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Az orvosi kommunikacio sajatossagai
a gyermekonkologia teriiletén,
kiilonss tekintettel a palliativ ellatasra

Foldesi Eniké' = Hauser Péter dr.? = Hegediis Katalin dr.3

Pest Megyei Pedagdgiai Szakszolgalat Szentendrei Tagintézménye, Szentendre
2Semmelweis Egyetem, Altalinos Orvostudomanyi Kar, II. Gyermekgy6gyaszati Klinika, Budapest
3§emmelweis Egyetem, Altalinos Orvostudomanyi Kar, Magatartistudomanyi Intézet, Budapest

A gyermekkori rosszindulat daganatos megbetegedések esetében meghatirozé jelentéségi a beteg gyermek, a csa-
ladja és a kezelGorvos kozott kialakult kapcesolat. Ennek alakuldsiban donté szerepe van az orvosi kommunikicionak.
Kiilonosen nagy hangsualyt kap a kommunikacié szinvonala abban a helyzetben, amikor nincs lehetéség a gyermek
megmentésére, és a palliativ kezelés keriil az ellitds kozéppontjaba. A gyermekkori palliativ ellatds esetében a megfe-
lel6 orvosi kommunikacio jelenleg is intenziv kutatas targya, melyet nagyban nehezit a téma érzékenysége, a palliativ
ellitisban részesiil§ vagy elhunyt gyermekek sziileinek, illetve az ellitészemélyzetnek a bevonasi nehézségei. A jelen
munkdban dttekintjiik a gyermekonkoldgiai palliativ ellatdssal kapcsolatos szakirodalmat. A széles kord kutatdsok el-
lenére alacsony azon vizsgilatok szima, melyek az orvosi kommunikacié gyakorlati aspektusait igyekeznek felmérni.
A szakirodalomban bd&ségesen rendelkezésre dll6 elméletek gyakorlati megvaldsitasinak eredményességérdl nem szol-
nak vizsgalatok. A tertilettel kapcsolatos dltalanos kovetkeztetések levondsat nehezitik a szociokulturalis kiilonbségek,
koztiik az orvosokkal szemben tamasztott elvarasok eltérése a kiilonb6z6 kulturalis, valldsi kornyezetekben. Nincs
eltérés annak megitélésében, hogy a palliativ ellitds korai integricidja elengedhetetlen a diagnéziskozléssel egy id6-
ben. A mér rendelkezésre 4ll6 ismeretek tiikrében fontos e kutatisok végzése a kiillonboz§ szociokulturilis kornyeze-
tek specidlis keretei kozott.
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Special aspects of medical communication in the field of pediatric oncology
focusing on palliative care

Relation between the treating physician, the child with cancer and his/her parents is decisive in the field of pediatric
oncology. Medical communication plays a crucial role in this relation. The quality of communication is particularly
emphasized during the phase of palliative care in the case of children with incurable malignant disease. The proper
medical communication during pediatric palliative care is subject of intensive research which is hindered by the sensi-
tivity of the topic and the difficulties with inclusion of parents whose child has been lost or receiving palliative treat-
ment and of health-care providers, respectively. In the present work, we review the publications focusing on palliative
care in the field of pediatric oncology. Despite extensive research, only few investigations focus on the practical aspects
of medical communication. Reports on the effectiveness of practical implementation of the existing theories are lack-
ing. Drawing general conclusions is highly hindered by socio-cultural differences, including the diverse parental ex-
pectations towards doctors in different cultural and religious settings. However, there is a general agreement that
early, simultaneous integration of palliative care at the time of diagnosis sharing is crucial. With the current knowledge,
it is essential to conduct further research in this field considering the different socio-cultural backgrounds as well.
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Roviditések

EEG = elektroencefalografia; HIV = (human immunodeficien-
cy virus) emberi immunhidnyt el6idéz8 virus; KSH = Kozpon-
ti Statisztikai Hivatal; WHO = (World Health Organization)
Egészségiigyi Viligszervezet; WoS = Web of Science

A gyermekhalal tragikus, de a korabbi évszizadokhoz
képest manapsag egyre ritkabban fordul el6. A KSH ada-
tai alapjan 2017-ben 532 gyermek hunyt el 0-14 éves
¢életkorban [1]. A baleseti eredetd haldlozas utin a maso-
dik helyen a daganatos megbetegedések allnak. A gyer-
mekonkolégiai betegségek miatt hazdnkban évente ko-
rillbeliil 70 beteg hal meg. E betegek elvesztésének
sajatos aspektusa, hogy az esetek tobbségében a dagana-
tos betegség diagnodzisa utan javulds all be a gyermekek
allapotdban. Majd, mikézben a gyermekek tobb mint
70%-a véglegesen meggyogyul, kisebbik hanyaduknal az
esetlegesen kordbban hatékonynak ting kezelés mellett
vagy azt kovetSen a beteg dllapota ismét rosszabbra for-
dul, ami végeredményben belidthat6 idén beliil a sziil6k
szdmdra gyermekiik elvesztését fogja jelenteni. Ez a leg-
tobbszor lasst folyamat, melynek sorin lehet8ség van
arra, hogy a csaladokat megkiséreljék megfelelGen felké-
sziteni a gyermek virhaté elvesztésére. A kurativ elldtds
sikertelensége utin az egyre intenzivebbé vil6 palliativ
cllatds jelentSs pszichés terhet ré a sziilékre és a kérhazi
ellatészemélyzetre [2-5].

A gyermekonkolégiai palliativ ellatds kérdése csupin
az elmult évtizedben keriilt a nemzetkozi érdekl6dés ko-
zéppontjaba. A gyermekkori palliativ ellatds kereteit
2006-ban fektették le egy nemzetkodzi szakmai talalkozé
soran Trentéban (International Meeting for Palliative
Care in Children). Itt sziiletett meg az az eurépai doku-
mentum, mely megfogalmazza a terminalis betegséggel
¢él6 gyermekek cllatasanak standardjait. A dokumentum
definidlja a gyermekgyogyaszati palliativ ellatist, mely
magaban foglalja a gyermek és csaladja testi, lelki, szelle-
mi gondozasat. A megfelel6 gyermekkori palliativ ella-
tasra alapveté emberi jogként tekint, és csaladorientalt,
holisztikus szemléletben, egyéni igényekre szabott ella-
tast tart szlikségesnek. Az egyes tiinetek ellitisian, a meg-
felel¢ fajdalomesillapitason tal szem elGtt tartja a pszi-
choszociilis, lelki vonatkozdsokat és a gyasztimogatast is
[6]. A WHO csak 2012-ben adott ki Gtmutatist a gyer-
mekek krénikus perzisztil6 fijdalma esetén alkalmazan-
dé gyogyszeres kezelésrdl. Az Amerikai Egyesiilt Alla-
mokban a National Academy of Medicine a palliativ
ellatas alabbi kiemelt feladatait jeloli meg: er@siteni a
betegek, a csalidok és a személyzet jollétét; segiteni a
gondozasban és a logisztikiban val6 koordindlast; illetve
tAmogatni a betegek, a kezelGszemélyzet problémameg-
oldésat és dontéshozatalat is [7].

A palliativ ellatas kapcsan kiilonosen hangstlyossa va-
lik az egészségiigyi ellitdszemélyzet és a beteg gyermek
sziilei kozott folytatott megfelel6 kommunikacio.
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A palliativ ellatds egyik fontos eseménye, amikor az
orvos ¢és a sziil6 kozotti beszélgetés tokusza az addigi ke-
zelés hatastalansiga, amely egy id6 mulva nagy val6szind-
séggel a gyermek elvesztését okozza. Az elmult évtized-
ben nemzetkozi szinten is jelentésen béviiltek azok a
kutatdsok, amelyek ¢ kommunikicié sajitos aspektusait
érintik. A kutatdsok egyik 6 nehézsége az érintett sziil6k
bevonasa: a palliativ ellatas soran a sziil6ket a reményvesz-
tettség allapotiban, gyermekiik kozelgs elvesztésében
élve — érthetd okokbdl — nehéz motivalni ilyen jellegl
kutatdsokban val6 részvételre. A gyermekiiket mar elvesz-
tett sz{il6k bevonasa hasonléan nehéz, mivel a kommuni-
kaciot vizsgald kutatas ohatatlanul is a korabbi fajdalmas
események felidézésével, a sebek feltépésével jar.

A jelen cikk célja, hogy dttekintést nytjtson a gyer-
mekonkoldgiai ellatds kommunikacidjinak sajatossigai-
rol, nehézségeirdl, és feltérképezze a gyermekonkologiai
palliativ elldtassal kapcsolatos kommunikaciorél ossze-
gylt ismereteket a nemzetkozi kutatisok fényében.

Az irodalomkutatas folyamata

A szakirodalom kereséséhez a nagy, jelenleg Magyaror-
szdgon is elérheté adatbdzisokat haszniltuk fel: Ovid
Psyclnfo, Web of Science, PubMed. A keresési szavak az
alabbiak voltak: pediatric oncology, palliative care, com-
munication, parent*. Keresési taldlatainkat 2013-t6l
2019 mirciusiig szikitettiik le, igy a legfrissebb irodal-
makra koncentraltunk.

Taldlataink az alabbiak szerint alakultak: Ovid PsycIn-
fo: 151 talalat; WoS: 45 taldlat; PubMed: 67 taldlat. Az
Osszesen 263 taldlat duplikitumainak (90 duplikitum)
torlése utdn 173 taldlat maradt. 16 konyv vagy konyvfe-
jezet szintén kizarasra kertiilt. Tovabbi tanulmanyok, me-
lyekrdl gy itéltitk meg az absztraktok elolvasdsa utan,
hogy témdjuk nem kapcsolédik szorosan a daganatos
gyermekek palliativ ellitidsinak orvosi kommunikaciéja-
hoz, szintén kizarasra keriiltek. Ilyen témdk voltak példa-
ul mas betegségtipusok (HIV, hemofilia), az intenziv el-
latas sajatossagai, a zeneterapia hatdsa, a halal kérdéskorét
teldolgoz6 gyermekirodalmak, a gyogyitéteam hogyléte,
a gyaszfolyamat sajatossigai, az életminGség kérdése stb.

A tematikus szemponta lesz(kités eredményeként 14
cikket talaltunk relevinsnak. Ezt a szimot egészitették ki
azok a cikkek (6sszesen 8), melyeket a ,,h6labdamod-
szer” kovetkeztében kaptunk, Gjabb és Gjabb hasznos
szakirodalomra bukkanva az olvasott tanulmanyok hivat-
kozasaiban. A tanulmanyok koziil dsszesen 4 review cik-
ket taldltunk, a tobbi tanulmany alapfogalmakkal, egy-
egy résztémaval vagy egy-egy intézményben folyd
kutatdssal foglalkozott.

Eredmények

Az egyik fontos megdllapitds az olvasott szakirodalmak
kapcsdn az, hogy a tudomanyos kutatisok médszertana
nagyon sokszind. Ez fakadhat abbdl a ténybdl, hogy a
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kommunikaciét nehéz objektiv méréeszkozokkel mérni,
hiszen az egyén személyes észlelése, élménye, sajat narra-
tivdja szinezi annak megitélését.

A tanulmanyok jelent8s része — bar az orvosi kommu-
nikdcié sajitossigait vizsgilta, példiul hogy az orvos
kommunikaciéja vajon a sziil§ igényeit elégiti-e ki [8] —,
nem a pallidciéra, hanem a betegség kezdetére vagy an-
nak elsé idGszakara vonatkozott [8-11].

A legtobb esetben interjukat, félig strukturalt interja-
kat készitettek a sziil6kkel, melyeket személyesen vagy
telefonon bonyolitottak le; egy esetben online férum
segitségével dolgoztak [9, 12, 13]. Gyakori volt, hogy
hangfelvételt készitettek a sziil6—orvos beszélgetésrdl,
amelyre azutan az utébb lefolytatott interja kérdései vo-
natkoztak [12]. Nagyobb elemszimt minta esetében
(256 sziil6t és orvost vontak be a vizsgilatba) kérdbivet
hasznaltak [11]. A sziil6knek a kutatasban valé részvéte-
le mindig a kezel6orvos segitségével és engedélyével va-
l6sult meg.

Kommunikdcios kibivasok a gyermekonkoligin
teviiletén

A gyermekkori betegségek gyogyitisa kapcsan sajatos a
helyzet, hiszen mig a gyogyitand6 személy a gyermek,
mégis a sziilG is szerves részét képezi a folyamatnak, igy
8 sajaitos modon a gyermekével egy egységet képezve
keriil — pszichol6giai szempontbdl — betegszerepbe. A
gyermekonkologiai kommunikdcié kapcsin éppen ezért
fontos tavolabbroél, az onkolégiai kommunikicié teriile-
térél elindulni és emlitést tenni azokrél a funkcidkrél,
melyek megvaldsitisira torekedni kell. Az Epstein és
Street altal azonositott funkcidk az alabbiak [14]:

1. az orvos-beteg kapcsolat elGsegitése (bizalomra
épils kapcesolat, amely egyidejiileg nyqjt érzelmi timo-
gatist, megértést és Gtmutatast);

2. informéciocsere (az orvostdl szairmazo6 informaciok
javitjak az orvos—beteg kapcsolatot, segitik a beteget, il-
letve a gyermekonkolégia teriiletén a sziil6t a dontésho-
zatalban);

3. reagilas az érzelmekre (az orvosnak fel kell ismernie
a beteg aktualis érzéseit, mint példaul félelem, szomora-
sdg, diih, és ezekre empitidval kell reagalnia);

4. a bizonytalansig kezelése;

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

6. az Onirdnyitds megvalésitisa (fokozni kell a beteg
azon képességét, hogy aktivan vegyen részt az egészségét
érint6 kérdésekben).

A fenti funkcidk megjelenését keresték a gyermekon-
kologiai szakirodalomban Sisk és mtsai. Ezeket a funkci-
okat 90 tanulmanyban azonositottak, majd levontik ko-
vetkeztetéseiket. Els6ként megallapitottik, hogy a
gyermekek és a sziil6k az egész betegség lefolyasa sordn
igénylik az informdciokat, de ezek mennyiségében egyé-
ni kiilénbségek mutatkoznak. Egységes volt mind a szii-
16k, mind a gyerekek igénye a tekintetben, hogy azt a

kommunikaciét részesitik elényben, amely §szinte, érzé-
keny, empatikus és reménnyel teli. Mig a sziil6k tobbsé-
ge elkotelezett a kommunikacidban vald részvétel és a
dontéshozatal kapcsin, a gyerekeknek mdr eltéréek az
igényeik abban, hogy milyen mértékben szeretnének be-
vonédni. A ,j6 mindségli” kommunikicié egyiitt jart
azzal, hogy a sziil6k megnyugodtak, hogy elfogadtak
Gket jelen allapotukban is, és vigasztalast kapnak, igy az
orvosba vetett bizalmuk is nagyobb volt. Mig sok sziil§
megfogalmazta azt az igényét, hogy az orvos mondjon
véleményt vagy fejezzen ki érzelmeket, az orvosok hajla-
mosak voltak ezeket az érzelmi feladatokat inkdbb a n6-
vérekre atharitani. Amennyiben megvalésultak a kom-
munikicié funkciéi, névekedett az orvosban val6 hit,
jobbnak értékelték a fizikai gondozast, és nétt a sziill6k
nyugalma és reménytelisége [15].

Az Oszinte kommunikicio

Kiilon figyelmet érdemel az szinteség kérdése, amellyel
kapcsolatosan az orvosi gyakorlat folyamatosan véltozik.
Amig az 1960-as években az orvosok jobbnak lattik el-
hallgatni a beteg eldl a rak diagnézisat, mondvan, hogy
ez talzottan megterheld és karos lehet, addig méra a gya-
korlatban ennck az elképzelésnek az ellenkezGje valésul
meg. Rosenberg a tanulmanyiban hangsilyozza, hogy az
orvosi kommunikiciénak &szintének kell lennie. Az
igazsag elhallgatdsa azért sem szerencsés, mert a betegek
és a csalddok dontéshozatalihoz elengedhetetlen, hogy
minden informéciéval rendelkezzenck. Mindegy, hogy
az orvos j6 vagy rossz hirt k6zol, a sziil6k jobban biznak
benne, ha az teljes egészében igaz informacidkat tartal-
maz a prognozisrél. A serdiil6kkel kapcsolatban mar ar-
nyaltabb a kép: vannak, akik mindent szeretnének tudni,
¢és a dontéshozatalban is részt kivinnak venni, és vannak,
akik nem akarjak tudni a teljes igazsigot, és inkabb sze-
retteiktdl, csaladtagjaiktdl szeretnének informalédni. Az
orvosnak egyensulyoznia kell, hogy tiszteletben tartsa a
paciens autondmijjit, szakmailag igazat mondjon, mi-
kozben elfogadja a multikulturalis értékeket.

A rossz hirek majdnem mindig stresszkeltSk, de a leg-
tobb esetben megfelel§ kozlés esetén nem csokkentik a
reményt, és nem vezetnek pszichopatolégidhoz. Minél
korabban és nyiltabban kimondjak az igazsagot, annal
korabban tudja a csalad elkezdeni az informacié feldol-
gozasat és meghozni a megfelel§ dontéseket. A jelen
ajanlas — az dltalanos orvosi kommunikiciés szakiroda-
lom elveinek megfeleléen [16] — azt fogalmazza meg,
hogy az informaciét az orvos rendszeres beszélgetések
soran, kicsi, kezelhet részletekben kozvetitse [17].

Esetenként a ,,vigaszként” nem jél megfogalmazott
tartalom még traumatizalé hatdst is kivalthat. Ilyen saji-
tosan stresszkelté kommunikaciés helyzet kialakulhat
példaul a prae- és perinatalis veszteségek kapcsan elhang-
76 orvosi kozlés soran is [18].

A kulturilis kilonbségek miatt példaul a Kozel-Kele-
ten vagy a legtobb dzsiai orszagban a hagyomanyos, pa-
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ternalisztikus orvoslisnak megfelelGen sokszor nem koz-
lik az 6sszes informdciét, mivel tgy vélik, hogy az tal sok
stresszel jarhat a beteg szamara. Az amerikai gyakorlat az
Gszinteség hive, hiszen gy tekintik, hogy nem is tudna a
paciens és csaladja megfelel§ dontést hozni, ha nincs
minden informécié birtokdban. A Kozel-Keleten tapasz-
talhat6 trend a nyugati szemléletmod iranyaban kezdett
el véltozni, és az Gszinteség egyre inkabb megjelenik az
orvosi kommunikiciéban [17].

Diagnoziskiozlés

A gyermek daganatos megbetegedése Oridsi tragédia a
csaladok szamdra, az atélt stressz, a pszichés trauma min-
den csaladtagot mélyen érint. Az intenziv kezelések mul-
tidiszciplindris team altal valésulnak meg, melynek tagjai
az onkolégus, a hematolégus szakorvos, a szakipolo, a
pszicholégus, a gyogytornasz, a dietetikus, a pedagdgus
és a szocidlis munkds. A hosszan elhtiz6dé kezelések — ez
akar 6-12 hoénapot jelenthet — teljesen Gj csalddi miiko-
dést igényelnek, melynek kialakitisihoz és fenntartisi-
hoz mozgositani kell a megkiizdési stratégidkat. Ebben a
folyamatban segit sokat a koérhazi multidiszciplinaris
team, amelynek tagjai — a csaladi miikodés sajatossagait
feltérképezve — sajit teriiletiikén nydjtanak szakmai se-
gitséget. A gyogyitasi folyamat kozponti eleme a gyégyi-
toszemélyzettel, elsGsorban az orvossal valé kapcsolat és
a vele folytatott kommunikici6é. Nagy hangsalyt kap az
elsd, a betegségrdl valo tijékoztatist megcélzd beszélge-
tés, az an. diagnéziskozlés. Ez az a pont, amikor biztos-
sd valik a rettegett bizonytalansidg, kimondédik a biztos
diagnoézis, és széles kord tajékoztatas torténik a kezelé-
sekrdl.

Hentea és mtsai a diagndziskozlés kapesan azt vizsgal-
va térképezték fel a szakirodalmat, hogy a sziil6k milyen
kommunikaciét részesitenek elényben. 16 tanulmanyt
azonositottak, melyekben 4 olyan f6 témat tudtak meg-
ragadni, amelyeket a sziil6k fontosnak tartottak. Ezek a
kovetkez6k: a kommunikdicié stilusa, a tartalom, a koril-
mények és a gyogyitészemélyzet. A kommunikacids sti-
lus részben vonatkozott arra a személyre, akitdl az infor-
micidk szarmaztak: nagyra értékelték, ha a személy
empatikus, tiirelmes, Gszinte volt, és megfelel§ tempéd-
ban vezette a beszélgetést. Az lizenet tartalmara vonat-
kozdan fontos volt, hogy reményteli legyen, de abban
egyéni kiilonbségek mutatkoztak, hogy milyen részletes-
séggel igényelték az informacidkat. A széhasznilatban
keriilenddnek itélték az orvosi zsargont, és kulturalis kii-
lonbségek mutatkoztak a ,,rdk” sz6 hasznalatinak meg-
itélésében. Az tizenet tartalmdra vonatkozdan fontos
volt, hogy tdjékoztatast kapjanak a kiilonféle terapias le-
het6ségekrdl, a mellékhatdsokrol, a gydgyulasi aranyok-
rol, a betegség okairdl, irinymutatast arra vonatkozodan,
hogyan beszéljenck errdl a gyermekkel, és halljadk mas
beteg gyermekek példdit is, akiknek ugyanolyan a diag-
noézisuk. A korilmények kapcsin kiemelték a csendes,
zavartalan helyet, ahol elég id6 all rendelkezésiikre.
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A gyogyitdszemélyzet tagjai kozott fontos a névérek sze-
repe, akik sok esetben ,,dekédoljak” az orvostél kapott
informacidkat [19].

Az orvos aggodalmai a prognizis kozlése
kapesin

Muack a tanulmdnydban az orvos etikai felel6sségét veszi
gbresd ala, és ennek kapesin ir az orvos lehetséges aggo-
dalmairél. Amikor az orvosok azt az elképzelést timo-
gatjak, hogy nem adnak tdjékoztatist a progndzisrol,
akkor a beteg jollétére hivatkoznak, és tgy vélik, a rossz
hir pszicholégiai szempontbdl drtalmas lehet: érzelmi
distresszel jir, és megoli a reményt. Az orvosok néha
azért is kertilik a prognézisrél valé kommunikaciét, mert
azt gondoljik, hogy a beteg nem is akarja tudni, mi lesz
majd vele. Ez a legtobb esetben téves feltételezés. Azt
viszont helyesen ismerik fel, hogy a prognosztizalds ne-
héz feladat: gyakran nem tudjik, meddig ¢l még a beteg,
vagy éppen tal fogja-e élni a betegségét. Ezekben a hely-
zetekben az orvosok hajlamosak homalyosan vagy tal-
zottan optimistan fogalmazni, inkabb kivarjak, hogy a
beteg kérdezzen, vagy igyekeznek elkeriilni az ilyen be-
szélgetést, kivéve, ha a beteg ragaszkodik hozza [20].
Erdekes tapasztalat, hogy sokszor maguk az orvosok
taldljak nehéznek, hogy beszélgetést inditsanak a lehetsé-
ges rossz kimenetel kapcsan, Osszejitszva a csaldddal,
amelynek tagjai szintén nem beszélnek ezekrdl a lehetd-
ségekrdl. Ennek az lehet a kovetkezménye, hogy sem a
beteg, sem a csaldd nem lesz felkészitve a haldlra [21].

Palliativ elldtas

A daganatellenes kezelések jo esetben sikerrel végz&d-
nek, a gyermek szervezetébdl eltiinik a betegség, igy 6 a
kezelések lezarasa utin Gjra integral6dik korabbi kortars
kozosségébe, és a kezdetben szoros és gyakori kontrol-
lok egyre ritkibba valasa utin, évek mulva gyogyultta
nyilvanitjak. Nincs ez azonban mindig igy, és bizonyos
esetekben nem lehet a gyermek életét megmenteni. Ki-
l6nosen komoly kihivist jelent a szakorvos szimdra eb-
ben a helyzetben annak kozlése, hogy a gyermek életé-
nek megmentésére iranyulé kezelések sikertelenek
voltak, és nincs mod a gyoégyulasra: a kurativ kezelések
szerepét a palliativ elldtds veszi at.

A palliativ ellatasnak is meghatarozoé része a hatékony
orvosi kommunikacié. Ez a helyzet sajitos kommunika-
cids készségeket igényel az orvosok, az egészségiigyi sze-
mélyzet részérdl is, hiszen az egész csaladot lelkileg is
megterhel6 daganatellenes kezelések sikertelensége el6-
revetiti a gyermek elvesztését. Ebben a sajitos élethely-
zetben kell az orvosnak vezetnie a csalidot, ami kiilono-
sen nehéz feladat a kommunikacié terén.

Az életvégi dontések nem csak a gyermekonkolégia
teriiletén jelennek meg, és kiillondsen nehéz helyzetet je-
lentenek a sziil6k szamdra. De Vos és mtsai a gyermekkori
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intenziv ellatds kapcsan vizsgaltik a sziil6k dontéshoza-
taldt az életvégi, az életet meghosszabbitd kezelésrdl. Az
orvosok 47 beszélgetés hanganyagit rogzitették, és kva-
litativ és kvantitativ szempontok alapjan elemezték a szii-
16k kommunikacidjit. Az id6 67%-aban atlagosan az or-
vosok beszéltek, 30%-4aban a sziil6k és 3%-4ban a nGvérek.
Minden orvos elsédlegesen arra koncentralt, hogy orvo-
si informacidkat adjon, elmagyarizva, hogy 6 milyen
iranyt részesit elényben, és tdjékoztatta a sziil6ket arrol,
hogy a dontést a team hozza meg. A legtobb sziil6 az
intenziv érzelmei ellenére prébalt aktivan részt venni eb-
ben a beszélgetésben: tisztizd kérdéseket tettek fel (pél-
ddul ,,Az EEG nem mutatott semmilyen aktivitist, ne-
kiink azt mondtik, de ha rinézilink, mégis mutat valami
aktivitast a gyermek. Mi okozza ezt? Ezek a jelek hol
keletkeznek?”), megfogalmaztak, hogy 6k mit szeretné-
nek (példdul ,Ertem, hogy On és a kollégdi mindent
prébalnak megtenni, de egy bizonyos ponton ezt be kell
fejezni”), és reagaltak a javaslatra (a legtobb esetben be-
leegyezésiiket adtak). Néhany esetben, amikor a sztil6k
nagyon hatarozottan az életet meghosszabbit6 kezelések
folytatasat véalasztottik, az orvosok adtak még idé6t a
mérlegelésre vagy revidealtik a dontést.

A kutatdk azt taldltik, hogy a sziil6k sokkal aktivabb
szerepet tudnak betolteni, mint amilyet jelenleg kapnak.
A sziil6k legnagyobb aggodalmaként az fogalmazddik
meg, hogy gyermekiik esetleg szenvedni fog [22].

A pallintiv ellatas korai integraciojn

A gyermekkori palliativ ellatds kapcsin az egyik legfonto-
sabb kérdés annak id6zitése, hogy mikor torténjen meg
a beszélgetés a palliativ elldtdsra vald dctérésrl. A szak-
irodalmak jelentds része foglalkozik ezzel. Kiilonbo6zé
nemzetkozi szervezetek (példaul Institute of Medicine;
American Academy of Pediatrics; Palliative Care Special
Interest Group) adtak ki ajanlasokat, irinyelveket fogal-
maztak meg a gyermekkori palliativ elldtds korai integra-
lasa tigyében, és dolgoztak is azon, hogy minél tobb el-
latohely 1étesiiljon ebbdl a célbol. Mégsem tudott
azonban a kozelmultig megvalésulni a palliativ ellatis
korai integraldsa, ahogy az elvirhaté lett volna: Kaye a
tanulmanyaban egy korabbi felmérésre hivatkozik,
amelyben a pallidcié bevezetése és a haldl id6pontja ko-
zott eltelt id6 atlagosan 8 nap volt [23]. A gyermekon-
kologusi tarsadalom egyre nagyobb fok nyitottsiganak
koszonhetSen azonban lassan valtozasok tapasztalhatok:
egy 2015-6s amerikai tanulmdny az elsd, palliaciérél sz6-
16 beszélgetés és a gyermek elvesztése kozott 1,6 honap
kiillonbséget taldlt [23]. Ennek a lassti elérehaladdsnak
koszonhetGen azonban az utébbi években megteremts-
dott egy 4j diszciplina: a gyermekkori palliativ onkolégia
[24].

A palliativ ellatas integraldsa a gyermekonkoldgiai ella-
tisba sok pozitiv hatdssal jart: javuldst tapasztaltak a ti-
netek kezelésében, az életminGség terén, ami nemcsak a

gyermekeket, hanem sziileiket is érintette a pszichol6giai
stressz csokkenése révén [25].

Hazinkban szintén elGrelépés figyelhetd meg: az el-
mult évtizedben két, gyermekeket fogadd hospice-elli-
tohely nyilt, gyermek palliativ elldtassal kapcsolatos kép-
zések indultak, és bizonyos régiokban mar elérhets a
hazi hospice-ellatas is [26].

Kaye a cikkében megfogalmazza: tisztiban van azzal,
hogy a palliativ ellatas korai integraciéjanak koncepcidjit
még nem fogadjik el széles korben. Téves értelmezés
miatt a palliativ ellatist gyakran csak a betegség végs§
szakaszaban ajanljak fel, amikor mar sem kurativ, sem
életmeghosszabbit6 kezelés nem all rendelkezésre. Ez a
jelenség kilonosen kézzelfoghaté a gyermekonkologia
teriiletén, ahol a palliativ onkolégiara ,,feladasként” te-
kintenek. Ezzel a nézettel szemben a szerzs kifejezetten
hangstlyozza: a palliativ onkol6gia nem kizarélag a hal-
doklasi folyamatrol sz6l, hanem sokkal inkabb — az élet-
mindség javitasaval — az élet megbecsiilésérdl [23].

Jennifer Mack és Joanne Wolfe a tanulmanyukban szin-
tén a palliativ ellitds korai bevezetésérdl irnak az életet
veszélyeztet betegségek kapcsin. A gyermek dllapota-
nak jovébeli romlasirdl vagy halilirél még az allapot-
romlas bekovetkezése el6tt kell beszélni, az errdl vald
kommunikaciénak mar akkor meg kell torténnie, amikor
a gyerek még elég jol van. Azok a csalidok, amelyek agy
vélték, hogy az onkolégussal az életvégi ellatasrol valo
beszélgetés hidnyos volt, vagy amelyek gy érezték, hogy
nem készitették fel ket a beteg dllapotiban bekovetkez§
valtozasokra, késSinek érezték a palliativ ellatds megkez-
dését. A legtobb csalad dgy értékelte, hogy sokat segite-
ne, ha az onkolégus korabban kezdene el egyiittmikod-
ni a palliativ ellatast biztosité szakemberekkel [21].

Magyarorszigon egyébként — egyeldre a felnSttellatas-
hoz kapcsolddva — szintén megjelent mar a palliativ ella-
tas korai integracidjanak kérdése az tin. pécsi modell kap-
csan [27].

Sok orvos szamara lehetetlen feladatnak ttinik, hogy
mikozben viligosan beszélnek a haldlrél, a bekovetke-
zése idejérol, figyeljenek a sziil6 érzékenységére is, aki-
nek ezek az informdciék nagyon fijdalmasak lehetnek.
A szerzOk szerint ez a paradoxon vezethet oda, hogy az
orvos halogatja az ilyen beszélgetéseket, azzal a céllal,
hogy megdvija a beteget és a csalidot. Osszegezve azon-
ban elmondhaté: egyre nyilvinvalobba vélik, hogy a pal-
liativ ellatast kordn integralni kell a kezelési folyamatba,
ami magaban foglalja a tlineti kezelést, az életmindség
kérdését és az életvégi ellatasrdl sz6l6 kommunikalast is.

A vizsgalatok kozil csak 4 foglalkozott a palliativ id6-
szak kommunikacidjanak elemzésével. Ezek a kutatdsok
kilonbozé fékuszpontokkal dolgoztak. Nyborn és mtsai
rogzitették a sziil6 és az orvos kozti, a gyermek betegsé-
gének progndézisira vonatkozd beszélgetések hanganya-
gat, majd utdlag interjut készitettek a sziil6kkel arrél,
hogy mi volt a tapasztalatuk ezen beszélgetés kapcsan.
28 beszélgetés szolt a témardl, és bar a szil6k 69%-a zak-
lat6énak taldlta a prognozisra vonatkozé informdcidkat,
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értékelték az Gszinte kommunikaciot. A sziilék kiemel-
ték, hogy az Gszinte kozlés élteti szamukra a reményt
azaltal, hogy enyhiti a bizonytalansigot, és lehetGséget
nydjt ahhoz, hogy a lehetd legjobb dontést hozzik meg
gyermekiikért [13].

Hasonlb Kamibara és mtsai vizsgalata is, akik szintén
a gyermek sziilei és az orvos kozti beszélgetést rogzitet-
ték, majd ezt kovetSen interjukat készitettek a sziilkkel
arr6l, hogy miben reménykednek, és mik az elvirdsaik a
gyermek jovéjével kapcsolatosan. Eredményként azt
kaptak, hogy mikozben a sziil6k figyeltek az orvos prog-
noézisrdl szOlo szavaira, és pontosan értették a gyermek
stlyos allapotat, mégis fenntartottak reménykedésiiket.
A legtobb sziil§ elismerte ezt a megjelend ellentmon-
dést: tele voltak reményekkel, kozben pedig elfogadtak a
szOrnyd valosagot [12].

Egy masik cikkben Snaman és mtsai 12, gyermekiiket
elvesztett sziilGvel folytattak fokuszcsoportos beszélge-
tést, amely arra irdnyult, hogy milyen volt a csaldid kom-
munikacidja a gyodgyitészemélyzettel. Az elhangzott
anyagot szemantikus tartalomelemzéssel vizsgaltak. En-
nek soran olyan kommunikaciés technikakat azonositot-
tak, melyeket az ellitéorvosoknak kellene alkalmazniuk,
kiilonos tekintettel a betegek bevondsira a dontéshoza-
talba, az orvos—beteg kapcsolat folyamatos elmélyitésére,
a gondoskodo és empatikus kommunikaciéra, az inter-
diszciplinaris csapat megfelel§ bevonasara a tovabbi ta-
mogatds érdekében és arra, hogy a rossz hireket egy
megajanlhaté tervvel parositva kozoljék [28].

Az egyetlen, Magyarorszagon késziilt kutatisban
Nyivd Judit és mesai 22 gyermekonkologussal készitettek
interjut, hogy felmérjék a kommunikacids sajaitossigokat
a palliativ ellatds kapcsin. A magyarorszagi gyakorlat
nem tiikrozi a palliativ ellitds korai integracidjat: a vizs-
galt orvosok a sziil6kkel folytatott ilyen tém4ji kommu-
nikdcidt javarészt csak a kurativ terdpidk sikertelensége
utan folytattak le. A legtobb megkérdezett orvos igé-
nyelte pszichologus/lelki gondozé jelenlétét ezen a be-
szélgetésen. Sajitos technikaként azonosithat6 a beszi-
moldk alapjin az Gn. késleltetett team, ami azt jelenti,
hogy a pszichologus/lelki gondoz6 nem vesz részt a ti-
jékoztatd beszélgetésen, hanem azt kovetSen kiilon tilés-
ben beszél a sziil6kkel. Ennek a stratégianak el6nye le-
het, hogy bensGségesebb hangvétel alakithaté ki a
szlil6kkel. A sz6haszndlat tekintetében megosztott volt a
tapasztalat: az orvosok egy része (5/22 f6) tudatosan
hasznalta, mig egy masik jelent6s része tudatosan kertilte
(6/22 £6) a halal sz6 hasznalatat [29].

Néhany 6sszefoglalé tanulmany a szerz6k személyes
tapasztalata alapjan Gtmutatékat ad az ellatdsban dol-
g0z0 orvosoknak: konkrét széfordulatokra, mondatokra
tesz javaslatot, és egészen konkrét példakkal igyekszik
segiteni az orvosok kommunikaciéjit. Mig Mack és Grier
a "The day one talk’ cim{ cikkiikben az els6 tajékoztatd
beszélgetés, a diagnédziskozlés kapesan gydjtotték Ossze a
legfontosabb kommunikacids tartalmakat mintdk tarha-
zaval, amelyek nagyban hozzajarulnak a bizalom épitésé-
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hez [30], addig Waldman és mtsai irisukban a palliativ
ellitds bevezetésének kommunikicidjardl kozoltek pél-
ddkat [31]. A beszélgetés soran a kovetkezd ot teriilet
vizsgilatit tartjik kiilonosen fontosnak: ,Ki is az On
gyermeke?”, azaz a gyermek testi betegségén til a sze-
mélyiségét érintGen is tdjékozddni kell — ez a kérdés mély
jelent&ségii kérdés lehet a sziil6k szamara, akik az orvosi
szakzsargonnal dtitatott, megterhel$ id&szakban vannak.
A kérdésre adott valaszok feltarhatjak, hogy sajat gyer-
mekiiket hogyan latjik a sziil6k. Tovabba a beszélgetés
eredményeként az orvosnak szilikséges tisztan latnia ab-
ban, hogy a sziill6k mit értettek meg a betegség és a
progndézis kapcsan; megtudni, hogy a sziil6k miben re-
ménykednek; felmérni az aggodalmakat és a félelmeket;
és megismerni a szUl6k és a csalad megkiizdésének, mad-
kodésének rendszerét; illetve ennek részeként hasznos
lehet megtudni, hogy a spiritualitds jelen van-e a csalad
életében (,,A hit, a vallds jatszik-e valamilyen szerepet a
csaldd életében? Hivé emberek-e? Tartoznak-e valame-
lyik valldsi kozosséghez?”) [31].

Kovetkeztetések

A gyermekonkolégia teriiletén kiemelt fontossagt az or-
vosi kommunikicio, hiszen az életet veszélyeztet$ beteg-
ség hosszan elhtiz6dé kezelése szoros egylittmiikodést
igényel a gyogyitdszemélyzet és a beteg gyermek csalad-
ja kozott, amelynek alapkove a gydgyitd és gyogyitandod
kozotti kapesolat.

Bér a nemzetkozi szakirodalomban a téma érzékeny-
sége és a kutatds gyakorlati nehézségei (a sziil6k bevona-
sa, az egészségligyi ellaitészemélyzet nyitottsiga, hozzi-
alldsa, a vizsgdlomodszerek korlatai stb.) ellenére széles
korben kutatjak ezt a specidlis teriiletet, mégis kevés
azon vizsgalatok szama, melyek az orvosi kommunikacié
gyakorlati aspektusait igyekeznek felmérni. A szakiroda-
lomban b&ségesen rendelkezésre dllé elméletek gyakor-
lati megvalésitiasinak eredményességérél mar nem sz6l-
nak vizsgilatok. A tertiletrél altalanos kovetkeztetések
levondsit tovabb nehezitik a szociokulturdlis kiilonb-
ségek, az orvosokkal szemben timasztott elvirasok elté-
rése a kilonboz6 kulturdlis, vallisi kornyezetekben.
A szakirodalom alapjin nincs eltérés azonban annak
megitélésében, hogy a palliativ ellitds korai integricidja
elengedhetetlen a diagnoéziskozléssel egy id6ben.

A beszélgetés vagy beszélgetések mindig az egyéni
esetre vonatkozoéan kell, hogy specifikusak legyenek, a
fokozatossig elvét szem el6tt tartva. A tartalmi elemek
kozott javasolt, hogy szerepeljen az esetleges kezelési le-
hetGségek, a dontési pontok vildgossd tétele, a szil6k
legfébb aggodalmainak feltardsa, lehetGség kérdéseik
megfogalmazasira, és a csaldd timogatorendszerének
teltérképezése.

A mir rendelkezésre all6 ismeretek tiikkrében a jovs-
ben tovibbra is fontos a kutatisok végzése a kiilonboz§
szociokulturalis kornyezetek specialis keretei kozott.
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Anyagi tamogatds: A kézirat megirdsa és a kapcsolodd
kutatémunka anyagi tAimogatisban nem részesiilt.

Szerzd munkamegosztis: . E.: Irodalomkutatds, a kézirat
elkészitése, a végsG verzid elfogadisa. H. P., H. K.
A kézirat irisa, a végsé verzio elfogadasa. A cikk végleges
valtozatat valamennyi szerz§ elolvasta és jovahagyta.

Erdekeltségek: A szerzéknek nincsenek érdekeltségeik.
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