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A lélek egyre tobbet elvisel”
(Radnoti Miklos)

1. Bevezetés

A gyermekonkolégia a gyermekgyogyaszati ellatas
nagyon kis szegmensét teszi ki. Magyarorszagon 18 éves kor
alatt évente 250-300 10j beteg keriil csupan diagnosztizalasra
rosszindulati daganatos vagy hematologiai betegséggel. Sajnos
a gyermekek kozel 20 szazaléka a gondos orvosi ellatéas ellenére
sem gyogyithatdo meg végil. A gyermekonkoldgiai ellatas
meghataroz6 része a beteg gyermek ¢€s csaladjanak vezetése a
hosszan elhuzodo kezelési folyamat soran. Az orvos, a gyermek
¢s csaladja kozott kialakuld bizalmi kapcsolat meghatarozza az
egyiittmiikddés szintjét, ami komoly hatissal van az egész
csalad életmindségére. Ha erds bizalmi kapcsolat alakul ki, a
csaldd erdsen egyiittmiikodik a kezeldszemélyzettel. A
kapcsolat kialakitasaban és fenntartdsidban a legfontosabb
tényezd az orvosi kommunikaci6 szinvonala. Kiilondsen
hangsulyos mérfoldkdvek vannak a gyogyitasi folyamat soran,
ami a diagnéziskozléssel indul, majd jo prognozist betegségek
kapcsan elérik a célt: a gyogyuldst. A rossz progndzisu
gyermekkori daganatok esetében azonban sokszor nem elérhetd

cél a gyermek gyogyitdsa, igy az elfogadhatatlan tény, a



gyermek kozelgé haldlanak kimondéasa, megértetése az orvos

feladata.

A palliativ ellatas integralasa mar a diagnoziskozlés idején
el kellene, hogy induljon. A késdbbiekben ismertetésre keriild
magyarorszagi gyakorlat azt mutatja, hogy csak a kurativ
kezelések kimeriilése utan mertl fel a pallidcio, mely soran
kiilondsen 1is nagy hangsulyt kap az egészségligyi ellatd
személyzet és a beteg gyermek sziilei kozott folytatott megfeleld
kommunikécio.

A gyermekonkologiai palliativ ellatas kérdése csupan az
elmult évtizedben keriilt a nemzetkézi érdeklddés
kozéppontjaba. Az elmult évtizedben jelentésen nétt az olyan
jellegti kutatasok szdma, melyek kifejezetten a kommunikécio
sajatossagait kutatjak, segitve ezzel mind a beteg gyermeknek és
csaladjanak, mind pedig a kezeloszemélyzetnek. Jelen
kutatasunkban a magyar gyermekonkologusok kommunikacios
sajatossagait igyekeztiink feltérképezni a gyermeket gondozd
sziileik nézOpontjabol. A kapott eredményeinket értékeltiik,
majd Osszevetettik a nemzetkozi irodalmi eredményekkel.
Tapasztalatainkat a gyermekonkoldégusok szamara ajanlasok
formajaban fogalmaztuk meg, hogy kommunikaciojuk még
eredményesebb, hatékonyabb lehessen.

Munkacsoportunk vizsgalata révén Magyarorszagon
eddig egyetlen ilyen jellegli kutatas tortént, melyben 22

gyermekonkoldgussal késziilt interjli a palliativ ellatas kapcsan
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megjelend kommunikacids sajatossagok felmérése céljabol. Az
eredmények alapjan a magyarorszagi gyakorlat nem tiikrozi a
sziilokkel folytatott ilyen témaju kommunikéciot javarészt csak
a kurativ terapiak sikertelensége utan folytattak le. A legtobb
megkérdezett orvos igényelte pszichologus vagy lelkigondozo
jelenlétét ezen a beszélgetésen. Sajatos technikaként
azonosithatd a beszamolok 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 stratégianak elénye lehet,
hogy bensdségesebb hangvétel alakithatdé ki a sziilokkel. A
szoOhasznalat tekintetében megosztott volt a tapasztalat: az
orvosok egy része (5/22 £6) tudatosan hasznalta, mig egy masik
része tudatosan keriilte (6/22 f0) a halal sz6 hasznalatat. Az
orvosok fele pedig nem tudott a kérdésre valaszolni, tobben azt
hangsulyoztak, hogy az adott szituaci6 megkivanja az intuicién

alapul6 improvizativ kommunikéciot.

2. Célkitiizés

Vizsgalatunkban azt térképeztiik fel daganatos gyermekek
sziileinek szemszogébdl, hogy milyen mddon tortént meg az
orvos(ok) részér6l annak a kommunikalasa, hogy a
tovabbiakban nincs mar lehetdség a gyermek meggyogyitasara

¢s a kozéppontba a palliativ ellatas keriil.
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A vizsgalat célkitiizései:
e a pallidciordl szold6 kommunikacio feltérképezése a

sziilok szemszogébdl,
e asziilok élményeinek és tapasztalatainak elemzése,

e ajanlasok megfogalmazasa az orvosi kommunikacié

hatékonyabba tétele céljabol.

3. Modszerek

Vizsgalatunk sordn olyan sziiloket kerestiink fel, akik
gyermekiiket a megkeresést megeldzoen tobb mint egy évvel, de
maximum 5 éven beliil veszitették el rosszindulati daganatos
betegség kovetkeztében. Ez azért volt fontos, hogy a sziil6k tul
legyenek a gyasz elsé évén, viszont ne is legyen tl régi és

ezaltal kevésbé torzuljon az emlék.

Magyarorszagon 8 gyermekonkologiai ellato hely koziil
olyanokat kerestiink meg, amelynek 20 km-es korzetében
gyermekhospice ellatd hely is mikodik. Ennek megfeleléen
harom intézményben miikddo, Osszesen 5 osztaly vezetdjét
kerestiik fel: Semmelweis Egyetem, 1l.sz. Gyermekklinika (3),
Heim Pal Orszagos Gyermekgydgyaszati Kozpont (1), Pécsi
Tudomanyegyetem, Gyermekklinika (1) abbdl a célbdl, hogy
legyenek segitségiinkre a sziilok elérésében. A sziilok

megkeresése telefonon tortént: az elhunyt gyermek volt
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kezel6orvosa hivta fel valamelyik sziil6t és kérte a sziild
beleegyezését ahhoz, hogy az interjukat végzdé pszicholdgus
felhivhassa Gket telefonon. fgy 24 hozzatartozohoz kaptunk
elérhetdséget, koziiliik végiil 23 allt rendelkezésre, egy édesanya

mégsem kivant részt venni érzelmi okokra hivatkozva.

Az interjukra az etikai engedélyezés utan (SE TUKEB
szam: 96-1/2016), a beleegyez6 nyilatkozat alairasat kovetden
részben  (13/23  interji) a  Semmelweis  Egyetem
Magatartdstudomanyi Intézetében, részben a vidéki egyetemi
klinikdn (5/23), részben pedig a csaladdok otthonaban kertilt sor
(5/23 interjii). Az interjikon Osszesen 26 sziild vett részt, 3
esetben mindkét sziild ott volt, 2 esetben pedig a sziilok kiilon-

kiilon jottek el az interjura.

Az interjukrol hangfelvétel késziilt, melyek sz6 szerint
begépelésre keriiltek, majd megtortént anonimizalasuk. Az
interjuk atlagos hossza 42 perc. Az Osszes interjun az egyik
résztvevd ugyanaz a gyermekpszichologus volt, aki a
beszélgetést vezette €s a kérdéseket felvette. Az interjuk 2017.

novembere ¢s 2020. januarja kozott keriiltek felvételre.

A felvett félig strukturalt interju 18 kérdésbdl allt, melyek

az alabbi kérdéscsoportokba sorolhatok:

- a beszélgetés iddzitése,
- a beszélgetés résztvevoi,

- apszicholdgus jelenlétének eldnyei és hatranyai,
6



- az orvos kommunikacidjanak jellegzetességei (pozitiv
¢s negativ verbalis és nonverbalis elemek, a haladl sz6
hasznalata),

- abeteg gyermekkel valo banasmod valtozasa,

- az orvossal tortént megbeszelést kdvetd utdbeszélgetés
és annak hatasa,

- a gyasz kapcsan felajanlott és igénybe vett segitség.

Az interju felvétele utdn rovid demogréafiai kérddiv

kitoltésére is sor kertilt.

Vizsgalati kérdéseink:

e RQI: Mikor volt a pallidciordl vald beszélgetés? (Az
1d6zités kérdése)

e RQ2: Milyen volt az orvosi kommunikécio nyelvezete?

e RQ3: Kik voltak a beszélgetés résztvevoi?

e RQ4: Volt-¢ utdbeszélgetés és milyen hatassal?

* RQS5: Hogyan valtozott a sziil6i bandsmod?

e RQ6: Milyen segitséget kaptak a sziilok a gyaszban?

Az irdsos anyagokat az Interpretativ Fenomenologiai
Analizis segitségével dolgoztuk fel (IPA). Ez az Atlas.ti 8
szoftver (ATLAS.ti Scientific Software Development GmbH,

Berlin, Germany) hasznalataval tortént.

4. Eredmények



A vizsgalat

olvashatok:

demografiai

adatai a 1. tablazatban

1. tdblazat: Demografiai adatok

Az elhunyt gyermekek
szama, neme

21 (n6: 9; férfi: 12)

Eletkor a halal idején

Median: 5.5 év (Széls6 érték: 9 honap — 19 év)

A diagnozis és a halal
idépontja kozt eltelt idé

Median: 23 héonap
Sz¢l1s6 érték: 3 honap — 8 év

A kezelést végz6 intéz-
mény (betegek szama)

Semmelweis Egyetem (n=12), Heim Pal
Gyermek-korhaz (n=3), Pécsi
Tudomanyegyetem (n=6)

Szovettani diagnozis
(betegek szama)

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

A sziil6k életkora

Median: 39 év; SzEIs6 érték: 28-55 év

A csalad lakohelye

Falu: 0 Kozség: 4 Varos: 19

Az Interpretativ Fenomenoldgiai Analizis elvégzését

kovetden egy olyan kodfat kaptunk, mely harom absztrakcids

szinttel rendelkezik. Az interjuk tartalmai ennek mentén

sorolhatdk be az egyes kodok ald. Osszesen 6 fékodunk volt,

melyek a tovabbi absztrakcios szinteken 18 illetve 45 alkddra

oszthatok (2. tdblazat).




2. tablazat: A teljes kodfa

1.1, 1d8zités 1.1.1. Diagnoziskor
o 1.1.2. Kurativ kezelés soran/végén
1.2. Sziil6i 1.2.1. Tul korai
1. Folyamat vélemény az 1.2.2. Tal késo6i
' id6zitésrél 1.2.3. Megfeleld 1.2.4. Egyéb
1.3. Terminlis 1:2:;: :\?:21
Prognozis 1.3.3. Nem emlékszik
2.1.Verbalis 2.1.1. Pozitiv
kommunikécio 2.1.2. Negativ
2.2. Non verbélis | 2.2.1. Pozitiv
kommunikacid 2.2.2. Negativ
2. o . |2.3.1. Igen
Nyelvezet 2.3. ,,I}alal sz6 232, N%m
haszndlata 2.3.3. Nem emlékszik
2.4. Sziil6i 2.4.1. Egyetért
vélemény a halal | 2.4.2. Nem ért egyet
sz6 hasznalatarol | 2.4.3. Nem tudja megitélni
3. 3.1. Jelen volt 3.1.1. Pszichologus 3.1.2. Elet-
Résztvevok tars/Hazastars 3.1.3. Egyéb
3.2. Nem volt 3.2.1. Pszichologus 3.2.2. Elet-
jelen tars/Hazastars 3.2.3. Egyéb
3.3. Hianyzott 3.3.1. Pszichologus 3.3.2. Elet-
tars/Hazastars 3.3.3. Egyéb
3.4. Pszichologus | 3.4.1. Elonyos
jelenléte 3.4.2. Hatranyos 3.4.3. Egyéb
4. Uto- 4.1. Megtortént 4.1.1. Igen 4.1.2. Nem
beszélgetés | 4.2. Eredménye 4.2.1. Hasznos 4.2.2. Nem hasznos
5. Hatas a 5.1. Valtoztatott | 5.1.1. Szabalyok
banasmodra 5.1.2. Tobb id6
5.2. Nem 5.2.1. Nem valtoztatott
valtoztatott
6. Segitség | 6.1. Igényelte 6.1.1 Kapott
a gyaszban | volna 6.1.2. Nem kapott
6.2. Nem 6.2.1. Kapott
igényelte 6.2.2. Nem kapott
6.3. Mashonnan 6.3.1. Kapott
kapott 6.3.2. Nem kapott




RQ1: Mikor volt a palliaciérdl vald beszélgetés?

Eredményeink azt mutatjak, hogy a sziilék nagyon
egyértelmiien fel tudték idézni emlékeikbdl, hogy mikor volt az
a konkrét beszélgetés, amikor az orvos a kizarolag 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 ellatds megkezdése utan.

Az interjuk egyikében sem nyilatkoztak ugy a sziilok,
hogy az orvos til kordn beszélt volna a pallidcidora valod
attérésrol. Két interjuban hangzott el, hogy a sziil6 tal késdinek
tartotta az orvos tajékoztatasat. Ennek okaként azt nevezték
meg, hogy igy nem volt mar idejiik més terdpias lehetdséget
kiprobalni vagy keresni. A legtobb sziild (20/23) azt az
allaspontot képviselte, hogy megfelelonek tartjdk ennek az
idozitését.

Osszesen 15/23 esetben beszélt a kezeldorvos korabban
gyermekiik vérhato elvesztésérdl, ezen belill leggyakrabban
(11/15) mar a betegség kezdetén, a legels6 orvosi konzultacion.
Hét interjuban fogalmaztdk meg a sziilok, hogy nekik nem
mondta el a kezel6orvos a haldlos kimenetel valosziniiségét. Egy
szlild nyilatkozott Ggy, hogy nem emlékszik arra, hogy ez

korabban elhangzott-e.

RQ2: Milyen volt az orvosi kommunikécid nyelvezete?
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Az orvosi kommunikacié nyelvezete kapcsan elkiilonitettiik a
verbalis és a nem verbalis kommunikaciot, ezen belill is a
pozitiv €s a negativ tartalmakat. A verbalis pozitiv tartalmak az
alabbiak voltak: a remény fenntartdsa; egyiittes élmények
megélése; fajdalom- és szenvedésmentesség; a szililok még
probalkozhatnak egyéb lehetdségekkel, hazavihetik a
gyermeket; spiritualitds, csodavaras; kaphatnak gyakorlati
segitséget, hospice lehetdsége elérhetd; felmentés a feleldsség
alol; informacidk arrél, hogy a gyermek mit él meg; az orvos

tulajdonsagaira vonatkozdan: dszinte €s tiirelmes.

A sziilok  altal  negativnak  itélt  verbalis
kommunikéciora vonatkozé tartalmak 8 interjiban jelentek
meg. Ide tartoznak pl. a sziil6k altal bantonak itélt szavak vagy
a sziilok altal hianyolt tartalmak: az ’anyuka’ és a ’gyogyulas’
szavak; a hatralévo lehetséges 1d6; nem beszéltek a hospice-rol;
ha hazamennek a gyermekkel, akkor mi varhat6 az apolas
kapcsan; az osztadlyon dolgoz6 orvosok eltérd tartalmakat
kommunikaltak; hitegetések és a tabu, hogy meghalhat a

gyermek.

A nyelvezet vizsgalatan beliil kiilon kodot kapott a halél
sz6 elhangzasa, azaz, hogyan idézték fel a sziilok, hasznalta-e
az orvos a haldl szot vagy sem. A sziilok felidézése szerint a
halal sz6 6/23 esetben hangzott el a kezeldorvos altal, 13/23

esetben nem hasznalta, helyette mas kifejezést emlitettek, mint

11



pl. elmenni, szérddott a betegség, nagyon rossz allapotban van,
nincs tobb lehetdség. Négy interjiban a sziilok nem emlékeztek
rd, hogy elhangzott-e a haldl sz6 a beszélgetésen.

Kiilon kérdés iranyult arra is, hogy fiiggetleniil attol, hogy
a halal sz6 elhangzott-e vagy sem, helyesnek gondoljak-e ennek
hasznalatat a sziilok. 10 szlilé egyetértett azzal, hogy az orvos
hasznalta a halal sz6t, amennyiben ezt példaul megfeleld
szovegkornyezetbe helyezte. Négy interjuban pozitivan itélték
meg, hogy ez egy nem félreérthetd, egyértelmii meghatarozas.
Hasonl6an harom sziild azért értett egyet a hasznalataval, mert
ez egy tény, amit ki kell mondani. Hét sziild egyértelmiien azon
a véleményen volt, hogy a halal szot az orvosnak el kell kertilnie
ezen a beszélgetésen, mivel til nyers, félelmet kelt, elszivja az
energiat. Négy sziild nem tudott allast foglalni abban, vajon
helyes-e, ha az orvos hasznalja a halal szot. Két esetben az orvos
kompetenciajaba soroltak ennek megitéléset.

Eredményeink azt mutatjak, hogy az orvosi gyakorlat nem
egyértelmii a halal sz6 hasznélata kapcsan, illetve a sziildk
nehezen tudtak emlékeikben pontos képet adni errdl, igy ennek
megitélése csak korlatozottan lehetséges. A sziilok elvarasai a
haldl sz6 hasznalata kapcsan szintén nem egységesek, nagy
véltozatossagot mutatnak.

A non verbdlis pozitiv kommunikéci6é kapcsan a sziil6k
leggyakrabban az empatiat, nyugalmat fogalmaztdk meg. A

palliacid bevezetésérol szold beszélgetés koriilményeire
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vonatkozoan két interjuban kifejezetten kiemelték a nyugalmas
kornyezetet. Joval kevesebb, Osszesen csak két tartalom volt
besorolhato a sziilok altal negativan megitélt nonverbalis orvosi
kommunikécio kapcsan, melyek az osztdly miikodésére,

légkdrére vonatkoztak.

RQ3: Kik voltak a beszélgetés résztvevoi?

10 interjuban hangzott el, hogy a beszélgetésen részt vett
pszicholdgus is, mig 11 interjiban azt nyilatkoztdk a sziildk,
hogy nem volt jelen pszichologus. Egy interjuban nem
pszicholdgus, hanem lelkész jelenlétérél szamolt be a sziild. Egy
interjualany arrdl szamolt be, hogy nem emlékszik, részt vett-e
pszichologus a  beszélgetésen.  Osszességében  tehat
megallapithatd, hogy az esetek felében pszicholdgus is részt vett

ezeken a beszélgetéseken.

Szerettiik volna felmérni, hogy gondolkoznak a sziilok a
pszichologus jelenlétérdl, annak milyen elonyét €s hatranyat
latjak. Az alabbi elonydk fogalmazodtak meg: a pszichologus
batoritja a sziildt; a pszichologus apolja a lelket; fel tudja mérni
a sziilok aktualis allapotat; a tisztanlatasban segit; ha a folyamat
elejétdl ott van, akkor nagyon hasznos, elényos. 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 interjuban is

megfogalmazodott, ami a pszicholdgus jelenlétének az elényét
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tamasztjak ald. Ha viszont nincs kordbbi kapcsolat, ez

hatranyként jelenik meg szamukra.

A beszélgetés résztvevii kozil kiemeltiik a hazastars
szerepét. 14 interjiban szamoltak be a sziilok arrol, 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 jelenlévék kapcsan a
kérdést forditva is megfogalmaztuk, azaz, hogy ki hianyzott
onnan. Itt 4 sziil6 mondta, hogy a hazastarsa jo lett volna, ha vele
van. Ezen kiviil 3 esetben jeloltek meg egyéb személyeket a

szililok, két esetben kozeli csaladtagokat.

RO4: Volt-e utdbeszélgetés és milyen hatdssal?

Egy tovabbi kérdésiinkkel arra kerestiik a valaszt, hogy az
orvossal folytatott konzultacié utan a sziil6k megbeszélték-e az
ott elhangzottakat valakivel. 21 interjuban nyilatkoztak a sziil6k
ugy, hogy az orvossal valo beszélgetés utan atbeszélték az ott
elhangzottakat valakivel, a legtobb esetben tarsukkal vagy a
csaladdal (nagysziil6k, masik felndtt gyermek) folytattak le ezt
a beszélgetést és csak 4 esetben beszélték at az ott elhangzottakat
pszichologussal. Ketten arrdl szamoltak be, hogy nem kertilt sor

ilyen jellegli utobeszélgetésre.

A beszélgetések kapcesan arra is kivancsiak voltunk, hogy
milyen eredménye volt ennek az utdbeszélgetésnek.

Tobbségében, 15 esetben, adtak valami pluszt a sziiloknek.
14



Hérom esetben nem talaltak hasznosnak, mig tovabbi 3 esetben

nem dertilt ki egyértelmiien, hogy mennyire volt hasznos.

ROS5: Hogvan valtozott a sziil61 banasmod?

Vizsgalati kérdéseink egyike arra iranyult, hogy a
beszélgetés hatasara a sziil¢ valtoztatott-e a gyermekkel valo
banasmodjan, viselkedésén, és ha igen, akkor miben. 16
interjiban nyilatkoztak gy a sziilok, hogy nem valtoztattak a
beszélgetés hatasara a banasmodjukon. 6 esetben a banasmod
megvaltoztatasat irtak le. Az egyik ilyen valtoztatas az eddigi
szabalyok megvaltoztatdsa, a masik tobb program szervezése

volt.

RQ6: Milyen segitséget kaptak a gyaszban?

13 interjuban mondtak el a sziilok, hogy az intézmény,
ahol gyermekiiket kezelték felajanlott segitséget a gyaszukkal
vald6 megkiizdésben. Négy esetben a Lélekmadéar programra
hivtak fel a sziilok figyelmét. 10 esetben az intézmény nem
ajanlott fel segitséget a gyaszban. Egyes interjukban a sziil6k
ennek elmulasztasat kifejezetten nehezményezték. Az esetek
tobbségeében az intézmény felajanlott segitséget a gyaszban a
sziilok szamara, ¢és a sziilok tObbsége igényelte ezt a segitséget a

gyaszban.
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5. Kovetkeztetések

A szakirodalom részletes feltérképezése ¢és a
kutatasunkbol nyert adatok feldolgozasa utan azt tapasztaltuk,
hogy a sziilék dontd tobbségében nagyon jol felidézte a
palliacids beszélgetést, megfelelonek talalta annak idoézitését. A
sziilok tilnyomo6 tobbségében jonak talaltdk a magyar
gyermekonkologusok verbalis és nonverbalis kommunikaciojat.
Ez fontos visszajelzés az érintett orvosok szdmara is. Mindezek
mellett fontosnak tartjuk, hogy a gyakorlatba is atiiltethet6k
legyenek az eredmények. Igy az alabbiakban a magyarorszagi
gyermekonkologusok kommunikacidjanak segitése céljabol

hasznos ajanlasokat fogalmazunk meg:

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

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

3. A konzultacio eldzetes tervezésével, melyet akar a fondvér
is végezhet, a sziiloket fel lehetne késziteni az orvossal valo
konzultacidra, hogy eldre atgondolhassak kérdéseiket, igy

hatékonyabba téve a beszélgetést.
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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.
Az ellatas eldzetes tervezése céljabol mar a folyamat elején
hasznos lenne behozni olyan témakat, hogy pl. mit szeretne
a sziilo, ha a gyermek allapota rosszabbodik.

Az ¢életvégi idészak kapcsan fontos lenne részletesen
informalni a sziiloket, hogy fel tudjanak késziilni pl. arra,
hogy milyen testi valtozasok, tiinetek jelennek meg, 0k
milyen intervencidkat tudnak alkalmazni vagy, hogy mikor
valasszak inkabb a korhazi ellatast.

A haldokléas id6szakaban az orvosnak tdmogatnia kell a
szliloket azon erdfeszitéseikben is, hogy 6k jo sziileik
tudjanak lenni haldokl6 gyermekiiknek.

Stlyosabb tiineteket tapasztaltak a sziilok gyasza kapcsan
az alabbi csoportokndl: ahol a gyermek nagyon szorongott,
az dssejttranszplantacidoban részesiilok, illetve akiknél nem
sikeriilt megfelelden uralni a f4jdalmat. Fontos lenne tehat,
hogy ezen csoportoknal nagyobb figyelemmel jarjanak el
a szakemberek a tiinetek, mint pl. szorongdsok felismerése
és kezelése kapcsan.

A gyermek halala utdn hasznos lenne a sziilok telefonos

megkeresése rovid idon belill, megsegitve Oket a
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gyaszukban vagy akéar felismerni az elakadast a
gyaszfolyamatban.

10. Elengedhetetlen lenne, hogy a magyar
gyermekonkologusok  rendszeresen = mentdlhigiénés
tdmogatast  kapjanak  ahhoz, hogy  munkajukat
kiegyensulyozott lelki allapotban végezhessék. Ennek a
formaja az igények tiikrében eltéré lehetne, mint pl.
esetmegbeszEélo-ventillaciés  csoportok, Balint-csoport,
pszichodramatikus modszereket alkalmazo

csoportfolyamat, stresszkezel6 tréning.
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