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Beyezetés: A daganatos gyermekek betegséglefolydsinak bizonyos pontjain kiemelten fontos a megfelel6 kommunika-
ci6 az egészségiigyi dolgozok részérdl.

Célkitiizés: Annak vizsgilata, hogy a gyermekonkoldgiai ellatdsban, a sziil6kkel torténé kommunikaciéban mikor és
hogyan keriil bevezetésre a palliativ ellitds fogalma.

Modszer: 14 kérdésbdl all6 strukturdlt interju készitése a Magyar Gyermekonkoldgiai Halézat orvosaival (n = 22).
A vilaszok rendszerezése, kiértékelése induktiv kddolassal tortént, az Atlas.ti 6.0 szoftver segitségével.

Eredmények: Interjtinkban a palliativ terdpidra valé attérésnek altaliban egyszeri, a gyogyité lehet8ségek kimertiilése
utani kozlése jellemz8. Az orvosok tobbsége bevon a beszélgetésbe egy masik szakembert, lehetdleg pszichologust.
A szohasznalatot tekintve vannak jellemz&en haszndlt és elkeriilt szavak, amelyek kozott el6fordulnak egyértelmdsé-
get, onvédelmet és empatidt tiikkrozd szavak /kifejezések. Legellentmondasosabb a haldl, haldoklds kommunikaciéja.
Kovetkeztetés: Magyarorszidgon a gyermekkori palliativ ellatds kommunikdcidjanak teriiletén jelen vizsgilat volt az elsé
felmérés. A vizsgalat megmutatta, hogy hazinkban is érzékelhet§ mdr a palliativ kommunikicié modern szemléleté-
nek jelenléte, azonban ennek elterjedése még tobb id6t igényel.
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Difficulties in communication with parents of pediatric cancer patients during
the transition to palliative care

Introduction: Adequate communication by medical personnel is especially important at certain points during the
treatment of childhood cancer patients.

Aim: To investigate the timing and manner of communication with parents concerning the introduction of palliative
care in pediatric oncology.

Method: Structured interviews, containing 14 questions, were carried out with physicians working in pediatric oncol-
ogy (n =22). Codes were generated inductively with the aid of Atlas.ti 6.0 software.

Results: Interviews show a tendency of a one-step transition to palliative care following curative therapy. Another
expert is usually involved in communication, most likely a psychologist. Regarding communication, there are expres-
sions utilized or avoided, such as expressing clarity, self-defense and empathy. The communication of death and dying
was the most contradictory.

Conclusion: This was the first investigation regarding communication in pediatric palliative care in Hungary. Our
results show that a modern perspective of palliative communication is present, but necessitates more time to become
entrenched.
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Egy sziil§ szamara az egyik legnehezebb helyzet azt
megtudni, hogy a gyermeke gyoégyithatatlan beteg. En-
nél még nehezebb azzal szembesiilnie, hogy a gyermek
valoszintleg beldthaté idén beliil meghal. Mindez az or-
vos és a gyogyitéteam szamadra is kihivast jelent, hiszen
legtobbszor mar hosszt ideje kezelik a kis beteget, és
mindent megtettek azért, hogy meggyodgyitsik. Hogyan
lehet megmondani a sziil6nek, hogy a gyogyités lehets-
ségei elfogytak? Kinek, mikor és hogyan kell kommuni-
kalnia, hogy a 6 cél a hatralevé id6ben elsGsorban a pal-
lidcid, vagyis a fijdalom, a kinzé tiinetek enyhitése lesz?

Napjainkban a gyermekkori rosszindulati daganatos
betegségekbdl varhat6 végleges gydgyulasi arany a fejlett
orszagokban 80% felett van [1]. A gyermekonkoldgid-
ban az elmult 40 évben észlelheté nagymértékd javulas
ellenére sem lehet elfelejteni, hogy a gyermekek egy ré-
szénél tovibbra is sziikség van az életvégi, palliativ elld-
tasra. A gyermekgyogyaszati palliativ ellatds standardjai
(IMPaCCT) szerint a gyermekek palliativ ellatdsa a gyer-
mek testének, lelkének és szellemének aktiv, teljes gon-
dozasat jelenti, és magiban foglalja a hozzitartozok ti-
mogatasat is. A betegség diagnosztizdlasakor veszi
kezdetét, és attdl fiiggetlentil folytatédik, hogy a gyer-
mek részesiil-e a betegség gyogyitasat célzo6 (kurativ) ke-
zelésben. A gyermekgyogyaszati palliativ ellatds célja a
gyermekek és hozzitartozoéik életmindségének javitasa.
Az egészségiigyi személyzetnek fel kell mérnie a gyer-
mekre harul6 fizikai, pszichés és szocilis terhelés mérté-
két, és enyhitenie kell azt. A hatékony palliativ ellatas
széles kor, multidiszciplindris megkozelitést igényel,
amelyben a hozzatartozok is részt vesznek [2].

A vildg orszagainak 65%-aban gyermekkorban semmi-
lyen palliativ ellaitds (pallidcié) nem létezik, noha
63,/100 000 gyermek igényelne palliativ ellatast vilag-
szerte [3, 4]. 2009-ben Fokvirosban sziiletett meg a
gyermekek palliativ ellatdshoz val6 jogardl sz616 deklard-
ci6 [5]. 2012-ben adott ki elGszor az Egészségiigyi Vi-
lagszervezet (WHO) Gtmutatét a gyermekek gyodgysze-
res kezelésérél krénikus perzisztil6 fijdalom esetén [6].
A haldoklé gyermekek jogait csak 2014-ben nyilvanitot-
tak ki [7]. Mindezek kapcsin Magyarorszagon is elindult
egy szemléletviltds, amelynek részeként megkezdték
miikodésiiket a gyermek palliativ ellatasra specializal6dé
intézmények és szervezetek [8].

A jelenleg elfogadott standard szerint a palliativ keze-
lésnek a potencidlisan haldlos krénikus betegségek eseté-
ben mar a diagnézis kozlésekor el kell kezdGdnie, a ku-
rativ ellitissal egyidejtileg, vele parhuzamosan. A beteg
dllapotdnak alakuldsa figgvényében id6vel domindnssd
valhat a palliativ ellatds. Ebben a szemléletben a parhuza-
mos, palliativ kezelést egy erre szakosodott palliativ csa-
pat végzi, amelyben palliativ orvos, névér, pszicholégus,
lelki gondoz6 és szocidlis munkas vehet részt. Nemzet-
kozi tapasztalatok alapjan ez a struktira jelentsen meg-
konnyiti az életvégi ellitds személyre szabott, kellGen
koriltekint8 végzésée [2].
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A palliativ elldtds kezdeti, a diagnézis kozlésekor tor-
ténd bevezetése a nemzetkozi tapasztalatok alapjan mind
a feln6tt-, mind a gyermekellitds teriiletén komoly
nehézségekbe iitkozik [9]. E nehézségek hitterében a
megfelelen képzett palliativ szakemberek hidnya, az el-
latast jelenleg végzd egészségiigyi személyzet nem meg-
felel¢ szemlélete és a betegek, illetve hozzatartozoéik
gyogyithatésiaggal kapcsolatos fokozott elvardsabol faka-
dé problémak is allhatnak [10].

Magyarorszigon egyéves életkor felett a gyermekella-
tas teriiletén leginkdbb a gyermekonkolégiai ellitds so-
ran kell szembestilni a gyermekhalallal. Hazankban el6-
szOr Polcz Alaine vetette fel ezt a problémdt konyveiben
[11]. Az elmalt évtizedben egyre terjed6 képzéseknek is
koszonhetd, hogy a gyermekonkolédgiai ellitisban részt
vevl egészségligyi ellatészemélyzetet tekinthetjiik a leg-
inkabb felkésziiltnek a palliativ ellatas terén: tudatosan
haszndljak a palliativ ellatds fogalmit és valljik ennek
sziikségességét. Jelen tanulmanyunk célja volt megvizs-
galni azt a kérdést, hogy a hazai gyermekonkolégiai elld-
tasban a sziil6kkel torténé kommunikiciéban milyen
esetekben, az ellitds mely szakiban és milyen formaban
keriil bevezetésre a palliativ ellitds fogalma.

Mobdszer

A palliativ ellatasra attéré daganatos gyermekek sziileivel
folytatott beszélgetésekre (tovabbiakban: , pallidcios be-
szélgetés”) vonatkozo sajatossigok, stratégiak és nehéz-
ségek feltérképezése céljabdl strukturalt interjukat készi-
tettiink orvosokkal. Interjialanyaink (n = 22) a Magyar
Gyermekonkolégiai és Gyermekhematoldgiai Tarsasdg
azon tagjai kozil keriiltek ki, akik magyarorszagi gyer-
mekonkolégiai ellatist végzb osztilyokon dolgoznak or-
vosként (40 £8), és akik el§zetes kor-e-mailt kovetd sze-
mélyes megkeresésiink utan véllaltdk a kutatisunkban
valé részvételt. A kis elemszamon végzett strukturilt
(standardizalt) interji médszere megfelel a feltiré jelle-
g, kvalitativ kutatasok kritériumainak [12, 13]. A kuta-
tasra vonatkozo etikai engedély szdma: SE TUKEB:
96,/2016.

Az orvosokkal késziilt interjikat Budapesten ¢és vidéki
kozpontokban 2016. szeptember és 2017. februar ko-
zOtt ugyanaz a személy vette fel. Az interjik a kovetkez6
intézményekben késziiltek: Semmelweis Egyetem, II.
Sz. Gyermekgydgyaszati Klinika (6 f8), Szegedi Egye-
tem (5 £6), Pécsi Egyetem (3 £6), Borsod-Abagj-Zemp-
lén Megyei Koérhaz, Gyermek-egészségiigyi Kozpont,
Miskolc (3 6), Debreceni Egyetem (2 £6), Markusov-
szky Egyetemi Oktatokorhaz, Szombathely (1 £6), Egye-
sitett Szent Istvin és Szent Ldszl6 Korhdz, Budapest
(1 £&), Tabitha Haz, Torokbdlint (1 £6).

A diktafonnal rogzitett strukturdlt interjuk atlagosan
40 percet vettek igénybe és 14 kérdésbdl alltak. A kérdé-
sek a kovetkez6 témadkra terjedtek ki: a pallidcidra vald
attérés beszélgetésének id6zitése (kod: 1); egyediil vagy
teamben val6 lebonyolitasa (kod: 2); hasznalandé és el-
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keriilend§ szavak (kéd: 3); annak idGzitése, hogy a szii-
I6ket felkészitse a gyermek kozelgé halalara, specifikus
lezajlasara (kod: 4); a hospice-ellatis lehet&ségének koz-
lése (kéd: 5); az otthoni és korhazi végstidium mellett
sz016 érvek (kod: 6); tanacsok a csaladi fesziiltség csok-
kentésére (kod: 7); a testvérek beszélgetésbe valé bevo-
nasa vagy kihagyasa (kéd: 8); a gyermek halaltudatianak
verbalis és nonverbalis jelei (kéd: 9); a sziil6 kezelési el-
képzeléseir6l val6 kommunikicié (kod: 10); orvos altal
javasolt komplementer, nem gyogyszeres kezelések (kod:
11); fajdalomesillapitisi modszerek (kod: 12); az életidé
meghosszabbitisat szolgilé daganatellenes kezelések al-
kalmazasa (kéd: 13); az orvos timogatdsa a gyermek
gyogyszerkutatisban vald részvételére (kod: 14).

Az elemzés elsé fazisaban, a felvett interjik sz6 szerin-
ti legépelése utdn, a kész interjianyagokat szisztematikus
narrativaclemzés [ 14] ald vetettiik. Els§ 1épésként az At-
las.ti 6.0 szoftver [15] segitségével kezdetleges kodolast
végeztiink, és az Osszes interjuszoveget a 14 kérdés men-
tén kategorizaltuk (kod: 1-14). A 14 kérdést az elemzés
tovabbi fazisaiban végig kiilon kezeltiik. A kezdetleges
kédolast kovetSen két szerzd egymastdl fiiggetleniil az
interjuk teljes szovegén, sorrdl sorra torténd szabad ko-
dolast végzett. A szabad kdédolds utin kérdésenként
egyeztettiik a kialakult kodrendszert.

Az elemzés méisodik fizisiban, ismét kiilon-kiilon dol-
gozva, a hasonlé narrativaelemeket dinamikus alkatego-
ridkba rendeztiik. Ezutdn koévetkezett az alkddok egyez-
tetése, majd absztrakcid révén kialakitottuk a f6 kédokat.
A narrativakon alapuld, induktiv médon [16] kialakitott
{6 kodokat a cikk masik két szerzdje jovahagyta.

A harmadik fizisban a korabbi fazisokban létrehozott
interjukérdésenkénti kédrendszert a négy szerzé egyiitt
Osszevetette, és az Atlas.ti 6.0 szoftver segitségével
mindegyik kérdés kapcsdn az inger—valasz—0sszevethetd-
ség elvére alapozva [12] Osszehasonlité elemzést vég-
zett.

Jelen cikkben — a palliativ attérés koriilményeire foku-
szélva — az els§ hirom kérdés eredményét részletezziik,
amelyek a kovetkezok: ,,A betegség folyamataban mikor
tartja fontosnak a beszélgetést a kizardlag palliativ keze-
lésre valo attérésrol?” (kod: 1); ,,A beszélgetést szereti-e
a sziil6kkel egyediil vagy pszicholégus jelenlétében foly-
tatni? Melyek az elényei vagy hétranyai, ha a pszichol6-
gus is jelen van?” (kod: 2); ,,Milyen szavakat hasznal a
mondandé tudatositisa érdekében? Vannak szavak, ame-
lyek hasznalatat igyekszik elkertilni?” (kod: 3).

A részletezett kérdésekre vonatkoz6 kédrendszer a
kovetkezSképpen épiil fel:

Koéd 1 (a palliacids beszélgetés idSzitése):

1.1. Egyszeri kozlés. (1.1.1.: Diagnéziskor. 1.1.2.:

Kurativ kezelés végén.)

1.2. Fokozatos kozlés.

Koéd 2 (team jelenléte: orvos, pszichologus és/vagy
lelki gondozo és/vagy szocidlis munkas):

2.1. Egyeddl.

2.2. Késleltetett team. (2.2.1.: Plusz egy orvos.)
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2.3. Team. (2.3.1.: Plusz egy orvos.)
Kéd 3 (széhasznilat):
3.1. Alkalmazott szavak. (3.1.1.: Egyértelmdség.
3.1.2.: Onvédelem/Empidtia. 3.1.3.: Halal.)
Elkeriilt szavak. (3.2.1.: Idegen szavak. 3.2.2.:
Hitralévd id8. 3.2.3.: Rik. 3.2.4.: Haldl.)

3.3. Nem tudott vilaszolni.

Az eredményeink alatimasztasara szolgald idézeteket
a szovegben dilt betiivel szedve kozoljik.

3.2.

Eredmények

A 22 interjaalanybol 14 n6 (63,6%) és nyolc férfi (36,7%),
atlagéletkoruk 42,68 év (SD + 9,39). A valaszadok koziil
nyolc {6 Budapesten, 14 {6 vidéken dolgozik. A minta
szakteriileti megoszlasit tekintve két f6 rezidens, két {6
neurolégus szakvizsgaval, hat {6 gyermekgyogydsz szak-
vizsgaval és 12 f6 onkologus és/vagy hematologus szak-
vizsgaval rendelkezik.

Az alabbiakban az eredményeket a kérdések sorrend;é-
ben mutatjuk be.

1. A pallidcios beszélgetés idozitése

Kutatiasunk soran a megkérdezett orvosok altal preferalt
két id6pont a pallidcids beszélgetésre a diagnodzis kozlése
(k6d: 1.1.1;; n = 1) és a kurativ terdpia abbahagyisa
(kéd: 1.1.2.5 n = 21). Eredményeink alapjan azt tapasz-
taltuk, hogy az orvosok tobbsége (n = 21) a pallidciét az
életvégi ellatdssal tartja egyenlének. Elmondasuk alapjin
a kurativ kezelések sikertelensége utdn véltanak pallidcié-
ra, mintha addig nem lett volna jelen: ,tehit a palliativ
dttérésrol valo beszélgetéskor” (22. szamu interju). Egy
masik interjuban megfogalmazoédott, hogy a palliativ el-
latas kozéppontjaban a termindlis allapott gyermek ella-
tasa all: ,Es hogy létezik pallidcid, és az arvol szdl, hogy meg
fog balni, de addig mennyi és milyen mindségii élet legyen,
erve vannak megolddsok” (5. szamu interja). Ez a szem-
léletmod alapvetSen meghatirozza a palliaciorél valé be-
szélgetés id6zitését: A palliativ ellatisrol akkor kell eli-
5207 a sziildvel beszélni, amikor gy tiinik, a betegséget nem
tudjuk megyyogyitani” (18. szama interja). Tehdt a palli-
ativ kezelés lehet6ségét az orvosok addig nem tudatjak
az érintett csaldddal, amig nem biztosak benne, hogy
minden elérhet§ gyoégyitéd terdpia sikertelen. Egészen
addig csak a kurativ céla terdpidra fékuszilnak a kommu-
nikdciéban is.

Az eddig ismertetett kommunikaciés moédok kozos
jellemz&je az egyszeri informacidkozlés (koéd: 1.1.).
Azonban az interjak felében elhangzott, hogy fokozato-
san végzik a csaldd felkészitését (kod: 1.2.). elGzetes be-
szélgetésekkel, utaldsokkal, hogy ne érje majd akkora
sokként a sziil6ket az informdcié és hogy csokkentsék az
érzelmileg megterhel informécié Gjszertiségét és ezaltal
a hatdsit. A pallidcios beszélgetés id6zitése kapesin a 22
valaszadé kozil 10 6 (né n = 7 ) a fokozatos informa-
ci6kozlés kommunikdcids stratégidjat preferalta.
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2. Beszélgetés — egyediil vagy teamben?

A palliativ szemlélet megnyilvanul a gyermek koriili mul-
tidiszciplindris team szervezettségében is. Minden hazai
gyermekonkolégiai kdzpontban elérheté pszichologus
és/vagy lelki gondozo, aki dltaliban a diagnozistol a csa-
lad mellett van, és bizalmi kapcsolatot alakit ki veliik. En-
nek a bizalmi viszonynak a fontossiga felértékel6dik a
pallidciés beszélgetés kritikus szitudcidjaban. Kutatasi
eredményeink szerint azonban nem minden esetben zaj-
lik teamben ez a beszélgetés, és megoszlik a vélemény a
team fontossigarél ebben a helyzetben. Az altalunk
megkérdezett orvosok valaszaibdl hirom attitidot kiilo-
nitettiink el: a beszélgetés lefolytatisa egyediil (kod:
2.1.;n = 2), késleltetett teammel (kéd: 2.2.5 n = 2) vagy
teamben (kéd: 2.3.; n = 18).

Azok a vilaszadok, akik a pallidcidés beszélgetésen
egyediil kivinnak lenni a csaladdal, agy vélik, hogy:
»Minden orvos legyen kicsit pszicholdgus is, hozzddllds kér-
dése” (15. szamu interja). Az effajta orvosszerepet képvi-
sel6 két interjhalany szerint a pszichologus il elméleti
szemszogbol kozelits meg o szitudcior” (9. szamu interja)
és orvosként ,négyszembozt konnyebb kizolni a sziilovel, ok
is wénylik az intimitdst ezen a beszélgetésen” (9. szamu
interja).

Tovabbi két t6 hasonldéan egyediil szeret lenni ebben a
helyzetben: tgy gondoljak, ezt kivinja meg a bensSséges
kapcsolat a sziil6kkel. Azonban ezeknél a vilaszadoknal
elhangzott a pszichologus kiemelt szerepe, aki rogton ez
utan a beszélgetés utan kiilon foglalkozik a sziil6kkel.
Ezt a kommunikdcids stratégiat késleltetett teamnek ne-
veztiik el. A kozlést megel6z6en minden esetben Osszetil
az oncoteam, amelynek a pszicholdogus is tagja, {gy — mi-
vel részt vesz a teammegbeszélésen — lehetGsége nyilik a
sziil6kkel kapcsolatos szakmai stratégidjinak megterve-
zésére. Ez a kozlési modell tehat lehet8séget ad kiilon az
orvosoknak és a pszicholégusnak is a sziil6kkel vald
meghitt beszélgetésre.

A tobbi megkérdezett személy (n = 18) igényli pszi-
cholégus/lelki gondozo jelenlétét a pallidcidés beszélge-
tésen. Azokon az osztilyokon, ahol mindkét emlitett
szakember elérhetd, eltérd lehet szakmai szempontjuk
és stratégidjuk. Ahogy az egyik orvos megfogalmazta:
YA lelli gondozonak pediy elsidleges feladata, hogy kisérje
a beteget, és elfogadia gy, abogy van, és minimilis beavat-
kozds torténjen” (19. szamu interja). A lelki gondozdval
ellentétben a pszicholdégus mds szakmai elképzelésekkel
dolgozik. A pszicholégus korai bevondsa a team munkd-
jiba eredményezheti azt, hogy a kiillonboz§ ,krizishelyze-
tek (példaul sziil6i reakcid) kapesan eqy késébbi, esetlegesen
patoldgids gydszreakciot” (19. szadma interjl) megel6z-
zon.

A pszichologus bevonasirdl 18 {6 jelezte, hogy el6-
nyokkel jar, az orvos és a sziilé szempontjabol egyarant.
A vilaszok alapjan a pszicholégus jelenléte nemcsak az
orvosnak tdmasz, hanem a sziil6knek is. Koziiliik 11 6
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nem fogalmazott meg semmilyen hitrinyt a pszichol6-
gus jelenlétére vonatkozdan.

Tobb interjuban elhangzott még egy orvoskolléga je-
lenlétének preferalasa (kéd: 2.2.1., 2.3.1.; n = 9), fiig-
getlentil a pszicholégus jelenlététdl. Ez a jelen 1év6 orvos
tantként is funkciondl, tovibbd, ha mindketten részt
vesznek a beszélgetésen, a tovibbiakban a sztil6k ugyan-
azt az informdciét kapjak, igy a csapat egységét mutatva
a csaldidnak. Ez a stratégia az akadalytalan informdcié-
aramlast és a belsé kohéziot is novelheti, ezaltal elGsegit-
ve a kozos munkit.

3. A pallidacios beszélgetésen felmeriilo
szohasznilat

Amikor kozlik a tényt, hogy a gyermeke nem fog meg-
gyogyulni, a sziilének — még akkor is, ha lélekben mar
késziilt rd — ez olyan sokkos allapot lesz, amibdl csak né-
hany kulcsszéra fog emlékezni a késébbiekben. Tehat a
pallidciés beszélgetésen zajlé kommunikacié sikere a
megfeleld szavak hasznalatin is mulik, ezért nagyon fon-
tos érthetd, lényegre tord kifejezéseket taldlni. A fentiek
értelmében kiemelt kutatasi kérdésiink volt a pallidcids
beszélgetés alatt tudatosan alkalmazott (kéd: 3.1.), illet-
ve elkeriilt szavak (kéd: 3.2.) haszndlata.

A tudatosan hasznalt szavak kozott hirom alcsoportot
kilonitettiink el: egyértelmiiség (kod: 3.1.1.), onvéde-
lem és empatia (kod: 3.1.2.), valamint a halal (kéd:
3.2.3.) (1. dbra).

Az cls§ alcsoportban 1évé narrativaclemekben a va-
laszaddk az egyértelmiiségre és nyiltsigra valo torekvé-
stiket hangstlyoztik. Az érthetd kifejezések mellett in-
terjaalanyaink torekednek az alapinformaciok kozlésére,
igy probaljik a legfontosabb informdcidkat a sziil6knek
kozvetiteni: ,A sziilinek ez egy 1hf belyzet, addig kezeltiik o
gyevekét, évthetd volt, hogy odajon, de ez egy 1if helyzet, és a
legalapvetdbb dolgokat is igra mey kell beszélni, mert szi-
mara nem egyértelmi” (22. szama interja).

Az ,,6nvédelem és empatia” csoportba az alabbi narra-
tivaclemek tartoztak: ,mai tuddsunkkal nem gyigyit-
hato”, ya pallidcio eqy masfajta seqitséy”, ez a lépés eqy
csapat dontése” (7., 3., 1. szama interji). Ezek a narrati-
vaelemek egyrészt utalhatnak egy onvédelmi mechaniz-
musra az orvosok részérél: nem én gondolom igy, ha-
nem ez egy gyogyitdcsapatnak a kozos tapasztalatokon
és egyéb orvosi eredményeken alapulé meglatasa. El kell
mondaniuk a sziil6knek, hogy mindent megtettek a
gyermek gyogyulasa érdekében, minden lehetséges keze-
lést kiprébaltak, és ez nem egyéni dontés volt, hanem
konziliumok utan, kollégakkal egyiitt hozott vélemény.
Tovabb4 a kurativ kezelés abbahagydsa nem azt jelenti,
hogy feladjik a kiizdelmet a gyermekért, hanem mdsfajta
segitséget akarnak adni neki. Nemcsak az orvos, hanem
a szil6 megnyugtatisa szempontjibdl is fontos lehet
ezeket kimondani.

A legambivalensebb vélemények a ,halil”, ,meg fog
balni” (10. szdm® interja) kifejezéssel kapcsolatban
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1. ibra | Széhasznélat a pallidcios beszélgetés sordn

hangzottak el. Egyes interjialanyok (n = 5) tudatosan
kimondjik a halal szot, nyiltsagra és egyértelmiségre to-
rekedve. Véleménytiik szerint ebben az id§szakban mér
nincs értelme ,finomkodni”, keriilgetni szavakat; van,
amit ki kell mondani. Hat {6 ellentétes néz6pontot kép-
visel, 6k mindenképpen elkeriilik ezt a kifejezést, még
akkor is, ha a sziil§ hasznalja, és helyette azt mondjik:
el fog menni”; jitt hagy minket”; yelalszik” (20. szamt
interja). Ezt azzal indokoljik, hogy nekik is nehéz igy
utalni egy altaluk hossza ideje kezelt gyermekre, akivel
mdr szoros kapcsolat alakult ki.

A halal kifejezéssel kapcsolatban a valaszadék egy har-
madik viselkedésmoédot is képviselnek. Négy £6 preferalta
a halal sz6 elkeriilését, de ha a sziil6 direktben rikérdez,
vagy ugy tlinik, hogy mas szavakkal nem kozvetitették
sikeresen az informdciét, akkor az orvos is kimondja.
»Legtobbszor a sziild kimondja, rikévdez: Meg fog halni?
[...] Es akkor mdr arra nincs mit mondani. Mit keriilges-
sem a forvd kasar?” (17. szama interja). Tehdt van agy,
hogy a szll6 — végigjarva a gyogyitd kezelés utjat — tisz-
tdban van azzal, hogy nincs tobb kurativ terdpids lehetd-
ség, és az orvos részérdl is igényli az egyértelmiséget.

Az interjaalanyok egy része a pallidcids beszélgetésben
haszndlt vagy elkeriilt szavakra vonatkoz6 kérdésre nem
tudott az interjukészités helyzetében vilaszolni (hasz-
nalt: 6 {6, elkeriilt: 8 f6, nem tudott vilaszolni 8 f6)
(kod: 3.3.). A téma alulkutatottsiga miatt az interjaala-
nyok tobbségének még nem tették fel ezt a kérdést, igy a
rogtonzott valaszadas sokak szamara problémat jelen-

tett. Emellett szdmos interjaalany hangstlyozta, hogy a
pallidcios beszélgetés szituacidja megkivanja az intuiciéon
alapulé improvizativ kommunikaciét, valamint az adott
pszichoszocidlis kozeghez valé dinamikus alkalmazko-
dast is.

Megbeszélés

Definicié szerint [2] a palliativ ellatds a diagnézis kozlé-
sének id6pontjaban kezd4dik el, ez a szemlélet interja-
alanyaink kozil csak egy — palliativ ellatissal foglalkozé
intézményben dolgozé — orvos részérdl jelent meg: ,Az-
térni, azt jelenti, hogy oddig nincs. A pallintiv kezelés lehe-
tosége o diagnozis kozlésckor van a sziild és az évintett tu-
datidba bocsitva. Es nem dttévek, hanem alkalmazom, o
kurativ kezelés mellett a pallintiv kezelés lebetdsége mindig
ott van. A pallintiy kezelés lehetdségét tehit az elején hang-
sulyozom, és o palliativ team is ott kéne, hogy legyen a gyo-
Jyito team mellett” (6. szamu interja).

A korai pallidcidés beszélgetés a nyugati orszigokban
sokkal elfogadottabb. E kommunikdciés stratégia szerint
mir a diagnézis kozlése utin elmagyarizzik a sziilének,
mit jelent a palliativ ellatas, mi tartozik bele és hogyan
érhetik el. Bizonyos helyeken kiilon pallidciés csapat 4ll a
kérhazban rendelkezésre, akik az elején ugyanagy bemu-
tatkoznak a sziil6knek, és a kezelés soran végig elérhets-
ek [17]. Ugyanakkor a korai palliativ ellatds integricidja
a gyermekonkologiai ellitas napi gyakorlatiba a nyugat-
eurépai orszagokban tovibbra is szamos nehézséggel
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kizd. Ezek kozé tartozik, hogy a gyogyitdszemélyzet az
orvos—beteg kapcsolat gyengiilését éli meg a korai par-
huzamos palliativ ellatécsoport jelenlétével. Sok helyen a
palliativ ellatast olyan fajta konzulensi tevékenységnek
tekintik, mint egy nefrolégiai konziliumot. A palliativ el-
latas korai bevezetése sok esetben a gyermekonkolégu-
sok szerint noveli a sziil6k szorongasat [10].

Interjainkban a palliativ terdpidra vald attérésnek a
gyogyitd lehetdségek kimeriilése utini kozlése a jellem-
z6. Felmeriilt ugyan, hogy bar egy korai beszélgetés jol
felkészitheti a sziil6t az clkovetkezendd id8@szakra, és
plusztdmaszt nydjthat neki, ez nem minden esetben sze-
rencsés. Egy kival6 prognézist betegség esetében a szii-
16k nem feltétleniil szeretnének mdsrél hallani, csak a
kurativ kezelésre akarnak koncentralni. Ilyenkor plusz-
emberek bevonasa gyengitheti a sziil6—orvos kapcsolatot
és komplikilhatja az amugy is felborult csalddi dinami-
kat. Azonban egy valoszintleg rossz kimeneteld maligni-
tas esetében segitség lehet a csalidnak az id6beni felké-
szités.

A fokozatos felkészités sziikségességére valo utalis az
interjuk csaknem felében (n = 10) megjelent. A palliacios
beszélgetés itt is a kurativ kezelés végén torténik, azon-
ban mér kordbban torténnek utalasok ennek lehet&ségé-
re. Mindig van egy valoszintibb és egy kevésbé valdszind
atja a betegség progresszidjanak. Habdr a diagnézis koz-
lésekor elhangzik mar, hogy potenciilisan halalos beteg-
séggel kiizd a gyermek, a fokozatos k6zlésti kommunika-
cidban egy-egy sikertelen terdpia utin ez 4jbol elhangzik,
a fennmaradé lehetséges kurativ kezelések mellett. A fo-
kozatos kozlésti kommunikacié esetén, mivel a sziil§ is
végig koveti az eseményeket, elképzelhets, hogy nem is
az orvos, hanem a sziil§ fogalmazza meg annak tényét,
hogy nem 4ll tobb kurativ kezelés lehetSségiikre. Ez a
1épcsGzetesség segithet az elfogadasban, erdsitheti az or-
vos ¢s a sziil6 kozti bizalmat, és novelheti a complian-
ceet.

A megkérdezett orvosok mas kérdésekre adott vala-
szokban is utaltak a fokozatossdg fontossigara, igy kije-
lenthetd, hogy ez a dominans szemlélet kozottiik. A fo-
kozatos kozlés jobban tikrozi a palliativ nézGpont
definici6 szerinti alkalmazasit, mint az egyszeri kozlést
kommunikaciés méd.

Az angolszisz orszigokban a korai palliativ ellatis gya-
korlati bevezetésének sziikségessége annak ellenére elfo-
gadott, hogy gyakorlati kivitelezése jelenleg sok esetben
sikertelennek tlinik. A helyzet megoldasira egyre tobb
helyen meriil fel a félelmet keltd ,palliativ” ellitécsapat
itnevezése megtartott funkciéi mellett. Prébalkoznak
olyan elnevezésekkel, a palliativ ellatas helyett, hogy
»szupportiv” ellitds és az ellitéesapatot pedig egyre in-
kabb ,szupportiv ellatast biztosité csoportként” vagy
»eletmindség-biztosité csoportként” emlegetik, remélve
azt, hogy kevésbé direkt elnevezésekkel elejét lehet venni
az ellatissal kapcsolatos félreértéseknek [9, 10].

A pszicholégus és a lelki gondozé kiilonbozé jellegli
tAmogatdst biztosithat a szUl§ szdmdra, szakmai foékusza

EREDETI KOZLEMENY

miatt a lelki gondozé inkabb a valldsos vilagképpel ren-
delkez6 betegek és hozzdtartozoik szamara tud célzott
segitséget nydjtani. Ugyanakkor szerepe nem feltétlendl
redukélhato a vallassal kapcsolatos tevékenységre. A pszi-
chologus bevonasat a beszélgetésekbe az orvosok tal-
nyomo tobbsége (n = 18) elényként értékelte, mivel je-
lenléte er@sitheti az orvost a nehéz helyzetben, masrészt
a beszélgetés utin visszajelzést tud az orvosnak adni az
informacidkozlés sikerére vonatkozdan. Emellett a pszi-
chologus ismeri a lelki folyamatok hatterét, elGzetesen
fel tudja mérni a gyiszreakciot, valamint, mivel mas
szemszogbdl kozeliti meg a szitudciét, kozelebb tudja
hozni az orvos és a sziil6k dllaspontjit egymashoz. Ered-
ményeink alapjan szimos esetben hasznosnak bizonyult,
hogy a diagnozistdl szamitva a pszicholégus a csaldd
mellett van, bizalmi kapcsolatot alakit ki velik, és az or-
vos szamara is hasznos informacidkat szerez. Akir egy
kozlési stratégiat is segithet kidolgozni a beszélgetés
elétt, majd utdna a csalad pszichés timogatasit (,,vezeté-
sét”) onnan folytathatja, ahol a beszélgetés sordn tartot-
tak.

Az interjakbdl az is kideriilt, hogy Magyarorszidgon a
gyermekonkolégiai gyakorlatban nem hasznalatos a rak
sz6, helyette a rosszindulatti daganatos betegség kifeje-
z¢és hasznilatos. Két interjualany kiemelte azt is: nemki-
vanatos kozolni, hogy a gyermeknek mennyi ideje van
hatra. Egyrészt az orvos sem tudja pontosan megmon-
dani, masrészt a sziil6k elkezdenének visszaszamolni,
rettegni, hogy egyre kozeledik a ,kitlizott” idSpont, és
ez nyomot hagy a még egyiitt tolthetd id6 mindségén.
A vilaszadok szerint el kell keriilni a félreérthetd kifeje-
zéseket, f6leg a tudomanyos és latin szavakat. Sokan eb-
bdl a megfontolisbol nem haszndljak a palliativ ellatas
kifejezést sem.

A szakirodalom konszenzusa szerint a halal, meghalas
szavak hasznalatira vonatkozdan egyértelmtien keriilni
kellene az el fog menni”; itt hagy minket”; elalszik”
kifejezéseket, mivel akirmennyire nehéz kimondani,
mégis egyértelmdbb a meghal sz6 hasznalata. A palliaci-
Os beszélgetés — bar lehet intuicién alapuld, ahogy né-
hdny interjhalany hangstlyozta — 6Gnmagunk felkészitését
is jelenti: annak atgondolasat, hogy mirdl és hogyan fo-
gunk beszélni a sziil6kkel [18].

Kovetkeztetés

A gyermekgyodgyaszati palliativ ellatds Magyarorszigon
a gyermekonkolégiiban tekinthet§ a legfejlettebbnek.
Ugyanakkor vizsgilatunk alapjan elmondhatd, hogy a
palliativ ellatas bevezetésének id6zitésében a korabban
megszokott, késleltetett gyakorlat él tovabb. A palliativ
ellatas bevezetésekor jelen 1év6 személyek tekintetében
és szohasznalatdban egyre inkabb elterjedében van a se-
git6 szakemberek minél teljesebb bevonasit célzé, a kor
elvarasainak megfeleld, jéval direktebb kozlési technikak
alkalmazasa.
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Anyagi tamogatds: A kozlemény megirdsa anyagi timo-
gatisban nem részesiilt.

Szerzoi munkamegosztis: Ny. J.: Az interjak felvétele, az
eredmények értékelése. H. P.: Részvétel a hattériroda-
lom 6sszegydjtésében, a tanulmdny irdsiban, szakért6i
részvétel az eredmények értékelésében. Z. Sz.: Aktiv
részvétel a modszertani feldolgozasban, az eredmények
értékelésében. H. K.: Szakért6i részvétel a problématel-
vetésben, az eredmények értékelésében és a tanulmany
végleges formajanak kialakitdsaban. A cikk végleges val-
tozatit valamennyi szerz6 elolvasta és jévihagyta.

Erdekeltségek: A szerzéknek nincsenek érdekeltségeik.
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»~Non qui parum habet, sed qui plus cupit, pauper est.” (Seneca)
(Nem az a szegény, akinek kevés van, hanem aki tobbre vagyik.)

ORVOSI HETILAP

2017 m 158. évfolyam, 30. szam



