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INTERJU

A beteg gyermekkel mindig 6szintének kell lenniink

Interju Dr. Hauser Péter gyermekonkologus, egyetemi docenssel

Osszefoglalds ¢ ,, A kilencvenes évek masodik felében, ha meghalt egy gyerek az osztdlyon, az
volt a szokds, hogy az dsszes ajtot becsuktak, mindenki ugy tett, mintha minden rendben lenne.
Amikor a kis testét kivitték, azt kellett mondani, hogy az intenziv osztalyra keriilt. Ma mar nem
ezt csinaljuk, megmondjuk a tobbi gyereknek is, ha elhunyt egy kis tarsuk. Legalabb is, ha
valamelyikiik kérdezi. Mert ugyis tudja: igazabol engem tesztel. Ha pedig én oszinte vagyok
vele, akkor megmarad bennem a bizalma. (...) Manapsag jo iranyba, a nyitott parbeszéd,
oszinteség felé halad Magyarorszag, de tarsadalmi szinten még mindig nem késziiltiink fel
arra, hogy a rossz hireket is képesek legyiink kezelni. A gyerekek esetében sajnos a
tarsadalom nem is varja el, hogy felkésziilhessenek az elkeriilhetetlenre. Ugy csindlunk,

mintha ok nem tudnak azt, amit tudnak.”

Dr. Hauser Péter

Barat Jozsef: Tudhato, hogy Magyarorszagon a rdakos gyerekek 75 szdzaléka
meggyogyul, amibdl az kévetkezik, hogy 25 szazaléka viszont nem. Ez a beszélgetés alapvetéen
réluk, és a veliik kapcsolatos életvégi dontésekrdl szol. On mar tobb mint egy emberdltd ota
gyermek-onkologus szakorvos. Jellemzd-e, hogy mdr elsé viziten felismeri: nem tud majd

segiteni?

Dr. Hauser Péter: Igen, eléfordul, hogy ugy latom, nem fogom tudni meggydgyitani a

gyermeket.
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B.J.: Es ilyenkor mit mond?

H.P: Lassuk eldbb a szdmokat: évente koriilbeliil 300 gyermek esetében alakul ki uj
rosszindulatii daganatos megbetegedés Magyarorszagon, €s koziililk 60-80 beteget érintenek a
fajdalmas ¢életvégi dontések az 0jsziilottektdl 18 éves korig. Sajnos tényleg eléfordul, hogy mar
az elso talalkozaskor tudjuk, hogy a gyermeket nem sikeriil meggydgyitani. Vannak, akiknél
nem itélhetd meg, mi lesz a végs6 kimenetel. Es vannak, akiknél elézetesen Gigy gondoljuk,
hogy nagy valdsziniiséggel legy6zziik a betegséget. En azt gondolom, hogy a paciensekhez és
— a gyermekgyogyaszat sajatos jogi helyzete kapcsan — elsOsorban a gyermek torvényes
képviseldihez, a sziilokhoz mindig Oszintének kell lenniink. Akkor is, amikor klinikusként

biztosan tudjuk, hogy elveszitjiik a beteget.

Ez nagyon nehéz élethelyzet, nehezebb, mint amikor egy felndtt esetében kell k6zolni a
diagnozist. Nekiink a sziilével kell beszélniink, aki a gyerekében latja a jovot, ezért neki ezt az
informaciot még nehezebb feldolgoznia. Mégis, akkor jarunk el korrekt mdédon, ha a legjobb
tudasunk szerint a tényeket kozoljiik a sziilokkel. En azt a gyakorlatot kovetem, és azt hiszem,
a kollégaim tobbsége is, hogy ha elsd pillanatban tudjuk, hogy a beteg nem fog meggyo6gyulni,
akkor ezt a sziiloéknek megmondom. Az dszinteség azért fontos, mert a csalad ilyen helyzetben
nehéz dontések elé keriilhet. Végiggondolhatja, hogy mit jelent, ha azt mondja az orvos, hogy
az altala ajanlott kezelés legfeljebb plusz fél évet, egy évet adhat neki vagy még annyit sem.
Donthet példaul arr6l, hogy igénybe vegyék-e a kezelést, vagy sem. Elmehet alternativ iranyba,
kereshet egy olyan utat, amiben hisz. Abban az esetben is, amikor reménykedhetiink a
gyogyulasban, el kell mondanom, hogy nem lehetek biztos abban, hogy mi torténik majd.
Orvosként kiilonbozképpen itéljiik meg, hogy a ,.halal” szot ilyenkor ki kell-e mondani, de
legalabb arra egyértelmiien utalni kell, hogy a gyermekek egy jelentds része nem gyogyul meg

abbol a betegseégbdl.

B.J.: On egyébként kimondja a haldl szot a taldlkozds utan, amikor hoztak egy gyereket,

és latja, hogy nem lesz képes megmenteni? Gondolom, ilyenkor kettesben marad a sziilével...

H.P: Hala istennek, nalunk ilyenkor jelen van egy pszichologus is, aki nagyon nagy
segitség, igy nem vagyunk kettesben. Igen, én kimondom a haldl sz6t. A kozelmultban
beszéltem egy kollégandvel, aki inkabb azt mondja a sziildknek, hogy sajnos ebbdl az allapotbol
nagyon kevesen gyogyulnak meg. A lIényeg, hogy mindenképpen egyértelmiivé kell tenni a

sziil0 szamara, hogy a helyzet nagyon sulyos.

B.J.: Azt mondta, hogy ilyenkor a sziilok dontés elott allnak. Miben donthetnek?
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H.P: Eldonthetik példaul, hogy akarnak-e a sugarkezelést, akarnak-e kemoterapiat.
Klasszikus példa, amikor a daganat a 1égz6kdzpontot is magéaba foglald agytorzsben alakul ki.
Az agytOrzset a gyodgyszerek alig érik el, mivel az agyi ereket koriilvevd ugynevezett
véragygaton tul itt még egy védelmi réteg is jelen van. Ebben az esetben nem mondhatom a
sziilének, hogy kedves édesanya, majd besugarazzuk a gyereket, kap egy kis kemoterapiat és

meggyogyul. Hiszen ebben a betegségben kozel nulla szazalékos a talélés.
B.J.: llyenkor donthet-e ugy a sziilo, hogy mégis probaljanak meg mindent?

H.P: Természetesen igen. En mindig felajanlom a sugarat és a kemoterapiat is, elmondom,
hogy mindent megtesziink érte, amire lehetdséglink van, de nem hallgatom el, hogy a szakmai
tapasztalataim alapjan milyennek latom a talélés esélyeit. A sziil6 pedig donthet tigy, hogy kéri
a kezelést vagy gy is, hogy ne sugarazzuk be a gyermekét, ne viseljiik meg kemoterapiaval,
hanem hazaviszi a gyermeket, hatékonyabbnak vélt alternativ kezelések utan kutatva vagy akar

békében egylitt lenni a hatralevé idében.

Tehat ez a dontés joga megvan. Ha viszont arrdl van sz, hogy valakit meg tudok
gyogyitani, akkor a gyermek nem mehet el. Akkor mindent meg kell azért tennem, hogy bent

tartsam a rendszerben, megkapja a kezelést, amirdl tudom, hogy javitja a talélési esélyeit.

B.J.: A kemoterapiarol persze tudjuk, hogy megviseli a felndttet és a gyereket is, a

sugarkezelésnek is megvannak a hatranyai.

H.P: A sugarat szoktak jobban kedvelni a sziilok, a kemoterapiahoz képest, — ha szabad

igy fogalmazni — mert rovidtavon sokkal kevesebb kellemetlen mellékhatasa van.

B.J.: De a sziil6 donthet ugy, hogy ne adjanak a gyermekemnek kemot, mert szenvedni

fog?

H.P: Ha a gyermeknek a kezeléssel redlis esélye van arra, hogy meggyogyuljon, jogilag
nem utasithatja vissza a kezelést. A gyermekekre mindig nagyon vigydzunk. Ha kell, utanuk
megylink, nagyon sokszor leiiliink a sziildkkel beszélni, gy6ézkddni 6ket. Ha mashogy nem
megy, akkor bevonjuk a gyamiigyet, igénybe vesziink minden lehetséges jogi és egyéb eszkozt,
hogy valamiképpen be tudjuk hozni az ellaté rendszerbe és megkapja a sziikséges kezeléseket.
Ugyanakkor ez szdmos esetben nagyon nehezen végigvihetd. Sokszor szokta alku targyat
képezni egy nagyon sokadik, mar tervezett legutolsé kemoterapias blokk/ciklus, melyben

sokszor engediink, figyelembevéve az el6zd kezelések utan varhatdo csekély tovabbi
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daganatellenes hatast és a mar kevés tartalékkal rendelkezd szervezetben a kezelés hatasara

jelentkezd sulyos mellékhatasokat is.

Ennél nehezebb a sugarterapia ligye, ahol egyrészrdl jelentkezik a medddség/impotencia
kérdése, ha a kismedence teriiletére is jut besugarzas és a beteg gyermek édesanyjanak ,,nem
lehetnek unokéi” (erre a betegek egy jelentds részében rendelkezésre allnak megelézési
modszerek (petefészek- illetve serdiildkorban levd fiikndl spermafagyasztas). Nagyon nehéz
kérdés, amikor a sziilok ugy dontenek, hogy a varhatdé mellékhatasok miatt nem jarulnak hozza
egyes kozponti idegrendszeri daganatos betegségek esetében a teljes gyogyulashoz
elengedhetetlen kézponti idegrendszeri teljes besugarzdshoz. Ez azért nehéz kérdés, mert
hosszu tdvon kisebb gyermekeknél valoban sulyos kovetkezményei vannak ennek az
eljarasnak; a sziil6 Ggy érzi, hogy a sok kemoterapia/transzplantacié kivaltja a sugarkezelést,
pedig nem igy van. Sajnos ilyen helyzetekben nagyon nehéz meggydzni a sziil6t arrdl, hogy
nem lehet a kezelési ,,meniib6l” nem kérni ,,fogadsokat”. Orvosként érzelmileg is nehezebb, ha
szilkséges — az addigra kialakult jonak tiné orvos-beteg kapcsolatba — a kiilsé jogi erék

bevonasa.

Ugyancsak nagyon nehezen elrendezhetd helyzet, ha a sziil6 — latvan gyermekénél a
kemoterapia okozta sulyos mellékhatasok jelentkezését, és esetlegesen a kemoterapia mérsékelt
hatékonysagat, vagy akar minden eldzetes ok nélkiil — varatlanul elviszi gyermekét kizarolag
alternativ kezelési irdnyba. Ilyenkor sokszor a sziild is eltlinik, nehéz vele egyaltalan
kapcsolatba Iépni. Bar a jog az orvos mellett all, nagyon nagy orvosi hatarozottsag, a megfeleld
jogi utak pontos ismerete, gyors ¢és konzekvens végigvitele hozhatja csak vissza a gyermeket
iddben az ellatasba. Ilyenkor, sajnos végérvényesen sériilni szokott az orvos-sziilé kapcsolat,

ami sulyosan art az orvos-gyermek kapcsolatnak is.

Volt arra is példa, hogy a nem megfeleld jogi tajékozottsag, a nem elegendden hatarozott
orvosi fellépés miatt egyaltaldn nem vagy nem id6ben sikeriilt a beteg gyermeket visszahozni
az ellato rendszerbe. Ezeknek az eseteknek mindig nagyon rossz vége lett. Ezeket a betegeket

el szoktuk vesziteni.

B.J.: Mit kell tudnia egy gyereknek? A magyar egészségiigy szerint mit kellene tudnia?

Mert azt hiszem, teljesen masik kérdés, hogy igazabol mit tud.

H.P: Ez nagyon nehéz kérdés. A dontéshozo, akinek a teljes informacid birtokdban kell
lennie, a sziild. De ha van egy rossz hir, akkor a gyerek azt szinte biztosan megérzi a sziild

viselkedésébdl. Nekem az a tapasztalatom, hogy a gyerek valojaban mindent tud. Igen: tudja,
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hogy halad eldre a betegsége, hogy meg fog halni. Volt példaul egy végstadiumban levd
kislany, akinek mi még adtunk enyhébb daganatellenes gyogyszereket, probaltuk a reményt igy
tartani benne, de a szlilének mar megmondtuk, hogy nem tudjuk meggydgyitani a gyermekeét.
Szegény majdaganatos kislany 6-7 éves volt talan. A nagymamaja himezni akarta tanitani, 6
meg mondta a nagymamanak: mami, te a testvéremet tanitsd inkabb, mert én mar nem fogom
annak hasznat venni. Ezt mondta egy kis hatéves! Tehat 6k is gyerek-mddon megfogalmazzak,

amit tudnak.

B.J.: Sogorném orvos és 6 mesélte, hogy amikor orvostanhallgatoként gyermekonkologian
volt, akkor azt magyarazta neki egy hétéves gyerek, hogy a mellette fekvo kicsinek folyt a vér a

fiilébol, és ez azt jelenti, hogy nemsokara meghal.

H.P: Tudnak mindent. Egy id6ben, amikor elkezdtem dolgozni, a 90-es évek méasodik
felében, ha meghalt egy gyerek az osztalyon, akkor az volt a szokas, hogy az Osszes ajtot
becsuktak, mindenki igy tett, mintha minden rendben lenne. Amikor meghalt egy gyermek, €s
a kis testét kivitték, azt kellett mondani, hogy az intenziv osztdlyra keriilt. Ma mar nem ezt
csinaljuk, megmondjuk a tobbi gyereknek is, ha elhunyt egy kis tarsuk. Legaldbb is, ha
valamelyikiik, kérdezi. Mert ugyis tudja, igazabol engem tesztel. Ha pedig én dszinte vagyok
vele, akkor megmarad bennem a bizalma. Ennek ellenére Magyarorszdgon ma még nem az a
gyakorlat, hogy leiiliink egy gyerekkel megmondani, hogy te meg fogsz halni, illetve ebben a
kérdésben sziildnek mint torvényes képviselének vétdjoga van. A gyermekhospice ellatd
helyeken joval nyiltabban kommunikalnak a gyermekekkel, hiszen az intézmény jellegébdl
fakadoan ez biztosabban szoba keriil valamilyen formaban. De ott is az a szabaly, hogy annyit
lehet megmondani, amit a gyerek igazan tudni akar. Egy kamasz esetében vilagosabban
eldonthetd, hogy meddig akarja tudni a réla szo6lo torténetet. Ha 6 azt akarja, hogy
végigmondjak az egészet, azt is, hogy meg fog halni, akkor azt el fogjdk neki mondani; ha nem

akar tudni semmit, akkor nem szabad terhelni 6t a rossz hirekkel.

Sziiloként azért borzasztéan nehéz, mert lehet, hogy orvosként beszélgetek a gyermekkel
egy-két alkalommal a korhazban, de aztan a sziild megy vele haza. Es akkor nekik kell
folytatniuk egy olyan beszélgetést, ami azonkiviil, hogy nagyon fajdalmas a sziildnek, de
igazabol az ismereteiken és a komfortzondjukon kiviil van. Persze, mi orvosok sem tudunk
biztosat a halalrél, a meghalasrol, az utdna jovo dolgokrol, pedig sok gyermeket mar elkisértiink
ezen az titon. Ugyhogy azt szoktuk csinalni, hogy magunkt6l nem mondjuk el a gyereknek
kozvetleniil, hogy mi var ra, de ha 6 kérdezi, hogy meg fog-e halni, akkor nem fogjuk letagadni.

Inkébb azt szoktuk mondani, hogy mindent megtesziink érte, amit tudunk. Tehat a segitséget, a
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pozitiv szemléletet probaljuk megtartani, de igy direktben nem szoktuk 6t leiiltetni, hogy na,

Pistike, te meg fogsz halni.

Nyugat Eurépaban mas a gyakorlat. En a 90-es években toltottem valamennyi id6t a
tilbingeni Gyermekklinikdn, ott tényleg leiilt az orvos a négyéves leukémids gyerekkel, és
elmondta neki, hogy meg fog halni. Mi nem vagyunk ennyire nyitottak. Mindig szoktam
mesélni, amikor kint voltam Amerikaban, volt egy fogaszati problémam, foginygyulladas, és
amikor a betegség az elsO antibiotikumra nem reagalt, az orvos kézolte velem, hogy ez akar rak
is lehet. Ami persze teljesen korrekt kozlés volt. Ha Magyarorszagon egy fogorvos egy
foginygyulladassal kapcsolatban rogton a rakot hozna szdba, elmenekiilnének téle az emberek.
Manapsag jo irdnyba, a nyitott parbeszéd, az 6szinteség felé halad Magyarorszag, de tarsadalmi
szinten még mindig nem késziiltlink fel arra, hogy a rossz hireket is képesek legyiink kezelni.
A gyermekek esetében sajnos a tarsadalom nem is varja el toliik, hogy felkésziilhessenek az

elkeriilhetetlenre. Ugy csinalunk, mintha nem tudnak azt, amit tudnak.

B.J.: 4 beszélgetésiinkben volt egy pont, amikor elmondta: a sziilo nehéz dontés elott all,
amikor megtudja, hogy a gyereke menthetetlen. De milyen dontésekrol van szo? Hogy a
gyermeket otthagyja a korhdazban vagy hazaviszi? Dénthet-e a palliativ ellatasrol? Azt szoktak
mondani, hogy amikor a gyogyito kezelés véget ért, akkor kezdddik a tiineteket enyhité palliativ

ellatas. Erre milyen lehetéségek vannak ma Magyarorszagon?

H.P: Igen, korabban az volt a gyakorlat, hogy amikor kidertilt, hogy a beteget nem tudjuk
meggyogyitani, akkor jott szoba a palliativ ellatds. Ma mar a palliativ ellatas egyre tobb helyen
megkezdddik akkor, amikor elsé alkalommal beszélek akar egy jo gyogyulési esélyli gyermek
sziiléjével arrdl, hogy a gyermeke a kezelés ellenére is, sajnos, meghalhat. Ilyenkor a hangstly
az aktiv kezelésen és a gyogyuldson van, €és természetesen nem hozzuk 1d6rdl-idore szoba a
sziilonek a haldl lehetdségét. Viszont, ha esetenként visszafordithatatlanul rossz iranyba
fordulnak a dolgok, akkor konnyebb a sziil6t athangolni a palliativ ellatas irdnyaba, ha az els6

beszélgetésnél tettem mar erre a lehetségre is egy rovid utalast.
B.J.: Ez fajdalomcsillapitast jelent?

H.P: Azt is, de a palliativ ellatds nem azt jelenti, hogy a gyermek nem kap tobbet
daganatellenes gyogyszeres kezelést, vagy sugarterapiat. Kaphat kemoterapiat, mindent kaphat,
ami a daganat allapotat stabilizalhatja, és kicsit akar javulhat is az allapota. Probalom kitolni
azt az 1d6t, amit a gyermek jo életmindségben koztiink tolt. Nagyon fontos szempont, hogy

amig a gyermeket meg akarom gyogyitani, addig a gyogyitasnak mindent aldrendelek. A beteg
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gyogyulasat célzd daganatellenes kezeléseknek néha nagyon stulyos mellékhatasuk van.
Amikor azonban a palliativ ellatas megkezddédik, mar az a cél, hogy a gyerek allapotat
probaljam gy karbantartani, hogy ne romoljon az éallapota, a lehetséges legjobb életmindség
jusson neki a hatra maradt idére. Ha lehet, akar kozel hasonld életet élhessen, mint a tobbi
kortars gyerek (még iskolaba is jarhat!). Ez persze daganattipus- és allapotfiiggd, de ilyenkor
mar nem adok neki olyan kezeléseket, amivel tartdsan befektetem a koérhazba, figyelek ra, hogy
ne legyen rossz a vérképe, ne legyen lazas, ne legyen fajdalma, tehat bar tovabb kezelem, de

elsdsorban arra figyelek, hogy kézben valamennyire tudja élni a gyerekek normalis életét.
B.J.: 4 sziilotdl fiigg, hogy bent marad-e a gyermek a korhazban vagy hazamegy vele?

H.P: A gyerekonkologian éltaldban az a gyakorlat, hogy a sziild folyamatosan ott van a
gyermekkel a korhazban. Tehat altalaban az anya és a gyerek egyiitt vannak a korhazban, és

¢desapa szokott dolgozni, fenntartani a csaladot.

Amikor megsziiletik a dontés az aktiv, gyogyuldst eredményezd kezelés abbahagydsarol
¢s a kizarolag palliativ ellatds megkezdésérdl, az egy nagyon nehéz pillanat. Az anya, aki addig
latta, hogy a gyerekével mennyi minden tortént, altalaban konnyebben feldolgozza az aktiv
kezelés befejezését, mert tudataban van annak, hogy az orvosok mindent megprobaltak, amit
csak lehetett és mennyi szenvedésen van til a gyermek a kezelések és a betegség miatt.
Altaldban azt tapasztaljuk, hogy az édesapa, aki nem latta esetleg napi szinten az elézményeket,
csak dolgozott keményen a csaldd eltartdsa érdekében és néha kiviilrél ranézett erre a
folyamatra, nem tud belenyugodni a dontésbe. Azt gondolja, hogy az orvosok nem tettek meg
mindent, ami mai tudasunk szerint lehetséges. Elkezd vadul keresni az interneten. Kitalalja,
hogy 1) gyogyszert kell szerezni. Levelezik a fél vilaggal, kiilfoldi kérhazakkal veszi fel a
kapcsolatot, hogy oda hogyan juthatna be a gyermeke. Ilyenkor kell az orvosnak érthetden
elmondania a sziiléknek, hogy mostantél nem azért dolgozunk, hogy meggyogyitsuk a
gyermeket, hanem azért, hogy meghosszabbitsuk az életét a lehetd legjobb jo életmindség

mellett. Ez egy nagyon nehéz dontés a sziild szdmara.

En azt szoktam mondani nekik: ez egy kegyelmi id6. Most kezd6dik — lehet, hogy nem jé
hasonlat — egy hosszl kdzds vakacio a csalad szamara, amirél nem tudom meddig fog tartani.
Nyilvan nem biztos, hogy olyanok az életkoriilmények, mint a vakéacio idején, de most mégis
egyiitt lehet a csalad. Most ebben a helyzetben gytijthetnek k6zds élményeket, bakancslistat
allithatnak 0ssze, egyiitt elmehetnek olyan helyekre, ahova egyiitt szerettek volna eljutni. Tehat

arra gyljthetnek er6t és energiat, amikor a gyerek mar nem lesz koztiik. Hogy akkor legyenek
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olyan k6zos élmények, amelyekre vissza tudnak tekinteni az egyiitt toltott id6bol. Itt a nagy
feladat az, hogy err6l az apat és az anyat egyarant meggy6zzik. Ez sokszor nehezebb,
bonyolultabb az édesapak esetében. Aki ¢jjel az internetet bujja, mindenaron valami megoldast
akar talalni ott, ahol mar nincs és nappal faradt lesz. O abban a meggy6z6désben él, hogy a
gyerekért dolgozik, mindent megtesz érte, csakhogy ezek az édesapak utdlag gyakran azt érzik,
hogy mégis elhagytdk a gyerekiiket, megint kimaradtak az életébdl. Magukat vadoljak:

»ahelyett, hogy a gyerekkel lettem volna, én reményteleniil levelezgettem”.
B.J.: Ilyenkor mennyi id6 van hatra?

H.P: Nagyon valtozo. Van, amikor egy honap, maskor fél év, akar egy év is lehet. Es néha
vannak nagyon hirtelen véltozasok, allapotrosszabbodasok. En ilyenkor azért beszélek
vakdciorol, mert a kozds élmények megszerzésén van a hangstly. Egyszer kezeltiink egy
magyar csalddot. A nagymama ukran volt, de jol beszélt magyarul. El0szor 6 értette meg, hogy
mirdl beszéltem a lanyanak. ,,A doktor arra gondol, hogy menjiink el a gyerekkel egyiitt a
tengerhez. Mert ott még egyikiink sem volt.” Igen, mondom, erre gondoltam. Es akkor lattam,

hogy megértették, hogy mirdl szol ez az idészak.
B.J.: Vannak-e gyerek hospice-ok Magyarorszigon? Es kellenek-e?

H.P: Nagyon kellenek és szerencsére vannak is. Budapest kornyékén van Torokbalinton a
Tébitha Héz, amely most mar tobb mint tiz éve mikddik. Oda féleg korhazakbol jar ki
személyzet masodallas gyanant, tehat szerintem nem konnyli a fenntartdsa, de oda at tudunk

helyezni betegeket.
B.J.: Ez fizetbs intézmény?

H.P: Nem, a Baptista Szeretetszolgalat tartja fenn. Ez tehat egy lehetdség, de aki messze
lakik Torokbalinttol, az orszag mas részében, annak nem feltétleniil éri meg, hogy itt helyezze
el a gyermekét, mert akkor ugyanugy tavol lesznek a csaladtol, mintha kérhazban lenne. Ennél
én egy kicsit jobb megoldasnak tartom, ha van olyan hazi betegapold, inkabb hospice szolgalat,
amely kimegy a beteghez kétnaponta, haromnaponta, naponta, amikor sziikséges. Megnézi a
gyereket, beszélget a csaladdal. Kimegy, és erre egy furcsa sz6t fogok hasznalni: menedzseli
ezt az iddszakot. Végigkiséri a sziilot €s a gyermeket ezen a nehéz ton. Magyarorszagon
jelenleg harom nevesitett gyermekhospice ellato hely van: a Téabitha Haz mellett Budapesten a

'9’

Magyar Hospice Alapitvany ,,Fogd a kezem!” gyermekhospice otthondpolasi csoportja és
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Pécsett az Eurakvilo Alapitvany. Vidéken az arra kész gyermekhaziorvosokkal egytittmiikodve,

eseti alapon, egyre inkabb boviilnek a gyermekhospice ellatas lehetdségei.

Nagy attorés az volt, amikor megjelentek a fajdalomcsillapitasban a tapaszok. Régen,
mondjuk husz évvel ezelbtt, a beteg szajon at szedte a morfint valamilyen formaban, és amig le
tudta nyelni, addig lenyelte. Amikor mar nem tudta lenyelni, akkor az otthonaban megsziint a
fajdalomesillapitas lehetdsége. Akkoriban az utols6 iddszakra mindenképpen be kellett kdltézni
a korhazba. Nem volt mas lehet6ség, mert az elegendd vénas fajdalomcsillapitast csak ott
lehetett megoldani. Tizenot-husz éve megjelentek a fajdalomcsillapitéd tapaszok, azoéta tudunk
egyaltalan arrél a dontésrdl beszélni, hogy otthon vagy koérhazban haljon meg a gyerek. Ez
részben a beteg allapotatol, masrészt a sziiléi dontéstdl fiigg. Olyan is lehet, hogy a sziildk

eldontik, hogy otthon fejez6djon be majd a gyermek élete, de aztdn mégis bejonnek a kdérhazba.

Volt ndlunk bent a kdrhazban egy keresztény csalad. Eldontotték, hogy a gyermeket majd
kortlallja a csalad, egyiitt imadkoznak és ugy hal meg a gyermek. De nem igy lett, mert az
Otéves beteg kislany még egyet biciklizett szombat délutdn, aztdn mondta a csalddnak, hogy
oké, minden rendben, de ,.én a kérhazba szeretnék menni, mert ott jobb nekem”. Ott érezte
magat biztonsdgban. Bementek a korhazba, és a gyerek ott halt meg. J6, ha mindig van egy

terv, de az is fontos, hogy azt is elfogadjak, ha borul ez a terv.

Van 0gy, hogy az anya eldonti, hogy otthon végigcsinalja, amit ramér a sors, de egy nap
azt mondja: elfaradt, elfogyott az ereje, bejonnek a kérhazba, ott vannak par napot, akkor egy
picit feltoltédik, megnyugszik, Gjra hazamegy. Nagy felelosség sziiloként gy hazamenni, hogy
otthon a gyermekem meghal. Nagyon fontos, hogy az orvos részletesen elmondja a sziilonek,
hogy mi torténhet: a gyermek légzése feliiletessé¢ valhat, eszméletlenné valhat, ellilulhat,
elsdpadhat, gorcsolhet stb. Elmondom, mit jelent, amikor haldoklik a gyerek, hogy ne essen
panikba. Elmondom azt is, hogy nem tud hibéazni sziiloként, felmentem minden feleléség alol!
Ha megijed, akkor esetleg be fogja hozni a gyerekeket a koérhdzba, pedig mindnyajuknak jobb,

ha otthon ér véget az élete.

B.J.: Mondott egy nagyon fontos példat. Amikor a gyerek az utolsé biciklizés utdan ugy
dontott, hogy be akar menni a korhazba. Amikor az életvégi dontésekrol beszéliink, akkor
felmeriil a kérdés, hogy a szegény kis paciensnek van-e lehetosége a sajat életvegi dontésére?
Ertem, hogy az a jogi helyzet és a szokds, hogy az orvos tdjékoztatdsa alapjan a sziilé dontson.
Viszont azt mondta, hogy a gyerek az esetek donto tébbségében mindent tud. Talan jo, ha a

dontésekben is részt vesz a gyerek, legalabbis, ha meghalljak, amikor 6 részt kér maganatk.
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H.P: En is azt gondolom, hogy ennek helye van, de ez a parbeszéd, elsdsorban a sziil és
a gyerek kozott zajlik le. Az a kislany, akirdl beszéltem, persze nem tudatosan, de egyfajta

¢letvégi dontést hozott, illetve lehet, hogy nem azt, de az lett beldle.

B.J.: Kozhely, hogy van, amikor az élet mar elsosorban szenvedést jelent egyébként a
gvereknek is, meg a sziilonek is. Szoktak beszélni aktiv és passziv eutandziarol. Tudom, hogy a
legujabb terminologiaban ezt nem szeretik, de mindenesetre van, amikor az életet
meghosszabbito kezelést mar nem folytatjak, tulajdonképpen errdl is beszéltiink. Csakhogy az
orvosi kamaranak volt egy Agora cimii rendezvénye, ahol egy gyerekorvos elmondta, hogy
valdjaban a passziv eutandzia is aktiv dontést jelent, hiszen neki bizonyos helyzetben ki kellene
kapcsolnia egy gepet. Ezt 6 jogilag egyszeriien nem teheti meg. Még a sziilok kérésére sem.

Kellene, hogy megtehesse?

H.P: Ez egy borzasztéan nehéz kérdés. Lehetetlen olyan aktiv eutanazia, hogy én
lekapcsoljam a gyereket a géprol pusztan a sziild kérésére. Ha sziil6 le akarja vetetni a géprdl a
gyereket, ha nem akarja tovabb kezeltetni, akkor az orvosnak 4t kell vennie a dontés jogat, és
neki kell a gyermekért mindent megtennie. Ez nagyon fondk jogi helyzet, mert van olyan
elérehalado, terapiarezisztens, attétes betegségben szenvedo, rossz allapotli gyermek, akinek az
esetében mar minden lehetséges kezelést kiprobaltak. A passziv eutanazia az ¢ esetében annyit
jelent, hogy nem adok neki pusztan élethosszabbité kezelést. Ilyen helyzet, amikor egy
végstadiumu agydaganatos gyermeknek ledll a légzése. A sziilokkel megbeszéltiik, hogy ez mit
jelent. Felmeriil a kérdés, hogy tegyiik-e 1¢legeztetd gépre. Magyarorszagon az a gyakorlat,
hogy ezeket a betegeket — ha a sziilékkel a kérdést tobbszor atbeszéltiik, és 6k ez ellen nem
tiltakoznak — nem szoktuk gépre tenni. Ugyanakkor, bar a sziilokkel tobbszor és részletesen
atbesz¢ljlik a helyzetet és a varhatd kimenetelt, jogi szempontbol ritkan torténnek meg az eldirt
Iépések. Harom alapfeltételnek kell teljesiilnie: vitdlis indikacid (kozvetlen ¢letveszély
helyzete), a gyermek sulyos, gyogyithatatlan betegsége, valamint a megfeleld kezelés ellenére
a gyermek rovid idon beliil varhato elvesztése. Ezek alapjan az életmentd/létfenntartd kezelést
a szll6 visszautasitja, majd a kezeléshez sziikséges - a korhaz altal a birésagtol, a hianyzo sziiléi
beleegyezés potlasara kért, kezelést tamogatd - dontést a birdsag elutasitja, igy helybenhagyja
a sziilo kezelést visszautasitd dontését. Ez az a jogi folyamat, ami utdlag tdimadhatatlanna teszi

a szulo és orvos kozott sziletett konszenzusos dontést.

Meréen mads, de hasonléan nehéz volt az a helyzet, amikor a sziil6 ragaszkodott a
végstddiumu daganatos betegségben szenvedd gyermeke I¢legeztetdgépre helyezéséhez,

mikdzben orvosként mar nem lattuk ennek értelmét. Tudtuk, hogy I€legeztetdgép mellett
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terapiasan nehezen fériink hozza, sugarazni sem tudjuk, a sziil6 sem tud tigy mellette lenni, mert
az intenziv osztaly nem éppen otthonos hely. Mégsem volt semmiyen eszkdzom arra, hogy ezt
ne tegyem meg. A sziild ragaszkodott hozza, bar sokat beszélgettiink rola. Az esetek
tobbségében azonban ezek hirtelen dontések, amelyeket a sziilok foként akkor hoznak meg,
amikor otthon torténik valami olyasmi a beteggel, amire a sziilé nem volt felkésziilve. Ilyenkor
persze kihivja a ment6t, aki nem fogja hosszasan a zardjelentést tanulmanyozni, amikor azt
latja, hogy a gyermeknek nincs 1égzése. A ment0Os berakja a tubust, gépre teszi, én pedig akkor
mar nem vehetem le rola. Megérkezett a gépre tett gyermek mentdvel a kdrhazba az intenziv
osztalyra, eltelt egy hét, a gyermek még mindig I¢legeztetdgépen volt, mert a sajat [égzése mar
nem térhetett vissza, mivel a daganat az agydnak egy olyan részét nyomta, hogy erre elvi
lehetdség sem volt. Akkor a sziilé elkezdett konyordgni, hogy vegyiik le a gyereket a géprol.
Igy erre mar lényegében nincs bejaratott jogi lehetdségiink (illetve valdjaban létezik erre a
fentebb leirt tobblépcsds jogi folyamat, ami orvosi kdrokben kevéssé ismert). Az ilyen helyzetet
végll megoldja az élet, mert jon egy fertdzés, €s nem szoktak ezek a betegek a végtelenségig
¢letben maradni, de én nem vehetem le a géprol. Ezért is fontos ezeket a helyzeteket mindig
mérlegelni, hogy mivel mit teszek. Ha egyiitt lehet miikodni a sziilvel, akkor ezt el tudjuk

kerilni.

B.J.: Tehat amikor a gyermek mar a gépen van, akkor nem kapcsolja ki. Még akkor sem,

amikor mdr semmi értelme sincs a lélegeztetésnek?
H.P: Nem, akkor mar 1ényegében nincs erre bejaratott jogi lehetdségem.
B.J.: Kellene, hogy legyen?

H.P: Igazabol, én nem igénylem. Eddig a helyzetig, ha valoban gydgyithatatlan beteg a
gyermek, nem szabad eljutni, mindent meg kell tenni a sziild megfeleld szintii tajékoztatasaval,

hogy ez az élethelyzet ne allhasson eld.

B.J.: Itthon sokan szornyiilkédve fogadtak azt a hirt, hogy Hollandiaban lehetové tették 1-
olvasni Bérczes Tibor Elni és éIni hagyni cimii konyvében, amiben holland szakértkkel készitett
interjukat. Egy Eduard Verhagen nevii gyermekgyogyasz foorvos elmondta: azt, hogy a
gvermekek eutandzidaja lehetséges legyen, a szenvedo gyerekek sziilei mar régen kovetelték, és
nem véletleniil tamogattak Oket orvosok is. Vannak ugyanis olyan élethelyzetek, olyan
betegségek, amelyekrol a tarsadalom nagyon keveset vagy semmit sem tud. Az szerepelt az

interjuban, hogy van példaul olyan gyogyithatatlan borbetegség, ami iszonyu fajdalommal jar,
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visszafordithatatlan és gyakorlatilag a fajdalomcsillapitdas sem enyhiti. Van olyan anyagcsere-
betegség, amikor a jarni és beszélni tudo gyerek elkezd leépiilni, visszatér a csecsemokorba, és
a vegen megfullad, hogyha kivarjak. Mindennek a fényében kérdezem, hogy mit gondol a

holland dontesrol?

H.P: En onkoldgus vagyok. Mi az életért, a talélésért kiizdiink, meg a jo életmin3ségért.
Nem akarnam ezt a dontést kommentalni, hogy jo-e a dontés, vagy sem. Ez nagyon bonyolult
kérdés. Ma Magyarorszagon még ott tartunk, hogy az is nagy eldrelépés lenne, ha egy olyan
gyermekhospice haz jogilag megfeleléen tudna miikddni, ahol a végstadiumba keriilt rakos

gyerekek békében meghalhatnak. Es nem eutanaziardl van szo.
B.J.: De mi a jogi probléma a hospice hazak miikodésével?

H.P: Csak a gyermekhospice ellatasrol tudok nyilatkozni. Valojaban tobbségében nem fut
végig az az eldirt jogi folyamat, aminek eredményeként a gyermeket nem kell mar életmentd
kezeléseknek aldvetni. Ugyanakkor azt is el kell mondanom, hogy sajnos a hospice- és életvégi-
ellatassal kapcsolatos hazai jogi szabalyozas a gyermekek esetében nem életszerl, a
gyakorlatban a valdban indokolt esetekben megneheziti ezen ellatdsi formdk jogszerii
bevezetését. Reményiink van arra, hogy az 01j gyermekpalliativ irdnyelvek megjelenésével ezen

ellatasi formak jogi elinditasa jobban meg fog felelni a valos gyakorlatnak.
B.J.: Nem csak akkor kell gépre tenni a gyereket, amikor értelme van?

H.P: A torvény azt mondja, hogy mindent meg kell tennem a gyermekért, és ha a sziild
mar elengedné a gyermeket, de a megfeleld birosagi végzés nem sziiletik meg a kezelés sziil6i
visszautasitasa kapcsan, akkor orvosként 4t kell vennem tdle a dontés jogat. Magyarorszagon
egy-egy ritka kivételtdl eltekintve nem torténnek meg az egyedi esetekben a jogi hatteret

tisztazo 1épések.
B.J.: Veszélyben vannak ezek az intézmények?

H.P: Nem mondandm, mert gyermekhospice ellatd helyek tevékenysége pozitiv eldjelil,
hianypotlo, az egészségiigy €s az érintett csalddok vallardl hatalmas terhet vesznek le.

Ugyanakkor az eldirt jogi utak jelenleg nem életszertiek.
B.J.: 4 hivatalossag nem néz oda?

H.P: Amikorra egy gyermek eljut egy hospice ellatohelyre, azt megel6zden elmegy a sziild

beszélgetni az ottani ellatokkal, koriilnéz, felvildgositast kap az intézmény miikodésének a
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Iényegérdl, céljairdl. Tehat azt gondolom tisztaban van vele mi fog ott torténni (emiatt
el6fordulhat az is, hogy a sziilé koriilnéz, megkapja a sziikséges informacidkat ¢és gy dont,
hogy inkabb hazaviszi a gyermekét). Nem varhato, hogy egy gyermekét ilyen modon elvesztd

sziilo, ennek kapcsan utolag jogi 1épéseket tenne egy gyermekhospice ellato hellyel szemben.

B.J.: Engedjen meg egy személyes kérdést. On vezeté fSorvos, volt orvosigazgato-

helyettes, egyetemi docens, a didkokat oktatja. Volt olyan, hogy sirt egy gyerek haldlakor?

H.P: Persze. Nyilvan kiilonb6z6 gyerekek vannak. Van, akihez kozelebb kertilt az ember,
akinek az elvesztése jobban megviseli. Van, aki jobban hozzand az ember szivéhez. Van,
amikor az egész csalddhoz kozel keriiliink. Mi nem csak a gyereket, de a sziil6t is latjuk, azt,
hogy mennyire szereti a gyereket, valéjaban mekkora veszteség éri dket. Minden gyerek
elveszitése megvisel minket, de kiilonbozd mértékben, mert kiillonb6z6 érzelmi kotddés alakult
ki.

B.J.: Ez mdsképpen volt a pdlydja elején, mint ma? Az embernek talan kell egyfajta

tavolsagot teremtenie.

H.P: Inkabb azt mondom, hogy kezdSként az ember jobban meg volt rettenve. En
korasziilott osztalyon ligyeltem, még az elsd szakvizsga idészakom kornyékén, aztdn onkologus
lettem. Szerintem 3-500 gyermek elveszitésén vagyok tul. Ez azokra az esetekre vonatkozik,
amikor tigyeletesként, vagy osztadlyos orvosként személyesen ott voltam, a korasziilott
osztalyon vagy az onkologian. Amikor fiatal orvos voltam, akkor sokkal nagyobb volt a
mortalitas. Es szinte mindegyik elveszitett gyerekre emlékszik az ember, és mindegyik
megviseli a maga mdodjan. De meg kell tanulni ezzel egyiitt élni, és ahogy mondja, igen, az
emberben orvosként nyilvan kialakul az id6vel egyfajta tavolsagtartas. Egyébként a
pszichologusok terhei még nagyobbak. Mert az orvos megteheti, hogy nem megy be
folyamatosan a beteghez, csak a vizit kapcsan, de a ndévérnek be kell mennie, és a
pszichologusnak is be kell mennie. Ok azok, akik végighalljak, végignézik, ami torténik. De én
azért orvosként is be szoktam menni. Mit tehet az ember? All és hallgat, hagyja a sziilt, vagy
a gyereket beszélni. Az is egy terapia maga modjan, hogy az ember meghallgatja, amit meg kell

hallania, és eszébe sem jut zavartan kirohanni.

B.J.: Ha hozhatna harom dontést sajat szakmdjaval kapcsolatban, bevezethetne modszert,
gvogyszert, vdaltoztathatna a tarsadalmi adllapotokon, vitat indithatna, akkor a legjobb

nemzetkozi példak alapjan mi lenne az a harom lépés, amire itt Magyarorszdgon sziikség lenne?
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H.P: Huha! Ez bonyolult kérdés. Gyogyszer szempontjabol szerintem nem allunk rosszul.
Elérhetéek a legmodernebb gyogyszerek ¢és az egészségbiztositd lényegében pénziigyi
akadalyokat sem tamaszt. Szerintem a korhazi elhelyezésen kellene még sokat javitani,
infrastrukturalisan megfelelé korhazakat, helyiségeket, 1étrehozni. Nagyon fontos lenne
szerintem egy gyermekhospice részleg minden nagyobb kérhazban. A Tabitha Haz nagyon jo
dolog, de legjobb volna ezeket a korhaz teriiletén 1étrehozni. Hogy ne legyen annyira nagy a
valtas, hogy atmegy a beteg a Tabitha Hazba, és akkor hirtelen minden megvaltozik, ki kell
szakadnia egy ismerds kornyezetbol, amit megszokott, el kell bucsuznia az orvosoktol,
névérektdl, akiket megszokott. Uj emberekhez kell hozzaszoknia, akik egyébként nagyon

nyitottak, nagyon szimpatikusak, de til nagy a valtas.

Es persze novelni kellene a személyzetet is a gyermekonkologiai osztalyokon, mert
borzasztéan kevesen vagyunk a korhdzakban, a feladathoz képest. Kevés a ndvér, kevés a
szocialis ellatd. Azt a teamet, azt a csapatot, amely egy beteg koriil dolgozik, szerintem nagyon
fontos lenne kibdviteni. Példaul tobb jatsz6 szakember kéne, tobb pszichologus kellene, és

persze tobb orvos, illetve névér is kellene.
B.J.: Jatszo szakember?

H.P: Igen. Hollandidban csindljék ezt: van, akinek hivatdsszeriien az a feladata, hogy a
koérhazban a gyermekkel egyiitt kitaladlja mihez volna kedve a gyermeknek és megszervezi hogy
a gyermek altal megalmodott program a korhazi tartdozkodas soran Iétrejohessen, €s a gyermek

a lehetéségekhez képest minél jobban €érezze magat a kényszer(i koriilmények kozott.
B.J.: Nalunk is van bohocdoktor.

H.P: Igen, ez is olyasmit. De ezt lizemszeriivé kellene tenni. Hogy ha bemegy a gyerek a
korhazba, akkor megfeleld szamu jatszo/foglalkoztatd legyen jelen, aki folyamatosan azt
figyeli, milyen tevékenységekkel tehetd otthonosabbd, baratsagosabba a kényszerili korhazi 1ét.

Erre Magyarorszagon minden korhazban van egy-egy ember, de az kevés.
B.J.: Tanulnak egyébként a korhazban a gyerekek?

H.P: Van pedagogiai szolgalat. Nem rossz, de oda is tobb ember kellene. Szerintem humén

er6forras bovitésével hatalmas 1épéseket lehetne tenni.

B.J.: 4 személyzet bovitése nyilvanvaloan pénzkérdes.



INTERJU

H.P: Persze, a legfontosabb dolgok nalunk a pénzen buknak el. Azonban, az is nagyon
fontos lenne, hogy megfeleléen foglalkozzon valaki az elhunyt gyermekek hozzatartozoéival.

Segitsen nekik a gyasz feldolgozéasaban.

Amikor elveszitettiik a gyereket, akkor masnap vagy néhany nap mulva mindig fel
szoktam hivni a sziiloket, ha kezeldorvosként volt k6zom hozzédjuk. Szerintem nagyon fontos,
hogy érezze a sziild, hogy szdmomra nem csak mint valami orvosi eset volt fontos a gyerek.
Nem ugy van, hogyha nem sikeriilt meggyodgyitanom 6t, akkor nem is érdekel tovabb, lezdrom
a kaput, és tovabb Iépek. Ezt a beszélgetést még a gyerekonkoldgia teriiletén sem mindig
vallaljak az orvosok. Néha a pszichologusok megteszik, de az orvosok sajnos ritkan. Pedig a
sziilének ez nagyon hianyzik, nagyon fontos. Es nekem is fontos, mert esetleg olyan

visszajelzést kapok a sziil6tél, hogy mi az, amit nem értett, miért jutottunk el idaig.

Volt, hogy felhivtam a sziil6t, és akkor elkezdett kérdésekkel bombazni. Lattam, hogy
mennyi kérdés ragadt benne: tigy érezte, hogy nem tettiink meg mindent a gyerekért, és akkor
ez egy alapos beszélgetésben végre tisztazodott. Ez is nagyon fontos. En gyermek-
onkologusként, talan furcsa médon nem csak azt tartom orvosi sikernek, ha meggyogyitok egy
gyereket. Azt is sikernek tartom, ha egy gyereket ugy tudunk végigkisérni az utolsd
idészakaban, hogy a sziilovel nincs fesziiltség, mert 1atja, hogy amit orvosilag megtehettiink,
azt megtettiik. Es a hozzatartozokat el tudtuk inditani azon az aton, hogy fel tudjak dolgozni a

veszteséget. Sokszor ez a feldolgozas, adott helyzetben a megbocsatas évekig is tarthat.

Volt egy csaldd, akik az agydaganatos gyerek sugarkezelését visszautasitottak. Sehogyan
sem tudtuk ravenni a csaladot, hogy ezt meg kellene probalni, mert ez esély a gyereknek. Furcsa
hangt levelet kaptam a nagymamatol, éppen Szenteste. Akkor még €élt a gyerek, sugarkezelésre
akartuk vinni, meg akartuk probalni a transzplantdciot. Azutan meghalt a gyerek, ahogyan ez
sajnos varhato is volt, hiszen elutasitottdk a kezelést. Ott le is allt a kapcsolatunk. Bennem i1s
volt fesziiltség, a csaladban is volt fesziiltség. Ot évvel késébb egyik nap, amikor éppen vége
volt az ambulans rendelésnek, megszolalt az ambulancia telefonja. Felvettem, mondja, hogy 6
az XY. Emlékeztem rajuk. Azt mondta: ,,csak szeretném megkdszonni, amit 6t évvel korabban
tettek értiink.” Mert 6k akkor nagyon haragudtak rank. De utdlag belatjak, hogy megtettiink

mindent, amit tehettiink a gyerekért.

Osszegezve: szerintem egy orvosnak akkor is van feladata, ha elveszitett egy beteget. Nem
teheti meg, hogy ott becsukja a kaput és tobbet nem foglalkozik vele. Fel kell hivnia a sziil6t,

mert ha nem kap valaszt a kérdéseire, akkor akar egy évig, akar sokkal tovabb benne marad a
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torténetben. Nem tud a gyereke emlékétdl eltavolodni. Persze ez teljesen sohasem fog sikeriilni.
Varnai Zseninek van egy kivalé verse, a Holt gyermek anyja, mely egy elhunyt gyermek
anyjarol szol, aki mar egész ¢életében félig ott marad a halott gyermeke mellett. De segiteni kell

neki abban, hogy amennyire lehet, mégis térjen vissza a normal életbe. Ehhez szakember kell.

B.J.: On tehat azt mondja, hogy a tarsadalomnak segitenie kellene, abban, hogy a csalddot
ujra tanitsa éIni? En egyébként hdrom olyan esetet is ismerek, ahol elveszitettek gyereket, és

Kettében el is valtak, tehadt egymdst sem tudtak tovabb nézni.

Igen, ez a klasszikus eset, amikor az apa még akarja a kezelést, €s a dontését letolja az
anya torkan, aki pedig tudja, érzi, hogy ez mar felesleges, masként kellene haszndlni a maradék
1d6t. Amikor latjuk, hogy jelentds véleménykiilonbség van, leiiltetjiik a sziil6ket. Ilyenkor az a
cél, hogy jussanak megegyezésre, értsenek egyet, ne akarjak egymasra raderdszakolni a sajat
elképzeléseiket, mert igy egymast is elveszitik. Itt szerintem fontos hangsulyozni, hogy
orvosszakmai szempontokat kapnak a dontéshez, és nem pusztin az érzelmeknek kell
megalapozniuk a dontést. Ez a palliativ iddszak mar arrdl szol, hogy gylijtsék a kozos
emlékeket. Ha most agresszivak egymassal, akkor ez tonkre fogja tenni a hazassagukat. Ez
persze borzasztdan nehéz élethelyzet, am ha ezt 0k szépen atvészelik, abbol erdt tudnak gyiijteni
hosszl tavra. De a valas aranya eleve nagyon magas daganatos gyerekek csaladjanal, ami nem
meglepd, mivel a bizonytalan kimenetelii betegséggel kiizdé gyermek, a kozel egy éves kezelés,
a sziil6k kényszert kiilonélése (anya a korhazban, az apa otthon) nagyon komoly krizishelyzet

egy csalad életében, miikodésében. Ezzel is lenne dolgunk.
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