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A gyermek palliativ ellatas sajatossagai a sziilok szemszogébol

Osszefoglalas ¢ Jelen kutatds kozéppontjaban azon sziilék dllnak, akik életet megréovidité
betegségben szenvedo gyermekiikkel igénybe vettek, illetve jelenleg igénybe veszik a Tabitha
Haz altal nyujtott ellatast. A tarsadalmi szemléletformalasban a hospice-palliativ ellatds
kapcsan nagy jelentosége van azon sziiloknek, akik ezt az ellatdsi format igénybe veszik, és e
mentén tapasztalataik, attitiidjeik bekeriilnek abba az informdcios térbe, amiben ma
Magyarorszagon a hospice-palliativ ellatisrol gondolkodunk. Emiatt kiemelten fontosnak
tartjiuk, hogy kutatasunk a kévetkezo kérdésekre keressen valaszt: a) Milyen tudasuk,
(pre)koncepcidik voltak a sziiléknek az ellatds igénybevétele elott? b) Milyen informdciokat,
tajékoztatdast kaptak gyermekiik aktiv korhazi ellatasa soran a hospice-palliativ ellatdsrol? c)
Hogyan valtoztak az attitiidjeik az ellatas igénybevétele soran? d) Milyenek a felmérés
idépontjaban a pszichologiai és szomatikus egészségmutatoik? Vizsgdalatunk egy pilot
interjukutatas. Eredményeink azt tiikrozik, hogy a sziilok elézetesen inkabb bizonytalanok a
palliativ ellatorendszer igénybevételében, mert viszonylag kevés informdcioval rendelkeznek
errdl az elldatasi formarol, és ezek is nagyban az életvégre koncentralodtak. Azt is taldltuk, hogy
a sziilok palliativ ellatdassal kapcsolatos attitiidjei jelentds pozitiv viltozason mennek dt, a
kezdeti félelmek elmultaval a sziilok szamadra biztonsdagos hatteret jelent a palliativ-hospice

ellatas, amelyben jelentGs lélektani stabilizdcio is torténik.

Kulcsszavak: Tabitha Haz, gyermek palliativ ellatas, attitidformalas, kurativ-palliativ

gyermek ellatas, integralt ellatas

Paediatric palliative care in Hungary — as parents see us

Summary ¢ The present study focuses on parents whose children suffer from life-shortening
illness, and hence they have been provided with paediatric palliative care in Tabitha Children’s

Hospice in Torokbalint, Hungary. The perceptions and experiences of these parents are vital
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in the aspect of creating social conversations about how the real nature of paediatric palliative
care is seen in Hungary. Therefore, in this study we asked the following questions: a) What
kind of preconceptions did parents have prior to receiving paediatric palliative care? b) What
kind of information did they receive about paediatric palliative care in the curative healthcare
setting? ¢) How have their attitudes changed as a result of receiving paediatric palliative care?
d) What current physical and mental health issues do they report at the moment of the
interview? The present study is a pilot interview study. Firstly, our results show that parents
are rather unsure about receiving paediatric palliative care as the information they are given
Is scarce and is mainly about terminal care. Secondly, we have found that their attitudes
regarding paediatric palliative care positively change over time when they get involved in the
actual care system. Thirdly, the results also show that being involved in the actual paediatric
palliative care system creates a more stable psychological and medical space for parents, thus
empowering them with better coping mechanisms and the sense of more control over their

situation.

Keywords: Tabitha Children’s Hospice, paediatric palliative care, attitude formation,

curative-palliative paediatric treatment, integrated palliative care

Bevezetés
A gyermek palliativ ellatas célja azoknak a gyermekeknek az orvosi, szocialis, pszichologiai és
spiritualis tdmogatasa, akik életet megroviditd betegséggel élnek. A gyermek palliativ ellatas
nem kizardlag a gyermek életének utols6 szakaszadban, hanem életének teljes idétartamaban
tdmogatast tud nyujtani, egészen az életet roviditd betegség diagnodzisatol. Ez az ellatasi forma
a csaladra, mint egységre koncentral, hiszen a gyermek gondozésat €s jollétét az esetek elsdprod
tobbségében a sziilok vallaljak és biztositjak. Fontos tehat, hogy a gyermek mellett a sziilok
bio-pszicho-szocialis jollétére is figyelmet forditsunk. Az Egészségiigyi Vilagszervezet (WHO)
(1998) a gyermek palliativ ellatast integralt ellatasi formaként értelmezi, ami szervezesen épiil
be a gyogyito folyamatokat célzo kezelések mellé, és végigkoveti a gyermeket az élete végeig,
majd a sziiloket tdimogatja a gyaszfolyamatukban is.

Jelen cikk azon tapasztalatokat kivanja Osszegezni, amelyeket a torokbalinti Téabitha
Gyermekhospice Hazban folyé munka (Benyo, 2017) soran nyertiink arrol, hogy mik a sziil6k
tapasztalatai az integralt ellatas folyamataval. Azért tartottuk kiemelten fontosnak ezt a témat,

mert azon sziil6k tapasztalatai, akik igénybe veszik a gyermekiikkel a palliativ ellatast,
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bekeriilnek egy olyan k6zos informacios térbe, amelyben a gyermekegészségiigyben a palliativ
¢s életvégi ellatasrol gondolkodunk. Emellett azért is tartjuk fontosnak jelen tanulmanyt, mert
adalékul szolgalhat a tarsadalmi szemléletformalashoz. Az a folyamat, amelyen a sziil6k
végigmennek a gyermek palliativ ellatas valasztasakor, tapasztalataink szerint igen

transzformativ, attitidjeik az egészség-betegség dichotomidjardl, életvégrdl, gyaszrol

jelentésen valtoznak.

Rovid irodalmi attekintés
A palliativ ellatas elsddleges feladata a betegnek szenvedést okozd tiinetek csokkentése és az
¢letmindéség fenntartasa, javitasa. A WHO (1998) a gyermek palliativ ellatas fogalmat a
kovetkezd paraméterekkel definialja:
- a gyermek testi, szellemi ¢€s spiritudlis gondozasa, amely a csaldd gondozésat is
magaban foglalja,
- adiagnozis kozlésekor kezdddik és folytatodik akkor is, ha a gyermek mar nem kapja a
betegségének gyogyitasara irdnyuld kezelést,
- az egészségligyl ellatdst biztositdé személyeknek folyamatosan értékelnitik és
csokkentenitik kell a gyermek fizikai, pszicholdgiai €s szocidlis szenvedését,
- ahatésos palliativ ellatas tag multidiszciplinaris megkozelitést kovetel meg akkor is, ha
az er6forrasok sziikosek,
- azellatast a lehetd legtagabban értelmezhetden biztositani lehet olyan intézményekben
is, mint példaul gyermekotthonok vagy helyi egészségkdzpontok.
Hain (2009) tovabb részletezi, hogy mely kritériumok azok, amelyek a gyermek palliativ
kurativ-palliativ kezelések Osszehangolasakor, amelyben a lehetd legnagyobb mértékben
probaljak a szakemberek a csalad tehermentesitését is megoldani. Bar a definiciokat olvasva
valészinlileg mindannyian egyetértiink abban, hogy a szenvedést okozd tiinetek
csokkentésénél, vagy a beteg gyermek specialis bio-pszicho-szocialis sziikségleteire adott
adekvat egészségiigyi ellatasndl mi sem természetesebb, a gyakorlatban ennek kivitelezése igen
gyakran kihivast jelent. Friedrichsdorf és Bruera (2018) tanulményukban ramutatnak azokra a
nehézségekre, amelyek a gyakorlatban jellemzik a gyermek palliativ ellatds integralasat a
kurativ kezelések mellé. Ahogy irdsukban kifejtik, az integralt ellatdshoz négy lépésen

keresztiil vezet az Gt: 1) tagadas, 2) pallifobia, 3) pallildlia’, 4) palliaktiv szemlélet.

L A szerzdk szerint ez az az idészak, amikor mindenki — pl. a korhazi vezetés - nagyszeriinek tartja a programot,
de sem pénzt, sem személyzetet nem akarnak erre biztositani. (a szerk.)
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Friedrichsdorf (2017) amellett is érvel, hogy a gyermek palliativ és kurativ ellatés
integralasa nem csak amiatt fontos, hogy a gyermek és csalddja a lehetd legteljesebb
gondozasban részesiiljon, hanem azért is, mert a megfeleld palliativ ellatas az esetek nagy
tobbségében ¢letet hosszabbit az életmindség fenntartasa, novelése mellett. Az integracio tehat
sok okbdl fontos és silirgetd témakor a vilagon mindenhol, igy Magyarorszagon is.

Van der Geest és munkatérsai (2014) a gyermek palliativ ellatast igénybe vevo sziilok
megkiizdési képességeit vizsgaltak a gyaszuk idészakaban. Céljuk az volt, hogy a sziilok és az
egészseégligyi ellatd személyzet kozotti kommunikaciot térképezzek fel olyan szempontbol,
hogy ez hogyan hat a gyermekiik elvesztése utani gyasziddszakra. Két f6 eredményiik az, hogy
az ellatas folytonossaga és organikus hangsulyvaltasa a kurativ-palliativ spektrumon, valamint
a tlinetek menedzselése €s a gyermek allapotvaltozasaval kapcsolatos kommunikacié nagyban
hat arra, hogy a gyaszidészakban hogyan tudjak a sziil6k feldolgozni a veszteségiiket. Minél
hatékonyabb a kommunikéacié és organikusabb a kurativ-palliativ kezelési folyamat, annal
kevésbé megterheld az egyébként nagyon szenzitiv gyaszidoszak a sziilok szdmara.

Foldesi és munkatarsai (2020) is kiemelik, hogy a palliativ ellatdsrol vald korai
kommunikécio a kurativ team részér6l nagyban segiti a sziildk egyiittmiikodésének
megnyerését. Kiemelik azt is, hogy a hatékony orvos-beteg kommunikéacidoban az orvosnak
lehetdsége €s tudasa van annak modjairdl, hogyan tudja olyan médon informalni mind a beteg
gyermeket, mind a sziil6t a betegség stadiumarol és a sziikséges kezelési médokrol, hogy az
minden fél szdmara érthetd és emocionalisan is feldolgozhato legyen.

Fontos az orvos-beteg kommunikacié soran annak a téves koncepcionak a lekiizdése a
gyogyitd teamben, hogy a progndzisrdl valé kommunikacid megolheti a gyermekben és a
szlildben is a reményt, és a csalad feladja a gyogyulashoz sziikséges kiizdelmet (Mac &Joffe,
2014). Kiemelendd ebben a témaban, hogy a diagndzist és prognézist kozl6 szakember
kiilonésen nehéz helyzetben van, féleg akkor, ha a prognézis kedvezétlen. A szakember
érezheti magat tehetetlennek vagy sarokba szoritva a betegség altal. Emiatt lehet kiemelten
fontos ezen helyzetekben az egyiittérzd gyogyitassal kapcsolatos tudas, amelyben az orvosnak
nem sziikséges elrejtenie a prognozis kommunikalasaval kapcsolatos minden érzelmét (Miyaji,
1993; Youngson, 2017).

Jelen pilot kutatasunk azt a célt tiizte ki, hogy elsddleges betekintést nyerjen abba, ahogyan
a Tébitha Héazban ellatasban részesiild sziilok a kurativ-palliativ ellatas folytonossagat
érzékelik, illetve ravilagitson arra, hogy milyen attitlidvaltozason mennek keresztiil a sziilok az

elsé prekoncepcioktol a tényleges tapasztalasig.
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Kutatasi kérdések

Pilot kutatasunkban a kovetkezd kérdésekre kerestiik a valaszt:

1. Milyen tudasuk, (pre)koncepcioik voltak a sziiloknek az ellatas igénybevétele elott?

2. Milyen informdciokat, tajékoztatast kaptak gyermekiik aktiv koérhazi elldtdsa sordn a
hospice-palliativ ellatasrol?

3. Hogyan valtoztak az attitiidjeik az ellatas igénybevétele soran?

4. Milyenek a felmérés idépontjaban a pszicholdgiai és szomatikus egészségmutatoik?

Modszer

Résztvevok

A felmérésben 10 6 vett részt. A résztvevOk mindegyike olyan sziild, aki a Tabitha Hazat abbol
a célbol kereste fel, hogy életet megroviditd betegségben szenvedd gyermekével kapesolatban
orvosi, apolasi, és pszichologiai segitséget kapjon. A kutatasi mintat olyan médon valasztottuk,
hogy interjiialanyaink személyes kapcsolatban alltak a kutatas idején a Tébitha Hazzal, annak
valamely ellatasi modjat igénybe vették és nem allhattak aktiv pszichidtriai kezelés alatt. A
sziilok koziil egy édesanya kizardlag a pszichologiai tdmogatast vette igénybe, gyermeke jelen
1d6pontig nem vett részt a Tabitha Haz ellatasdban. A tobbi résztvevd sziild gyermekei a
Tabitha Haz orvosi és apolasi ellatasat is igénybe vették gyermekiikkel. Mivel a haz orszagos
ellatast végez, emiatt a sziilok is az orszag tobb megyéjébdl voltak jelen, ami heterogén
valtozokat jelent aszocio-Okonomiai statusz, orvosi ellatashoz vald hozzaférés
gordiilekenysége, illetve a palliativ-hospice ellatasrol valo eldzetes tudas tekintetében. A

résztvevok részletesebb demografiai adatait a kovetkezo tablazat tartalmazza (1d. 1. tablazat):
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1. tablazat: a kutatasban résztvevok demografiai adatai (N=10)

Részesiil gyermekiik
Nem Kor Lakohely rendszeresen korhazban

egészségiigyi ellatasban?

5 16: 18- 4 16:
30 év kozott Budapest
2 16: 31- 3 £0: Pest
8nd | 45 év kozott megye, Varos '
, 7 sziil6 esetén: igen
1 £6: 46- 1 f6: Eszak-

3 sziild esetén: nem
55 év kozott Magyarorszag,

kistelepiilés

31-45
2 férfi Pest megye
év kozott

Etikai nyilatkozat
A vizsgélat valamennyi adata anonimizalt formaban keriilt feldolgozasra, semmiféle részletes
betegazonositd (név, személyi azonositd szam TAJ szam, stb.) vagy betegdokumentacios

azonositdo nem volt hozzaférheto.

Az adatgyiijtés eszkize

Az adatgyiijtés eszkozéiil félig strukturalt interjut valasztottunk, az alabbi kérdésekkel:
- Hogyan hallott a Tabitha Hazrol?

- Mit tudott a Tabitha Hazrdl és a palliativ ellatasrol intézményiinkbe érkezése elott?

- Milyen benyomasokat szerzett intézményilinkben az ellatasrol?

- Miben véltozott a gondolkodasa az intézményiinkkel valo egytittmiikodés kapcsan?

- Milyen elsdleges érzésekkel tolti el a hospice-palliativ ellatas sz6?

- Hogy jellemezné jelenleg a sajat egészségi allapotat testi és lelki szempontbol?
A félig strukturalt interjus helyzetekben fontosnak tartottuk, hogy igazodjunk a sziilok

informaciomegosztasi tempdjdhoz, amit a téma és helyzetik érzékenységére tekintettel

kiilonosen eldtérbe helyeztiink.
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Az adatgyiijtés folyamata

Az adatgytijtés 2019 méjusatdl szeptember végéig zajlott. A beszélgetések minden esetben a
GDPR szabalyoknak megfelelden zajlottak, a résztvevok adatait titkosan €s anonim méddon
kezeltiik. A sziil6k altal elmondottakat minden esetben olyan moédon tiintetjiik fel jelen
publikacidban is, hogy azokban az egyéneket ne lehessen felismerni.

A résztvevikkel egy eldre egyeztetett idOdpontban talalkoztunk a Tabitha Hazban. Az egyes
beszélgetések hozzavetdlegesen 90 perc €s 120 perc kozotti idot dleltek fel, és a hazban dolgozo
két pszichologus készitette ket. A beszélgetések alatt az interjukrol részletes, sz szerinti
jegyzetek késziiltek, amely irasbeli adatrogzitést jelent gyorsirassal. Azért valasztottuk ezt az

adatrogzitési modot, mert ebbe minden résztvevo beleegyezett.

Az adatelemzés modszere

Az Osszegyljtott adatokat két személy dolgozta fel kiilon-kiilon. Ebben a fazisban a kutatasi
kérdéseknek megfeleld témakat kerestlink, amelyek ala a relevans valasztartalmakat rendeztiik.
Ezt kovetden az egyes kiemelt témakat kozosen egyeztettiik, a megfelelé tartalmakat téma
szerint rendeztiik a két adatelemzé szempontjait figyelembe véve. Ezt a modszert azért

valasztottuk, mert igy biztosithattuk az objektivebb €s szélesebb korii tartalomelemzést.

Eredmények és diszkusszio

Az interjis anyag elemzése soran négy fO témat azonositottunk: a) sziilok prekoncepcioi a
palliativ-hospice ellatasrol, b) sziilok tajékoztatasdnak jellemzdi a palliativ-hospice ellatasrol,
c) szulok attitidvaltozasanak jellemzoi a palliativ-hospice ellatas igénybevétele soran, d)
sziil6k sajat szomatikus és pszichés egészségrdl adott jelzései. A kovetkezOkben ezeket a
témakoroket ismertetjiik részletesen. Az idézdjelben kozolt részek a sziiloktdl szarmazd szo

szerinti megfogalmazasok.

A sziilok prekoncepcioi a palliativ-hospice elldtdsrol

Az altalunk nyert eredmények elsdsorban arra mutatnak ra, hogy sziikséges a tovabbi tarsadalmi
pszichoedukacio a palliativ ellatasrol, illetve ezen beliil a gyermekeket érint6 palliativ-hospice
ellatas jellegérdl, céljairdl, mitkddésérél és filozofidjarol. Az Aaltalunk nyert anyagbol
egyértelmiien az latszik, hogy a legtobb sziild szamara kiizdelmes 0t a palliativ-hospice ellatés
valasztasa életet roviditd betegséggel ¢l6 gyermeke szdméra. Annak elfogadéasa és 1élektani
integracidja, hogy a gyermek nem gyogyithatd, 6nmagaban nem koénnyl. Ezt a folyamatot

arnyalja azonban az a gyakori gondolat, hogy amennyiben a sziilok igénybe veszik a palliativ
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ellatasi modokat, akkor lemondanak gyermekiikrdl. Tapasztalataink azt mutatjak, hogy ennek
hatterében részben az all, hogy a palliativ és gyogyito kezelések komplementer ellatasi modként
vald bevezetése, kommunikalasa és tervezése ma még Magyarorszagon kevéssé jellemzo.
Elsésorban az a prekoncepcid erdsodik azonban ezaltal, hogy a palliativ ellatast akkor kell a
sziiloknek igényelniiik, amikor a gydgyitd kezelések tarhaza kifogy. Hattérbe szorul tehat a
palliativ sz6 valddi értelme, azaz a tiineteket enyhitd, életmindséget javito ellatas.

A palliativ ellatdssal dominansabban foglalkozé szakemberek sokszor hangstilyozzak azt
a szemléleti modot, hogy a palliativ-kurativ kezelés minden egészségiigyi ellatasban egyszerre
van jelen, a kiilonbség az életet rovidito betegséggel €16k szamara az, hogy a palliativ kezelés
az ¢élet utolsod szakaszaban domindnsabba, majd kizardlagossa valik. Ezzel kapcsolatban a
sziilok tobbsége informdacios hidtusban van, emiatt a kurativ kezelésbdl palliativ kezelésre
,valtanak” és nem organikus atmenetet élnek meg.

Az organikus atmenet hianyaban jelenhet meg az a téves reprezentacio, miszerint a
palliativ kezelés egyenld azzal, hogy ,,nincs mit tenni” a gyermekért, hanem a palliativ
ellatasban ,,azt kell megtanulni, hogy lemondunk a gyermekrdl”. Szakmai tapasztalataink azt
mutatjak, hogy abban az esetben, ha a palliativ ellatdst komplementer ellatadsi formaként
mutatjdk meg a kurativ ellatdsi modok mellett, akkor ezek a téves informécidtartalmak,
hiedelmek nem jelennek meg vagy kdnnyebben modosulnak. A sziilokkel vald beszélgetés
soran lathato volt, hogy az életvégi ellatas, a hospice, a terminalis szakaszban megjelend erds
anticipatoros gyaszreakciok, amelyekben valos és fontos tartalom az elengedés, akar lemondas,
nagyban 0sszemosodik a palliativ ellatassal. Ennek az elsdsorban az lehet az oka, hogy a sziilok
nagyon gyakran mint utolsd esélyrdl, végsé menedékhelyrdl értesiilnek a Tabitha Hazrol,
emiatt a gyermekek gyakran az életutjuk késéi szakaszdban érkeznek hozzank. Ekkor mar
valoban dominans élmény lehet a gyermek agyhoz kotottsége, a szakmai team életvégi
kommunikécios és ellatasi protokolljdnak dominans alkalmazasa.

Hangsulyozni kivanjuk azonban, hogy a kurativ-palliativ komplementer ellatasi modban
gyakran hosszu ideig, akar éveken at is gondozasunkban allnak gyermekek, akiknél nem
els6dleges az életvégi ellatasi formak alkalmazisa, hanem el6térben a biomedikalis,
pszichologiai, szocidlis €s spiritualis igények életmindséget noveld menedzselése all. A tiz
esetbdl nyolcban jelent meg az a prekoncepcid, miszerint a palliativ-hospice ellatés
igénybevétele kizarolag az élet végérol és az exitus koriili bio-pszicho-szocialis teend6krdl szol.
Ez egyértelmiien lekiizdhetd volna azzal a szemléletvaltassal, amelyben a kurativ-palliativ
paradigma helyett egy intergalt paradigmat alkalmazunk, amelyben a két ellatasi mod egymas

kiegészitéseként jelenik meg a diagnozis kozlésének pillanatatol.
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A sziilok tdajékoztatasanak jellemzoi a palliativ-hospice ellatdsrol

Fontos témaként meriilt fel, hogy a sziilok hogyan érzékelik a tdjékoztatasi teret, milyen
informaciokat kapnak és mikor arrdl, hogy a gyermekiik szamara javasolt palliativ ellatast
keresniiik. Azt talaltuk, hogy a sziildk altalaban késén értesiilnek arrdl, hogy a kurativ kezelés
mellett vagy adott esetben ennek felvaltasara palliativ ellatas javasolt. Hét esetben a sziil6k
retrospektive késoinek tartjak azt, amikor a palliativ ellatas igénybevételének lehetdségérol
értesiiltek. Emiatt gyakran a palliativ ellatas valoban ,,utols6 pillanatos™ ellatasi format jelent,
ami tovabb erdsiti az el6z6 alfejezetben targyalt helyzetet, hogy a palliativ ellatas tévesen
0sszemosddik az €letvégi, terminalis ellatasi modokkal.

A beszélgetések mindegyikében visszatérd informacids elem: a sziildk tigy €élik meg, hogy
palliativ ellatast mintegy a kurativ ellatas ellentéteként kommunikaljak szamukra, azaz ,,amikor
mar nincs mit tenni”, akkor sziikséges ezen ellatasi forméhoz fordulni. A nincs mit tenni érzést
fontos kiemelten kezelniink a palliativ teamben. Amikor a sziilok ezzel a gondolatkorrel
érkeznek meg, nagyon megterhelheti a gordiilékeny és hatékony ellatast a teljes team szamara,
mert az ellatd személyzetet és a kdrnyezetet esetlegesen azonositjak azokkal, akik a legrosszabb
hirt kozlik.

Azt is latjuk, hogy azon sziil6k, akik mas sziil6ktdl hallanak a gyermek palliativ-hospice
ellatasrol vagy olyan szakemberektdl, nkéntesektdl értesiilnek rola, akik maguk is dolgoznak
ebben az ellatasi formaban, sokkal valdszerlibb képet kapnak arrél, hogy mi torténik a palliativ
ellatasi térben. Ezekben az esetekben gyakran kevesebb a tabu téma és szorongas a sziilékben,

mar az elso talalkozasok alkalmaval is.

A sziilok attitiidvaltozdsanak jellemzoi a palliativ-hospice ellatds igénybevétele sordan

Elsédlegesen elmondhatd, hogy a sziilok percepcidja megvaltozott annak tekintetében, hogy
hogyan gondolkodnak a kurativ és palliativ ellatds egymashoz valo viszonyardl. A sziilok
elsOprd tobbsége a palliativ ellatast a ,,gyermekiikrél valdé lemondasnak™ tekintette annak a
kudarcnak a fényében, hogy ,,nincs mit tenni”. A lemondassal kapcsolatos félelmeket hét
esetben lattuk az interjuk soran. A palliativ-hospice ellatas igénybevétele kovetkeztében viszont
a sziilok mar inkabb arrdl szamoltak be, hogy bar komoly pszichés, szocidlis és akar szomatikus
egészségiiket érintd terheket cipelnek, altalanossagban kisebbnek érezték a 1élektani tehernek
kitettségiik mértékét. Oten kiemelték, hogy nagyon sokat jelentett szdmura a ,,nem vagyok

egyedil” élménye, amit az ellatd team tagjaitdl, onkéntesektdl és a tobbi sziilotarstol kaptak.
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Ez az élmény nagyban noveli a sziilok 1¢élektani kapacitasat, ami segiti, hogy a gyermekiik
gondozasa kovetkeztében bealld kronikus krizisallapotot hatékonyabban tudjak kezelni.

A sziilok beszamoltak arrol is, hogy gy érzik, ndvekszik az a kompetenciaérzetiik, amely
gyermekiik megfelelé gondozéasahoz kell annak kdszonhetden, hogy akar apolasi, akar orvosi
kérdésekben konzultdlhatnak az Oket foglalkoztatd kérdésekrdl. Pszicholdgiai szempontbol
kiemelhetjiik, hogy az anticipalt gyaszfolyamatban fellépd 1élektani krizisallapotokkal vald
megkiizdésiiket jobbnak talaljak azaltal, hogy rendszeres pszichologiai gondozast kapnak a
Tabitha Hazzal vald kapcsolatba keriilésiiktol egészen a tényleges gyaszfolyamatukkal valo

munkaig.

A sziilok sajat szomatikus és pszichés egészségrol adott jelzései

Jelen munka alatamasztja azt a szakirodalmi adatot, miszerint a kronikus betegek gondozasa az
elsddleges gondozokra is nagy szomatikus és pszichés megterhelést r6 (Révay, 2016). A sziilok
a legjellemzdbb szomatikus problémak kozott az alvasproblémakat, mozgasszervi problémakat,
kardiovaszkularis tiineteket, emésztérendszeri diszfunkcidkat, valamint a kronikus fejfajast
emlitették. Mikozben ezek mindegyike 6nmagaban a szomatikus gyogyitasban is kezelendd, ez
esetben nem szabad a sziilékkel val6 munka sordn elfelejteni az esetleges pszichoszomatikus
tiinetképzést. Emiatt is fontos a Tabitha Hazban a multidiszCiplinaris team munka, amelyben
az esetlegesen felmeriild panaszokat pszichodiagnosztikai szempontbol is értelmezhetjiik.
Anndl is inkdbb sziikség van erre, mert a pszichés problémak kozott a vezetd panaszok a
paniktiinetek, a valdsaggal valdé kapcsolat elvesztésének érzése, kényszertiinetek,
hangulatzavarok voltak. Minden résztvevé beszamolt elalvasi vagy atalvasi nehézségrol,
hetekig elhtizodo dekoloralt hangulati allapotrol. Harom esetben talaltunk panikzavarra utald
tiineteket, igymint 1égzési nehezitettség érzése, palpitacid, izzadas. Egy sziild szamolt be a
valosdggal valdo kapcsolat elvesztésének félelmérdl, két résztvevd szamolt be
kényszertiinetekrél (pl. tzhely elzarasanak, vasaldo kihtzasanak ellenérzése). Ezek a
szomatikus és pszichés tiinetek gyakran Osszefliggnek, hatisos kezelésiikre egyiittesen, a
pszichés és a szomatikus oldalrol egyszerre kozelitve érdemes gondolkoznunk. Emellett mindig
sziikséges szem el6tt tartanunk a munka soran az acting out veszélyét is. A mintaban szerepld
szillok koziil mindannyian megfogalmaztdk, hogy megfordult a fejiikben a gyermekiik
diagndzisanak kozlése ota, hogy ,,nem akarok tovabb élni”, ,,nem fogok tudni €lni a gyermekem
nélkiil”, ,,nem lesz az életnek értelme a gyermekem haldla utan”. Harom esetben beszdmoltak
olyan acting out jellegli viselkedésrdl, vagy maladaptiv megkiizdésrdl, mint a gyorshajtas,

tulzott alkoholfogyasztas, tulzd altatd-szorongasoldd szer fogyasztasa. Ezen viselkedések
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esetén fontos annak tovabbi felmérése, hogy a szuicidium veszélye all-e fenn vagy a depressziv
tiinetekkel illetve az anticipatoros gyasz kovetkeztében megjelend kilatastalansag érzéssel
allunk-e szemben. Ennek differencialdiagnosztikaja kiemelten fontos abbol a szempontbol,
hogy a sziil6 hogyan ¢s meddig terhelhetd pszichésen és fizikailag is, milyen tehermentesitésre
van sziiksége ¢és mikor. Kiemelten fontos a beszamolék mindegyikében megjelend
parkapcsolati terheltség, amelyben a sziil6k gyakori konfliktusokrol, érzelmi hullamzésrol
szdmolnak be.

Osszegzés

Osszegzésként elmondhatjuk, hogy a jelen kutatas ravilagit annak jelentdségére, hogy a
kurativ-palliativ paradigma helyett integralt paradigmaban gondolkozhassunk azon gyermekek
gondozasaban is, akik életet roviditd betegséggel élnek. Amennyiben a kurativ-palliativ
spektrum egy organikus atmenetet jelentene és a sziilok nem vdltasként élnék meg, hamarabb
¢s konnyebben juthatnanak a gyermekeik egy atfogdbb kezelési térbe. Azt is valoszintsithetjiik
az adataink alapjan, hogy a sziilok pszichés és szomatikus megterhelése is kisebb volna, ami
szintén pozitivan hatna a gyermekek gondozasanak hatékonysagira, de talmutat ezen.
Egészség-gazdasdgtani és szocialpszicholdgiai szempontokbdl is jelentds volna az integraltabb
ellatasi tér, mivel valoszintileg a sziilok kevésbé esnének ki a munkabol, jobbak lennének az
egészségmutatoik, €s nagyobb tarsas tdmogatast tudnénak biztositani a hozzdjuk hasonlo

sziiloknek vagy csak a koriilottiik éloknek.
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