korhaz
helyett. Természetesen annak a sziildi dontésnek a meghozatalat,
hogy a gyermek otthondban haljon-e meg, szamos orvosi,
pszichologiai, szocialis és kulturalis faktor befolyasolja (36).

A sziloknek és a

gyerekeknek

valasztaniuk kell a
,»Zyogyulésért valo
harc” és a ,remény

feladasa” kozott.

A terminalis prognodzisrol vald konzultacidé nem jelenti a beteg
reményeinek elvesztését: a remény ujra értelmezésére van
sziikség, ami mar nem a gyogyulast jelenti, hanem a mindennapok
jobba tételét, kozos €élményeket. Mack és munkatarsai vizsgalata
éppen azt tamasztotta ald, hogy az orvos még nagyon rossz
progndzis esetén is tud reményt nydjtani.
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A morfium beadésa
1égzésbénulast okoz és
gyorsitja a halal
bekovetkeztét.

Ezt a magat makacsul tartdé nézetet mar vizsgalatok eredményei
cafoltdk meg, igy opioidok adadsa a fajdalmak és a 1égszomj
enyhitésére, nem csak az életmindséget javitjak, de az életet is
meghosszabbitjak.

A palliativ team-ek tual
dragak.

A gyermekek palliativ ellatdsat végzoé teamek megkonnyitik a
korhazak miikodését, melyet Friedrichsdorf tanulmanyaban a
fogaskerekek olajozasahoz hasonlit (,grease the wheels”).
Csokkentik a kiégések ¢és a palyaelhagyok szamat, ami az
intézmény koltségeinek csokkenésével jat. A gyermekek korhazi
ellatdsnak hossza csokkenésével pedig a korhazi kiadésok is

redukalodnak.

A korai integracio megvalosulasa akadalyokba iitkozik, melyek hatterét szamos
kutatés igyekezett feltérképezni. Dalberg és munkatarsai fokuszcsoportokkal dolgoztak,
ahol a korai integracio inditvanyat kellett megvitatni a palliativ munkacsoportnak. A
fokuszcsoportok orvosokbol, osztilyos €s ambuldns ellatist biztositd ndvérekbdl,
szocialis munkasokbol alltak. Az akadalyokat az aldbbi témak koré Iehetett

csoportositani:

- az ellato szerepe (gondot jelent az elsddleges onkoldgiai kezelést végzo team és a
palliativ ellatast végzo team szerepeinek atfedése),

- az egymasnak ellentmondoé megkdzelitések (a vizsgalatban megkérdezett orvosok
fele ugy vélte, hogy a palliativ ellatds bevezetése vagy az arrdl vald beszélgetés nem
Osszeegyeztethetd a gyogyitassal €s csak akkor alkalmazhato, ha mar nem a gyogyitas a
cél. A palliaci6 bevezetése a gyogyitasi folyamat elején szorongast valhat ki a sziilokbol,
hiszen sokan a palliativ gondozast a hospice-nak és ezaltal az életvégnek feleltetik meg.
Ezen gondolatmenet mentén megfontolando a palliativ gondozas atnevezése ,,tamogatod
gondozasra” vagy ,,¢letmindség teamre”.),

- a betegek felkésziiltsége (10 orvosbdl 5 arrdl volt meggydzddve, hogy a sziilok a
diagnoziskozlés idején nincsenek felkésziilve a pallidciordl szo16 beszélgetésre)

- az orvosok érzelmi befolyasoltsédga (elsdsorban az dpolok fogalmaztik meg, hogy
az onkologusok érzelmei befolyésoljak a beteg gondozasat. Ez féleg akkor fordul eld, ha
az orvos reménykedik a gyogyulasban, még akkor is, ha nagyon rossz a progndzis, ami

befolyasolhatja a kezelésekkel kapcsolatos dontéseiket (37).
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Haines tanulmanyaban a palliativ ellatashoz valé hozzaférés gatjait elemzi, mely

kapcsan a gatak négy szintjét irja le:

1. politikai ¢és gazdasagi gatak. Ezek elsOsorban a logikatlan, betegség-

kategoriakban meghatarozott, inadekvat finanszirozast jelentik.

2. az egészségligyi rendszer gatjai. Erre egy példa, hogy csak nagyon kevés tréning
létezik gyermekkori palliativ ellatas kapcsan, ami szakmailag felkészitené a kezeld

személyzetet erre a munkara.

3. szervezeti szintli gatak. Itt a legnagyobb nehézséget az jelenti, hogy koordinaljak
a daganatos gyermek gondozasat az egészségligyi rendszeren belill, megvalositva az
interdiszciplinaritast az orvosok, névérek, lelkészek, szocialis munkasok €s egyéb ellatok

kozott.

4. egyéni szintll gatak. Ennek kapcsan hangsulyt kap Gjra az a tény, hogy a halalrol,
haldoklasrol vald beszélgetést keriilik az orvosok, mert ugy érzik, ez érzelmileg nagyon
rossz a csalddoknak. Fontos gat egyéni szinten még az is, hogy nincs elég informécio6 a
gyermekkori palliativ ellatasrol, és a szerz0 megemliti még gatként a kulturdlis

kiilonbségeket is (38).

1.2.3.5. A magyarorszagi palliativ és hospice gyermekellatasrol réviden

Magyarorszagon 1991 ota létezik hospice ellatas. Kiemelendé Polcz Alaine
gyermekpszichologus, tanatologus szerepe a hospice mozgalom létrejottében. Polcz
Alaine a Semmelweis Egyetem II. Gyermekgydgyaszati Klinikajan dolgozott a
legsulyosabb allapoti gyermekekkel és csalddjukkal az 1970-es, 80-as években.
Konyveiben tobbek kozott a gyermekhalallal foglalkozik, hangsulyt helyezve arra, hogy
a gyermekek sokféleképpen (pl. rajzban, szimbolumok vagy jaték segitségével) fejezik ki
a kozelgd halallal kapcsolatos gondolataikat (39, 40).

A gyermekek halaltudatanak fejlodését els6ként Nagy Maria llona irta le 1936-ban.

Ez a fejl6dés harom szakaszban megy végbe:
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1. az animista felfogas. Ez a 3. és az 5. életév kozott van jelen. Ekkor a
gyermek gy véli a haldl visszafordithat6, egy atmeneti allapot, ami nem tart 6rokkeé.
Elettel ruhazza fel a halalt. Olyan, mintha valaki elutazna.

2. a perszonifikalo felfogas. Ez foleg az 5-9 életév kozott jellemzo. Itt a
megszemélyesités a jellemzd: a gyermek a halalt is személyes tulajdonsagokkal, kiilsdvel
latja el (pl. kaszés, csuklyds ember). A halal jon és elviszi az embert.

3. a realis felfogds. A 9. ¢letév utdn jelenik meg. Itt mar a halal testi
folyamatot jelent. Elvalasztodik a 1¢lek ¢és a test fogalma. Kialakul a feln6ttéhez hasonld

felfogas, hogy a halal visszafordithatatlan és elkeriilhetetlen (41).

A halaltudat alakulasanak folyamatat fontos ismerni, hiszen a beteg gyermekkel
val6é kommunikacidban elkeriilhetetlen az errdl valo beszélgetés. Kiillonbség van azonban
az egészséges gyermek ¢és a beteg gyermek haldltudatanak alakuldsaban. A testi
szenvedés, a fijdalom megélése, a sziiloktdl vald szeparacid, a betegek latvanya

gyorsitjak a halaltudat alakulasat (39).

Polcz Alaine kiemeli, hogy tévedés lenne azt gondolni, hogy a gyerekek nem
tudnak a halalrol. Sajat tapasztalatai alapjan sokféle modot irt le konyvében arr6l, hogyan
kozolhetik a gyermekek a halaltudatot, halalfélelmet: (1) félig direkt verbalis kozlés, (2)
direkt verbalis kozlés, (3) verbalis utalas, (4) tréfalkozas, (5) szimbolikus verbalis kozlés,
(6) szimbolikus rajz, (7) szimbolikus mese, (8) szimbolikus jaték, (9) direkt jaték, (10)
metakommunikécid, (11) azonositas, (12) cselekvéses utalas, (13) elorejelzes, (14) rejtett
tudas, (15) alom, (16) eltolas mas személyre (40). Azért is fontos ezt tudni, mert a
gondozok szamara igy egyértelmill lehet a beteg gyermek haléltol valé szorongasa és
komolyabban veszik az ezzel kapcsolatos jeleket. Ezaltal a gyermek nem marad magara

a kérdéseivel, a szorongasaival.

2005 o6ta valosul meg hospice tarsadalombiztositasi finanszirozasa a feln6tt betegek
szamara. A 2020-as adatok alapjan 96 betegellatd intézmény és otthoni szolgalat végez
hospice tevékenységet. Ezek koziil egy gyermek fekvObeteg ellatd osztaly (Tabitha
Gyermekhospice Hdz) van és 2 gyermek otthoni ellatdst végzd csoport (Eurakvilo
Gyermekonkologiai és Gyermekhospice Alapitvany és a Magyar Hospice Alapitvany)
(16).
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A Tabitha Hazban a kiilonb6z6 ellatasi szintet igényld, kronikus allapot, nem csak
daganatos beteg gyermekek komplex gondozasat valdsitjak meg, aminek ellatasi formai
az alabbiak lehetnek:

- mentesito ellatas

- nappali ellatés

- tranzit ellatas

- otthonapolas

- ¢letvégi ellatas

- gyaszkor, gyaszcsoport (42).

A betegellatason tul rendszeresek a képzések a Tabitha Haz dnkéntesei szamara.

Az Eurakvilo Alapitvany legfobb célja, hogy a kezelés alatt all6 gyermekek
¢letének megkonnyitsék és azon gyermekeknél, akik pallidciora szorulnak, az életiik
végén minél tobb id6t tolthessenek otthonukban. A hospice team napi 24 draban

rendelkezésre all a csaladok részére.

A Magyar Hospice Alapitvany a ,,Fogd a kezem!” gyermekhospice és palliativ
otthonapolasi programjat 2010 6szén inditotta el. A beteg gyermek és csaladja szamara
egyéni gondozast szerveznek meg, melyet egy multidiszciplinaris team végez a gyermek
otthondban. Haromf¢le ellatast biztositanak: €¢letvégi ellatas, mentesitdé gondozas (a sziild
tehermentesitése a cél) és az adaptacid eldsegitése (hossz(i korhazi kezelés utan a

gyermek apolasanak megtanitasa a cél) (43).

A gyermek palliativ ellatas kapcsan fontos lenne az ellatd személyzet ismereteinek

bovitése, a szemlélet formaldsa, ami az alapjat képezné a palliativ ellatds korai

crer

1.2.4. Kommunikaciods kihivasok az orvosi kommunikacio teriiletén

A gyermekkori betegségek gyogyitasa kapcsan sajatos a helyzet, hiszen mig a
gyogyitando személy a gyermek, mégis a sziil6 is szerves részét képezi a folyamatnak,
igy 0 sajatos modon a gyermekével egy egységet képezve keriil pszichologiai

szempontbol beteg szerepbe (és egyébként is folyamatosan jelen van a gyermek mellett a

29



kérhazban). A gyermekonkoldgiai kommunikacié kapcsan éppen ezért fontos
tavolabbrol, az onkologiai kommunikécio teriiletérdl elindulni és emlitést tenni azokrol a

célokrol, melyek megvalositasara torekedni kell a betegellatas soran.
Az Epstein és Street altal azonositott célok az alabbiak (44):

1. az orvos-beteg kapcsolat elésegitése (bizalomra épiil6 kapcsolat, ami egyidejiileg
nyujt érzelmi tAmogatast, megértést és utmutatast is);

2. informaciocsere (az orvostdl szarmazd informaciok javitjak az orvos-beteg
kapcsolatot, segitik a beteget, illetve a gyermekonkologia teriiletén a sziilét a
dontéshozatalban);

3. az érzelmekre vald reagélds (az orvosnak fel kell ismernie a beteg aktudlis
érzéseit, mint pl.: félelem, szomorusag, diih és ezekre empatiaval kell reagalnia);

4. a bizonytalansag kezelése;

5. dontéshozatal (az orvosnak fel kell ismernie, milyen mértékben kivan a csalad
bevonodni a dontésekbe);

6. az Oniranyitas megvalositasa (fokozni kell a beteg azon képességét, hogy aktivan

vegyen részt az egészségét érintd kérdésekben).

A fenti funkciok megjelenését keresték a gyermekonkologiai szakirodalomban Sisk
¢s tarsai. 90 tanulmanyban azonositottak ezeket a kommunikacios elemeket és vontak le
kovetkeztetéseiket. Elsoként megallapitottak, hogy a gyermekek és a sziilok az egész
betegség lefolyasa soran igénylik az informaciokat, de egyéni kiilonbségek mutatkoznak
ezek mennyiségében. Egységes volt mind a sziil6k, mind a gyerekek igénye a tekintetben,
hogy azt a kommunikéciot részesitik eldnyben, ami Oszinte, érzékeny, empatikus és
reménnyel teli. Mig a sziildk tobbségeében elkodtelezettek a kommunikacioban valo
részvétel €s a dontéshozatal kapcsan, a gyerekeknek mar eltéréek az igényeik abban, hogy
milyen mértékben szeretnének bevonoddni. A ,,j6 mindségli” kommunikacid egyiitt jart
azzal, hogy a sziildk megnyugodtak, hogy elfogadtdk dket jelen allapotukban is, és
vigasztalast kapnak, igy az orvosba vetett bizalmuk is nagyobb volt. Mig sok sziild
megfogalmazta azt az igényét, hogy az orvos mondjon véleményt vagy fejezzen ki
érzelmeket, az orvosok hajlamosak voltak ezeket az érzelmi feladatokat inkabb a

névérekre atharitani. Amennyiben megvaldsultak a kommunikacié céljai, novekedett az
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orvosban val6 hit, jobbnak értékelték a fizikai gondozast és nétt a sziilok nyugalma és

reménytelisége (45).

1.2.4.1. A betegkozponti kommunikaci6é 6kologiai modellje

Az altalanos orvosi kommunikaci6 kapcsan fontos kiemelni még a betegkézponti
kommunikécié 6kologiai (kdlcsonhatdsokat vizsgald) modelljét, mely a korabban mar
emlitett Street elgondolasa. O a betegkdzponti kommunikaciorél egy rendszerszemléletii
modellt alkotott. Ebben az interakciok szintjén két fontos faktor jelenik meg: a beteg
asszertiv viselkedése €s az orvos tdmogatd viselkedése, melyek egymadssal interakcidban
megerdsitik a beteg részvételét azokban a beszélgetésekben, melyek a gondozéasarol
szolnak. Ennek eredményeképpen a beszélgetések egyre inkabb a beteg igényeirdl és
aggodalmairdl szolnak, igy sokkal tobb informacidt, tdimogatas, empatiat kaphatnak ¢és a
dontéshozatalban is nagyobb szerephez jutnak. Az Okoldgiai elmélet sikeresen

bizonyitotta, hogy

a.) a betegek asszertiv viselkedése (kérések megfogalmazasa, kérdések feltétele,

vélemény kifejezése) segiti az orvosok beteg-kdzpontl viselkedését;

b.) az orvosok tamogatod viselkedése (rakérdezni a beteg aggodalmaira, a beteg

részvételének tAmogatdsa a gondozasban) megerdsiti a beteg asszertivitasat;

c.) ha a gondozok is jelen vannak a beszélgetéseken, 0k 0ssze tudjak hangolni az
orvosok és a betegek erdfeszitéseit a hétkznapi kommunikacios célok iranyaba és segitik

a betegeket abban, hogy megértsék a fontos informaciokat;

Az 5. sz. abran jol lathato, hogy a beteg és az orvos kommunikécios készségei
folyamatos interakcioban vannak egymassal (46). A beszélgetés tematikaja az alabbi

négy teriiletre fokuszal, melyek az abra kozepén vannak feltiintetve:

1. Bevonas / Elkotelez6dés: cél a beteg minél aktivabb bevonasa az
ellatasaba. Az orvos ezt ugy teheti meg, hogy tdmogatja a beteget, ha 6 kérdéseket tesz

fel és tamogatja a dontéshozatalban valo részvételét is.
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2. Vilasz: cél, hogy az orvos reagaljon a beteg érzelmeire, melyek direkt
vagy indirekt modon kifejezddnek, ezeket elfogadja, empatiaval kezelje. Ennek
eredményeképpen a betegek még aktivabban bevonddnak a beszélgetésbe.

3. Tajékoztatas: célja a beteg széleskori tijékoztatasa a betegségrol, a
prognézisrol, a kezelésekrdl. Az orvosnak azt is fel kell mérnie, milyen és mennyi
informaciot szeretne kapni a beteg. A beteg itt kérdéseket tehet fel az elébb emlitett
témakban.

4, Kiegyensulyozott keretezés: cél, hogy a dontés pozitiv €s negativ

szempontjai egyarant megjelenjenek, elkeriilve az egyoldalu tajékoztatast (47).
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5. sz. abra. A betegkdzponti kommunikacio 6kologiai modellje (46)

A VOICE (Values and Options in Cancer Care) elnevezésii vizsgalat a fenti célok
megvaldsulasat vizsgalta. Az onkoldgusok részt vettek egy kommunikacios tréningen, a
betegek pedig oktatason vettek részt, ahol abban kaptak segitséget, hogyan tudnak minél
tobbet kihozni egy beszélgetésbdl. Az eldzetes tréningek javitottak a betegkdzponta
kommunikéciot, illetve a betegek jobban megértették az elhangzottakat, igy fokozodott a

betegek jolléte, javult az orvos-beteg kapcsolat és az ¢letmindség (47). Elmondhato tehat,
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hogy ez elobbiekben felvazolt altalinos kommunikacids elvek szem el6tt tartasa

nagymértékben javitja az orvos-beteg kommunikacidé mindségét.

1.2.4.2. Terapias szévetség kialakitasa

A gyermekonkologiai ellatds sajatossagokat mutat az onkologiai betegellatas
teriiletén beliil is. A gyermekonkoldgiai kommunikécio hatékonysaga kapcsan Blazin és
munkatéarsai a terapias szovetség fogalmat emelik ki. A terapids szovetség azt a
személyes kapcsolodast jelenti, ami kialakul a beteg, a csalddja és a betegellatd
személyzet kozott. Ez mar az elsé talalkozas soran megalapozodik. A megfeleld
kommunikéciod erdsiti ezt a szovetséget és az ellatok hitelességét is. Ennek a beteg és az
orvos kozotti szovetségnek az er6sddése mérhetd javulast mutat abban, hogy milyen a
beteg és a csaladja megkiizdése, az életmindsége €és a kezeléssel vald elégedettsége.
Annak ellenére, hogy az orvosok tartanak att6l, hogy ha O&szintén beszélnek a
prognozisrol, akkor ez rombolja az orvos-beteg kapcsolatot, a nyilt beszélgetéseknek az
¢letvégi kérdésekrdl nincs ilyen negativ hatdsa a terdpias szovetségre. Egy ilyen erds
terapias szovetség elényokkel jarhat a beteg és a csaladja szamara egyarant. Ez lehetévé
teszi, hogy az 1d6 mulasaval egyre nehezebb témakrol is tudjanak beszélni: mig a
hatékony kommunikéacié mélyiti a terdpids szovetséget, ami viszont még inkabb lehetoveé
teszi a nyilt kommunikaciot. Ezt a sajatos megerdsité korforgast mutatja be Blazin,
feltiintetve a betegség lefolyasa soran hangsulyos kommunikacidés csomopontokat, mint
pl. diagnoziskozlés, beszélgetés a gyogyulasi esélyekrdl, esetleges visszaesés, €letvégi

kérdések stb. (6. sz. abra) (48).
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6. sz. abra: A hatékony kommunikécio és a terapias szovetség kozotti ciklikus,

meger6sitd kapcsolat diagrammyja, ativelve az egész betegségfolyamaton (48)

A terdpias szovetség kialakitdsdhoz sziikséges iranyelveket az aldbbiakban

fogalmaztak meg:

e az interdiszciplinaris team minden tagjanak tisztelete;

e a betegek és csaladjaik behivasa a teambe és azon képességeik felismerése, amivel
hozzéjarulnak a csapatmunkahoz;

e a beteg €s csaladja sziikségleteinek és preferenciainak tisztazasa;

e informalas a diagnézisrol és a kezelési lehetéségekrol; (fontos megbizonyosodni,
hogy a masik fél megértette az elhangzottakat);

e annak felmérése, hogy a diagno6zis milyen terheket r6 a csaladra;

erendszeres taldlkozasok sziikségesek a multidiszciplindris team szdmara, hogy
megbeszEljék a betegek €s a csaladok pszichés jollétét és stratégiat alakitsanak ki annak
javitasara;

¢ a gyermekek autonomidjanak tamogatasa (48).
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1.2.4.3. Az dszinte kommunikacio

Kiilon figyelmet érdemel még az 6szinteség kérdése, amellyel kapcsolatosan
folyamatosan valtozik az orvosi gyakorlat. Amig a 60-as években az orvosok jobbnak
lattak elhallgatni a beteg eldl a rak diagnézisat, mondvan, hogy ez érzelmileg tilzottan
megterhel6 és karos lehet, addig mara ennek az elképzelésnek az ellenkezdje valdosul meg
a Qyakorlatban. Rosenberg tanulmanydban hangstlyozza, hogy az orvosi
kommunikécionak Oszintének kell lennie. Az igazsag elhallgatasa azért sem szerencsés,
mert a betegek ¢és a csalddok dontéshozataldhoz elengedhetetlen, hogy minden
informécioval rendelkezzenek. Mindegy, hogy az orvos jo vagy rossz hirt k6zol, ha az
teljes egészében igaz informéciokat tartalmaz a prognézisrdl, a sziilok jobban biznak
benne. A serdiilok kapcsan mar arnyaltabb a kép: vannak, akik mindent szeretnének tudni
¢és a dontéshozatalban is részt kivannak venni, és vannak, akik nem akarjak tudni a teljes
igazsagot ¢és inkabb szeretteiktdl, csaladtagjaiktol szeretnének informalddni. Az orvosnak
egyensulyoznia kell, hogy tiszteletben tartsa a paciens autonémidjat, szakmailag igazat

mondjon, mikdzben elfogadja a multikulturalis értékeket (49).

A rossz hirek majdnem mindig stresszkeltok, de a legtobb esetben, megfeleld kozlés
esetén nem csOkkentik a reményt €s nem vezetnek koros reakcidkhoz. Minél korabban és
nyiltabban kimondjak az igazsagot, annal korabban tudja a csalad elkezdeni az informécio
feldolgozasat és meghozni a megfelelé dontéseket (49). Az  altalanos orvosi
kommunikécios szakirodalom alapelvként fogalmazza meg, hogy az orvos az informaciot

kicsi, kezelhetd részletekben kozvetitse, rendszeres beszélgetések soran (50).

A kulturalis kiilonbségek miatt példaul Kozel-Keleten vagy a legtobb azsiai
orszagban a hagyomanyos, paternalisztikus orvosldsnak megfeleléen sokszor nem kozlik
az Osszes informaciot, mivel ugy vélik, hogy az tal sok stresszel jarhat a beteg szamara.
Az amerikai gyakorlat az dszinteséget preferalja, hiszen gy tekintik, hogy nem is tudna
a paciens ¢és csalddja megfeleld dontést hozni, ha nincs minden informécid birtokaban. A
Kozel-Keleten tapasztalhat6 trend a nyugati szemléletmod irdnyaba kezdett el valtozni és

az Oszinteség egyre inkabb megjelenik az orvosi kommunikacioban (49).

1.2.4.4. Kommunikacios kihivasok a gyermekonkologiai ellatas kapcsan
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A gyermekkorban kialakul6 leukémias és daganatos betegségek a kommunikacio
terén is komoly kihivasokat jelentenek a kezel6személyzet, elsdsorban is az orvosok
szamara. A hosszu kezelési folyamat soran elengedhetetlen, hogy az orvos és a csalad
kozott szoros bizalmi kapcesolat épiiljon ki. A gyermekonkologiai ellatas folyamataban az
alabbi nagy mérfoldkdvek vannak, melyek nem csak az orvos magas szintii szakmai

felkésziiltségét igénylik, hanem kommunikacids készségeket is megkivannak:

- diagnoziskozlés
- komplikaciok fellépése (pl. sulyos mellékhatisok)
- visszaesés / a betegség kitjulasa

- a kezelés eldzetes tervezése (advanced care planning)

A gyermek daganatos megbetegedése oriasi tragédia a csaladok szamara, az atélt
stressz, a pszichés trauma minden csaladtagot mélyen érint. Az intenziv kezelések
multidiszciplinaris team altal valésulnak meg, melynek tagjai a gyermekonkologus
szakorvos, szakapold, pszichologus, gyodgytorndsz, dietetikus, pedagogus, szocidlis
munkas, lelki gondozo ¢és lelkész. A hosszan elhtizodé kezelések, amelyek akar 6-12
honapot is jelentenek, egy teljesen 0j csaladi mikodést igényelnek, melynek
kialakitasahoz és fenntartdsahoz mozgodsitani kell a megkiizdési stratégidkat. Ebben a
folyamatban segit sokat a korhdzi multidiszciplinaris team, amelynek tagjai -
feltérképezve a csaladi miikddés sajatossagait -, sajat teriiletiikon nyujtanak szakmai
segitséget. A gyogyitasi folyamat kozponti eleme a gydgyité személyzettel, elsdsorban
az orvossal valo kapcsolat és a vele folytatott kommunikacid. Nagy hangstlyt kap az elso,
a betegségrdl vald tdjékoztatast megcélzd beszélgetés, az un. diagndziskozlés, itt
kezddédik az orvos-beteg kapcsolat €pitése is. Ez az a pont, amikor biztossa valik a
rettegett bizonytalansdg, kimondodik a biztos diagnozis és széleskorli tijekoztatas
torténik a kezelésekrdl. A gyerekeknek és a sziiléknek tudniuk kell, hogy az dket ellato
orvos gondoskodik réluk, bizhatnak benne, tiszteli 6ket és figyel rajuk és folyamatosan

elérhet6 akkor is, ha a betegség nem legy6zheto.

A rossz prognozist diagnozis kozlése a legyakoribb a rossz hirek kozlése kapcsan,
amihez a nemzetk6zi irodalombol jol ismert SPIKES-modell nyujt segitséget az
orvosoknak. A modellt hazankban Pilling Janos adaptalta magyar nyelvre az altala
alkotott ENYHITO modellben. A modell az aldbbi 1épésekbdl all:
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1. SETTING up the interview (El6készités). Itt a legfontosabb a megfeleld
fizikai kornyezet megteremtése, a sziikséges elokésziiletek megtétele (pl.: a zavartalansag
biztositasa, a betegdokumentécid atnézése stb.).

2. Assessing the patients” PERCEPTION (Nyitott kérdésekkel a beteg
elképzelésének felmérése). Nyitott kérdések segitségével meg kell tudni, hogy a betegnek
milyen tudasa van jelenlegi helyzetérdl, ezek az informaciok mennyire valdsak vagy
irrealisak, hogy érzi magat fizikailag és lelkileg egyarant.

3. Obtaining the patient’s INVITATION (Hozzajarulas). Fontos megtudni,
hogy a beteg milyen részletességgel kivan informacidkat kapni a betegségérdl és annak
terapias lehetdségeirdl.

4. Giving KNOWLEDGE and information to the patient (Informaciok
atadasa). Az orvosnak ligyelnie kell a szOhasznalatra, melyet a beteg intellektusahoz kell
igazitania, keriilnie kell a szakzsargon ¢és a nyers kifejezések haszndlatat is, az
informaciokat kis egységekben kell kdzolni és rendszeresen ellendrizni, hogy megérti-e
a beteg az elhangzottakat.

5. Addressing the patients’ EMOTIONS with empathic responses
(Tamogatas). Itt a legfontosabb a beteg érzésének a beazonositasa, majd az empatia
kifejezése pl. érzelmi visszatiikrozéssel.

6. STRATEGY and Summary (Osszefoglalas). Ennél a 1épésnél torténik egy
Osszegzés az eddig elhangzottakrol és az orvos tdjékoztatja a beteget a tovabbi
lehet6ségekrol (50, 51).

Hentea és munkatarsai a diagn6ziskozlés kapcsan térképezték fel a szakirodalmat
azt vizsgalva, hogy a sziilok milyen kommunikécidt részesitenek elényben. 16
tanulméanyt azonositottak, melyekben 4 olyan f6 témat tudtak megragadni, amiket a
sziilok fontosnak tartottak. Ezek a kovetkezok: 1. a kommunikacio stilusa, 2. a tartalom,
3. a koriilmények ¢és 4. a gyogyitd szemeélyzet. A kommunikdcios stilus részben
vonatkozott arra a személyre, akitdl az informaciok szarmaztak: nagyra értékelték, ha a
személy empatikus, tiirelmes, dszinte volt és megfeleld tempoban vezette a beszélgetést.
Az lizenet tartalmdara vonatkozoan fontosnak tartottak, hogy reményteli legyen, de abban
egyéni kiilonbségek mutatkoztak, hogy milyen részletességgel igényelték az
informaciokat. A széhasznalatban keriilenddnek itélték az orvosi zsargont €s kulturalis

kiilonbségek mutatkoztak a ,,rak” sz6 haszndlatdnak megitélésében. Az iizenet tartalméra
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vonatkozo6an fontos volt, hogy tajékoztatast kapjanak a kiilonféle terapias lehetdségekrol,
mellékhatasokrol, gyogyuldsi aranyokrol, a betegség okairdl, iranymutatist arra
vonatkozodan, hogyan beszéljenek errdl a gyermekkel és halljadk mas beteg gyermekek
példait is, akiknek ugyanolyan a diagndzisuk. A koriilmények kapcsan kiemelték a
csendes, zavartalan helyet, ahol elég id6 all rendelkezésiikre. A gyogyitdé személyzet
tagjai kozott a ndvérek szerepét hangsulyoztak, akik sok esetben ,,dekodoljak™ az orvostol

kapott informaciokat (52).

A Nemzetkézi Gyermekonkologiai Tarsasag (SIOP) 1997-ben kiadott egy
allasfoglalast, hogy milyen irdnyelvek mentén kell hatékonyan kommunikdlni a
diagnoziskozlés soran, mely iranyelvek kovetendek altalanossagban az orvosi
kommunikécio sordn. Ezek roviden az alabbiak:

- az idedlis az lenne, hogy a teljesen nyilt kommunikécié megvalosulna a gyogyitd
team és a csalad kozott, figyelembe véve a kulturdlis kiilonbségeket és egyéb
preferenciakat;

- fontos lenne egy protokollt kidolgozni a diagnézisk6zlés kommunikéciojara, mely
a személyzet és a sziilok tapasztalatainak konszenzuséan alapulna;

- rogton a diagnodzis megsziiletése utdn meg kell torténnie a sziilokkel valo
konzultacidonak, ahol hangsulyozni kell, hogy az egész gydgyitasi folyamatrol lehetdség
lesz még részletesebben is beszélni a késdbbiekben. Itt hasznos, ha irdsos anyagot is
kaphatnak a sziil6k. A kés6bbiekben torekedni kell arra, hogy kidertiljon, jol értették-e az
els6 alkalommal elhangzott informaciokat és részletesebben beszéljenek a kezelésrdl,
prognozisrol is.

- meg kell teremteni az intim és zavartalan koriilményeket a beszélgetéshez.
Lehetdség szerint legyen jelen mindkét sziild, az osztalyvezetd orvos vagy egyéb
szakorvos, csakugy, mint a fondvér is. A csalad igénye szerint jelen lehet a gyermek
(€letkortol fiiggden), a nagysziilok vagy akar kozeli baratok is.

- a konzultacid soran beszélni kell a betegségrol, a gyermek esetében alkalmazhat6
terapids lehetdségekrol és a prognozisrol is.

- tovabbi konzultaciok alkalmaval beszélni kell a csalad ) miikodésmodjanak
kialakitasarol, a gyermek kortarsakkal valo kapcsolattartasarol, iskolai tanulmanyair6l, és
olyan gyakorlati kérdésekrdl is, mint pl. hogyan jut el a gyermek a korhazba, milyen

anyagi nehézségek meriilnek fel a csalad életében.
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- hasznos, ha a sziil6t 0ssze lehet ktni hasonld helyzeti sziilével vagy tdmogatd
sziillécsoporttal.

A gyermekekkel vald6 kommunikacié kapcesan szintén olvashat6 az alabbi iranyelv:

- a gyermekkel valé kommunikécié kapcsan is ki kell dolgozni egy protokollt,
figyelembe véve a gyermek életkorat és kognitiv fejlettségi szintjét.

- a gondozast végz6 csapatnak tisztaznia kell a gyermek kérdéseit és elképzeléseit,
illetve informaciokkal is kell szolgalnia. Ennek kapcsan aktivan be kell vonnia a
gyermeket a gyogyitasi folyamatba is.

- egy orvosi kommunikacioban is jaratos csapattagnak kell kiilon a gyermekkel
beszélnie.

- a beszélgetésnek fokuszalnia kell a betegségre, annak kezelésére, a lehetséges
mellékhatasokra, a hossz-tdva gyogyulasra és a kiilonboz6 interperszondlis és
kortarskapcsolati kérdésekre

- a gyermek és a sziilok engedélyével a csapat tajékoztatd beszélgetéseket
folytathat a tavolabbi csalddtagokkal, a gyermek kortarscsoportjaval, osztalyaval vagy

tanaraival (53).

1.2.4.5. Az orvos aggodalmai a prognozis kozlése kapcsan

Mack tanulméanyaban az orvos etikai feleldsségét veszi gorcso ala és ennek kapcsan
ir az orvos lehetséges aggodalmairol. Amikor az orvosok azt az elképzelést tamogatjak,
hogy nem adnak tajékoztatast a prognozisrol, akkor a beteg jollétére hivatkoznak, és ugy
vélik, a rossz hir pszichologiai szempontbdl artalmas lehet: érzelmi distresszel jar és
megoli a reményt. Az orvosok néha azért is keriilik a prognézisro6l valé kommunikéciot,
mert azt gondoljak, hogy a beteg nem is akarja tudni, mi lesz majd vele. Ez a legtobb
esetben téves feltételezés. Azt viszont helyesen ismerik fel, hogy a prognosztizalas nehéz
feladat: gyakran nem tudjak, meddig ¢l még a beteg vagy éppen tul fogja-e élni a
betegségét. Ezekben a helyzetekben az orvosok hajlamosak homalyosan vagy tulzottan
optimistan fogalmazni, inkdbb kivarjadk, hogy a beteg kérdezzen vagy igyekeznek

elkeriilni az ilyen beszélgetést, kivéve, ha a beteg ragaszkodik hozza (54).
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Az orvosok fent emlitett aggodalmai mogott meghtizodhat a halaltol valo félelmiik.
Magyarorszagi felmérések is azt talaltak, hogy az orvosok korében jellemzd a halallal,

haldokléssal kapcsolatos elutasitéd attitlid, illetve a tdjékozatlansag a palliativ ellatasrol

(55).

Erdekes tapasztalat, hogy sokszor maguk az orvosok talaljak nehéznek, hogy
beszélgetést inditsanak a lehetséges rossz kimenetel kapcsan, dsszejatszva a csaladdal,
akik szintén nem beszélnek ezekrol a lehetdségekrdl. Ennek az lehet a kovetkezménye,
hogy sem a beteg, sem a csalad nem lesz felkészitve a halalra. Ez adott esetben ahhoz is
vezethet, hogy a valosag nagyban eltér majd a beteg céljaitol, pl. a gondozas helyszinére
vonatkozoan (31). Fontos megemliteni ezen a ponton a kolluzio jelenségét, mely
koncepcid pszichoanalitikus gyokerekkel bir. Ennek Ilényege, hogy a partnerek
tudattalanul 6sszejatszanak igények kielégitése érdekében (56). Ebben az esetben tehat a

fenyegetd jovordl valo kommunikaciot keriili el mind az orvos, mind pedig a sziilo.

Zana Agnes magyarorszagi tapasztalatait megosztva irja konyvében, hogy nagyon
sok esetben taladlkozott azzal a jelenséggel, hogy az orvos elsésorban a hozzatartozdval
osztja meg a nehezebben kommunikalhaté dolgokat, mint pl. gyogyithatatlansag tényét

is (57).

Nyborn ¢€s munkatarsai rogzitették a sziild és az orvos kozti, a gyermek
betegségének progndzisara vonatkozo beszélgetések hanganyagét, majd utdlag interjut
készitettek a sziilokkel arrol, hogy mi volt a tapasztalatuk ezen beszélgetés kapcsan. 28
beszélgetés szolt a témardl, és bar a sziilok 69%-a zaklatonak talalta az prognodzisra
vonatkoz6 informaciokat, értékelte az 6szinte kommunikaciot. A sziilok kiemelték, hogy
az Oszinte kozlés élteti szamukra a reményt azaltal, hogy enyhiti a bizonytalansagot és

lehetdséget nyujt ahhoz, hogy a lehetd legjobb dontést hozzak meg gyermekiikért (58).

Kamihara és munkatarsai vizsgéalatukban szintén rogzitették a gyermek sziilei és az
orvos kozti beszélgetést, majd ezt kovetden interjukat készitettek a sziilokkel arrdl, hogy
miben reménykednek ¢és mik az elvardsaik a gyermek jovéjével kapcsolatosan.
Eredményként azt kaptak, hogy mikdzben a sziilék figyeltek az orvos prognozisrol szolo
szavaira ¢és pontosan értették a gyermek sulyos allapotat, mégis fenntartottdk a
reménykedésiiket. A legtobb sziild elismerte ezt a megjelend ellentmondast: tele voltak

reményekkel és kozben pedig elfogadtak a szornyii valosagot (59).
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A csalad és a gyogyitd személyzet kommunikéciojanak feltarasara iranyult Snaman
¢s munkatarsai vizsgdlata, amiben 12, gyermekiiket elvesztett sziilével folytattak
fokuszcsoportos beszélgetést. A tartalmak elemzése soran olyan kommunikacios
technikékat azonositottak, melyeket az orvosoknak kellene alkalmazniuk. Ezek célja
tobbféle lehet: a betegek bevondsa a dontéshozatalba, az orvos-beteg kapcsolat
folyamatos elmélyitése, a gondoskodo6 és empatikus kommunikacié megvalositasa, az
interdiszciplinaris csapat megfeleld bevondsa a tovabbi tamogatas érdekében, és hogy a
rossz hireket olyan mdédon k6zoljék, hogy azt egy megajanlhatd tervvel parosithatjak

majd (60).

1.2.4.6. Kommunikacios kihivasok a palliativ ellatas kapcsan

crer

¢és konkrét javaslatokat is olvashatunk ennek megvalositdsara. Mack tanulmanyaban a
pallidciorol szold beszélgetés témait az alabbiakban hatdrozza meg és ezek kapcsan

konkrét példakat is megfogalmaz (31):

2. tablazat. A palliaciordl szolo beszélgetés témai

A beszélgetés | ,,Segitene Onnek, ha beszélgetnénk arrél, hogy a gyermeke betegsége

inditasa milyen hatéssal lesz majd r4 az elkovetkezd idoszakban?”

A halal ,Remeélem, hogy kontroll alatt tudjuk tartani a betegséget, de aggdodom

lehetdségeének | is, hogy ebben az esetben nem tudunk sikeresek lenni”

bevezetése

A gondozés | ,Emlitette mar, hogy On szdméra természetesen a gyermek

céljainak gyogyulasa a legfontosabb. En is ebben reménykedem, de szeretném

tisztdzasa azt is tudni, hogy mik az On céljai, ha eljon az idé és a teljes gyogyulds
mar nem lesz lehetséges.”

A palliacio ,Bar nem valoszinli, hogy ez a kezelés meg fogja gydgyitani a

bevezetése gyermeket, mégis segithet abban, hogy jobban érezze magat és talan
hosszabban élhessen.”

Beszélni ,Jollehet nem tudjuk pontosan megjoésolni, mi fog torténni a

arrol, hogy gyermekével, a legtobb gyermeknek, akinek ilyen betegsége van,

mi varhato ...(pl.: 1égzési nehézseége lesz). Ha ez torténne, akkor nekiink az lesz a
legfontosabb célunk, hogy olyan jo allapotban tartsuk, amiben csak
lehet.”
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Beszélgetés a | ,,Van valami, ami miatt aggodsz, amitdl félsz?”
gyermekkel is

Néhany oOsszefoglald tanulmany a szerz6k személyes tapasztalata alapjan
utmutatokat ad az ellatdsban dolgozo6 orvosoknak: konkrét szofordulatokra, mondatokra
tesz javaslatot ¢és egészen konkrét példakkal igyekszik segiteni az orvosok
kommunikécidjat. Mig Mack és Grier a "The Day One Talk’cimi cikkében az els6
tajékoztatd beszélgetés, a diagnoziskoézlés kapcsan gyljtotte Ossze a legfontosabb
kommunikacios tartalmakat mintdk tarhazaval, amelyek nagyban hozzajarulnak a
bizalom épitéséhez (29), addig Waldman és munkatarsai irasukban a palliativ ellatas
bevezetésének kommunikéaciojarol kozoltek példakat (61). Ugy vélik, hogy a beszélgetés
soran bizonyos témdak érintése, megbeszélése, nagyban javitja a kapcsolatot. A

konzultacion a kdvetkezd 6t kérdés megyvitatasat tartjak kiilonosen fontosnak:

1. Az els6 kérdés: ,,Ki is az On gyermeke? Meséljen réla!”, azaz a gyermek
testi betegségén til a személyiségét érintden is tdjékozodni kell — ez a kérdés mély
jelentéségli lehet a sziilok szamara, akik az orvosi szakzsargonnal atitatott, megterheld
idészakban vannak. Ezt a kérdést az alabbi mdodon lehet jo1 bevezetni: ,,Sokat hallottunk
¢és besz¢€Itlink mar a gyermeke egészségi allapotardl, de reméljiik, hogy mint emberrdl is
megtudhatunk tobbet rola. Ki is ez a gyermek? Milyen egy jo napja? Milyen egy nehéz
napja? Mit szeret csinalni?” A kérdésre adott valaszok feltarhatjdk, hogy a sziilék hogy
latjak sajat gyermekiiket. Az orvosnak lehetdsége van megismerni a gyermeket mint
embert, akit betegként gondoz.

2. A masodik nagy téma a gyermek betegsége €és annak progndzisa. Az
orvosnak fontos, hogy tisztan lasson abban, hogy a sziil6k mit értettek meg a betegség és
a prognozis kapcsan. Az egész személyzet szamara fontos lehet tudni, mik azok az
informaciok, melyeket esetleg ujra el kell magyarazni.

3. A kovetkezd nagy téma a remény. Természetesen magatdl értetddik, hogy
a sziild a gyermeke gyogyuldsdban reménykedik. Mégis érdemes tovabb kérdezni, vajon,
mi az, amiben még reménykednek. A sziilok ekkor gyakran megosztjak, hogy nem csak
a gyogyulast gondoljék lehetséges kimenetelnek.

4. A negyedik nagy téma az aggodalmak ¢és a félelmek felmérése. A sziilok

sokszor megfogalmazzak, hogy félnek a gyermek halalatol. Ilyen esetben jo, ha a
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személyzet elismeri, €z valoban lehetséges kimenetel. Gyakran kideriil az is, hogy a
sziillok sokkal jobban félnek a gyermekiik szenvedésétdl, mint magatol a halaltol. Itt
fontos a sziil6k megnyugtatasa: mi mindent tud tenni a kezel6személyzet a megjelend
tiinetek, fajdalmak kapcsan annak érdekében, hogy ezeket enyhitse, megsziintesse.

5. Az utols6 nagy téma a tamogatas. Itt az a cél, hogy a személyzet
megismerje a sziilok és a csalad megkiizdésének, miikodésének rendszerét: vannak-e
baratok vagy egyéb csaladtag a kozelben, aki segitséget tud nekik nyujtani, vannak-e
anyagi nehézségeik, illetve hasznos lehet megtudni, hogy a spiritualitas jelen van-e a
csalad életében (,,A hit, a vallas jatszik-e valamilyen szerepet a csaladd életében? Hivo
emberek-e? Tartoznak-e valamely vallasi k6zosséghez?”). Itt nem cél, hogy az orvos
spiritudlis kérdésekrdl beszélgessen, csak annyi, van-e igény ilyen jellegli segitségre, és
ha igen, az orvos felajanlhatja lelkész vagy egyhéazi kdzosség segitségét.

Egy ilyen beszélgetés segit megérteni a csalddot, ami keretet tud adni egy egész
kezelési folyamatnak. Ha pedig idér6l-idore érintik ezeket a témakat, akkor az orvos a
beteg gondozésa sordn mindig 6sszhangban tud maradni a csalad céljaival és értékeivel

(61).

Sajat, Magyarorszagon eddig egyetlen ilyen jellegii kutatasunkban, Nyir6 Judit és
munkatarsai 22 gyermekonkologussal készitettek interjit, hogy felmérjék a
kommunikécids sajatossagokat a palliativ ellatds kapcsan. Eredményeik szerint a
orvosok a sziilokkel folytatott ilyen téméju kommunikacidt javarészt csak a kurativ
terapidk sikertelensége utan folytattdk le. A legtobb megkérdezett orvos igényelte
pszichologus vagy lelkigondozd jelenlétét ezen a beszélgetésen. Sajatos technikaként
azonosithaté a beszdmolok alapjan az Un. késleltetett team, ami azt jelenti, hogy a
pszichologus vagy lelkigondozd nem vesz részt a tajékoztatd beszélgetésen, hanem azt
kovetden kiilon iilésben beszél a sziilokkel. Ennek a stratégidnak eldnye lehet, hogy
bensdségesebb hangvétel alakithato ki a sziilokkel. A szoéhasznélat tekintetében
megosztott volt a tapasztalat: az orvosok egy része (5/22 {6) tudatosan hasznalta, mig egy
masik része tudatosan kertilte (6/22 f6) a halal sz6 hasznalatat. Az orvosok fele pedig nem
tudott a kérdésre valaszolni, tobben azt hangstlyoztdk, hogy az adott szituicid

megkivanja az intuicion alapulo improvizativ kommunikaciot (62, 63).
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2. Célkituzések

Ma a gyermekkori daganatos megbetegedések kozel 80%-a gydgyithato, igy a
gyermekek nagy része felnottként teljes €letet €lhet. Vannak azonban magas malignitasa
tumorok, melyeknél akar mar a diagnozis felallitasakor vagy egy kicsit késObb
nyilvanvalo lesz a tény, hogy a gyermek elvesztése nem elkeriilhetd. Ezekben az
esetekben a gydgyitasi cél megszlinik és a legfontosabb a beteg gyermek és csaladja
¢letmindségének megfeleld szinten tartasa. A palliacidt ezekben a rossz prognodzisu
esetekben elengedhetetlen a betegség kezelésének folyamataban mar nagyon koran, akar
a diagnoziskozléssel egyidejlileg integralni. Ennek kapcsan nagy hangsulyt kap az errdl
valé kommunikécié: mikor és hogyan beszél a kezeldorvos a sziilokkel a palliaciorol.
Korédbbi vizsgélatunkban az orvosok szemszogébdl vizsgaltuk ezt a kérdést, melynek
eredményei fentebb olvashatok. Az alabb bemutatand6 kutatdsunkban ezt a kérdést a

sziillok szemszogébol igyekeztiink alaposan felderiteni.

2.1. A vizsgélat leirasa

Vizsgalatunkban azt térképeztiik fel daganatos gyermekek sziileinek szemszogébdl,
hogy milyen mddon tortént meg az orvos(ok) részérdl annak a kommunikélasa, hogy a
tovabbiakban nincs mar lehetdség a gyermek meggyogyitasara és a kozéppontba a

palliativ ellatas kerdil.

2.2. A vizsgalat célkitlizései

¢ a palliaciorol szol6 kommunikécio feltérképezése a sziilok szemszogebdl,
e a sziilok élményeinek €s tapasztalatainak elemzése,

* ajanlasok megfogalmazasa az orvosi kommunikacié hatékonyabba tétele céljabol.
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3. Modszerek

Vizsgalatunk soran olyan sziil6ket kerestiink fel, akik gyermekiiket a megkeresést
megeldzden tobb mint egy évvel, de maximum 5 éven beliil veszitették el rosszindulatu
daganatos betegség kovetkeztében. Ez azért volt fontos, hogy a sziilok tl legyenek a

gyasz elsd évén, viszont ne is legyen til régi és ezaltal kevésbé torzuljon az emlék.

Magyarorszagon 8 gyermekonkologiai ellato hely koziil olyanokat kerestiink meg,
amelynek 20 km-es korzetében gyermekhospice ellaté hely is miikodik. Ennek
megfelelden harom intézményben miikddd, Osszesen 5 osztaly vezetdjét kerestiik fel:
Semmelweis Egyetem, Il.sz. Gyermekklinika (3), Heim Pal Orszagos
Gyermekgyogyaszati Kézpont (1), Pécsi Tudomanyegyetem, Gyermekklinika (1) abbol
a célbol, hogy legyenek segitségiinkre a sziil6k elérésében. Az 6t osztaly koziil egy
osztalyon igéretet kaptunk, de az osztalyvezetd végiil egyetlen gyermek sziil6jét sem
kereste meg. Egy masik osztalyon az osztalyvezetd idéhianyra hivatkozva a levélben
torténd megkereséshez ragaszkodott. Az osztalyvezetd és az osztaly pszicholdgusa altal
alairt és kikiildott 10 levélbdl egyre sem érkezett valasz, kozvetlen telefonos
megkeresésben pedig a szakemberek nem voltak partnerek. A tovabbiakban a levélben
torténd megkeresést elvetettiik. A tobbi esetben telefonos megkeresés tortént: az elhunyt
gyermek volt kezeldorvosa hivta fel valamelyik sziil6t és kérte a sziild beleegyezését
ahhoz, hogy az interjukat végzé pszichologus felhivhassa Oket telefonon. Igy 24
hozzatartozéhoz kaptunk elérhetdséget, koziliik végiil 23 allt rendelkezésre, egy

édesanya mégsem kivant részt venni érzelmi okokra hivatkozva.

Az interjikra az etikai engedélyezés utan (SE TUKEB szam: 96-1/2016),

a beleegyez0d nyilatkozat (1asd. melléklet) alairasat kovetden részben (13/23 interjh)
a Semmelweis Egyetem Magatartastudomanyi Intézetében, részben a vidéki egyetemi
Klinikan (5/23), részben pedig a csaladok otthonaban keriilt sor (5/23 interju). Az
interjikon Gsszesen 26 sziil6 vett részt, 3 esetben mindkét sziilo ott volt, 2 esetben pedig

a sziil0k kiilon-kiilon jottek el az interjira.

Az interjukrol hangfelvétel késziilt, melyek sz6 szerint begépelésre keriiltek, majd
megtortént anonimizalasuk. Az interjuk atlagos hossza 42 perc. Az Gsszes interjun az

egyik résztvevd ugyanaz a gyermekpszichologus volt, aki a beszélgetést vezette €s a
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kérdéseket felvette. Az interjuk 2017. novembere és 2020. januarja kozott keriiltek

felvételre.

A felvett félig strukturalt interju 18 kérdésbdl allt (1asd. 1. szamu melléklet), melyek

az alabbi kérdéscsoportokba sorolhatok:

- a beszélgetés idozitése

- a beszélgetés résztvevoi

- a pszichologus jelenlétének elonyei és hatranyai

- az orvos kommunikécidjanak jellegzetességei (pozitiv €s negativ verbalis ¢és
nonverbalis elemek, a halal sz6 hasznalata)

- a beteg gyermekkel vald bandsmod valtozasa

- az orvossal tortént megbeszélést kovetd utobeszélgetés és annak hatasa

- a gyasz kapcsan felajanlott és igénybe vett segitség

Az interju felvétele utdn rovid demografiai kérdoiv kitoltésére is sor kertilt (a
gyermek neme, a gyermek életkora a haldlakor, a sziil6 életkora a gyermek halalakor, a
diagndzistdl a halalig eltelt idd, a sziilé legmagasabb iskolai végzettsége, lakohelyiik

iranyitészama, a kezel6 intézmény, a kezeldorvos beosztasa, életkora).

3.2. Vizsgalati kérdéseink

* RQ1: Mikor volt a palliaciorol valo beszélgetés? (Az id6zités kérdése)
* RQ2: Milyen volt az orvosi kommunikacio nyelvezete?

* RQ3: Kik voltak a beszélgetés résztvevi?

* RQ4: Volt-e utdbeszélgetés és milyen hatassal?

* RQ5: Hogyan valtozott a sziiléi bandsmaod?

* RQ6: Milyen segitséget kaptak a sziilok a gyaszban?
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Az irdsos anyagokat az Interpretativ Fenomenologiai Analizis segitségével
dolgoztuk fel (IPA)(64). Ez az Atlas.ti 8 szoftver (ATLAS.ti Scientific Software

Development GmbH, Berlin, Germany) hasznalataval tortént.

3.2. Az Interpretativ Fenomenolégiai Analizisrdl roviden

Az IPA személykdozponti megkozelitésmoddal dolgozd kvalitativ - kutatasi
modszer. A hangsuly azon van, hogy az egyén tapasztalata csak annak kontextusaban
értelmezhetd. A cél az, hogy minél részletesebben fel tudja tarni az egyén tapasztalatait,
megértse azokat €s a résztvevd személy arrdl szolo értelmezését is (65). A modszer
tovabbi eldnye, hogy részletgazdag bemutatast tesz lehetévé kis 1étszaml, homogén

vizsgalati személyek esetén.

Az IPA filozoéfiai hatterébdl kiemeljik a fenomenologiat. Ez a 20. szazad egyik
legnagyobb hatast filoz6fiai mozgalma volt, ami a gondolkoddsnak egy sajatos
modszerét is jelenti. A fenomenoldgia centralis kérdése az, hogy kozvetlen atélésben
hogyan adodnak az ember szdmara a tapasztalatai, hogyan észleli a vilagot, hogyan
emlékezik a multjara, hogyan éli meg sajat érzelmeit, személyes azonossagat. ,,Az
elnevezés arra utal, hogy a mozgalom az egyes szam els6 személyti tapasztalat szamara

megjelend fenoméneket, azaz a megjelendt allitja vizsgalddasa kozéppontjaba” (66).

Az IPA egy masik fontos filozofiai héttere a hermeneutika. A sz6 gorog eredetli és
az értelmezés tudomanyat jelenti. A ,,hermeneutikai kor” fogalma kézpont szereppel bir:
a szOveg egésze csak részei révén ragadhatd meg, viszont az egyes részek értelme attol
az egeésztol fiigg, amelybe be vannak agyazva. ,,A megértés csak ugy valosulhat meg, ha
az értelmez0 és az értelmezett horizontja 6sszeolvad, azaz az értelmez6 képes belépni a
vizsgalt vilagba, sajat kulturalis, tudomdnyos és személyes hatterét felismerve. A
megértés tehat egy olyan érzékeny és dinamikus folyamatot jelent, amely mindig a nyelv
kozegében zajlik, egy olyan ,,parbeszédet”, amely az IPA modszertanaban is 1ényegi

fontossagu lesz” (65).

Az IPA-val tehat azt 4ll modunkban kutatni, ahogy az emberek megértik sajat

tapasztalataikat. A kutatasi kérdés minden esetben nyitott, inkabb a folyamatra és nem a
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végeredményre koncentral. Az IPA céljaira a mély- és a félig strukturalt interju felel meg,
mely soran nem kell mereven ragaszkodni az interjutervhez. Fontos elkeriilni az

értelmezést. Az interjuk szo szerinti lejegyzését az adatok elemzése koveti (66).

Jelen kutatasunkban a leirt interjukat két kutatd egymastol fliiggetlentil olvasta el és
interjuk sorrol sorra torténd elemzésével végezte el a kodolast. Ezt utdna egy harmadik
személlyel egyiitt 0sszevetették triangulacidé formajaban. A kérdéses esetek egyesével
egylittesen egyeztetésre keriiltek. Mindezek alapjan egylittesen késziilt el kodfa, mely

tartalmazza azt a koddrendszert, melybe az interju tartalmai besorolhatok.

Az Interpretativ Fenomenoldgiai Analizis 1épései:

» Szabad kodolas

- Szegmentacio (teljes anyag felosztasa kérdés-valasz alapjan) (Atlas.ti-val)

- Két kiilon koédold autondm modon kialakit egy induktiv kddolassal végzett
kodfat

- Kodfa triangulacidja; eltéré kodok megversenyeztetése

- Végso kodfa kidolgozésa (egylitt)

- Teljes anyag deduktiv ujrakodoldsa (két kodoldo autondm moddon

ugyanazzal a kodfaval lekddolja a teljes anyagot) (Atlas.ti-val)
- Deduktiv médon lekodolt anyag triangulacioja (Atlas.ti-val)

» Végleges eredmények elokészitése
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4. Eredmények

4.1. Demografia

A vizsgalat demografiai adatai a 3. sz. tablazatban olvashatok:

3. tablazat. Demografiai adatok

Az elhunyt gyermekek
szama, heme

n=21; n6 n=9; férfi n=12

Eletkor a halal idején

Median: 5.5 év; sz¢€Is6 érték: 9 honap — 19 év

A diagnozis és a halal
id6pontja kozt eltelt ido

Median: 23 honap; sz€Is6 érték: 3 honap — 8 év

A kezelést végzo
intézmény/betegek szdma

Semmelweis Egyetem, Budapest: n=12
Heim Pal Gyermekkorhaz, Budapest: n=3
Pécsi Tudoméanyegyetem, Pécs: n=6

Szdvettani diagndzis

medulloblastoma (n=4), glioblastoma (n=3)
neuroblastoma (n=3), rhabdomyosarcoma (n=3)
cPNET (n=2), ependymoma (n=2), ATRT (n=1)
germ cell tumor (n=1), Ewing sarcoma (n=1)
NUT midline carcinoma (n=1)

A sziilok életkora

Median: 39 év; sz€1s6 érték: 28-55 év

A csalad lakohelye

Falu: 0; Kozség: 4; Varos: 19

4.2. A kodfa

Az Interpretativ Fenomenologiai Analizis elvégzését kovetden egy olyan kodfat
kaptunk, mely harom absztrakcios szinttel rendelkezik. Az interjuk tartalmai ennek
mentén sorolhatok be az egyes kodok ala. Osszesen 6 fokodunk volt, melyek a tovabbi

absztrakcios szinteken 18 illetve 45 alkodra oszthatok (4. tablazat).
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4. tdblazat. A teljes kodfa

1.2. Szul61 vélemény az
id6zitésrol

1.2.1.

Tl korai

1.2.2.

Tl késoi

1.2.3.

Megfelel6

1.2.4.

Egyéb

1.3. Terminalis progndzis

1.3.1.

Igen

1.3.2.

Nem

1.3.3.

Nem emlékszik

2.2. Non verbalis 2.2.1. Pozitiv
kommunikacio 2.2.2. Negativ

2.3.1. Igen
2.3. A ,,halal” sz6 hasznalata | 2.3.2. Nem

2.3.3. Nem emlékszik
T ;j; iﬁﬁfﬁ et

sz6 hasznalatardl

3.2. Nem volt jelen

2.4.3.

3.2.1.

Nem tudja megitélni

Pszichol6gus

3.2.2.

Elettars/Hazastars

3.2.3.

Egyéb

3.3. Hianyzott

3.3.1.

Pszicholégus

3.3.2.

Elettars/Hazastars

3.3.3.

Egyéb

3.4. Pszicholégus jelenléte

3.4.1.

Elényos

3.4.2,

Hatranyos

3.4.3.

Egyéb

4.1. Megtortént

4.1.1.

Igen

4.1.2.

Nem

4. Utobeszélgetés
4.2. Eredménye

4.2.1.

Hasznos

5.2. Nem valtoztatott

4.2.2.

Nem hasznos

Nem valtoztatott
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‘ 6.2.1. Kapott

2. ényel

6.2. Nem igényelte 6.2.2. Nem kapott
N . 6.3.1. Kapott

.3. Mashonnan kapott 6.3.2. Nem kapott



4.3. A kutatési kérdésekre kapott valaszok

Az alédbbiakban az egyes kutatasi kérdések mentén vizsgaljuk végig az interjuk

tartalmait.

4.3.1. A palliaciorol szolo beszélgetés idozitése

(RQ1: Mikor volt a palliaciérol vald beszélgetés?)

4.3.1.1. A palliaciora valo attérésrol szolo beszélgetés idopontja

A kutatdsunkba bevont sziiloket megkértiik, nevezzék meg azt az idépontot, amikor
az orvos a kizarolag palliativ kezelésre valo attérésrol beszelt veliik (Kod 1.1: 1ddzités).
Vilaszaik két tartalmi csoportra bonthatoak: (1) a diagnodzis kozlésével egyiddben (2) a
diagnodzis kozlése utan barmikor a kezelés alatt vagy utdn. A masodik csoportban egy
kiilon alcsoportot is megfigyelhettiink, amikor a beszélgetés, mar egyértelmiien a
kizardlagos palliativ ellatds megkezdése utan zajlott (pl: a beteg mar a hospice hazban
volt). Két interjiban nyilatkoztak ugy, hogy a betegség kozlésével egyiddben tortént ez a
beszélgetés (,,Még az elején a Gaborral meg is beszélte, hogy mi az a palliativ kezelés,
meg kurativ és Gabor nagyon megijedt ettol a szotol, hogy palliativ, nem is magatol a
szotol, hanem, hogy elér valaha oda...” - 19-es interjii). A legtobb sziilo (21/23) ugy
nyilatkozott, hogy ez a beszélgetés joval a diagnozis kozlése utan tortént meg (7. dbra).
Ezekben az esetekben a sziildk emlékei szerint a beszélgetés kapcsolodott egy konkrét
vizsgalathoz (MR, CT), a terapia sikertelenségéhez vagy hirtelen allapotsulyosbodashoz,
amely egyértelmiivé tette a kezeldorvos szamara, hogy a gyermek nem gydgyithatd. (, A
PET CT utan, illetve megvartak vele még azt az egy kemot is. Azt elkezdtiik, és amikor
arra nem ugy reagalt, akkor.” — 17-es interju”).

Eredményeink azt mutatjak, hogy a sziilok nagyon egyértelmiien fel tudtdk idézni
emlékeikbdl, hogy mikor volt az a konkrét beszélgetés, amikor az orvos a kizardlag
pallidciora valo attérést kommunikalta feléjiik. A legtobb esetben erre akkor keriilt sor,
amikor a kurativ kezelési lehetdségek kimeriiltek, nem vezettek gyogyulashoz, egy kisebb

részben koziiliik sajnos mar a kizarolag palliativ ellatas megkezdése utan.
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diagnozis
kozlésekor; 2

diagnozis kozlése
utan; 21

7. sz. abra: A palliaciordl vald beszélgetés idépontja

4.3.1.2. Sziiloi vélemények az idopontrol

Kiilon kodot alkottunk azon tartalmak azonositdsdra, mely tartalmak a sziilok
palliacid bevezetésérdl szold beszélgetés iddzitésére vonatkozo véleményiiket foglalta
magéban (Kod: 1.2 Sziiléi vélemény). Ezen beliil négy alkodot kiilonitettiink el: (1) tal
korai (2) megfeleld (3) tal késoi (4) egyéb.

Az interjuk egyikében sem nyilatkoztak ugy a sziilok, hogy az orvos tul koran
beszélt volna a pallidciora valo attérésrél. Két interjiban hangzott el, hogy a sziil6 tal
késdinek tartotta az orvos tajékoztatasat. Ennek okaként azt nevezték meg, hogy igy nem
volt mar idejilk mas terapids lehetdséget kiprobalni vagy keresni (,, Késoi, hamardabb

1

kellett volna, hogy tobb mindent tudjunk mi kiprobalni.” — 13-as interja).

A legtobb sziild (20/23) azt az allaspontot képviselte, hogy megfelelének tartjak
ennek az idozitését (8. abra). Indoklasként leggyakrabban (N=7) kiemelték, hogy ezzel
az 1ddzitéssel az orvos demonstralta, hogy a legvégsd pontig elmentek, hogy a gyermeket
megmentsek (, Ez teljesen idoben tortént, hiszen az elotte levo dsszes MR jo eredményt

mutatott, meg verkép,meg minden, teljesen jo volt idozitve ugymond.” — T-es interjl).

Illetve pozitivumnak tartottdk, hogy ezaltal nem bizakodtak tovabb (,, Szerintem ez jo volt.
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Akkor muszdj volt, hogy megmondja, mert, ha az ember bizakodik tovabbra, az sem jo
szerintem. [...] ’- 4-es interju).

A sziil6i vélemények egyontetii képet mutatnak arrdl, hogy megfeleldnek talaljak a
sziil6k azt, ha az orvos csak akkor beszél a kizarolag palliativ gondozasrol, amikor a

kurativ jellegli kezelési lehetdségek mar nem alkalmazhatok.

egyéb; 1

tul késéi; 2

megfelel6; 20

/

8. sz. abra: a sziil6k megitélése a beszélgetés idopontjardl
4.3.1.3. 4 gyermek varhato elvesztésérdl szolo kozlés

A sziil6ket megkérdeztiik arrdl is, elhangzott-e kordbban a betegség lefolyasa alatt
barmikor annak a lehetdsége, hogy a gyermek betegsége nem gyodgyithato (Kod: 1.3.
terminalis prognozis). Valaszaik az alabbi mddon voltak csoportosithatok: (1) elhangzott

korabban, (2) nem hangzott el korabban (3) nem emlékszik, hogy elhangzott-e.

Osszesen 15/23 esetben beszélt a kezeldorvos korabban gyermekiik vérhatd
elvesztésérol, ezen beliil leggyakrabban (11/15) mar a betegség kezdetén, a legelsd orvosi
konzultacion (;, 4 legelején. Ebben X doktor ur ebben eléggé tisztan kommunikal ebben.”
— 16-os interjt1). Hét interjiban fogalmaztak meg a sziilék, hogy nekik nem mondta el a

kezel6orvos a haldlos kimenetel valoszintiségét (,, Nem hangzott el ilyen, mert ok is abban
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voltak, hogy ¢ ezt tuléli.” — 20-as interji). Mégsem érezték azt, hogy nem tudtak az igazat,
mert indirekt mddon volt tudasuk az ilyen kimenetelekrdl is (,,Hogy ebbe a betegségbe
haltak bele gyerekek, ezt azért volt, hogy hallottuk. Nem feltétleniil, ugye igy nekiink
mondtak, nem tudom, de, hogy ebbe haltak bele gyerekek, ezt igy hallottuk.” — 15-0s
interji). Egy szilé nyilatkozott ugy, hogy nem emlékszik arra, hogy ez kordbban

elhangzott-e (9. abra)

. Eredményeink szerint a legtobb esetben tehat a kezeldorvos a betegségfolyamat
soran, még a kizarélag palliativ gondozas bevezetése eldtt tajékoztatta a sziildket a

gyermek elvesztésének valoszinliségérol.

nem
emlékszik ; 1

korabban nem
hangzott el; 7
_\

\ korabban

elhangzott; 15

9. sz. abra: a gyermek varhat6 elvesztésérol vald kozlés

4.3.2. Az orvosi kommunikacid nyelvezete

(RQ2: Milyen volt az orvosi kommunikacié nyelvezete?)

4.3.2.1. Verbalis kommunikacio

Az ezen kodok ala tartozo tartalmakhoz tartozik minden sziiléi vélemény, ami az

orvos verbalis megnyilvanulasairdl szolt (Kod: 2.1 Verbalis kommunikécio). Igy a
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verbalis kommunikaci6 kapcsan két alkod kiilonboztethetd meg: (1) verbalis pozitiv és

(2) verbalis negativ. A verbalis pozitiv kod ala besorolt tartalmakat (19/23 interjiban

jelent meg ilyen) két nagy alcsoportra osztottuk: az elhangzott verbalis tartalom és az

orvos tulajdonsagai (5. sz. tablazat).

5. tablazat. Kod: 2.1.1. verbalis pozitiv

Kategoria Tartalom Idézet
Tartalom Remény fenntartasa ,Ez nagyon jo volt, mert mondta, ha meg
lehetdség van, mert mindig azt mondta, hogy a
remeny sosem hal meg.”(20.int)
Egyiittes élmények ., [-..] probaljunk meg élni és minél tobb élményt
megélése szerezni egyiitt, kozosen.”(2.int)
Fé4jdalom- és ,,odafigyelnek arra, hogy ne legyen fajdalma a
szenvedésmentesség gyereknek.” (4. int.)
A,SZI,ﬂOk teg , ., [...], de nem tartott vissza minket semmiben
probalkozhatnak egyéb , o "y . .
o azert, hogy mi tovabb probalkozzunk.” (15. int)
lehetdségekkel
Hazavinetik a ,»lgen, az hogy hazavihetjiik.” (5. int.)
gyermeket
Spiritualités, ., Ezeket a spiritualis dolgokat, amikor emlitette,
csodavaras hogy orokkévalosag, meg szeretet kapcsolat,
ezek voltak a kulcs szavak aznap. ”(19.int.)
Kapnak gyakorlati ., Nagy hangsulyt fektettek erre, hogy ezt tudni
segitséget / hospice akartak, hogy fogjuk megoldani ezt a
lehetdsége elérhetd helyzetet. ”(12.int.)
Felmentés a felelésség | ,, amikor azt mondta, hogy 6k minden igénybe
alol veheté kezelést oda adtak a gyereknek, amit
megtehettek.  Ezdltal ugye  valamennyire
felmentve a felelosség alol
mindannyiunkat.”(8.int.)
Informacidk arrél, hogy | ../...] hazamegyiink és ugy tiinik, hogy 6 legozik
a gyermek mit él meg és mds dolgokkal foglalkozik, 6 pontosan leveszi
az arcunkrol, a testbeszédiinkrdl, a felnott
emberek egymds kozotti suttogdsabol, egy
telefonbeszélgetésbol, amirdl azt gondoljuk,hogy
nem figyel oda.” (16. int.)
Tulajdonsag | Oszinte , legyenek Gszinték, még, ha faj is. ”(21.int.)
Tirelmes ., Nagyon szépen, nagyon tiirelmesen

elmagyarazta, hogy mi, hogy miitkédik, hogy mi,
mivel jar, kitoltotte a hézagokat, amiket esetleg
nem értettiink ezekben a dolgokban” (16.int.)
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A sziilok altal negativnak itélt verbalis kommunikaciora vonatkozé tartalmak 8
interjuban jelentek meg. Ide tartoznak pl. a sziil6k altal bantonak itélt szavak vagy a
sziilok altal hianyolt tartalmak. Az ezen koédhoz tartozé tartalmak nagyon sokszintiek

voltak (6. sz. tablazat).

6. tablazat. Kod: 2.1.2. verbalis negativ

Kategéria | Tartalom Idézet
Sz6 Anyuka (,Amit bantonak tudok nevezni, ez az
,anyuka.”(6.int.)

Gyogyulas ([...] Kérdés: Eletben marad, de akkor sem
gvogyult?  Valasz: Igen, de valamiféle
betegséggel, fogyatékossaggal. ”(1.int.)

Informacié | Hatralévo lehetséges | ,,mert ha azt mondjdk, hogy 3-6 honap, akkor a

(hianya) 1d6 sziilo mit hall meg? Hogy 6 honap és ez nyilvan
korrekt, [...] rengeteg ugymond csalodas volt
amiatt benniink, mert hogy mi elterveztiik, hogy
akkor még ezt megmutatiuk neki, azt
megmutatjuk, amazt megmutatjuk és sehova nem
tudtuk elvinni, mert ezek az orias oxigénpalackok
meg hat az allapota is mar...”(5.int.)

Nem beszéltek a ,a hospice lehetéségérél nem  beszéltiink

hospicerol szerintem”(16.int.)

Ha hazamennek a ) o o

ayermekkel, akkor mi | ” Talan hogyh’a egy picit errdl a.z orvosi res??rol.

g ] o, akkor mondtak volna, hogy mikor kell bejonni
varhato az apolas o . . . .
) ) vagy mit latunk rajta vagy mit nem latunk rajta,
kapcsan, mire , ve
i az segitett volna.”(5.int.)
késziiljenek
Egyéb Az osztalyon dolgozd | ,./...Jbdr kimondta a kezelGorvos, hogy ez &
orvosok eltérd szerinte nem fogja meggyogyitani a fiunkat,
tartalmakat akkor sem, ha utana valamilyen formaban kap
kommunikaltak. kezelést. Ugyanakkor a masik féorvos akkor, ha
nem is, de késobb ugy nyilatkozott, hogy szerinte
még nem lehetett volna azt kimondani, hogy meg
fog halni a kisfiunk, hogy 6 szerintiik nem fogjak
tudni meggyogyitani, tehat ebben ugy lattam nem
volt egyetértés szakmailag. Ez minket zavart,
[...]” (8-asint.)

Hitegetések, és a tabu, | Apa: , Ez végig tabu volt. Nem konkrétan a

hogy meghalhat a Tabita, hanem ez az eshetdség. "Anya: ,,Hogy

gyerek meg is halhat a gyerek.”(6.int.)
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4.3.2.2. Szohaszndlat: halal

A nyelvezet vizsgéalatan beliil kiilon kodot kapott a haldl sz6 elhangzasa, azaz
hogyan idézték fel a sziilok, hasznalta-e az orvos a halal szot vagy sem (Kod: 2.3 a ,,halal”
sz6 hasznalata). A sziil6k felidézése szerint a halal sz6 6/23 esetben hangzott el a
kezeldorvos altal (Kod: 2.3.1), 13/23 esetben nem hasznalta, helyette mas kifejezést
emlitettek, mint pl. elmenni, szoérodott a betegség, nagyon rossz allapotban van, nincs
tobb lehetéség (Kod: 2.3.2). Négy interjuban a sziilék nem emlékeztek ra, hogy
elhangzott-e a halal szo6 a beszélgetésen (Kod: 2.3.3).

Kiilon kérdés iranyult arra is, hogy fiiggetleniil attol, hogy a halal sz6 elhangzott-e
vagy sem, helyesnek gondoljak-e ennek hasznalatat a sziilok (Kod: 2.4 sziil6i vélemény

a halal sz6 hasznalatarol).

Ezeket a tartalmakat az aldbbi csoportokra osztottuk:

1) a sziil6 egyetért a haldl sz6 elhangzasaval a palliacio bevezetésérdl szolo
beszélgetésen (Kod: 2.4.1);

(2) a sziil6 nem ért egyet a halal sz6 elhangzasaval a pallidcid bevezetésérdl szo1d
beszélgetésen (Kod: 2.4.2);

(3) a sziilé nem tudja megitélni, helyes-e, ha az orvos hasznélja a halal sz6t (Kod:
2.4.3).

10 sziild egyetértett azzal, hogy az orvos hasznalta a haldl szot, amennyiben ezt
példaul megfelelé szovegkornyezetbe helyezte (N=2) (,,Szerintem ki lehet. Most
szerintem azt ugy kell talalni, nem olyan ridegen, a szovegkornyezet legyen olyan, hogy
elfogadhato.” — 18-as interju). Négy interjuban pozitivan itélték meg, hogy ez egy nem
félreérthetd, egyértelmii meghatarozas (,, Nagyon konkrét volt, és nem hagyott kétséget
afelol, hogy itt mi az allaspontja a kezeldorvosnak és azeért jo ez, mert nem lehet

’

félreérteni.” — 8-as interji). Hasonl6an harom sziilé azért értett egyet a hasznalataval,
mert ez egy tény, amit ki kell mondani.

Hét sziil6 egyértelmiien azon a véleményen volt, hogy a halal sz6t az orvosnak el
kell keriilnie ezen a beszélgetésen, mivel tal nyers, félelmet kelt, elszivja az energiat
(,, Nem jo szerintem. Az félelmet kelt benniink szerintem.” — 13-as interju). Négy sziilé

nem tudott allast foglalni abban, vajon helyes-e, ha az orvos hasznalja a halal szot. Két
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esetben az orvos kompetencidjaba soroltdk ennek megitélését (,, Azt mondandam
szerencsétlen orvosnak, aki abban a helyzetben van, neki kell felmérni, hogy a sziilonek
sziiksége van e arra, hogy ezt 6 kimondja, vagy nem feltétleniil.” — 3-es interju).
Eredményeink azt mutatjak, hogy az orvosi gyakorlat nem egyértelmi a halal sz6
hasznalata kapcsan, illetve a sziilok nehezen tudtak emlékeikben pontos képet adni errdl,
igy ennek megitélése csak korlatozottan lehetséges. A sziil6k elvarasai a halal sz6

hasznalata kapcsan szintén nem egységesek, nagy valtozatossdgot mutatnak.

4.3.2.3. Non verbalis kommunikacio

Kiilon csoportot alkottak az orvos nonverbalis kommunikéciojara vonatkozo
tartalmak (Kod: 2.2 Nonverbalis kommunikacio), melyeket a sziilk megitélése alapjan
(1) nonverbalis pozitiv és (2) nonverbalis negativ csoportokra osztottunk.

A pozitiv vélemények (Kod: 2.2.1 non verbdlis pozitiv kommunikécio)
leggyakrabban (N=8) empatiat, nyugalmat fogalmaztak meg (,, Nyugodtan beszélt a
doktor ur, elmondta, hogy mi tortént pontrol pontra, meg, hogy sugarzott beldle ez a
melegség, hogy baratsag vagy nem is tudom, minek mondjam, az egyiittérzés, hogy o is
nagyon sajnalja, hogy ezt kell kézolje veliink.” — 21-es interju). A pallidcio bevezetésérdl
sz0l0 beszélgetés koriilményeire vonatkozoan két interjiban kifejezetten kiemelték a
nyugalmas kornyezetet (,, Ugye ne a folyoson legyen, vagy ne a biifében, [...] kell, hogy
érezze a sziilo szerintem ebben a helyzetben, hogy tényleg ez egy intim helyzet, és, hogy
az orvos erre raszanja az idot és a figyelmet és igenis a reakciokat is megtudja varni.” —
16-os interji1), mig egy sziilé éppen ellenkezdleg, azt hangstulyozta, hogy az orvossal vald
bensdséges kapcsolat megléte feliil tudja irni a nem megfeleld helyszint és egy folyoso is
alkalmas lehet egy ilyen beszé¢lgetés lefolytatasara (;, Abszolut nem, mert mondom nem

’

igy egy szobaban tortént, hanem ott élet volt a folyoson. Nem volt zavaro” — 18-as interju).

Joval kevesebb, Osszesen csak két tartalom volt besorolhat6 a sziil6k altal negativan
megitélt nonverbalis orvosi kommunikécié kapcsan (Kod: 2.2.2 non verbalis negativ
kommunikécid), melyek az osztdly miikddésére, légkorére vonatkoztak. Egy sziild
tobbszor kiemelte a tavolsagtartast, a burkolt fesziiltségeket, az empatia hianyat (,, sokat

segitett volna, hogyha az osztaly légkore jo, és empatikusabb.” — 1-es interju). Szintén

ide kothetd egy masik sziild negativ tapasztalata, mely a beszélgetés koriilményeibdl
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emelte ki, ha valaki kiviilalloként a beszélgetés fiiltantja, de nem résztvevdje (,,Engem

pl. X novér mindig zavart. Ott iil egy szobaban nyitott ajto mellett [...] " — 6-os interju)
A nonverbalis kommunikacidval kapcsolatos tartalmak 0sszességében azt mutatjak,

hogy a sziilok értékelik a feléjiik iranyuld empatiat és a nyugodt koriilmények

megteremteését.

4.3.3. A beszélgetés résztvevoi

(RQ3: Kik voltak a beszélgetés résztvevoi?)

A sziilokkel folytatott interji kérdései koziil tobb is arra irdnyult, hogy kik vettek
részt a pallidciora vald attérés kapcsan folytatott beszélgetésen. Ezt a teriiletet
alaposabban gorcsé ala vettiik, a félig strukturalt interju 4 kérdése is a résztvevokre

iranyult, melyek az aldbbiak voltak (az interju 2., 3., 4., 5. sorszamu kérdései):

- A beszélgetésen részt vett-e pszichologus? Van-e elénye illetve hatranya a
pszichologus jelenlétének?

- Kivel volt jelen a gyermeke varhato elvesztésérdl szolo beszélgetésen? (egyediil,
hazastérssal, gyermeke valamelyik nagysziildjével, barat, egyéb rokon?)

- Volt-e, akirdl tgy érzi, hogy hianyzott onnan, jo lett volna, ha jelen van?
(héazastars, gyermeke valamelyik nagysziil6je, barat, egyéb rokon, a gyogyitd személyzet
valamely tagja)

- Kinek nem kellett volna ott lennie? (hazastars, gyermeke valamelyik nagysziildje,

barat, egyéb rokon, a gyogyitd személyzet valamely tagja)

4.3.3.1. Pszichologus jelenléte

Vizsgéalatunkban szerettiik volna kiilon ralatni, hogy jelen van-e pszichologus a
beszélgetésen (Kod: 3.1.1 pszichologus jelen volt) és jelenlétének milyen elényét és
hatranyat latjdk a sziilok (Kodok: 3.4.1. Pszichologus jelenléte elonyds; 3.4.2
Pszichologus jelenléte hatranyos; 3.4.3. Pszicholdgus jelenléte egyéb).
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10 interjuban hangzott el, hogy a beszélgetésen részt vett pszichologus is (;, lgen,
gyakorlatilag minden ilyen mélyebb beszélgetésen ott volt a Réka minden alkalommal.”
— 19-es interju). 11 interjiban azt nyilatkoztdk a sziilok, hogy nem volt jelen
pszichologus. Egy interjuban nem pszicholdgus, hanem lelkész jelenlétérdl szamolt be a
szlld. Egy interjualany arr6l szdmolt be, hogy nem emlékszik, részt vett-e pszichologus

a beszélgetésen.

Osszességében tehat megallapithatd, hogy az esetek felében pszichologus is részt

vett ezeken a beszélgetéseken.

4.3.3.2. Pszichologus jelenlétének elonyei

Szerettiik volna felmérni, hogy gondolkoznak a sziildk a pszichologus jelenlétérol,
melynek céljabol az alabbi kérdést is feltettik: ,,Van-e elénye illetve hatranya a
pszichologus jelenlétének?”. 14 interjuban talaltunk olyan tartalmakat, melyekben a
szillok a pszichologus jelenlétének eldnyeit fogalmaztdk meg. Ezek a tartalmak

leginkabb a pszichologus funkcidjahoz, feladatahoz kothetdk:

- a pszicholdgus batoritja a sziil6t (,, Szerintem elénye van, talan, hogyha mert a

’

pszicholdgus is tud egy kicsit batoritani.” - 18-as interjl)

- a pszichologus apolja a lelket (,, Az elonye az az, hogy mindjart lelki tamaszt tud
adni, egy erre szakosodott emberek, hogy ezt megoldjdik, ... — 20-as interj)

- fel tudja mérni a sziilék aktudlis allapotat (,,Eldnye valdsziniileg a sziilé
reakcioibol lesziirhet barmit, hogy esetleg mennyire jol fogadja, vagy mennyire zuhan
maga ala, vagy, hogy késobbiekben mennyire kezelje 6t meg a gyereket, vagy is hogyan
jobban mondva.” — T-es interju)

- segit (,,/Igen, egy nagyon jo dolog, hogy vannak, és jonnek és segitenek” — 17-€S
interjt)

- a tisztanlatasban segit (,, ...1gy segit abban, hogy kitisztuljanak azok a gondolatok
ott, mert ott nyilvan mindenki annyira felfokozott idegallapotban van, hogy siman félre,
én is volt hogy félreértettem igy dolgokat vagy utana mondtam, hogy jé, én ezt nem is igy,

’

mert nem tudom.” — 23-as interjl)
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- ha a folyamat elejétdl ott van, akkor nagyon hasznos, elényds (,, Azt gondolom,
hogy ennek akkor lenne elonye egy pszichologussal valo beszélgetésnél, amikor az a
legelejétol vegig kisér egy csaladot.” — 10-es interju)

- egyéb (,, Osszességében biztos, hogy elényds dolog, mint minden, gondolom egy
pszichologushoz 80%-ban nék jarnak, és a férfiaknak esze agaban nincs, azok inkabb a

’

kocsmaba gyogyulnak, de biztos, hogy van elonye.” — 14-es interjl).

4.3.3.3. Pszichologus jelenlétének hatranya

A pszichologus jelenlétét négy interjuban itélték a sziilok hatranyosnak. Ennek
egyik oka, ha idegen a pszichologus a csaldd szdmara. A mar kialakult kapcsolat, az
ismerdsség tobb interjiban is megfogalmazodott, ami a pszichologus jelenlétének az
elonyét tamasztjak ala. Ha viszont nincs korabbi kapcsolat, ez hatranyként jelenik meg
szdmukra (,, Lehet elonye, hogyha ismeri a sziilo a pszichologust, egy uj ember, mert azért
a kezeléorvost azt ismerjiik évek ota tudjuk, hogy kicsoda, hogy micsoda, de ha odakeriil
egy idegen ember csak azért, mert pszichologus, én ugy gondolom, hogy nekem nem

1

segitene.” — 3-as interju)

Egy interjuban azért gondolja a sziil6, hogy hatranyos a pszichologus jelenléte, mert
igy til sok ember van a beszélgetésen, ami ijesztd (,, Kicsit ugy ijesztobb, hogyha minél
tobb ember ott volt...” - 12-es interju). Egy masik sziil6 azt fogalmazta meg, hogy akkor
hatranyos a pszichologus jelenléte, ha 6 kétségbeesettebb, mint a sziild (,, Hat ne legyen
kétségbeesettebb, mint mi. Ez nehéz, tudom. De amikor 6 mar sokkal rémiiltebben néz,

’

mar az elején, akkor az annyira nem megnyugtato.” - 5-0s interju). Egy sziilo pedig
indoklas nélkiil fogalmazta meg, hogy szerinte nincs sziikség pszichologusra (15-0s
interju).

A pszichologus szerepérdl tobb interjuiban is fontos meglatasokrol szamoltak be a
sziilok, melyek nem feltétleniil a vizsgalt beszélgetés kapcsan fogalmazodtak meg. Az
egyik interjuban a sziild sajat sokk-allapotat fogalmazta meg, ami teljes egészében
megakadalyozta abban, hogy barmilyen lelki segitséget be tudjon engedni: ,, /.../én
mindent késobb emésztek meg, én nem is fogtam fel, hogy a doktor ur mit mondd. Teljesen

mindegy, hogy egy lelkész, egy pap vagy egy pszichologus, én fel se fogtam, hogy a doktor
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ur mit mond, nekem kellett egy kis ido, mire feleszméltem, hogy akkor mi is fog

kovetkezni.” — 21-es interjq.

Volt, aki az egyéni kiilonbségek mentén probalta megragadni a kérdést, az elonyt,
hatranyt pedig egyéni szinten kezelni: ,, Persze utdna, amikor ugymond ezt a traumat fel
kell dolgozni, akkor persze kérhet a sziild segitséget, ha ugy érzi, hogy sziiksége van ra.
Nekiink nem volt ilyen igényiink mondjuk. Mert, de az a baj, hogy amikor ezt eloszor kozlik
az emberrel, akkor én nem tudom, mi olyanok voltunk legalabbis, hogy mondtak valamit
és azt igy elkonyveltiik, de nem foglalkoztunk vele. Nem az volt, hogy beletorddtiink abba
az egészbe, hogy ez van és eltemetjiik ott rogton a gyereket, hanem akkor nézziik a tobbi
lehetdséget, nézziik, hogy mit lehet még csinalni, és menjiink és egyszeriien hajtani kellett
a dolgot, mert ugye nem adhattuk fel, de ez emberfiiggd. Biztos, hogy van olyan sziild, aki
akkor és most azt mondja, hogy oké ezt elkonyvelte annak, hogy lemondtak a gyerekrol,
és akkor neki is ezt el kell igy konyvelni. Mi ett6l azért sokkal erdsebbek vagyunk, mi azért
Jjutottunk el tovabb, de ezt nem sok sziilo csinalja. Ez amiket mi lattunk, ezt nem sok sziilé

’

csinalja. Az, hogy kiilfoldre és menjenek és tényleg, nagyon kevés.” — 15-6s interjq.

4.3.3.6. A hazastars jelenléte

A beszélgetés résztvevOi koziil kiemeltiik a hazastars szerepét (Kod: 3.1.2.
Hézastars/Elettars jelen volt). 14 interjuban szamoltak be a sziil6k arrdl, hogy hazastarsuk
jelen volt a beszélgetésen. 9 sziilé azt mondta, hogy egyediil volt ezen a beszélgetésen és

koziiliik egy édesapa volt, aki korabban elvesztette feleségét.

A jelenlévok kapcesan a kérdést forditva is megfogalmaztuk, azaz, hogy ki hianyzott
onnan (Kod: 3.3.2. Hazastars/Elettars hianyzott). Itt 4 sziild mondta, hogy a hazastarsa jo

’

lett volna, ha vele van (,, Nyilvan jo lett volna, ha a férjem ott van.” — 17-es interju). Ezen
kiviil 3 esetben jeloltek meg egyéb személyeket a sziilok, két esetben kozeli csaladtagokat
(. A nagyfiam, [...] O jé lett volna, ha & is végig hallgatja, végig éli.” — 19-es interju; ,, Ha
ott azt mondtak volna, hogy valakit behivhatok erre a beszélgetésre, akkor valoszinii,
hogy felhivtam volna az anyamat vagy a hugomat.” — 1-es interju). Egy esetben pedig,

amikor a sziil6 az idegsebésszel folytatott beszélgetést nevezte meg, az onkologus
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jelenlétét hidnyolta. Ez felvetheti a specialis szakteriiletek 0sszehangolt tajékoztatasanak
lehetdségét adott helyzetben (,, Ezeknél a beszélgetéseknél mindig hianyoltam, hogyha
nincs ott mondjuk egy onkologus is, amikor én beszélek az onkologussal, legaldabb egyszer
vagy kétszer keritene arra idot, hogy egy onkologus és egy idegsebész leiiljon veliink
beszélgetni a lehetoségekrol, mert az, hogy kiilon mindenki elmondja, hogy szerinte mi,
és nem egyeztetiink a gyerek kapcsan, hogy melyik uton lehetne tovabb menni, én azt

>

nagyon hianyoltam.” — 10-es interja).

4.3.3.7. Tovabbi résztvevdk

A beszélgetés tovabbi résztvevoiként sok esetben a fondvért, ndvéreket emlitették
a szilok (,, Két orvos volt, sot volt, hogy még néver is volt” — 19-es interjil) vagy rezidens
orvost is (,,/...Jott valami orvos, de 6 valami ilyen gyakornok vagy valami hasonlo.” —
23-as interju). 4 esetben a sziilék arrdl szdmoltak be, hogy a gyermek is részt vett a
beszélgetésen, de két esetben azért, mert a sziild nem tudta kire hagyni a gyermeket. Egy
serdiilékoru nagyfia esetében tudatos volt a beszélgetésen vald részvétele, az orvos 6t
mindig mindenrdl tajékoztatta (,, Kérdés: Ott volt Gabor, On és a férje is? Vilasz: Igen
mindig hdarman, egyszer nem volt ott a férjem, mert valahova el kellett mennie, de mindig

harmasban voltunk.” — 19-€s interji)

A résztvevok kapcsan feltett utolso kérdésiink arra irdnyult, kinek nem kellett volna
ott lennie a beszélgetésen. Itt egy alkalommal a pszicholégust, egy alkalommal pedig egy
asszisztensndt neveztek meg a sziilok (, Nem volt rajta pszichologus, [...], de én
szerintem megkockaztatom, hogy nem is kellett és jo is volt igy.” — 9-es interju; ,, Engem
pl. Iza névér mindig zavart. Ott il egy szobaban nyitott ajto mellett, és nekem & sosem
volt egészségiigyi személyzet, és tul nagyhangu, til arrogans. Engem ¢ mindig nagyon

zavart.” — 6-0s interju).

4.3.4. Utdbeszélgetés
(RQ4: Volt-e utdbeszélgetés és milyen hatassal?)
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Egy tovabbi kérdésiinkkel arra kerestiik a valaszt, hogy az orvossal folytatott
konzultaciéo utan a sziilok megbeszélték-e az ott elhangzottakat valakivel (Kod: 4.1.
Utobeszélgetés megtortént). 21 interjiban nyilatkoztak a sziilok Ggy, hogy az orvossal
vald beszélgetés utan atbeszElték az ott elhangzottakat valakivel. A legtobb esetben
tarsukkal vagy a csaladdal (nagysziilok, masik felnétt gyermek) folytattdk le ezt a
beszélgetést (,, Nagymamakkal biztos, hogy datbeszéltiik.” — 16-os interju; ,,A parommal,
meg a nagysziilokkel” — T-es interju) és csak 4 esetben beszElték at az ott elhangzottakat
pszichologussal. Ketten arrél szamoltak be, hogy nem keriilt sor ilyen jellegii

utobeszélgetésre.

A beszélgetések kapcsan arra is kivancsiak voltunk, hogy milyen eredménye volt
ennek az utobeszélgetésnek (Kod: 4.2 Utdbeszélgetés eredménye). Tobbségében, 15
esetben, adtak valami pluszt a sziildknek ,,Igen, jo volt azért, hogy ott volt. O is
megerositette ezt, ez egy hiilye kifejezés, de igen, annyi, hogy tudott tamaszt, mert akkor
ott volt, hogy segitsen pont ezért.” — 3-as interju). Harom esetben ezt nem igy talaltak
(pl.: ,, Igazabdl nem. En azt gondolom errdl az egészrél, hogy ez a sziikséges rossz dolog,
ezt el kell mondani, jo, ha tudunk beszélni rola. Hdla istennek tudtunk, az orvosokkal is,
meg a férjemmel is, de pluszt nem ad.” — 17-es interji1), mig tovabbi 3 esetben nem dertilt

ki egyértelmiien, hogy mennyire volt hasznos.

4.3.5. Banasmod

(RQ5: Hogyan valtozott a sziil6i banasmod?)

Vizsgalati kérdéseink egyike arra irdanyult, hogy a beszélgetés hatdsara a sziild
valtoztatott-e a gyermekkel valé banasmodjan, viselkedésén, és ha igen, akkor miben

(Kodok: 6.1 Valtoztatott a bandsmodon; 6.2 Nem valtoztatott a bAnasmddon).

16 interjuban nyilatkoztak gy a sziilok, hogy nem valtoztattak a beszélgetés
hatdsara a banasmodjukon. 6 esetben a bandsmdd megvaltoztatasat irtak le (,, Hat még

jobban szerettiik még jobban ragaszkodtunk hozza, még jobban ragaszkodtunk, igen.” —

12-es interj0; ,, Szerintem az, hogy mertiink utana beszélni arrol, hogy mi van, ha nem
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sikeriil a gyogyulas, mert akkor még mi se mertiik kimondani, hogy halal. Szerintem ez a

legfontosabb.” — 19-es interju), mig egy sziild nem tudta ezt megitélni.

A valtoztatas jellegét illetden két kiilon kodot alkottunk. Az egyik az eddigi
szabalyok megvaltoztatisa (Kod: 6.1.1 Szabalyok): ,, Egy csomo dolgot csinadltunk addig,
amik igy a hosszutavu, hogy gyakoroltunk mindennap ilyen szépiras stb. Egy csomo
dolgot, amit a gyerek utalt, de a sziilo arra gondolt, hogy ez mennyire fontos, hogy minél
inkabb stimulaljuk o6t, és azt gondolom, hogy kevesebb ilyen kitelezettség, és tobb orom

1

lépett az életiinkbe.” — 16-0s interju. A masik pedig tobb program szervezése volt (Kod:
6.1.2 Tobb 1d9): ,, csak még tébbet voltunk vele, igazabol az, hogy a munkat kihagytuk az

életiinkbdl, csak hétvégente mentiink dolgozni.” — 4-es interju.

4.3.6. Segitség felajanlasa a gyaszban
(RQ6: Milyen segitséget kaptak a gyaszban?)

Az interju utolso kérdése arra iranyult, hogy a sziilok igényeltek volna-e segitséget
gyaszuk kapcsan a gyogyitdé intézmény részeérdl (Kod: 5.1 Igényelte volna; 5.2 Nem

igényelte volna).

13 interjiban mondtak el a sziil6k, hogy az intézmény, ahol gyermekiiket kezelték
felajanlott segitséget a gyaszukkal valé megkiizdésben (,, Nekem a doktor ur a férjemnek
mondta, mert ok beszélgettek sokat, és kérdezte, hogy én, hogy vagyok, és mondta a
férjem, hogy napi szinten sirok, és azt mondta a doktor ur, hogyha egy év mulva is még

)

sirok, akkor sziikségem van segitségre. ” — 4-es interji1) Ez tobbségében a sajat szakember
(pszichologus, pszichiater, lelkész) ajanlasa volt: ,, A doktor ur megkeresett minket azzal
kapcsolatban, hogy tud olyan pszichologust, akinek ez a szakteriilete, és nekiink és a
feleségemmel, meg van egy mdasik fiunk, akkor mar ugye egyediil volt. Van olyan
szakember, akit tud ajanlani, és tud vele foglalkozni, ugyhogy 6 ebbdl a szempontbol

megkeresett, ami egyébkent jol is esett, tehat ennek ugy gondolom, hogy van értelme, mert

van olyan ember, akinek van ra igénye, valakinek meg nincs.” — 9-es interju.

Négy esetben a Lélekmadar programra hivtak fel a sziil6k figyelmét: ,, Amit tudtak

megtettek, ezt kozbe is lehetett tudni, hogy vannak gyaszcsoportok, hogy van a Bator
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tabor, Lélekmadar tabor, aki ebbe mar bekeriil, hogy a gyereke nem hirtelen hal meg,
hogy egy szepszis és kész meghal, az ezekrol ott mar értesiil a klinikan, és aki akarja és
tudja az szerintem megtaladlja és igénybe veszi. Lehet, hogy lehet irni, hogy Lélekmadar
tabor indul, de szerintem mondtak is nekem, nem érzek semmilyen hianyérzetet.” — 1-eS
interju. 10 esetben az intézmény nem ajanlott fel segitséget a gydszban. Egyes interjukban
a sziilok ennek elmulasztasat kifejezetten nehezményezték (,, Azt én nagyon nagy

dtverésnek érzem, hogy ebben nem segitettek” — 6-0s interjl).

A vélaszokat attekintettiik a mésik szemszogbdl is, azaz, hogy a sziilok igényelték-
e a segitséget gyaszukban. 10 interjuban hangzott el, hogy a sziilok igényeltek vagy
igényeltek volna segitséget, fliggetleniil att6l, hogy ezt megfogalmaztak-e. Volt, ahol
errdl beszéltek a sziildvel: ,, Ezt mondtam is, de fel is ajanlottak, én tudtam, hogy nekem
nem fog menni egyediil, de mondtak is abszolut egybdl, hogy erre van lehetioség, és
ortilnek is, ha valaki él vele, mert nagyon sokan elzarkoznak, nem kérik, és azt gondoljak,
hogy majd 6k megoldjak. Ekkor azt éreztem, hogy meglepddtek és oriiltek neki, hogy én

’

viszont szeretném.” — 17-es interju. Arra is volt példa, hogy a sziil6k nem igényeltek, de
jo lett volna, ha kapnak ilyen jellegii felajanlat: ,, Szerintem biztos, hogy jol esett volna™

— 16-0s interju.

9 interjuban a sziil6k ugy nyilatkoztak, hogy nem igényeltek vagy igényeltek volna
ilyen jellegli segitséget (,, Biztos valaki igényli, mi nem igényeltiik. [...] Nalunk személy

’

szerint nem lett volna jo.” — 8-as interju)

Néhany esetben a gyogyitd intézmény nélkiil jutottak el a sziildk egyéb
lehetéségekhez, mint pl. a Lélekmadar Tabor vagy a Tabitha-haz pszichologusa (,,
[...]mert hogy ugye mi elmentiink, de hogy, azért a Bator Tabort se mindenki ismeri, és
ott is, én szerintem, nem tudom, hogy mindenkinek mondjdk-e, én ezen gondolkodtam.

Mert én véletleniil egy betegtarstol hallottam meg” — 23-as interjl)

Osszegezve tehdt megallapithatd, hogy az esetek tobbségében az intézmény
felajanlott segitséget a gydszban a sziil6k szamara, €s a sziilok tobbsége igényelte ezt a
segitséget a gyaszban. A beszdmolokbol Osszesen 12 interjuban nyilatkoztak ugy a
sziilok, hogy igénybe vettek 6k vagy gyaszold gyermekiik valamilyen segitséget a

gyaszuk kapcsan.
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Nem volt része az interju kérdéssoranak, de minden esetben rakérdeztiink, hogy a
sziilok jelenleg hogy vannak, jelenleg sziikségiik van-e lelki segitségre. Néhany esetben

tanacsadasra is sor keriilt (kihez tudnak fordulni; milyen tiinetekre figyeljenek stb.).

67



5. Megbeszéles

Vizsgalatunkban arra kerestiik a valaszt, hogy a gyermekiiket daganatos
betegségben elvesztett sziilok hogyan nyilatkoztak a kizarolag palliativ kezelések
bevezetésérdl szolo beszélgetésrdl. A fokuszba a beszélgetés idézitése, az orvosi
kommunikacid6 nyelvezete, a beszélgetés résztvevdi, a konzultaciot kovetd
utobeszelgetés, a sziiloi bandsmod megvaltozasanak és a gyaszmunka megsegitésének

kérdései kertltek.

5.1. A beszélgetés idozitése

A sziilok tulnyomo tobbségben (17/23 interji) ugy itélték meg, hogy a palliacio
lehetdségérdl a kezelborvos csak a betegség gyogyitasat célzo kezelések befejezése vagy
megszakitdsa utdn beszElt. A legtobben nagyon éles hatarként élték meg az dtmenetet a
kurativ és a palliativ kezelés kozott és kétségek nélkiil tudtak felidézni ezt a beszélgetést.
Ez a tapasztalat egybevag a korabbi, a magyarorszagi onkologusok korében tortént
kutatas eredményeivel, ahol 22 onkologus koziil 21 nyilatkozott hasonloan (63) Nem
koveti azonban a nemzetkozi szakirodalomban megfogalmazott irdnyelvet, miszerint a
palliativ ellatast mar a gyodgyitasi folyamat kezdetén integralni kell az aktiv kezelés
megkezdésével egyidejiileg (25, 31). Hasonldan a nemzetkdzi gyakorlatban a felnétteknél
tapasztaltakhoz, nagy valoszintiséggel a fennalld palliativ szakemberhiany, valamint a
téma tabu-jellege miatt a magyarorszagi gyakorlatban sem torténik meg a pallidcié korai
integraldsa sem gyakorlati szempontbol, sem pedig annak kommunikéacioja
szempontjabol. Az orvosok csak akkor kezdenek el errdl beszélni, amikor mar minden
rendelkezésre allo gyogyitasi lehetdség kimertilt, elveszett a gyogyitasba vetett remény.

Ennek masik oka lehet az is, hogy a gyogyitd intézményekben végzett kurativ céla
ellatas élesen elhatarolddik a palliativ-hospice ellatastol. Nincs szoros egyiittmiikodés a
szakemberek kozott, melyet még kiélezettebbé tesz az a tény, hogy egyik gyermekhospice
ellatohely sem korhdzban van, illetve a harom vizsgalt ellatohely koziil kettd esetében az
adott varoson kiviil, attoél kb. 15 km-re van a gyermekhospice intézmény. Az egyik
vizsgalt ellatohelyen viszont jo gyakorlatrol szamoltak be sziil6k, ahol megteremtédott a

két ellatasi forma osszekapcesolodasa, melynek hatterében fontos faktor lehet, hogy a két
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intézmény egy varoson beliil, nem tul nagy tavolsagra egymastol helyezkedik el. Fontos
lenne az ilyen intézmények szorosabb egyiittmiikodése, a fizikai kozelség megteremtése.
Nemzetkozi szakirodalmak is hidnyossagként fogalmazzak meg az ellatasi formak
Osszekapcsolasat és komoly eredményként mutatjak be, ha azok integracioja megvalosul
(67).

Annak ellenére, hogy a primer diagnézis kozlésekor nem keriilt sor a palliativ
ellatas lehetdségét is bevezetd beszélgetésre, a sziilok jelentds tobbségének (19/23)
megitélése szerint az eldzmények nélkiili, a kizarolag palliativ ellatas bevezetését célzo
beszélgetésnek megfeleld volt ez az iddézitése. Ennek hatterében allhat az a sajatos
megkiizdései mod, ami a reménybe vald kapaszkodast jelentette, hiszen amig barmilyen
daganatellenes kezelés zajlik, az reményt taplal. Ezt sok esetben megerdsitette a tény,
hogy a gyermek jo allapotban volt, akar a korabbi stlyos tiinetei is megsziintek, kialakult
egy atmeneti ,,nyugalmi” allapot. Akik késdinek talaltadk ezt a beszélgetést, éppen a
tovabbi remény elvételét érezték meg abban, és hogy mar nem tudtak egyéb mas eljarast
kiprébalni.
masik nehézsége, €¢s mint azt Dalberg és mtsai megfogalmazzak tanulmanyukban: egyes
orvosi vélemények szerint a kurativ kezelés nincs harméniaban a palliativ kezeléssel és a
palliacio korai integracidja szorongast okozhat a sziiléknek (37).

Sajatos megkozelitést ir le Hill és kutatocsoportja, akik a célok ujradefinialasanak
folyamatat kutattak. Sulyosan beteg gyermekek sziilei kapcsan azt vizsgaltdk, hogy
amikor valtozik a gyermek allapota €s nem lehet mar cél a gydgyulas, akkor hogy tudnak-
e olyan 10j célokat kitlizni, mint pl. a gyermek életminéségének javitasa (68). Ezt a
folyamatot, ahogy attérnek az egyik célrdl a masikra, nevezte el 6 regoaling-nak, azaz
egy Uj cél meghatarozasanak. Amikor a gydgyitasi folyamat soran vilagossa valik, hogy
az eredeti cél mar nem realis, a sziiloknek dontést kell hozniuk, ahol két ut lehetséges. Az
elsé ut, hogy tovabbra is az eredeti célndl maradnak. Jelen kutatasunkban ezek lehettek
azok a sziilok, akik a pallidcios beszélgetést tul késdinek talaltak, hiszen szamukra tobb
1d6 kellett volna ahhoz, hogy az egyéb alternativ gyogyitasi lehetdségeket kiprobalhassak.
A masik ut, hogy a sziilok elengedik az eredeti célt és 1j célt fogadnak el, ami joval

elérhetébb, alkalmasabb. Ilyen lehet pl. kontrolldlni a gyermek fajdalmait vagy
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szenvedéseit, csokkenteni az invaziv beavatkozasok szamat és javitani a gyermek
¢letmindségét.

Tanulményukban Hill és munkatarsai a célok ujrafogalmazéasanak folyamatat az
alabbi folyamatabra segitségével jelenitik meg (7. sz. abra). A modell a gyermek
gyogyitasi folyamata kapcsan felmeriild gondolatokkal kezdddik: Ha a gyermek allapota
javul, a sziil6 inkabb pozitiv érzéseket ¢l meg és kevésbé fogja megkérddjelezni az eredeti
c¢lokat. Ha a gyermek allapota romlik, a sziild sokkal inkabb negativ érzéseket ¢l meg,
¢és valoszinlibb, hogy megkérddjelezi a kiindulo elképzeléseket. Egyre tobb erdfeszitést
tesznek meg, hogy megvaldsuljanak az eredeti célok ¢s mas kezeléseket keresnek. Ha
ezek a lehetdségek kimeriilnek, a sziilok jobban el tudjak fogadni azt, hogy az eredeti
elképzelések nem realisak és egyre inkabb elengedik dket. A modellnek még része két
folyamat (lasd. B rész): (1) megbirdlni és elengedni az eredeti célt és (2) megalkotni Uj
célokat. Ezt a kritikus biralatot és az 0j cél megfogalmazasat befolyasoljak az alabbi
faktorok: negativ érzések, pozitiv érzések és a reményteli gondolatok. Kialakul egy
sajatos korforgds: a pozitiv érzések megélése, erdsiti a reményteli gondolkodast, a
reményteli gondolkodas ndveli az esélyét az 1j célok megfogalmazasanak, és az yj
célokra val6 fokuszalas segit abban, hogy csokkenjenek a negativ érzések €s erdsodjenek

a pozitivak, ami pedig erdsiti a reményteli gondolkodast.
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7. sz. abra. A célok ujradefinialasanak folyamata (68)
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A gyermek betegségének elérehaladasa / kiijulasa sok esetben a kurativ kezelések
kimeriilését is jelenti. A betegséglefolyas soran ez egy kiemelt pontja lehet az ellatas
elézetes tervezésének (advanced care planning). Ilyenkor ,.élesednek be” azok a korabban
mar emlitett témak, melyeknek a gyakorlati megvalositasardl az orvosnak konzultdlnia
kell a sziilovel (a fajdalomcsillapitas modjai, esetleges tiinetcsokkentd beavatkozasok, a
sziilok kivanalmainak feltérképezése). A fogalmak tisztazasakor utaltunk ra, hogy ez nem
egy beszélgetés, hanem beszélgetések sorozata, melyek soran a kozos egylitt gondolkodas
segiti érzelmileg a sziildt elorébb jutni. Természetesen nagyon behatdrolt az orvosok
idékerete, fontos lenne azonban hatékony kommunikacids technikakat alkalmazva, tobb,
idében rovidebb beszélgetést megvaldsitani, ami eldsegiti a sziild érzelmi adaptalodasat
is az éppen aktualis helyzethez. Annak felmérésében, hogy aktualisan érzelmileg hol tart
a sziil6, milyen informacids igénye van, sokat segithet az osztalyon dolgozo pszichologus,
aki kozvetiteni tud orvos és sziilé kozott.

Mack és munkatarsai kutatdsukban arra keresték a valaszt, hogy milyen akadalyai
vannak annak, hogy az ellatok (orvosok és névérek) idében kezdeményezzenek
beszélgetést az ellatas eldzetes tervezésérdl. 266 vizsgalati alanyuk sokféle akadalyt
nevezett meg a til késoi idozités kapcsan, melybdl a legfontosabb 3 az aldbbiak voltak:
irrealis sziilé1 elvardsok, kiilonbségek az orvos és a beteg/sziild kozott a diagndzis
értelmezésében, illetve a sziilok felkésziiletlensége erre a beszélgetésre (69).

Mack vizsgalataban Osszefliggést talalt a kezelések agresszivitasa és az életvégi
ellatas kozott. Ha kordn meg tud valdsulni az életvégi ellatas, joval kevésbé agressziv
kezeléseken esnek at a betegek az ¢életvégi ellatisban, ami egy joval magasabb
¢életmindséget biztosit (70).

Az életvégi kérdések kapcsan a felmérések azt mutatjdk, hogy az egyes életet
veszélyeztetd betegségek esetében egyaltalan nem is torténik errdl beszélgetés: daganatos
betegek esetén kevesebb, mint 40%-nal, COPD-s betegek esetén kevesebb, mint 15%-
nal, kronikus vesebetegeknél pedig 10%-ukndl. A legtobbszor a betegek és a
hozzétartozok az orvos kezdeményezésére varnak, mig az orvosok a betegekre és a
hozzéatartozokra varnak ennek megkezdésével. Tobb gatldo tényezd is allhat annak
hatterében, hogy ez a beszélgetés nem valosul meg:

- a prognozis bizonytalansaga,
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- félelem az okozott stressztol (legféképpen attol tartanak az orvosok, hogy elveszik
a reményt. Mikdzben a remény nem pusztan a talélést jelenti, hiszen reménykedhetnek
abban is, hogy a vartnal hosszabban €lnek, jo lesz az életmindségiik, elérhetnek személyes
célokat és békés halaluk lesz);

- a beteg felkésziiltségének iranyitdsa (A betegek tobbsége szeretne informaciot
kapni az életvégi gondozasarol, de ennek idozitése egy kritikus kérdés: amikor erre mar
felkésziiltek, de ne korabban. Ennek megitélése azonban komoly nehézséget jelent.
Betegek véleményének tanulmédnyozasa alapjan itt a javaslat az, hogy direkt ra kell
kérdezni a felkésziiltségre. Az, hogy milyen és mennyi informacidt szeretne a beteg tudni,
korabbi interakciok eredményeképpen is kideriilhet.);

- a felkésziiletlenség érzése (az orvosok bizonytalanok abban, hogy a betegekkel és
a csaladtagokkal milyen stilusban, milyen nyelvezetet hasznalva beszéljenek.) (71).

Kiilon témaként vizsgaltuk, hogy a szililok miként szamolnak be arrdl, hogy az
orvos mikor besz¢lt nekik a betegség lehetséges haldlos kimenetelérél. Az interjuk
tobbségében (16/23) a szililok arrol szamoltak be, hogy a betegség legelejétdl vagy a
kezelések elején az orvosok vilagossa tették szamukra, hogy a gyermek betegsége halalos
is lehet, mely tapasztalat egybevag a nemzetko6zi szakirodalmak elvarasaival, hiszen az
orvosok etikai kotelessége a valos ismeretek feltdrasa, melyet torvényi szabdlyozas is
megerdsit (54). Az a tény, hogy a betegség varhatéan halalos kimenetelérdl beszél az
orvos, alkalmat adhatna arra, hogy a palliacio is megjelenjen témaként a beszélgetésben,
errdl azonban csak két interjuban szamoltak be.

A sziilok igényelték volna, hogy tobb informaciot kapjanak az életvégi ellatas,
annak torténései, tiinetei kapcsan. Szakirodalmi ajdnldsok megfogalmazzék, hogy a
betegség egész folyamatdban tajékoztatni kell a csalddot az aktualis torténésekrdl a
diagnoziskozléstol (53) egészen a halal el6tti id6szak, a haldoklas lefolyasar6l, annak
tiineteir6l. Ennek kapcsan beszélik végig, hogy milyen lehetdségeik vannak a tiinetek

kezelésére, a lehetd legjobb életmindség biztositasara (48).

5.2. Az orvosi kommunikaci6 nyelvezete

5.2.1. Verbalis kommunikacid
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A sziilok sok verbalis pozitiv tartalmat tudtak felidézni, melyek azt tikkrozik, hogy
az orvosok 0sszességében kifejezetten j6 kommunikacios technikdkat alkalmaztak a
beszélgetések soran, szem el6tt tartva, hogy a sziilékkel nem paternalista, hanem partneri
viszonyt épitsenek ki. Szohasznalatukban nagyon tamogatoak voltak, kifejezve
empatidjukat, tigyelve arra, hogy a gyermek megélése, élményei a fokuszba keriiljenek.
Osszességében elmondhatd, hogy a sziilék beszamoléi alapjan az orvosok
kommunikécidjadban megtapasztalhatok a szakirodalmi attekintésben bemutatott
SPIKES-modell egyes Iépései (51).

A negativ verbalis tartalmak féleg azt tiikrozték, hogy a sziilok nem kaptak elég
informaciot a kezelések lezardsa utani idészakrol. A kezelések soran kordbban
megtapasztalt szoros kontrollt felvaltotta az ismerethiany, amiben a sziilok nehezebben
talaltdk meg a viszonyitdsi pontokat, megélve igy magdra hagyottsagukat, olykor
tehetetlenségiiket, tanacstalansagukat.

Ezt a nehéz helyzetet javithatja a korabban mar definialt folyamat, az ellatas
elézetes tervezése (advanced care planning, ACP), ami magaban foglalja a progno6zisrol
¢és a tovabbi gondozasi tervrdl szolo tajékoztatast mikdzben tiszteletben tartja, hogy mik
a beteg és csaladjanak céljai.

Vizsgalatok eredményei (72) azt mutatjak, hogy ez a tervezés elGsegiti a kzos
dontéshozatali folyamatot, a betegséghez vald redlis alkalmazkodést és az egész
betegségfolyamat soran a j6 szinvonalu életmindséget. A sziilok elmondésa szerint pedig
jobban fel tudtak késziilni a gyermek életvégi idészakara, meg tudték tervezni a gyermek
haldlanak helyszinét és javitani tudtak az életvégi idészak életmindségét. Stilyosan beteg
gyermekek sziilei azt igénylik, hogy kordbban és folyamatosan legyen lehetdségiik ACP
beszélgetésekre. Sajnos, ezekre a beszélgetésekre til késén keriil sor, jellemzden
valamilyen akut klinikai &llapotromlas sordn, amikor nem megfelelé az id6 arra, hogy
figyelemebe vegy¢k a csalad céljait €s értékeit.

De Courcey és munkatarsai olyan vizsgalatot végeztek, melybe minden érintettet
(34 orvos és névér, 9 sziild, 7 serdiild és fiatal feln6tt) bevontak abbol a célbol, hogy
kidolgozzak egy sulyos betegségrol szolo beszélgetés kommunikacios guideline-jat és
egy gyermekkori sulyos betegségre vonatkoz6 gondozéasi programot. A személyes
interjuk €s tobb fokuszcsoport eredményei alapjan az alabbi javaslatokat fogalmaztak

meg:
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- novelni kell az ellatok (orvosok, ndvérek) ismereteit/tudasat (tobbféle javaslat volt
a tréning forméjara vonatkozodan, koztiik szerepelt pl. a visszajelzések adasa, az online
tréning lehetOsége ¢és szerepjaték vagy szimulacid alkalmazasa. A legtobb ellaté ugy
fogalmazott, hogy még ha idénként kényelmetlen is a szerepjaték, mégis nélkiilozhetetlen
ahhoz, hogy hatékony ACP beszélgetést megtanuljak.);

- a beszélgetések idozitését flexibiliss¢ kell tenni: az iddzités kapcsdn a
megkérdezettek valaszaibol harom iddszak csticsosodott ki: egy hosszan tartd korhazi
tartozkodas végén; a ,kezdetekkor”/ ,,az elején” és az ambulans iddszakban. A
,kezdetekkor” részben jelentette a korhazi tartézkodas kezdetét, részben pedig a
diagnoziskozlést is;

- Az ACP beszélgetést egy olyan személy vezesse, akivel bizalmas a kapcsolat;

- Fontos, hogy konnyen dokumentalhato lehessen a beszélgetés;

- A betegek ¢és csaladjaik legyenek felkésziilve az ACP-re. Ennek okan
megfogalmazddott az is, hogy legyen kidolgozva egy olyan dokumentum, ami segiti
felkésziilni a betegeket és sziileiket egy ilyen beszélgetésre (72).

A vizsgélat tapasztalatai kapcsan elkésziilt az orvosok szamdra egy olyan
kommunikécios segédanyag, melyet kdvetve az orvos kivald szinvonali kommunikaciot
tud lefolytatni. Kiilon a serdiildk ¢és fiatal felndttek és kiilon a sziilékkel folytatott
beszélgetésre is késziilt egy-egy ilyen anyag. Ennek pl. része, hogy az orvos felmérje, hol
tart a beteg vagy a sziild a betegség megértése kapcsan ilyen €s hasonlé mondatokkal:
Milyen érzései vannak annak kapcsan, hogy most hogy allnak a dolgok a betegségével?;
Mi az, ami legjobban aggasztja? stb.

Az orvosoknak szant segédanyagon tul, késziilt egy segédanyag betegeknek ¢€s a
sziiloknek is, hogy megfelelden fel tudjanak késziilni az orvossal valo beszélgetésre és
elére végiggondoljanak kérdéseket, mint pl.: Milyen informéiciok segitenének Onnek
abban, hogy a gyermeke jovdje kapcsan dontést hozzon?; Milyen tipusu orvosi segitség
az, amit nem szeretne kapni a gyermeke szamara? stb.(72). Ez a fajta konzultacio-tervezés
illetve az el6zetes tervezés gyakorlatanak megvalositasa nagyon hasznos lenne a magyar
gyermekonkologiai ellatod helyeken is.

Fontos megjegyezni, hogy a felndtt végstadiumt betegekkel foglalkoz6 orvosok

szdmara mar évek Ota hozzaférhetd magyar nyelven egy kommunikacids protokoll
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forditasa is, amely hasonlé kérdésekre fokuszal és hasznalhaté lenne a

gyermekonkologiai ellatasban is, a sziil6kkel folytatott beszélgetésben (73).

5.2.1.1. 4 halal szo hasznalata

A halal sz6 hasznalata kapcsan a megkérdezett sziilok nagyobb aranyban szamoltak
be arrél, hogy az orvos elkeriilte a haldl sz6 hasznalatat és Osszesen 6 alkalommal
hasznalta a halal szot. Ennél tobb, dsszesen 10 sziil6 szamolt be arr6l, hogy nem hangzott
el a halal szd, mégis ugy vélik, helyes lett volna, ha elhangzik. Az a néhéany sziil6, aki
nem foglalt 4llast a helyesség megitélésében, az orvos kompetencidjaba sorolta ennek
eldontését, ami arra enged kovetkeztetni, hogy az orvosba vetett bizalom, a biztonsagos
kapcsolat megléte el tudja fogadtatni ennek a szonak az elhangzasat. A halal szo
hasznalatanak elkeriilése a sziilok tapasztalataiban egybecseng a kordbban, orvosok
korében végzett kutatdsunkkal, ahol a 22 orvos koziil minddssze 5 nyilatkozott tigy, hogy
tudatosan hasznalja ezt a kifejezést (63). Ennek hatterében az 6 halalfélelmiik, halallal
kapcsolatos ambivalens érzéseik, attitlidjeik allhatnak. Motivaléan hathat azonban ennek
az attitidnek a valtozasara, hogy kutatdsi eredményeink alapjan a sziilék nagyobb
aranyban értenek egyet a szo hasznalatdval, mint ahanyan nem. Mig a szakirodalmi
ajanlasok egyértelmiien a halal sz6 hasznalatat javasoljak, vizsgalati mintdnkban ennek

megitélése joval ambivalensebb (50).

5.2.2. Nonverbalis kommunikacid

Joval kevesebb volt a negativ visszajelzés a nonverbalis kommunikacié terén,
melyek inkabb a beszélgetés koriilményeivel alltak szorosabb kapcsolatban.
Osszességében elmondhatd, hogy az orvosok verbalis és nonverbalis kommunikaci6jat a
sziildk nagyon j6 szinvonaliinak lattak, megélve a kapcsolatban a partneri viszonyulést.
Néhany példa: ,,Ahogy eldadtiak, ahogy elmondtik, és amilyen formdaban az teljesen
korrekt volt, és majdnem, hogy meghato és egyiitt érzo. Igazabol segito szandékkal,
gusztussal, tény feltarva mondtik el, amit nem lehet tulajdonképpen.” (14-es interju);

, Ezt fontos elmondanom, hogy nagyon részletesen, érthetoen, emberi nyelven,
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empatikusan, de minden féle szinten kielégitéen, a mi oldalunkon ugy éreztiik, hogy nem
maradt benniink kérdés, vagy, ha volt ott fel lehetett tenni.” (22-es interju

Nagy hangstulyt kapott az orvosok nonverbalis csatorndkon kifejezett
kommunikécidja a sziilok élményeiben. Sokat jelentett nekik az, hogy az orvos
mimikéjaval, testtartdsdval, az aktiv figyelem jeleit adva (szemkontaktus, bologatas)
kifejezte a sziil6kre vald figyelését, a megterheld érzelmi helyzetben veliik egyiitt tudott
lenni, biztositva 6ket a megértésérdl. Néhanyan azt is kiemelték, hogy mar a koriilmények
megteremtése is az orvos veliik valo torédését jelentette.

A daganatos betegség ellatasa kapcsan alkalmazott nem hatékony kommunikécio
stresszforrast jelent és egyben a beteg és a csaladja kezelésekkel valo elégedetlenségét is.
A tudatosan alkalmazott kommunikacio ezzel szemben jobb complience-hez, nagyobb
elégedettséghez és jobb egészségi allapothoz vezet. A gyakorld orvosok hatékonyabba
tehetik kommunikaciojukat pl. az alabbi technikakkal: az orvos-szakmai nyelvezet
keriilése, nyitott kérdések hasznalata, az aktiv figyelem alkalmazasa, az empatia
kifejezése, reagalas az érzelmekre, bizalom épitése, a megfeleld hely és id6 megteremtése
a beszélgetésekhez (74).

Kutatasok eredményei alapjan a szakértok azt javasoljak, hogy 6szintén kell k6zdIni
az informacidkat, mikdzben a reményt is fenn kell tartani, de gy, hogy azok realis
elvarasokat jelentsenek. A kozlés torténjen empatikus moédon, de ne szanalmat tiikkrozden,

targyilagosan, de ne nyersen (71).

5.3. Résztvevok

14 interjuban arrol szamoltak be a sziil6k, hogy mindkét hazastars részt vett a
pallidciorol szolo beszélgetésen. A sziilok tobbsége tehat a férjével/ feleségével volt jelen.
A pszichologus a beszélgetések kisebb hanyadan volt résztevé. gy elmondhato, hogy a
magyar gyakorlat szerint a sziilok tobbnyire csak a kezelGorvossal folytatjak le ezt a
beszélgetést, mikdzben a korabban emlitett SIOP Guideline javasolja mas, pl.
egészségiligyi személyzet vagy csaladtagok jelenlétét (53). Jellemzé még, hogy a
gyermekek csak nagyon ritkan vettek részt érdemben ezen a beszélgetésen: egy serdiil6t

vontak be tudatosan.
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A gyermekonkoldgidban nagyon sajatos a kommunikéacios helyzet: triddikus
kapcsolat van a gyermek, az orvos ¢és a sziil6k/csalad kozott. Ebben a
kapcsolatrendszerben az orvosnak Ossze kell hangolnia mind a gyermek, mind pedig a
szlil6k informacids igényeit, ami magaba foglalja az orvos-beteg, az orvos-sziilé és a
beteg-sziilé kapcsolatokat is. Sajatos a helyzet abbol a szempontbdl is, hogy a beteg
gyermek az orvostol és a sziilotdl is kap informéciokat. Fontos lenne a nyitottsag a sziilok
¢s a gyermekek kozott, aminek kiilonosen akkor van szerepe, ha a sziilok gatoljak az
informaciok aramlésat. Sok sziild Ggy véli, hogy a gyermeket nem kell bevonni az
orvossal valé konzultacidkba. Egy 10 és 18 év kozotti daganatos gyermekeket és sziileiket
érint6 vizsgalatban azt talaltak, hogy sok beszélgetést folytattak le veliikk, melyek arrél
szoltak, hogy a terapia kdvetkeztében hogy fogja magat érezni a gyermek fizikailag. Joval
kevesebb beszélgetés szolt a terapia érzelmi hatasairdl. A sziillék részérél harom témat
jeloltek meg, amirdl szerették volna, ha az orvos korabban beszél: a daganat és a kezelés
hatasa a csaladi ¢letre, az életmindség a kezelés utan, valamint a mindennapi
tevékenységek. A beteg gyermek részérdl az alabbi témak rajzolddtak ki: a daganat és
kezelésének hatdsa a mindennapi tevékenységekre, életmindség a terapia utan, a
betegséggel kapcsolatos félelmek és remények beazonositasa, fizikai tiinetek kezelése,
mas elérhetd terapidk hatdsa az életmindségre, annak a lehetsége, hogy nem fog
meggyogyulni, érzelmi tiinetek kezelése és a csaladi életre gyakorolt hatasok. Ugy tiinik
tehat, hogy bar az orvosok konzultilnak a betegekkel és sziileikkel, mégsem pontosan
azokat az informdcidkat adjak at, melyeket a masik fél meg szeretne kapni. Fontos lenne
tehat olyan nyilt végli (open-ended) beszélgetések lefolytatasa, ahol a fokuszban az 6

céljaik, értékeik, aggodalmaik allhatnak (74).

Kessel ¢s munkatarsai egy kutatasukban arra keresték a valaszt, hogy a
diagnozisko6zlés alkalmaval, amit a szakirodalmi elézményekben The Day One Talk-ként
ismertettlink, mit gondolnak a sziil6k: mik azok az informaciok, melyeket meg kell
ismernitik. 62 olyan sziild véleményét térképezték fel, akiknek gyermekét frissen
diagnosztizaltdk rosszindulati betegséggel. 97%-uk 0gy gondolta, hogy ezen a
beszélgetésen el kell hangoznia a ,,rak” szonak. 77%-uk gy véli, hogy az onkoldégusnak
szamadatokat is kozdlnie kell a gyogyulasi aranyok kapcsan. 84%-uk képviselte, hogy a
14 év alatti gyermeknek nem kell részt vennie az orvossal folytatott konzultacion.

Mindamellett azonban 5 éves kor felett az orvosnak is kell beszélnie a gyermekkel. Azt
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illetéen azonban megoszlanak a vélemények, hogy kdzeli hozzatartozonak is jelen kell-e
lennie ezen a beszélgetésen. Fontos eredmény még, hogy a sziilék 90%-a igényelt irasos

informaciokat a diagnozis kapcsan (75).

5.4. Banasmod

A vizsgalatunkban a sziilok tobbsége ugy nyilatkozott, hogy a pallidcidra vald
attérés kapcsan tudatosan nem valtoztatott a beteg gyermekkel valé banasmodjan.
Tudattalanul azonban az életet veszélyeztetd diagndzis megtudasa valtozast indukalhat a
sziil6-gyermek viszonyban és a sziil6 sajat identitasarol kialakitott képérdl is. A gyermek
elvesztésének lehetdsége tudattalan folyamatokat elinditva a kiilonféle elhdrito
mechanizmusokon keresztiil (tagadas, hasitas, projekcio stb.) véltoztatja a gyermekhez
valé viszonyulést is, mely leggyakrabban a talvédésben, tulovasban jelenik meg. Nem
ritka, hogy a sziil6 pl. bagatellizalja a gyermek tiinetét, fajdalmat, ezzel is haritva a
veszélyes helyzet tudomasul vételét. A sziilok tehat ebben a megvaltozott helyzetben sajat
sziiloségliket is mashogy kezdik megélni és az a folyamat a betegség lefolyasa soran
valészintiileg dinamikusan valtozik. Ezt befolyasolhatja a biintudat vagy akar a remény, a

bizakodas érzésének eréssége, annak valtozasa (76).

Az ,elég jo sziild” fogalma a gyermekpszichologiaban régdta ismert. Eredetileg
Donald W. Winnicott alkotta meg ,,az elég j6 anya” fogalmat, aki ez alatt azt értette, hogy
az anya feladata kielégiteni a gyermek minden sziikségletét, majd a baba novekedésével
egyre inkabb tadmogatni 6t képességei kibontakoztatdsban, a kompetencia érzésének
megélésében (77). Késébb Bruno Bettelheim tagitotta ezt a fogalomkort és az ,.elég jo
szlil6” fogalmat bevezetve (1987-ben jelent meg eldszor ,,Az elég jo sziil6” cimi konyve)
(78). Az elég jo sziilé nem tokéletes, és nem is kell, hogy ez cél legyen, az viszont realis,
hogy valaki elég jol nevelje gyermekét, azaz ne torekedjen a tokéletesre, annal inkabb
figyeljen arra, hogy a gyermekét tamogassa személyiségének kibontakoztatasaban. Senki
nem tokéletes €s a tokéletlenség el nem fogadéasa szorongasokhoz vezet, ami karokat okoz
mind a sziilé-gyermek kapcsolatban, mind pedig a csalad miikodésén beliil is. Ennek az
elég jo sziiloségnek a megélése valtozik meg a stilyos betegség megjelenésével, hiszen a

gyermek testi tlinetei, fajdalmai, szenvedése mas elvarasokat hoz a sziil6 életébe.
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Feudtner és munkatarsai sulyosan beteg gyermekek sziileinek a jo sziil6rdl alkotott
hiedelmeit vizsgaltdk. Az a sziil6i elgondolés, miszerint a sziiloknek jo sziildnek kell lenni
gyermekiik sulyos betegsége kapcsan, azért nagyon fontos, mert ez befolyasolja az orvosi
kezelésekkel kapcsolatos dontéseiket. A sziildi hiedelmek jobb megértése segitheti az
orvost abban, hogy jobban meg tudja tdmogatni a sziilét a dontésében. Egy korabbi
vizsgalat gyogyithatatlan beteg gyermekek sziileinél azt talalta, hogy az 6 elképzelésiik
szerint a jO sziil0 a gyermek mellett marad, gyongéden gond;jat viseli, onzetlen dontéseket
hoz a gyermek érdekeit figyelembe véve és kozbenjar a személyzetnél is. Ezek az
elgondolasok abban is segitik a sziildt, hogy a személyes feleldsség érzésével megkiizdjon
(79) Az emlitett vizsgalatban 200 sziilot vontak be és térképezték fel koriikkben a jo sziilé
attributumait. A legfontosabb az arr6l valdo meggydzddés volt, hogy a gyermek érzi, hogy
szeretik 6t. Ezt az az elgondolds kovette, hogy a sziil6 a gyermeke egészségére
Osszpontositson. A harmadik helyen pedig az allt, hogy jol tajékozott mdédon hozzon meg
dontéseket orvosi kérdésekben. A tovabbi attribitumok a fontossag csokkenése
sorrendjében az aldbbiak voltak: kozbenjarni a gyermek érdekében az ellatd
személyzetnél, Osszpontositani a gyermek kényelmére, Osszpontositani a gyermek
¢letmindségére, a gyermek sziikségleteit a sajaitoméhoz képest el6térbe helyezni a
kezelések kapcsan, a gyermekem mellett maradni, reményt sugarozni, dsszpontositani a
gyermekre, amig €1, Gsszpontositani a gyermek spiritualis sziikségleteire, megtartani a
redlis szemléletmodot. Ezek a jo sziiléségrdél alkotott hiedelmek valdszintileg
Osszefiiggésben allnak a gyermek életkoraval és allapotaval is, igy ezzel parhuzamosan a
szlilok elgondolasai is valtozhatnak. A jo sziiléség hiedelmeinek ismerete a klinikus
szamara is hasznos, és javaslatként fogalmazodik meg: mennyire mélyitsék a sziilokkel
folytatott konzultaciot a hasonld kérdésekkel: ,,Hogy érzi, mit kellene most tennie, hogy
jo sziilgje legyen a gyermekének?”. Az erre a kérdésre kapott egyéni valaszok mentén
kell megvizsgalni, hogy az ellatd személyzet, hogy tud a sziild igényének

megvaldsitasaban tamogatast nyujtani (80).

A klinikus viselkedése nagyban meghatarozdja a sziild azon érzésének, hogy 6
mennyire érzi magat jo sziilének. A szakirodalomban olvashatd sziildi vélemények
szerint az alabbi tettek nagyban segitik a sziilét a jo sziildség megélésében: ,,minden
lehet6t megtettek a gyermekért”, azaz annak a tudata, hogy a gyermek és a csaladja a

lehetd legjobb ellatasban részestilt. Tovabba fontos volt, hogy a sziil6k kovetkezetesen
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tamogatd és pozitiv viselkedést tapasztaltak a klinikusok részérél (,,a személyzet
tiszteletben tartott engem és a dontéseimet”; ,,a személyzet ismeri a kiilonleges
sziikségleteinket”; ,,a személyzet kedveli a gyermekiinket”; ,,a személyzet azt mondja,
hogy j6 sziilok vagyunk™; ,,a személyzet ad id6t a dontésekhez™). A sziilok megneveztek
olyan stratégidkat is, melyekrdl ugy vélték, jo lenne, ha megvaldsitana dket az orvos:
»Kkérdezzen a hitiinkrdl”; ,,tényeket koz01ljon”, megjelenik tehat annak az igénye, hogy a
klinikus ismerje ¢€s tisztelje hitbeli meggy6zddésiiket és vallasgyakorlasukat, illetve,

hiteles, vilagos, értheté informaciokkal lassa el 6ket a gyermek allapotarol (79).

A vizsgélatunkban lefolytatott interjuk soran tobb alkalommal is elhangzott, hogy
a spiritualis kérdések nagy jelentdségiick a csaladok szamara. Alljon itt egy részlet egy
kamaszfit édesanyjdnak interjijabol, mely a spiritualitds témajanak megjelenését
demonstralja az orvossal valé6 kommunikacioban: ,,Akkor a végén mar annyira le is
gyenglilt, hogy mar nagyon menni se tudott. Megbeszélte az orvosokkal, hogy kijonnek
hazhoz a Réka is a doktor Ur meg egy ndvér harmasban, eljonnek Gaborhoz tobbszor és
ennek is nagyon oriilt, nagyon varta is 6ket akkor. Amikor eljéttek, az orvosi dolgokat
lerendezték, de mindenki annyira ilyen spiritualis dolgokrdl is beszéltek vele, meg Isten,

szerintem nagyon fontos volt neki.” — 19-es interju.

5.5. Segitség felajanlasa a gyaszban

Vizsgalatunkban azt tapasztaltuk, hogy tobb esetben ajanlott fel a kezeld intézmény
segitséget a sziiloknek a gydszukban, mint ahdny esetben ez nem tortént meg. Fontos
lenne akar az egyes intézmények protokolljadban rogziteni, hogy ez a felajanlas
mindenképpen torténjen meg a sziilok iranyaba. Ennek hatterében all, hogy a palliativ
ellatas részét képezi a beteg elvesztését kovetd gyaszfeldolgozas, igy elengedhetetlen az
ezzel kapcsolatos jelenségek megvilagitasa is. Mar a gyermek haladlat megel6zéen

tdjékoztatnia kell a gondozo orvosnak a sziiloket a haldoklas folyamatarol. Fontos, hogy
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a szildk tisztaban legyenek a haldokléds tiineteivel, lefolyasaval és a kezelési

lehetdségekkel.

A gyermek haldla utan teljesen természetes moédon megvaltozik az egészségiligyi
ellatok szerepe, de tovabbra is nagyon fontos marad. A gyermek halala lestijto esemény
¢s a gyaszfolyamat gyakran nagyon intenziv és elhtizddd, és sokszor egyiitt jar a
tehetetlenség €s a buntudat érzéseivel is. Sok megvaltoztathatatlan faktor van, ami
befolyasolja a gyasz folyamatat, mint pl. az, hogyan és mikor zajlott le a gyermek halala.
Vannak azonban olyan tényezok is, melyeket az egészségiigyi ellatok tudnak mérsékelni.
Azok a sziildk, akik hanyag vagy ,tulbuzgd” attitidot tapasztaltak a gondozo csapat
részérol, sokkal erdsebb szomorusagrol szamoltak be. Hasonl6 volt az élményiik azoknak
is, akik elkeriild attitidot tapasztaltak. Azok a sziilok viszont, akik ugy érezték,
megfeleléen informaltak dket és a koriilményekhez képest elégedettek voltak a gyermek

¢letvégi idészakaval, kevésbé fajdalmasan €lték meg azt.

A gyermek haldlan tul sok sziildnek meg kell gyaszolnia a korhdzi kozosség
elvesztését is, igy érthetd tehat, hogy sokan szeretnének kapcsolatban maradni a gyermek
gondozasat végzokkel. Ezek a szililok a gyaszfeldolgozas fontos részének tartjak a
gyermek gyogyitoival valdo kommunikaciot. Annak a megélése, hogy kikeriil egy szamara
fontos kozosségbdl, hiszen ez egy Gjabb veszteség, noveli a komplikalt gydsz esélyét. A
vizsgalatunkban részt vevo egyik édesanya elmondta, hogy 6 csak a korhazi kdzegben
volt gyermeke édesanyja, mert a betegséget rogton a sziiletés utan diagnosztizaltdk és a
gyermek csak a korhazban vagy rovidebb idészakokra otthon toltotte az idejét. Azt az
identitast, hogy 6 ennek a gyermeknek az édesanyja, a névérek, orvosok, betegtarsak

tudtak megerdsiteni.

A beteg gyermek halala hosszantartdo kovetkezményekkel jar a csalad miikodését
illetéen. A gyermekiiket elvesztett sziil6knél nagyobb a kockazata az elhtizodo gyasznak,
az izolacionak, egyéb pszichiatriai korképek kialakulasanak (depresszio, szorongas). Az
elhuzodo gyasz atlagosan 10-20%-at érinti az atlagpopulacionak és olyan, életet
veszélyeztetd allapotokkal hozhatd Gsszefliggésbe, mint pl. daganatos betegség, sziv- és
érrendszeri megbetegedések, depresszid, ongyilkossag, addiktiv viselkedés (dohany,
alkohol). Lichtenthal egy vizsgélatukban a sziilok 12%-nal allapitott meg elhuz6do

gyaszt, és a sziilok 77%-nal volt jellemz6 a gyermek utani folyamatos vagyodas (81).
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Tovabbi kutatdsok azt talaltak, hogy a sziilok elhizodd gyaszan tal, gyakori, hogy
tiineteik egy év elteltével fokozodnak (82). Sulyosabb kdvetkezményeket tapasztaltak az
anyaknal fiiggetleniil a kulturalis hattérre, akik elégedetlenek voltak gyermekiik orvosi
ellatasaval, akik gyermeke nagyon szorongott vagy alvasi nehézségei voltak, akik

Ossejttranszplantacion estek at vagy nem sikertiilt uralni fajdalmukat (83).

A gyermek elvesztése utani utankovetésre még nem all rendelkezésre kidolgozott
standard. Sokféle gyakorlat lathato az ellatok részeérdl, mint pl. telefonos megkeresés,
részvétel a temetésen, informacidok nyujtasa, a szilok Osszekdtése mas gyaszold
sziillokkel, sziiletésnapokrol valé megemlékezés, a csalad meglatogatasa, csaladi
talalkozok szervezése (83). Annak ellenére, hogy az intézmények lehet6ségei rendkiviil
korlatozottak a gydsz megsegitése terén, szakirodalmi ajanldsok megfogalmazzak, hogy
egy telefonhivés is hasznos lehet. Ennek soran felmérhetd, hogy kialakult-e komplikalt
gyasz, felajanlhatok helyi megsegitési lehet6ségek és nem utolsé sorban egy ilyen
megkeresés emlékezteti a csaladot arra, hogy a gyermekiik fontos volt és nem feledkeztek
meg rola (48, 84).

A kutatasunkban résztvevo egyik sziilé véleménye kivaloan alé tudja timasztani ezt
a szakirodalmi tényt: ,, Szerintem biztos, hogy jol esett volna, és jo, hogyha meg van ez,
én azt gondolom, hogy ez fontos, hogyha egy gyerek eltavozasakor az a kezeléorvos
felhivja a sziilot és elkoszon, vagy nem is elkészon, de érdeklodik, hogy hogy vannak,
esetleg felajanlja a segitségét. Ez nyilvan tulmutathat az 6 munkakori feladatkorén és nem
is kell ezt neki személyesen csindlnia, de biztos, hogy nagyon fontos a sziilének, hogy ez
a lezaras, ez az elkoszonés megtorténjen, mert egy fontos szereploje volt addig, valaki,

akit a gyerek is jol ismert, emlegetett.” -16-0s interju.

Lichtenthal és munkatarsai multicentrikus vizsgalatukban 120 gyészold sziil6t
kérdeztek meg a gyermek elvesztése utdn 6 honap és 6 év kozotti idészakban. A
megkérdezettek 41% aktudlisan is igénybe vett valamilyen mentélis egészseégligyi
szolgaltatast (pszichoterapia, gyogyszeres kezelés vagy tamogatd csoport). A sziilok
40%-a akart volna gyasztamogatast kapni, de arrdl szamoltak be, hogy nem kaptak ilyen
ellatast. Ennek a leggyakoribb akadalyat abban lattdk, hogy nagyon fajdalmas volt
beszélni a veszteségrol (64%) és tul nehéz volt, segitséget keresni (60%). Ugy tiinik tehat,
hogy a sziilok igénylik €s akarjak is, hogy 6sszekdssék Oket ilyen lehetdségekkel, amelyet
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még az onkologiai berkeken beliil kellene felajanlani. Fontos lenne tehdt hatékony

gyaszfeldolgoz6 intervenciok kidolgozasa (82).

Ilyen gyaszfeldolgozast segitd terapias eljaras az értelemkozponti gyaszterapia
(Meaning-Centered Grief Therapy), melynek részletesebb bemutatasat azért tartom
fontosnak, mert a gyasz feldolgozasat segitd terapias eljarasokat még mindig sok esetben
tabuként kezelik Magyarorszagon, elzarkdznak ettdl. Az értelemkozpontua megkozelités
elméleti hatterében az a tény all, hogy az értelem kozponti szerepet jatszik a
pszichoszocidlis stressz és az életvégi reménytelenség csokkentésében. Breirbart és
munkatarsai ennek a tapasztalatnak az ismeretében nyultak vissza Viktor E. Frankl
Elméletének f6 fogalmai: az élet értelme; az értelem akarasa; a szabad akarat; az élet
értelmének forrdsai: a kreativitds, a tapasztalas és a beallitodas; az értelem egy torténelmi
kontextusban létezik (mult, jelen, jovo). Frankl koncepcidja az értelemrdl és a
spiritualitdsrol nagyon jol alkalmazhatok az eldrehaladott daganatos megbetegedéssel
kiizd6 betegek pszichoterdpidjaban, akik életvégi egzisztencidlis kérdésekkel
szembesiilnek. A daganatos betegek egyéni pszichoterapids modszerének kidolgozasat
kovetéen Wendy G. Lichtenthal és munkatarsai a gyaszold sziilokkel valo munkara is

kialakitottak terapias eljarasukat.

Ez egy 16 iilésbdl alld csoportos terapias munkat jelent. Ennek soran minden tilés
sajat tematikdval dolgozik, ahol mindig az értelem keresése a cél. Megkeresni a torténtek
értelmét a multban, a jelenben és a jovoben; feldolgozni a sziildi identitds megvaltozasat;
megtaladlni azokat a kapcsolatokat, melyek segitdek ¢és jelentOségteljesek (Oket

személyesen el is hivjak erre a konkrét iilésre) (81).
A gyermek elvesztését kovetden az értelem szamos aspektusa érintédik:

- a veszteség értelmének megtalalasa. A gyermek elvesztése gyakran olyan
kérdésfelvetéseket is general, hogy miként miikddik a vilag. A sziilok mély fajdalmukban
azokat a kérdéseket is megfogalmazzak hogy: ,,Miért az én gyermekem? Miért én?”. A
szerzOk kutatasukban azt talaltdk, hogy a sziilék nagyon keményen kiizdenek azzal, hogy
a gyermek elvesztésének értelmét megtalaljak. Azok, akik ugy nyilatkoznak, hogy
képtelenek arra, hogy veszteségiiknek megtalaljak az értelmét, az elhiz6do6 gyasz tiineteit

mutatjak.

83



- a haszon megtalalasa és a poszttraumas novekedés. A haszon megtaldlasa az
értelem keresésének egy olyan tipusa, ami magaba foglalja a veszteségélmény pozitiv
kovetkezményeinek beazonositasat. Ilyen példaul, hogy a gyaszold sziilok arrdl
szamoltak be, valtoztak a prioritasaik az életben. A betegség kovetkeztében - mint pl.
daganatos megbetegedés - elvesztett gyermekek sziilei sokkal nagyobb foku poszttraumas
novekedésrél szamoltak be, mint mas okok (pl. baleset) miatt elvesztett gyermekek sziilei.
Ez szarmazhat abbol is, hogy a gyermek betegségének lefolydsa soran allanddan
megoldando kihivasokkal szembesiiltek.

- a cél azonositasa. A gyaszolo sziilok nem csak szeretett gyermekiiket vesztik el,
hanem abbéli szerepiiket is, hogy 0k a beteg gyermekiik gondozdi. A gyermek haldla utdn
ujra kell tanulniuk a vilagot a gyermek-gondoz6 szerepiik €s a gyermek jelenléte nélkiil.
Tobb kutatés is a sziildi identitas szétesésérdl szamolt be a gyermek halala utdn. Ezért
fontos a tovabbi célok identifikalasa.

- elvalas az értelem forrasatdl. Gyakran mar a beteg gyermek ellatasa soran
eltavolodnak a sziilok a szamukra jelentOséggel biro tevékenységektdl, szerepektol,
kapcsolatoktol. A gyermek haldla utan azok a kozeli kapcsolatok is elvesznek, melyek a
szllét a gyermek gondozasat végzd intézményhez kototték. Sokszor a csaladtol,
baratoktdl is izoldlva érzik magukat ezek a sziilok. Sot, az is lehet, hogy a sajat
partneriiktdl is eltdvolodnak, mert mashogyan kiizdenek gyaszukban.

- a gyermek életének Oroksége és értelme. A gyaszold sziilok gyakran kiizdenek
azzal, hogy megtalaljak gyermekiik életének értelmét, akit a halal elrabolt oly sok
lehetdségtol. Félnek attol, hogy gyermekiiket elfelejtik. Wheeler azt talalta, hogy a sziilok
elmondjak, milyen fontos tanulniuk abbol, ahogy a gyermekiik élt és meghalt (85).

Magyarorszagon évek oOta jol miikodik a daganatos betegségben elvesztett
gyermekek csalddjainak megsegitése, melyet a Bator Tabor Alapitvany valdsit meg a
Lélekmadar Tabor keretein beliill. A Tébor egy 1j koncepcidra €piild segitségnyujtas
lehetdségét kinalja fel. A gyaszév ciklikussdgaval azonosulva a tabort harom alkalommal
rendezik meg (6sszel, tavasszal, majd Gjra 6sszel) meg négynapos turnusokban az egész
csalad szdmara. Kiillonbozd gyaszterapids technikakkal és kozosségi ritualékkal segitik a
gyaszfolyamatot a veszteséggel jard érzések feldolgozasat. A rekreacids foglalkozasok
soran lehet0ség van Onfeledt jatékra, bevonddasra. Képzett gydszterapeutdk segitik a

gyaszfolyamatot, ahol nagy hangsulyt kap a kozos erdforrasok megtapasztalasa, a
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biztonsagos, tartd6 kdzeg. A tobbi hasonld helyzetben 1évé csalad adja a biztonsagot,
melyben megjelenhetnek érzéseik (blintudat, harag, fajdalom). A kozosséghez valod
is illetve arra is van lchet6ség, hogy az anyak és az apak kiilon vegyenek részt
csoportokon, ahol azokkal az érzésekkel, élményekkel is dolgozhatnak, melyek nehezitik
a hazastarsi kapcsolddast. A tdbor soran tobb alkalommal megtartott kozdsségi ritudlék
szintén a gyaszmunka meghatarozo pillérét jelentik. Kutatasok bizonyitjak, hogy a tabor
programjai a résztvevok pszichés, szocialis és szomatikus allapotaban kimutathat6 pozitiv

valtozasokat eredményeznek (84, 86).

5.6. A kutatas korlatai

Kutatasunk kapcsan szamos korlatot kell megemliteni, melyek az alabbiakban

olvashatok.

- A sziilok bevalogatasat az orvosokra biztuk, akik sajat személyes preferenciaik
mellett dontotték el, hogy kiket gondolnak alkalmasnak a vizsgalatban valo részvételre.
Ebbdl a szempontbdl tekintve ez kényelmi mintavétel volt. El6fordulhatott, hogy csak
olyan sziilok keriiltek be a vizsgalatba, akikkel az orvosnak nagyon jo volt a kapcsolata.
Nem biztos tehat, hogy olyan véleményeket is sikeriilt igy kapni, ahol a konfliktusos
kapcsolat miatt a sziil6k kevésbé jonak itélték az orvos kommunikaciojat.

- Az orvos ¢€s sziilo kozotti konzultaciokrol nem késziilt hang- vagy videofelvétel,
nem all rendelkezésre az elemzéshez objektiv anyag. Azaz tényszerlien nem
rekonstrualhatok ezek a beszélgetések. A kutatds igy teljesen a sziilok tapasztalatain
nyugszik, melyet nagyban befolyasolt aktualis érzelmi allapotuk.

- Tovabbi nehézség lehet még, hogy kritériumként hatdroztuk meg a gydszév
elteltét, igy azonban a beszelgetéstdl eltelt id0 elhomalyosithatta a sziilok emlékeit,
torzithatva a beszamoloikat.

- Az emlékekre szintén torzitd hatassal lehetett az az érzelmi sokk is, amikor a
sziillok szembesiiltek gyermekiik biztos elvesztésének tényével.

- A vizsgélat 23 interjija természetesen nem tiikkr6zi minden sziild véleményét, arra

ad csupan lehetdséget, hogy a magyarorszagi gyakorlat tendenciai korvonalazddjanak.
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6. Kovetkeztetések

A szakirodalom részletes feltérképezése és a kutatasunkbol nyert adatok
feldolgozasa utan azt tapasztaltuk, hogy a sziilok donté tobbségében nagyon jol felidézte
a pallidcios beszélgetést, megfelelonek taldlta annak iddzitését. A sziilok tilnyomo
tobbségében jonak taldltdk a magyar gyermekonkoldgusok verbalis és nonverbalis

kommunikaciojat. Ez fontos visszajelzés az érintett orvosok szamara is.

Mindezek mellett fontosnak tartjuk, hogy a gyakorlatba is atiiltethetok legyenek az
eredmények. Igy az alibbiakban a magyarorszagi  gyermekonkol6gusok

kommunikaciojanak segitése céljabol hasznos ajanlasokat fogalmazunk meg:

1. A gyogyitasi folyamat legelejétdl fontos lenne nagyobb hangsulyt fektetni
a szliloket, a csaladot ért érzelmi hatasokra, félelmekre, aggodalmakra. Ezeket a témakat
jo lenne behozni a konzultacidkba.

2. Az orvosok a szakirodalomban fellelhet6 kommunikacios guideline-ok
segitségével hatékonyabba tehetnék a sziilokkel folytatott konzultaciot.

3. A konzultacié eldzetes tervezésével, melyet akar a fondvér is végezhet, a
sziiloket fel lehetne késziteni az orvossal valo konzultaciora, hogy elére atgondolhassak
kérdéseiket, igy hatékonyabba téve a beszélgetést.

4. Ajanlatos rakérdezni a beszélgetések soran a spiritualitasra, a hitbeli
kérdésekre, a csalad vallasgyakorlasi szokasaira, feltérképezni, hogy a spiritualis értékek
milyen mértékben tudnak a csalad érzelmi stabilizalasban szerepet jatszani.

5. Az ellatas eldzetes tervezése céljabol (ACP) mar a folyamat elején hasznos
lenne behozni olyan témakat, hogy pl. mit szeretne a sziild, ha a gyermek allapota
rosszabbodik.

6. Az ¢letvégi iddszak kapcsan fontos lenne részletesen informalni a
sziiloket, hogy fel tudjanak késziilni pl. arra, hogy milyen testi valtozasok, tiinetek
jelennek meg, 6k milyen intervenciokat tudnak alkalmazni vagy, hogy mikor valasszak
inkabb a korhazi ellatast.

7. A haldoklas idészakaban az orvosnak tdmogatnia kell a sziildket azon

erdfeszitéseikben is, hogy 6k jo sziileik tudjanak lenni haldoklé gyermekiiknek.
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8. Sulyosabb tiineteket tapasztaltak a sziilok gyasza kapcsan az alabbi
csoportoknal: ahol a gyermek nagyon szorongott, az 6ssejttranszplantacidban részesiilok,
illetve akiknél nem sikeriilt megfeleléen uralni a fajdalmat. Fontos lenne tehat, hogy ezen
csoportoknal nagyobb figyelemmel jarjanak el a szakemberek a tiinetek, mint pl.
szorongésok felismerése és kezelése kapcsan.

9. A gyermek halala utan hasznos lenne a sziilok telefonos megkeresése rovid
idén beliill, megsegitve Oket a gyaszukban vagy akar felismerni az elakadast a
gyaszfolyamatban.

10. Legvégiil pedig egy olyan aspektust szeretnék megemliteni, ami nem
szorosan az orvosi kommunikaciéra vonatkozik, de mégis Osszefligg az onkologus
gyermekhez, csaladjahoz val6 viszonyuldsaval, ami tliikr6z0dik a kommunikéciojaban is.
Elengedhetetlen lenne, hogy a magyar gyermekonkolégusok rendszeresen
mentalhigiénés tdmogatast kapjanak ahhoz, hogy munkdajukat kiegyensulyozott lelki
allapotban végezhessék. Ennek a formdja az igények tiikkrében eltéré lehetne, mint pl.
esetmegbeszéld-ventillacids csoportok, Balint-csoport, pszichodramatikus modszereket

alkalmaz6 csoportfolyamat, stresszkezeld tréning.
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7. Osszefoglalas

A gyermekkori daganatos megbetegedések 80%-a gyogyithato, de az esetek kb.
20%-4anal a kezelés eredménytelen, a gyermek elvesztése elkeriilhetetlen. A hosszantarto,
testileg és lelkileg is megterheld kezelések soran elengedhetetlen a bizalmi kapcsolat
kialakitasa €s a kival6 szinvonali kommunikéacié megteremtése. Kutatasunkban az orvosi
kommunikécid sajatossagait mértilk fel ennek a betegséglefolyasnak egy bizonyos
pontjan: amikor a palliativ kezelések keriilnek a fokuszba és a gyermek elvesztése

elkertiilhetetlen.

Vizsgalatunkban 23 interjut készitettiink gyermekiiket rosszindulatii daganatos
betegségben elvesztett sziilokkel, a veszteség megtorténte utan 1-5 évvel. A 18 kérdéses
félig-strukturalt interju felvétele mellett, mely feltérképezte a beszélgetés kommunikacios
sajatossagait, egy rovid demografiai kérdoivet is kitoltettiink. Az interjik tartalmat az
Interpretativ Fenomenologiai Analizis (IPA) segitségével elemeztilk. Az elemzések

elvégzése utan a sziilok legfontosabb tapasztalatait az alabbiakban 6sszegezziik:

- A sziilék tobbsége arrdl szamolt be, hogy nagyon élénken emlékszik arra az
orvossal folytatott beszélgetésre, aminek fokuszaban a kizardlagos palliativ ellatés
megkezdése allt. A sziilok tobbsége elégedett volt a beszélgetés iddzitésével, azt nem
talalta sem tul korainak, sem tul késéinek. Az esetek tobbségében az orvos beszEélt mar
kordbban is a sziildknek a rossz prognozis kapcsan a gyermek elvesztésének
lehetdségérol.

- Az orvosi kommunikécio verbdlis tartalmait tekintve Osszességében pozitivan
nyilatkoztak a sziilok. A verbalitds kapcsan negativ tapasztalat elsdsorban arra
vonatkozott, amit hianyoltak a sziilék. A halal sz6 hasznalatanak megitélése a sziilok
szerint ambivalens.

- A pszichologus részvételét sszességében elényosnek itélték meg a sziilok.

- Az ellato intézmények tobb mint fele ajanlott fel segitséget a sziiloknek a gyaszuk

kapcsan, melyet a sziilOk tobbsége igényelt €s €t is a lehetdséggel.

Eredményeink szakirodalmi adatokkal valé Osszevetése kapcsan ajanlasokat
fogalmaztunk meg a magyar gyermekonkologusok szdmara, melyek hatékonyabba
tehetik mind a bizalomteli orvos-beteg kapcsolat kiépitését, mind pedig az orvosi

kommunikaciot.
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Summary

Childhood cancers lead to complete recovery in 80% of patients, but in about 20%
of cases, the treatment is ineffective, the loss of the child is inevitable. During the long-
lasting, physically and mentally demanding treatments it is essential to establish a trusting
relationship and to achieve high-quality communication. In our research we aimed to
assess the characteristics of medical communication at a special point in this treatment

trajectory: when palliative care comes into focus and the loss of a child is inevitable.

23 semi-structured interviews were conducted with parents who had lost their child
to cancer within the previous 1-5 years. In addition to recording the 18-question semi-
structured interviews, which mapped the communication characteristics of the
conversation, we also completed a short demographic questionnaire. Interview transcripts
were scrutinized with Interpretative Phenomenological Analysis (IPA). After conducting
the analyses, the most important findings about the experiences of parents are summarized
below:

- Most parents reported that they remember the conversation about transition to PC
very vividly. Parents’ opinions on the timing of the discussion regarding the transition to
PC were that it was adequately timed. Prior to PC discussion, most parents claimed that,
earlier in the treatment trajectory, the doctor had consulted with them at least once or
several times about the possibility that the child might die from the disease.

- Concerning the verbal content of medical communication the parents were
generally positive. The negative experience with verbality was primarily related to what
the parents missed. In parents' opinion the use of the word 'death’ was ambivalent.

- The participation of the psychologist was considered beneficial overall by the
parents.

- More than half of the institutions offered parents help in the grieving process,
which the majority of parents requested and took advantage of.

Comparing our results with literature data, we formulated recommendations for
paediatric oncologists in Hungary which can make both the building of a trusting doctor-

patient relationship and medical communication more effective.
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Mellékletek

1. sz. melléklet:

A sziilokkel folytatott interju kérdései:

1. A tajékoztatdo beszélgetés mikor, milyen esemény kapcsan tortént? Megfeleld
volt-¢ az id6zités? Ha nem, akkor tal korai vagy tal késéi volt-e?

2. A beszélgetésen részt vett-e pszichologus? Van-e eldnye illetve hatranya a
pszichologus jelenlétének?

3. Kivel volt jelen a gyermeke varhato elvesztésérdl szolo beszélgetésen? (egyediil,
hazastarssal, gyermeke valamelyik nagysziil6jével, barat, egyéb rokon?)

4, Volt-e, akir6l ugy érzi, hogy hianyzott onnan, jo lett volna, ha jelen van?
(hazastars, gyermeke valamelyik nagysziildje, barat, egyéb rokon, a gydgyitd személyzet
valamely tagja)

5. Kinek nem kellett volna-e ott lennie? (hazastars, gyermeke valamelyik
nagyszildje, barat, egyéb rokon, a gyogyitdé személyzet valamely tagja)

6. Mik voltak azok a szavak/kifejezések, amelyek bantoak voltak?

7. Mik voltak azok a szavak/kifejezések, amelyek megnyugtatéak voltak?

8. Mik voltak azok a szavak/kifejezések, amelyek tamogatoak voltak?

9. Mi az, aminek On szerint feltétleniil el kellett volna hangoznia ezen a
beszélgetésen, de nem hangzott el?

10. Mi az, aminek On szerint szerencsésebb lett volna, ha nem hangzik el ezen a
beszélgetésen?

11.  Kimondasra keriilt-e a beszélgetésen, hogy a gyermeke meg fog halni? A ,halal”
sz6 kimondasra keriilt-e?

12.  Hogy érezte, ha elhangzott, helyes volt-€?

13. A tajékoztatd beszélgetés utdn megbeszélte-e Gijra az ott elhangzottakat valakivel
(pl. pszichologus, csaladtag)? Adott-e valami pluszt ez az utdlagos beszélgetés?

14. Elmondott-e valamit a gyermekének err6l a tajékoztatd beszélgetésrél utana
kozvetleniil?

15.  Viltoztatott-e ¢és ha igen, miben valtoztatott a beszélgetés a gyermekével
kapcsolatos banasmodban?

16.  Mir6l gondolja azt, hogy nem volt j6 a beszélgetés soran, amit mashogy kellett
volna csinalni?

17.  Korabban elhangzott-e, hogy a gyermek meg is halhat? Ha igen, mikor?

18.  Igényelt volna a gyasza kapcsan segitséget a gyermekét gyogyitd intézmény
részérol?
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2. sz. melléklet: Kutatasi tajékoztatod sziilok szdmara

Kutatasi tajékoztato

Tisztelt résztvevo, tisztelt szulo!

A Semmelweis Egyetem Magatartastudomanyi Intézete ,A kommunikacié nehézségei
palliativ ellatasra attér6 daganatos gyermekek szileivel” cim( kutatdsa soran
els6sorban a hatékony kommunikaciét vizsgalja egy nehéz kommunikaciés helyzetben,
a palliaciéra vald attérés soran. Jelen vizsgalatunk a tajékoztaté beszélgetést a szll6k
szempontjabol méri fel és megkisérli feltérképezni, milyen hatékonysagu lehet egy ilyen
beszélgetés, illetve hogyan lehetne az orvosi kommunikaciot ezen a terileten fejleszteni,
hatékonyabba tenni.

A vizsgalat soran gyermekuket daganatos betegségben 1-5 éve elvesztett szul6kkel
készilnek feélig-strukturalt interjuk illetve egy rovid kérd6iv keril felvételre. A szllék
gyermekei korabban a Magyar Gyermekonkolégiai Halézat intézményeiben alltak
kezelés alatt.

A kutatas célja:

1. a gyermekonkoldgiai ellatasba bekerulé gyermekek szuleivel folytatott
palliativ bevezeté kommunikacié megfeleld korilmények kézott zajlik-e,

2. a szulé szemszo6gébdl valéban eléri-e a céljat, hatékony-e, empatikus-e
és a szuld elvarasainak megfelelt-e.

Kérjuk a kutatdsunkban valé részvételt alairasukkal is erdsitsenek meg.

K&szonjuk!

Nyiré Judit TDK hallgaté és Foldesi Eniké klinikai gyermek-szakpszicholégus

a szuld alairasa
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